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Espera e revelacao: a pesquisa com testes preditivos
para cancer de mama e a ética

Marlene Braz

Resumo O artigo analisa resultado de pesquisa realizada com mulheres selecionadas pelo
Projeto de Cancer de Mama e Genética - Banco Nacional de DNA, no Rio de Janeiro, escolhidas
a partir de uma listagem fornecida pelo Coordenador do referido Projeto, desenvolvido no
Instituto Fernandes Figueira. Utilizando conceitos da Bioética, a pesquisa se propds a compreender
o desejo que levou as mulheres entrevistadas a submeter-se ao teste genético de cancer de mama
para pesquisar mutacdo no BRCAT (gene do cancer de mama), localizada no cromossoma 17
(17g. 12-21). Conclui pela existéncia de uma crenca na tecnociéncia, vista como algo que néo ira
somente diagnosticar o gene mutante, como também serd capaz de prevenir o cancer. Constata
que quando informadas que o diagndstico molecular pode ser normal e, mesmo assim, podem
vir a desenvolver a doenca, por pertencerem a familias de risco, as pacientes parecem optar por
ignorar esta informacdo. Também se pode perceber que para algumas dessas mulheres o
resultado negativo ndo trouxe alivio em relacao ao temor de adoecer.

Palavras-chave: Testes preditivos. Cancer de mama. Bioética. Tecnociéncia. Autonomia.
Responsabilidade.

James Watson, um dos descobridores da dupla hélice do
DNA, acredita que o conhecimento sobre o genoma tem
como meta diminuir o sofrimento acarretado pelas (loengas
genéticas. Tom Wilkie revela que em todas as suas palestras

Watson enfatiza a crueldade dos erros genéticos e o so][rimento

que causam ao ser humano '. A crenga entre os cientistas é

Marlene Braz " p dicina do sécul
e e e e CEnckE que genética sera a medicina do século. A esse novo tempo

docente e pesquisadora em Blanc denomina de era da genética 2.
Bioética no Instituto Fernandes

Figueira e na Escola Nacional de
Satde Publica da Fundagao
Oswaldo Cruz, Presidente da
Sociedade Brasileira de Bioética vem ocupando o papel que outras formas de produgéo de
(2007-2009)

Em decorréncia dessas descobertas o discurso da ciéncia

saber alcangaram em épocas passa(las -0 poa]er que assegurou
ao discurso e a idéia de ciéncia o /ugar prec]omfnante na ][orma-
¢do de sentido comum 3. Como conseqiiéncia da emergéncia
do modelo cientifico e, especificamente das descobertas da
gendmica, vem se firmando uma nova concepgao de viaia,
identificada com o DNA, cuja descoberta foi definida como
a maneira de proc{uzir textos e pa/avras que ¢é caracteristica da

vida *. Assim, a representagio do DNA assemelha-se a uma

sopa de letrinhas (ou 4tomos) que ao se reunirem formam
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fonemas, palavras, frases, livros que compdem
a biblioteca da vida. Uma letra fora do 1ugar...
mutagdo. Se hé bilhaes de anos a reprodugéo
ocorre por esse mecanismo, agora, pela pri-
meira vez, O conhecimento do cédigo da vida
autoriza a ciéncia a reunir letrinhas para for-
mar novos seres modificaclos/adequados as

necessida(les (16 cada um ou da socieda(le.

Também decorre do desenvolvimento da tec-
nociéneia o fato inédito, que se coloca para
todos, de que existe a possibilidade de uma
pessoa conhecer (geralmen’te demais) o que ha
para conhecer a respeito de si mesma e, possi-
Velmen’ce, que essa informagéo também seja
partilhacla pelos outros. Tal possil)ilidade reve-
la-se paralisante no que respeita a espontanei-
dade com que o individuo se deve tornar ele
préprio. O que estava oculto se coloca em
toda a sua crueza e, a partir da revelagéo dessa
“verdade”, antes escondida na molécula, a pes-
soa passard a pensar e agir em torno das expec-
tativas e dos progndsticos que derivam desse
suposto conhecimento. As esperangas e receios
que tal informagé'.o gera tendem a sufocar no
sujeito a erratica busca e o encontro final de
si mesmo, como se ja estivesse irremediavel-

mente condenado a ter tal ou qual doenga 5.

Outro efeito marcante desse processo é que a
percepgao de satide e doenga também foi alte-
rada, influindo na prépria idéia do que é ser
saudavel ou doente. Sentir-se saudavel nao &
mais sinénimo de ter saﬁde, pois mesmo
quando se experimenta tal estado se pocle por-
tar nos genes uma mutagdo que, como uma
bomba rel(’)gio, poderé se manifestar a qual—

quer momento.

Em conseqiiéncia também a relagéo médico-
paciente ganhou novos contornos. Constata-
se, do lado do paciente, um apagamento do
discurso sul)jetivo em prol de uma 1inguagem
tecnicista. Pelo lado do médico, o diagnéstico
que era definido pela forma como se transfor-
mavam sintomas em sinais, hoje acabou signi-
][icana’o correlacionar a olvservagdo ao pé do leito
com as revelagses que a moderna tecno/ogia
médica o][erece e manlfestagées sul)jetivas com
lesées oZ)jetivas. Mas, também imp/icou na
trans][ormagdo da maneira pessoa/ de dar conta
do so][rimento, num discurso médico proﬁssiona/
que transcoaiifica o subjetivismo incoerente num

texto interpretd vel ©.

Nesse contexto o médico vem assuminclo,
também, o papel social de detentor da solugao
de todas as necessidades fisicas e mentais e,
portanto, claquele que sabe o que é melhor
para todos. Em tal conjuntura, se alguém
tiver na familia casos de cancer de mama e se
pucler recorrer a um teste genético preditivo,
por que nao fazé-1o? Fazendo ou nao o teste,
se a pro})a})ﬂidade de adoecer ¢ grande, por

que nao extirpar o mal antes que aparega?

Dessa forma, ¢ colocada em funcionamento
uma determinada 16gica que nao deixa quase
margem para discussdo. Se por heranga se é
portaclor de tal ou qual tendéncia, se ha o
desejo de se mudar algo nos corpos ou na pré-
pria Vida, nada mais natural, atualmente, que
se remeta o “prol)lema" aos médicos para que,
com sua tecnologia, resolvam a angustia cau-
sada pelo fato, pois eles sdo social e cultural-
mente representados como os destinatérios

1egi’cimos desta demanda. Assim, a angtstia
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pocle ser anulada com o auxilio da ciéncia. E
deste modo que a demanda ¢ induzida e o

corpo entra na 1c’>gica do mercado médico.

Uma das conseqiiéncias disto ¢ o incremento
do sentido da responsabiliclacle dos atos indi-
viduais. Hoje ¢ atribuida a pessoa, entre outras
coisas, a responsal)iliclade por seu adoecimen-
to. Nao seguindo as prescrigdes médicas, se é
culpado. Se houver recusa em fazer um teste
genético, sugerido pelos médicos, quando o
adoecimento & previsivel pela histéria fami-
liar, pagar-se-& o prego. Porque esperar que a
doenga ecloda? O que nao é entendido, pelo
menos de imecliato, é que se a doenga tiver
que surgir, cla surgird, fazendo-se ou nao um
teste predi’civo. E aqui que o teste preclitivo se
faz prol)lema. Quais as conseqiiéncias para a
pessoa saber que porta uma mutagdo? Essa
in£0rmag€to serd colocada em sua ficha médi-
ca tornando-a, portanto, passivel de ser discri-
minada pelas seguradoras? Serdo exigidos tais
testes quando alguém pleitear um emprego?
Enfim, o que pocle significar um teste precli-

tivo? E qual o efeito de seu resultado?

Questionamentos como esses, acerca das
conseqiiéncias da tecnociéncia sobre os huma-
nos, levam os filésofos a diviclirem-se, basica-
mente, em dois grupos: ou aplaudem entu-
siasticamente os rebentos do progresso cienti-
fico ou desenham prognosticos sombrios. A
divulgagéo constante das descobertas leva a
comunidade cientifica a ser questionacla, a
todo o momento, sobre a eticidade da aplica—
gao dessas descobertas. Diante de posigdes tao
clispares e indagagées tdo pungentes a investi-

gagdo que deu origem a esse artigo se propds

conhecer o que busca uma pessoa ao entrar
numa pesquisa que visa, tdo somente, conhe-
cer as variagdes e mutagdes dos genes BRCA1
na populag&o brasileira. Especificamente,
tentou-se entencler, com maior profuncli(lacle,
o que buscavam as mulheres que atenderam
ao chamado para serem sujeitos de pesquisa e

terem seu gene rnapeado.
Material e método

A pesquisa se caracterizou como sendo em
parte de cunho teérico conceitual e, por outra,
empirica. A pesquisa bikliogréfica levantou
conceitos para reflexdo e analise, olajetivanclo
teorizar sobre o impacto da biotecnologia no
imagindrio social e as questdes éticas suscita-
das, utilizando, principalmente, a perspectiva
bioética. Complementarmente, foi realizado
trabalho de campo para escutar as vozes de
mulheres que se tornaram ol)jeto de interven-
gao mé(lica, com vistas a contrastar a sua his-

téria presente com a literatura.

O universo pesquisado para construgdo de
fontes primadrias foi o das mulheres seleciona-
das pelo Projeto de Cancer de Mama e Gené-
tica - Banco Nacional de DNA (BNDNA),
do Instituto Fernandes Figueira, no Rio de
Janeiro. Os critérios para inclusdo neste pro-
jeto é o de terem casos de cancer de mama efou
ovdrio ao /ongo de trés geragdes; presenga de dois
ou mais casos de cancer de mama efou ovdrio em
parentes de primeiro grau; e presenga de cdncer
de mama em mulheres com menos de trinta e
cinco anos de idade ”. Do rol de 91, mulheres
que atendiam esses critérios, foram pesquisa-

das as mutagdes genéticas em BRACAT nas
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amostras cle sangue (16 13 clelas, senclo que

apenas uma teve resul’cado positivo.

A partir do recorte inicial do préprio Projeto
Banco Nacional de DNA foram adotados os
seguintes critérios para selegéo das entrevista-
das: i) ter procuraclo o servigo para ter seu
gene mapea&o; ii) ndo estar afetada pelo cén-
cer; iii) residir na cidade do Rio de Janeiro; iv)
ter nivel de escolaridade superior ou médio e
4rea de atuagdo relacionada ao setor satide; V)
bom nivel sécio-econdmico. Esse segundo

recorte permitiu identificar cinco mulheres.

Quatro entrevistadas portavam cliplorna de
nivel superior e apenas uma de segunclo grau
completo. Todas estavam ou estdo hgadas pro-
fissionalmente ao setor satide, quer trabalhan-
do ou aposentadas. A renda considerada foi
acima de 10 saldrios minimos. Esses critérios
foram escolhidos por se &esejar na amostra,
mulheres que nao tivessem pouca escolaridade
que lhes impedisse compreender os ol)jetivos
do Projeto do Banco Nacional de DNA. Bus-
cou-se também garantir que houvesse plena

compreensao do Termo de Consentimento

Livre e Esclarecido (TCLE).

A lista de tépicos detalhada na entrevista
procurou levantar: i) clemanda; ii) diagn(’)s’ci—
co preclitivo do cancer de mama; iii) doenga;
iv) informagéo. Cada um desses tépicos foi
examinado em de’caﬂle, extensao e profuncli—
dade, revelando categorias empiricas, que
foram analisadas por intercruzamento com a
teoria. Desse processo emergiram trés gran-
des categorias analfticas: a tecnologia do

desejo; tecnociéncia e os testes precli’civos

ara cancer de mama; e a autonomia do
’

sujeito da pesquisa.

As entrevistas foram tematicas e na analise
das falas foi utilizado o paradigma indiciario ®.
Os depoimentos foram gravaclos em fita cas-
sete e, quanto aos aspectos éticos, a pesquisa

seguiu a regulamentagao contida na Resolu-
¢io CNS 196/96, tendo sido aprovacla no
CEP/IFF/Fiocruz.

Testes preditivos para cancer de
mama

A ra’pia’a evo/ugdo dos conhecimentos no domi-
nio da andlise do genoma humano permite-nos
lzoje ndo sé a[iagnosticar com enorme precisdo
um niimero cada vez maior de a’oengas genéti-
cas, como também detectar individuos sauddveis
que, mais tarde, apresentardo ou poc]erdo apre-
sentar uma aioenga hereditdria ou uma susceti-
bilidade aumentada para certas doengas comuns
da vida adulta. Ta/][ato tem trazido imp/icagées
éticas, psfco/o’gicas e sociais muito particu/ares
%. A pesquisa genética, por meio do desenvol-
vimento de testes preclitivos, visa a detecgéio
de individuos saudaveis que poderéo desenvol-
ver uma doenga hereditaria futuramente.
Estes testes sao realizados em individuos assin-
tomdticos, ][ami/iares de individuos sintomaticos
que tiveram o aiiagnéstico molecular con][irmanzjo

a presenga de uma mutagdo especf][ica %,

Como apon’cado pelo Projeto Diretrizes, ha
que se fazer uma distingéo entre testes reali-
zados para c[oengas monogénicas com alta pene-
trdncia, nas quais o risco do individuo portaa’or

da mutagdo vir a desenvolver a aioenga é alto, e
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testes realizados para a aletecgdo de prealisposi-
¢do para o desenvolvimento de determinadas
a’oengas comp/exas (po/igénicas ou mu/ti][ato-
riais), nas quais a presenga de mutagdo determi-
na um risco aumentado em re/agdo a popu/agc’io
gera/, mas ndo necessariamente imp/icara’ no
desenvolvimento da cloenga no ][uturo (mutagées

que con][erem prea’isposigdo a a]oenga) ‘.

Mecanismos genéticos diferentes, como uma
mutagao dominante num proto-oncogene, ou
uma mutagdo recessiva em um gene supressor
tumoral, ou ain&a, um rearranjo cromosso-
mico, que provoca a ruptura de cadeia de
informag&o genética, po&em estar envolvidos
de maneiras diversas na carcinogénese e no
cancer de mama esporéclico de inicio precoce
ou hereditsrio. Além desses fatores relaciona-
dos a pré—disposigéo individual, estudos epi-
demiol(’)gicos indicam que fatores ambientais
sdo responsaveis por pelo menos 80% da inci-
déncia do cancer de mama, significando que
a hereditariedade provavelmente tenha um
papel menor no cancer do que em outras
doengas. Portanto, o surgimento do cancer de
mama estd relacionado a esses dois conjuntos
de fatores.

O cancer de mama é o segunclo tipo de cancer
mais incidente nas mulheres brasileiras , sendo
superado apenas pelo cancer cervical. Bm
alguns Estados, como no Rio Grande do Sul,
o cancer de mama é a principal causa mortis
entre mulheres com idade de 20 a 49 anos .
No cancer de mama, fatores genéticos repre-
sentam de 5 a 8% de sua etiologia, mas se a
doenga apresenta-se antes dos 35 anos, esta

freqiiéncia chega a 25% .

Enquanto o risco de desenvolver o cancer de
mama em mulheres por’cacloras de mutagao
genética nos genes BRCA1 ¢ BRCA2 j4 se
encontra mais estabelecido (85%), o risco
para o cancer de ovario foi declarado desco-
nhecido, variando entre 25% a 85% 5. A
detecgéo da presenga de gene BRCA1 indica
que 8% dos portaclores irdo desenvolver can-
cer de mama, mas nao estabelece que 100%
terdo a doenga, mostrando que nao se pode
dizer que o gene seja o tinico agente etiolégico
deste tipo de cancer. O fato de ser porl:a(lora
de uma mutagao genética nao implica que se
possa saber ou afirmar que tal mutagao deter-
minard a evolugé.o de uma neoplasia. Pode—se,

apenas, anunciar essa predisposigéo.

Partindo deste ponto de vista e ndo se tendo
ainda bem estabelecida a relagéio da preclispo—
sigdo genética com ofs) fator(es) que conduzi-
riam a manifestagéo da mutagdo, parece-nos
que a alternativa dos cientistas e médicos &
agir sobre o gene, como se pode deduzir da
jus’cificativa do Projeto BNDNA: O atual ][oco
de atengdo no campo da genética clinica do cén-
cer estd no cdleulo do risco pré-sintomdtico. A
descoberta recente da suscetibilidade ao cancer
herdado coloca um a’esafio imediato na prdtica
dos profissionais da saiide. Quer trabalhando
num ambiente acac[émico, na prdtica comunitd-
ria, quer num ambiente de gerenciamento de
cuidados, os proveclores do cuidado com a saiide
tém sido solicitados a integrarem a genética no
cdleulo de risco e gerenciamento das ][amf/ias
com céncer... A a]etecga"o de uma a/teragdo gené-
tica herdada ndo sé poaie ][ornecer in][ormagdo
sobre o risco da doenga para os membros de uma

i be ‘ d
amilia, mas também os riscos para seus des-
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cendentes que ainda nem nasceram. Pode tam-
bém o][erecer um ][orte indicio sobre o comporta-
mento c/fnico ale um cdancer a’etectaalo recente-

mente num individuo afetado .

Apesar do esforgo para a detecgéo precoce do
cancer pela realizagéo de testes predi’civos, é
necessério reconhecer que ainda se sabe pouco
sobre o0 assunto. O Projeto Genoma Humano
(PGH) ainda estd coberto de incertezas de
natureza médica, legal, ética e social. Em
fungéo dessas incertezas foi criado o Etkica/,
Lega/, Social ]mp/ications & Issues o][ Human
Genome Project (ELSI), o Comité de Etica
em Pesquisa do PGH. Trés tépicos gan}lam
relevancia: a privacicla(le da informagéo gené-
tica; a seguranga e eficécia da medicina gené-
tica; a justia no uso destas informagées .
Existem, também, cinco principios éticos
béasicos orientadores do PGH: autonomia,
privaciclacle, justiga, igualclacle e qualiclacle dos

exames.

@) prol)lerna assume dimensdo maior porque as
informag()es genéticas que, aos poucos, estdo
sendo conhecidas, permitirao a geragao de um
nitmero muito gramje a[e testes para toa[a e qua/—

quer propensdo genética "

, 0 que aumentard a
capacidade de “prever o futuro” das pessoas e

resultard em fortes pressoes para fazer exames.

Além destes pro]olemas, nao se pode esquecer
que a capacicla(le preclitiva do teste ¢ clepen-
dente da relagéo do gene testado com a doen-
ca. Neste grupo estdao incluidas as doengas
genéticas que s6 se manifestardo mais tarde
ou apds o individuo entrar na idade reprodu—

tiva ou aquelas que apenas preclisp(")em a

desenvolver uma cloenga, como é o caso do
cancer de mama efou ovério. Existe, deste

moclo, uma graduag&o em termos preclitivos.

Outra questdo importante é a existéncia ou
nio de tratamento especifico ou medida pre-
ventiva. Existem trés situagdes a serem leva-
das em consideragéo: a’oengas de inicio tardio
para as quais ndo existe tratamento; aloengas
para as quais existe tratamento ou medidas pre-
ventivas; a’oengas em que apenas a prea’isposi—

¢do aumentada pocle ser detectada '°.

Guiando-se por estas assertivas, a primeira
questao que orientou esta pesquisa foi se pode
ser vantajoso para a mulher saber se porta a
mutagao nos genes BRCA1. Em principio, se
nao ha mutagdo, o risco de desenvolver o can-
cer de mama é igual ao da populagé'.o, isto €,
10%. Se portadora da mutagio, o risco de
desenvolver o cancer de mama, antes dos 70
anos, sobe para 85% e o do ovério para 50%
5. Mas, o que fazer para prevenir o surgimen-
to da neoplasia? Acompanhamento clinico
recorrente e mamografias? Cirurgias radicais
profilé’cicas? Para os médicos nao ha respostas

seguras.

A seguncla questao refere-se a complexida&e
da realizagao do exame. Estes dois genes sao
muito grancles e centenas de mutagdes dife-
rentes poclem estar presentes e causar anor-
malidades nas proteinas codificadas, envolvi-
das no reparo de danos ocasionados no DNA.
E um procedimento complexo e caro, depen—
dente de todo o seqiienciamento desses genes
de tamanho maior. Sua realizagéo s6 & factivel

em familias de risco, que é o caso de algumas
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mulheres do projeto, fonte da pesquisa. Isto
porque, depois de detectada a mutagao, pode—
se desenhar um exame especifico, 0 que acar-
reta a diminuigéo da complexidacle e do custo

destes exames para o restante da familia.

Estas colocagées acabaram por levar socieda-
des médicas e cientificas a contra-indicarem o
uso rotineiro destes testes e sua comercializa-
gao indiscriminada; ’codavia., eles estio no
mercado e sdo solicitados. Existem, no entan-
to, outros complicadores que revelam novas
questdes éticas decorrentes do seu potencial
iatrogénico, que nao se restringem aos testes
de mutagdo para cdncer, mas para qualquer
outro teste preditivo. Em geral, sao apontaclos
os seguintes prol)lemas: i) se seria ético fazer
um vaticinio, ja que determinadas doengas
nao tém cura; ii) se os testes genéticos sdo
confidveis, j& que necessitam de técnicas com-
plexas e calculos pro})al)ilisticos; iii) as conse-
qliéncias fisicas e emocionais de saber-se um
porta(lor, um paciente Virtual; iv) se a regula—
mentagdo e o controle dos laboratérios sio
suficientes para evitar erros clanosos; v) se os
portaclores sadios serdo discriminados pelas
seguradoras e planos de satide e empregaclores;
vi) a inexisténcia de verdadeiras balizas para

saber os prés e contras dos testes preditivos.

Outras questdes envolvem proMemétioas
ainda mais dificeis, razao pela qual foi neces-
sdrio ir a campo. Revelaram-se importantes os
seguintes fatores: i) a percepgao de risco ¢
varidvel entre as pessoas e a maneira de comu-
nicar influencia esta percepgdo; ii) é necessa-
rio um alto grau de pro{issionalismo e/ou

experiéncia para o aconselhamento genético

porque a ava.liagéo das estimativas de risco &
complexa e, por isso, dificil de ser comunica-
da aos pacientes. Os riscos sdo, em sua maio-
ria, de nivel in’termediério, mas os unicos tra-
tamentos sdo clrésticos, como a mastectomia
bilateral e a ooforec’comia; iii) queira-se ou
nao, em fungéo da alta prevaléncia de cancer
de mama entre as muﬂleres, a realizagé.o de
tais testes crescerd mesmo que nao informem
outras mutagdes nao pesquisadas, que poclem
existir ou seja atil conhecer (no caso do resul-
tado negativo e per’cencenclo a uma familia de
risco de desenvolver o cancer de mama efou
ovario); iv) é preciso evitar que pessoas que
nao possuam histéria de risco familiar fagam
tais testes; v) qualquer dado genético tem
impacto sobre a reproclug&o; vi) ndo h4 clare-
za mnas pessoas sobre a probaljiliclacle e nao a
certeza de vir a ter uma cloenga ou, em outras
palavras, entre ser por’cador e ser doente. Esta
nao discriminagé',o pode dar origem a falsos
alarmes ou negagbes; vii) a prol)lemética da
prevengao, isto é, se as medidas preventivas,
no caso do cancer de mama, como mamogra-
fias, também tém o mesmo impacto sobre a

detecgéo precoce dos canceres familiares.

As reagdes psicolégicas que podem ocorrer
sio outra fonte constante de preocupagao.
Alguns geneticistas e clinicos in£erem, a par-
tir de suas experiéncias, duas reagdes distintas
em relagéo aos testes, isto é, negagdao e minimi-
zagdo nos portaalores e ’cu/pa do sobrevivente®
16, No mesmo trabalho atentam para a impor-
tancia do aconselhamento pré e pos-teste e
todo o apoio de uma equipe interdisciplinar,
mas, ao mesmo tempo, previnem para os efei-

tos negativos para a paciente: o inicio de uma
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Jepressdo poc[e reduzir a sobrevivéncia da consu-
/ente, ou um portaa’or poa’e deixar de prestar
atengdo a novos sintomas ou sinais devido ao

seu novo receio '°.

Outro fator a ser considerado é que o aconse-
lhamento genético necessita de profissional
bem treinado, o que implica em custo nao
desprezivel. Com o aumento do ntmero de
testes disponiveis este pro]olema se agravara.
Também nido se pocle esquecer que a reagao
das pessoas varia, como qualquer médico infe-
re pela experiéncia clinica. A questdo é que
néo se sabe o por qué dessa variedade, isto ¢,
a causa pela qual cada pessoa reage de forma

diferente numa mesma situagao.

Além disto, convém ainda relembrar que, no
caso do cancer de mama, o teste genético nao
impede o aparecimento do tumor. Os argu-
mentos para que tais testes sejam realizados ¢
o de que, conscientes do risco, essas mulheres
farao acompanhamen’to de modo a detectar o
aparecimento do tumor enquanto ainda
pequeno, poclendo—se conhecer o comporta-
mento clinico do cancer detectado. Isto pocle
ser visto como uma prevengao secundaria. O
que £icou, entretanto, como questdes a serem

responcliclas foi:

* Se a paciente recebe um resultado negati-
VO, que apenas diz que ela ndo ¢ portaclora
do gene mutante pesquisado, mas pela his-
toria farniliar, sua prolja]ailiclacle de vir a
desenvolver o cancer pode ter relagéo com
outra mutagdo nao pesquisada; como pen-
sard esta paciente ao receber o resultado

negativo? Confundira predig&o com pre-

vengao e achara que esta livre da doenga
apesar de todo o alerta médico de que este
exame visa apenas detectar uma mutagao,
para a qual, quem sa]oe, havera no futuro
uma terapia génica? Pensard que ndo terd
cancer? Deixaré de lado a prevengao de um
mal maior?

* Sea paciente recebe um resultado positivo,
isso pO(le desencadear para ela uma via cru-
cis: auto-exame clia’,rio, exames médicos
rotineiros, mamografias e ul’cra—sonografias
recorrentes, enfirn, toda uma vicla, daf em
diante, voltada a esperar que ecloda em seu
organismo aquilo que foi arrancado do
segre(lo de seu corpo. O resultado do teste
implica em acreditar que ja portam um

cancer?
Resultados

Cada individuo vive a doenga ou a ameaga da
cloenga em fungéo da sua personaliclade e das
representagoes que faz. Por isso, cada paciente
dard um sentido a enfermidade em sua hists-
ria pessoal. Este sentido pocle ser conseqiién-
cia das turbuléncias do corte em sua vida coti-
diana em decorréncia da doenga ou pocle sig-
nificar uma resposta de sua persona/ialaele ao
impacto de uma situagdo vivida como traumati-
ca e aos sulaseqﬁentes transtornos ou a’esorgani-

zagbes de seu equi/fl)rio "

Apesar de, aparentemente, aquelas que rece-
beram o resultado positivo, necessitarem de
mais cuidados psicolégicos, pode—se observar
que todas as mulheres que procuraram parti-
cipar do projeto estavam em sofrimento e pro-

curaram a tecnologia no intuito de aplacar
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esta dor. Mas ndo encontraram o que procu-
ravam. Isto porque a Jcecnologia responde com
tecnologia. Nio obstante essas colocag()es, se
o sujeito da pesquisa consente, livre e esclare-
cidamente, como questionar seu consenti-
mento? Como compreencler isto? Como
impeclir? E, mais ainda, tem-se o direito de

impecli—lo?

Os resultados da pesquisa evidenciaram, em
principio, que a razdo para procurar o Progra-
ma ndo se deveu a possil)iliclade de ajudar o
progresso cientifico. As mulheres foram moti-
vadas pelo interesse de fazer um exame que
esclarecesse se eram ou nio portacloras da
mutagdo, se o gene estava “cariml)ado", como
disse uma das entrevistas , ou se poderiam con-

«w ” .
tar com um “nada consta , como disse outra.

A questao de saber a “verdade” oculta na
molécula de DNA levou algumas delas a for-
jarem um histérico familiar para que pudes—
sem entrar no Programa, fato descoberto
durante as entrevistas na presente pesquisa.
Essas mulheres tiveram o resultado do teste
negativo e, apesar disto, pelas contingéncias
de ordem emocional, continuavam a fazer um
acompanhamento clinico necessdrio, porém
exagerado. Uma delas disse “quem procura
acha”. O “nada consta” nestes casos, trouxe
alivio, por um 1ado, mas o medo de virem a
ter cancer de mama continua a persegui-las
como um fantasma, levando-as a procurarem,
de forma incessante, variados médicos e a exi-
gir sempre a mamografia. Uma delas se sub-
meteu a trés mamografias em um ano, em
decorréncia de um nédulo encontraclo, che-

gando a fazer pungao do mesmo.

As mulheres que aguardavam o resultado, por
seu turno, tinham forte presenga de cancer de
mama e/ou ovério em suas familias: avd, mae
e irmas. Elas procuraram realizar o teste, mas
nao buscavam o resultado. Aguarclavam, acre-
ditando que o resultado seria positivo e, talvez
por isso, afastavam-se, nio s6 do Programa,
como também dos servigos de satide. Nestes
casos pocleria haver a indicag&o de realizagéo
de cirurgias profiléticas, isto €, esvaziamento
bilateral das mamas efou a retirada dos ova-
rios. Até o momento das entrevistas e durante
sua duragéo mostraram toda a agonia e sofri-
mento em ter que tomar uma decisdo que afe-

tard seus corpos.

Quanto & comunicagdo com o profissional
ficou evidente que as pacientes foram mais
bem in£ormadas, pelo médico clinico, porque
falam corretamente ou porque repetem o dis-
curso médico, por exemplo, ao usarem O
termo mama em vez de seio ou peito, ou
mesmo ao discorrerem sobre a mutagao no
gene. O discurso foi condizente com as infor-
magdes recebidas dos profissionais de satide.
Nao se po&e descartar, todavia, a possibilidade
de muitas delas terem buscado informar-se

em outras fon’ces.

Podem-se correlacionar os discursos da tecno-
ciéncia ao das entrevistadas, verificando a
incorporagao desse discurso hegeménioo em
seu cotidiano. A fala de uma delas da pistas
sobre a crenga na verdade cientifica e as possi-
bilidades abertas pelas pesquisas em andamen-
to em livrar o corpo de uma possivel doenga:
“descobrir prematuramente a possil)iliclade da

A ” o« A .
pessoa ter cdncer ; a tendenma cla pessoa ter
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cancer”; e “propensdo a ter a cloenga". Porém,
os testes preditivos parecem significar muito
mais que o proposto, porque siao tidos como
“fato”, desvelando a crenga na “verdade” que a
ciéncia descobre. Hssa crenga pode ser perce-
bida nas expressoes que mostram que o exame
é mais uma “sentenga” do que apenas um
meio de apontar uma possibili(lade de vir a ter
cancer: “‘que o cromossomo estd mutado”;
“DNA carim]oado", como diz outra entrevis-
tada; ou, como perce]:)iclo por uma terceira,
que o DNA ird lhe vaticinar “que estd marca-
da para morrer” . Pode-se notar que esta alti-
ma fala nao se refere a uma possiljiliclacle de
vir a ter cdncer. Denota que a pessoa conside-
ra-se efetivamente marcada para desenvolver a

cloenga. O teste ndo deixa davida.

Por outro lado existe a esperanga de pocler
evitar o cancer, seja, talvez, pela mudanga de
hébitos que a epidemiologia aponta, seja por
intervengoes médicas proﬁléticas: “E pocle
evitar?” in(lagam. “Mas acho que ainda nio
existe esse estudo de pocler evitar, ndo sei...
Acho que ainda nao existe”. Ainda nio exis-
te, mas existird, acre(litam, ou, talvez, exista
e elas desconhecam. No imaginario a possi-
bilidade da descoberta de algo que ird evitar
a eclosdo do cancer existe (ou existird) e é
esta crenga na infabilidade da ciéncia que
transparece na fala de uma delas: “Ug¢, nao ¢
para isso que serve a Liotecnologia? Para aju-

clar a gente? 7

Qutra inferéncia diz respeito a uma dimensao
do imaginario e se relaciona a intervengdo no
corpo. Uma entrevistada diz: “O resultado ¢

para ter uma intervengdo, curativa ou preven-

tiva. para ajudar". Qutra relata que acha que
o teste é preventivo “porque a pessoa fica cons-
tantemente em tratamento”. Se a descoberta
dos mais fntimos segredos corporais deixa
apreensivas algumas entrevistaclas, para outras
¢ diferente: “E tao ruim quanclo uma coisa te
pega de surpresa!”. Entao é melhor saber, ficar
em tratamento, é descobrir prematuramente.
Tudo que vem da ciéncia ajuda a livrar seus
corpos da (loenga. E, se a ciéncia ainda nao
descobriu um modo de manipular o gene e
alterar a mutagao, ainda resta a solug&o médi-
ca, como indaga uma das entrevistadas: “Fico

~ . ”
Ccom as mamas ou nao £ICO com as mamas? .

A leitura bioética nos remete a duas questoes
em relagéo ao teste. A primeira refere-se a0
fato de ser percebido como preventivo, pois,
somente uma entrevistada mencionou ser
preclitivo, o que, em realidade, ¢. Essa manei-
ra de perce})er o teste pode ter implicag()es
sobre a satide das pessoas, que passam a acre-
ditar estarem livres de vir a ter a cloenga, caso
o resultado dé negativo ou fadadas a ela,
quando o teste se revela positivo. Esta é a
maior preocupagdo, o efeito colateral e dano-
so do resultado de um teste preditivo, o qual,
em reali(lade, apenas pocle apontar um fator
de risco, buscar um progndstico ou estabele-
cer uma predigéo acerca da possilyi/ialaa,e de

desenvolver cancer aumentar muito.

Para as mulheres com resultado negativo o
teste em quase nada mudou suas Vidas, isto €,
nio lhes trouxe o alivio que esperavam. Elas
pareciam ndo se importar (ou se importar em
demasia) com o fato de que existem outros

fa’cores que poclem fazer eclodir o cancer (16
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mama. B explicaclo a elas que outros fatores
ambientais e habitos intervém para o surgi-
mento (ou néo) da cloenga e que isso pode
ocorrer ou nao com elas, embora o resultado
negativo nao elimine o risco, até porque pode
existir outra mutagao ndo pesquisacla ou ainda
nio descoberta. Pode ser ’cam]:)ém, como nos
casos negativos desta amostra, que o risco seja
0 mesmo que o da populagéo em geral, cerca
de 10%. Seja como for, as entrevistas deixam
claro que receber o resultado do exame nao
lhes deixa aliviadas como esperavam ao se

su]ometer ao teste.

Mas quando o resultado teste & positivo, o que
apenas indica chance maior de que venham a
ter cancer de mama efou ovario, a questao
assume uma dimensdo ainda mais pronuncia-
da, j& que a proljalyiliclacle de vir a ter a doen-
¢a aumenta consideravelmente. Estariam,
portanto, “marcadas para morrer”, como disse
uma entrevistada? Quer dizer, estariam “sem
escapatéria”? Eo que fazer frente a isto? Na
realidade o que se pocle constatar é que a posi-
tividade do exame induzird a tomar decisses.
Neste caso o teste positivo aponta para a pos-
sibilidade de uma interveng¢ao precoce de
cunho preventivo/ profilético, ou seja, tirar ou
ndo as mamas, tirar ou ndo os ovdarios e o

dtero. Mas tomar tal decisio nao é facil.

As entrevistadas que aguarclavam o resultado
e que pelo histérico familiar tinham chances
de serem positivas tiveram uma postura diver-
sa das outras. Se 0 medo do resultado positivo
também era muito grande cabe indagar se, em
mulheres nessa concligéo, o resultado negati-

Vo pocle ser entendiclo como nao estanclo

? z z
“marcadas para morrer . Isto também ¢ fator
de preocupagao, pois se o teste pode ser visto
. . , d « .
como preventivo, isto é, capaz de garantir
que nao terdo cancer, pode—se inferir que o
resultado negativo permitiria que relaxassem

no acompanhamento necessario.

Por outro lado, ficou evidenciado, taml)ém,
que o fato de se saberem portadoras de um
gene mutante, as colocaria numa posigao de
“nao serem pegas de surpresa” e poclerem agir,
seja fazendo um acompan}lamento sistemati-
co, seja submetendo-se as cirurgias necessa-
rias. No caso das entrevistadas com indicagéo
cirdirgica, talvez, retirar as mamas e os ovarios
preventivamente, as colocaria livres da doen-
ca, pelo menos no caso do cancer de ovério.
Esta prevengao possivel, entretanto, nao se
revela uma escolha £écil, porque, é vivida
como uma mutilagéo que, ademais, ndo as
exime de virem a desenvolver o cancer de
mama, posteriormente. O dilema desta deci-
sdo pocle ser entendido quanclo se sabe que
essas entrevis’cadas, que parecem aguarclar fe)
resultado do teste para decidirem-se pela
cirurgia, ja haviam feito o teste a cinco anos
e ndo se mobilizaram para receber o resulta-
do. Ao contrario, se afastaram, evidenciando
a dificuldade de estar frente a frente com essa
decisao. Quanto a prevengao, em si, que con-
sistiria em evitar outros fatores associa(los,
nao pareceu sensibilizar as entrevistadas. Elas
os conl’xecem, mas parecem nao se importar

com eles.
QOutra conclusio a que se chegou refere-se ao

sujeito que se propde a fazer parte de uma

pesquisa, principalmente, aquelas que envol-
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vem a cura de algumas doengas ainda incura-
veis. A pesquisa indicou que as entrevistadas
se dispuseram a participar em fungéo de seu
interesse pessoal. As explicagf)es, as informa-
goes, os direitos ou qualquer outra coisa que
se queira fornecer a pessoa, sdo ignoraclos ou,
no minimo, nao Valorizados, porque o que
importa é a esperanga que tais pesquisas incu-
tem em seu imagindrio. N acla, absolutamente
nada do que se registrou ou o})servou, tem a
ver com a “autonomia”’, no sentido que se
procura conferir a tal nogao, que seria decidir
livre de quaisquer tipos de pressdes internas e
externas. Na pesquisa ficou evidente porque
as entrevistadas quiseram fazer o teste: sim-
plesmente, saber se seu DNA estava “carim-
bado” ou para receber um “nada consta”. Em
nenhum momento, disseram que era uma
pesquisa voltada a novas descobertas. A inter-
pretagdo é que estavam realizando um exame
que, no inicio da pesquisa, somente era &ispo—
nivel nas institui¢des pﬁl)licas. Neste sentido,
o TCLE nao resguarclou as mulheres entre-
vistadas que se submeteram a pesquisa por
razbes pessoais; nao ajudou—as a atentarem
para a sua verdadeira busca, que nada tinha a
ver com a pesquisa de mutagdes na populagéo
brasileira. O o})je’civo da pesquisa nao foi valo-

rizado ou simplesmente nao Hles importava.

Outra preocupagio se d4 em relagao ao desejo
que move as pessoas a consentir a participar de
qualquer pesquisa. Faz-se necessério se deter
no modo como sio realizadas as propagan&as
da pesquisa, olajetivanclo o recrutamento de
“voluntarios”. Quan(].o se analisa o Termo de

Consentimento a partir do que estd regula-

mentado na Resolugéo CNS 196/96 '® dificil-

mente deixar-se-4 de aprovar uma pesquisa,
caso seja relevante. Entretanto, a relevéincia,
tdo somente, nao deve ser levada em conside-
ragao, mas a forma como as pessoas sao recru-
ta(las, a maneira como o consentimento sera
obtido e o verdadeiro por qué de uma pessoa
querer entrar numa pesquisa. Tal pergunta
nunca ¢ feita. Se fosse, se evitariam possiveis
danos ou pocler—se—ia, se estivesse ao alcance da
instituigdo, propiciar a.quilo que o sujeito nessa

situacao verdadeiramente demanda para si.

Conclui—se, entdo, que o TCLE é um contra-
to como outro qualquer, com cldusulas que
definem direitos e deveres. Ele ¢ importante,
se outras medidas forem tomaclas, como as
que referidas acima, que poclem tentar salva-
guardar a relativa autonomia do sujeito. Sem
isso o Termo se torna apenas um instrumento

que pro’cege (o] pesquisaclor.

Algurnas recomendagées surgiram no (].ecurso
da investigagdo. Porém, antes de falar sobre
elas, é importante frisar que existem muito
poucos laboratérios de l)iologia molecular
com equipamentos e recursos humanos de
exceléncia no Brasil. E preciso que o médico
saiba quais sdo, para que a esses locais sejam
enviados os exames genéticos. Acresga-se a
este £ato, nio se ter ainda bem estabelecida
uma £iscalizag&o rigorosa desses estabeleci-
mentos, como ja existe em relagéo aos labora-
térios de analises clinicas. Isto posto, seguem

as recomenclag(")es:

1. O teste para BRCA1 e BRCA2 s6 deve ser

realizado em familias de alto risco para can-

cer de mama e/ou ovério a pediclo delas;
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2. O resultado do teste devers ser interpreta-
do pelo geneticista e nao pelo médico clini-
co, sem capacitagdo para tal procedimen—
to;

3. O médico deve redobrar sua atengao para
as outras cloengas reais ou “imagindrias”,
que apontam para distdrbios funcionais,
sujeitos a uma avaliagﬁo psicolc’)gica crite-
riosa. Do mesmo modo, deve-se descobrir
o temor a doenga e a dificuldade de aderir
ao tratamento, circunstdncias que preci-
sam ser acompanhadas clinicamente pelo
mé(lico;

4. Se, de fato, for comprovaclo que a mulher
pertence a uma familia de risco, devers ser
feito um aconselhamento genético, por um
geneticista clinico, antes da assinatura do
TCLE;

5. OTCLE ¢ o]arigatc’)rio, mesmo em clinicas
particulares. O consentimento s6 pocle ser
obtido apds serem cumpri(las as etapas
anteriores: pesar risco e ljeneficio, realizar
anamnese minuciosa, entrevistas e aconse-

lhamento genético.
Discussao

O estudo realizado visou mensurar o impacto
que o teste preclitivo de cancer de mama pro-
duziu nas mulheres que procuraram esponta-
neamente a pesquisa para desvendarem “a ver-
dade” contida no seu DNA. Observou-se nas
falas das entrevistadas o sofrimento quanclo
sabem da possil)iliclacle de virem a correr risco
de adoecer, mesmo naquelas que tiveram o
resultado negativo do teste preditivo. Con-
cluiu-se que estas mulheres nao atinam qual-

quer outra causa para acloecer € morrer. Todas

vivem, {:uginclo ou perseguindo o cancer, nao
fazendo acompanhamento clinico ou o fazen-
do em excesso, seja quando buscam o menor
sinal de seu aparecimento ou quanclo buscam
ignorar os sinais mais evidentes de sua eclosao.
Ambas as posturas, entretanto, tém o sentido

de controlar algo que nao é controlavel.

Como tema relevante transparece a necessida-
de de resguarclar a confidencialidade dos resul-
tados. Foi observada a preocupagao de que
um resultado positivo possa levar seguradoras
de satide ou empregaclores a usarem o teste
preclitivo para discriminar a pessoa. Contribui
para minorar tal preocupagao o fato dos pes-
quisaclores ou médicos serem obrigados a
guardar segredo sobre qualquer dado do
paciente, sé podendo revela-lo se o paciente
autorizar. Entretanto, quanclo uma pessoa vai
ser empregacla, deve passar por exames médi-
cos e é comum que Os 1eigos nio entendam o
pedido do exame, em fung&o do léxico empre-
ga(lo. Assim, se submetem sem salaer, exata-

mente, o que estavam fazendo.

A esse respeito deve-se pensar que se no inte-
resse da pessoa a lei definir como abusiva a
clivulgagéo de dados genéticos sera possivel
impeclir tal situagao. Nesse caso, serd preciso
realizar uma ampla campan]:la sobre os direi-
tos de cada um ter seu destino genético igno-
rado, ja que qualquer pessoa pode escolher
nao saber o que vai lhe acontecer no futuro
ou, nesse caso, o0 que pode vir a lhe acontecer.
Se, entretanto, os familiares morrem de can-
cer de mama ou ovério, ndo h4 como escapar
do temor real que invade e devasta a capacicla—

de de simbolizar, que pode desencadear diver-
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sas reagdes, as quais variam de acordo com a
histéria pessoal de cada um, com o modo pré-

prio de reagir e pensar.

Ao combinar estes aspectos relativos ao
mundo interno aos que chegam do externo
perce]ne—se que se vive numa cultura reple’ca de
paradoxos. Uma cultura individualista que se
quer ao mesmo tempo homogénea; pro&uto
do livre mercado e da glohalizagéo, que ven-
dem a ilusdo a cada um de que ele a si préprio
se Las’ca, com a ajuda da ciéncia e das proprias

tecnologias, evidentemente.

Uma das conseqiiéncias dessa cultura indivi-
dualista ¢ a sustentagdo no imagindrio coleti-
vo da idéia de “autonomia”, sintetizada na
liberdade de escolha, reivindicada nem que
seja, apenas, para se escolher entre diferentes
produ’cos. A obrigagéo de decidir, constante e
freneticamente, faz com que, muitas e muitas
vezes, a escolha nao seja de fato ponderada,
pois em algumas circunstancias nao se conse-
gue dominar inteiramente as £orgas incons-
cientes, que habitam cada um, ou concilid-las
as pressoes do mundo externo. Escolhe-se
porque a cada momento tem-se que decidir

seja pelo o melhor ou pelo pior.

Também na é4rea da Satde acredita-se na
importancia de preservar a decisdo do paciente;
no entanto, deve-se questionar essa autonomia,
fundada na ideologia. iluminista da crenga na
razao. Quanclo se trata de consentir num tra-
tamento ou numa pesquisa é bem mais f4cil
para o profissional deixar a decisdo para o
paciente, depois de inform4-lo, como se a infor-

magao fosse suficiente para uma compreensao

verdadeira. Nao ha preocupagdo com as moti-
vagbes mais profunclas que poclem influenciar
sua deciséo, como as que se evidenciaram na

fala das entrevistadas durante a pesquisa.

Porém, se a autonomia da pessoa é um prin-
cipio que nao deve ser questionaclo; e se o
sujeito foi suficientemente in£ormado, por
que as campanhas de prevengao fracassam e o
individuo acaba sendo culpaljiliza(lo? Segun-
do Castiel isto ocorre porque o pdl)/fco é enca-
rado como passivo... A comunicagdo é basica-
mente de cardter cognitivo/raciona/. Ou seja, no
caso das pessoas se a’epararem com distintas
possiéi/ic[ac[es de agdo, supostamente deverdo
selecionar aque/a que, conforme suas crengas, as
conduzam ao melhor resultado g/olaa/. Portanto,
a escolha racional é instrumental, orientada pe/o
resultado da agdo... O que importa aqui é o ][ato
desta teoria ter o intuito de exp/icar a conduta
humana... A adesdo ou ndo a este idedrio serve,
além do mais, para a’istinguir individuos consi-

derad focis dos na focis 1
erados responsavels aos nao responsaveis .

Neste sentido, pode—se inferir que quem con-
sente em seguir todas as normas prescritas
para manutengao da satide ¢ considerado res-
ponsa’ve/ e quem nao as segue irresponsa’ve/.
Para o modelo cientifico que rege o imaginario
vigente a responsa]ailida(le ética frente a satide
é uma obrigagdo pessoal, pois como a satide ¢
um bem o ser humano ¢ responsa’ve/ por seu
cuidado e conservagdo. Assim, quanclo uma
pessoa se recusa a utilizar os meios comuns
(alimentagéo, repouso, remédios a pregos aces-
siveis, intervengdes médicas benignas) impli-
caria clizer, em tese, que isto equivaleria ao

suicidio ou a eutandsia ativa 2. Nestes casos,
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o médico pocleria intervir “a favor do doente”,
questionando, deste moclo, a sua autonomia
ao supé—lo irresponsével por seus atos. Pode-se
perce]aer claramente que a crenga na razdo
orienta a estreita relagéo entre autonomia e
responsaljilidacle, delineando seus limites e

legitimando ou negando o direito a escolha_.

Se o ser humano nio consegue superar todas
as limitagées impostas pelo seu mundo inter-
no, na contemporaneidacle torna-se quase
impossivel superé—las porque ninguém estd
dispos’co a escutar o a’esejo e muitos estdo avi-
dos por ouvir a demanda. [gnora-se simples-
mente, ndo se quer ver e nem escutar mais
nada. Precisa-se, isto sim, consumir, se estu-
pidificar com o consumo de tecnologia que
promete juventucle e eternidade. Aqueles que
ousam nao aderir passam por 1oucos, suiciclas,
clignos de pena. A respeito, diz um filésofo ja
conformado: Hoje estamos vivendo uma trans-
][ormagdo tecno/égica, céela que determina quem
vamos ser, o tipo de mua’anga por que vamos
passar... Ndo se trata mais de uma mua]anga de
cultura e sim de que deixaremos de ser humanos,
certo? Estamos deixando de lado uma esséncia
lzumana, estamos nos modificancjo. E ndo tem

jeito, é um ponto de ndo-retorno mesmo .

Esta é a estranha autonomia que resta, seguir
o que dita a ciéncia e consentir que invadam
0 Ccorpo e o co’cicliano, estranhamente, com o
consentimento dito consciente. Em relag&o
is entrevistadas observou-se que a autonomia
estava limitada pelo temor do resultado do
teste. Pelas falas foi possivel inferir que mui-
tas mulheres recorreram a pesquisa, nao para

ajudar 0 avango do conhecimento, mas bus-

cando aplacar o sofrimento psiquico causado
pelo fantasma de vir a ter cancer de mama,
mesmo nao estando em familias ou grupos de
risco. A voluntariedade requerida pelo proto-
colo ﬁcou, deste moclo, subsumida ao interes-

se pessoal, alimentado pelo temor.

Estas colocag()es, aliadas a uma minuciosa
leitura dos termos de consentimento, leva-
ram a conclusdo que este é apenas uma espé-
cie de acordo entre duas partes, que resguar-
da uma delas, o investigador, de qualquer
medida judicial. O sujeito que se propde a
fazer parte de uma pesquisa, especialmente
se envolve a cura de doengas incuraveis, dis-
pde-se a participar por interesse pessoal. @)
que importa é a esperanga que tais pesquisas
incutem em seu imaginério. Isso nada tem a
ver a “autonomia”, tal como hodiernamente

se entende essa nogao.

A prética da responsaljilicla(le, aponta(la acima
em sua relagéo com a autonomia, também
pode ser analisada, em si mesma, mais pro-
fundamente. Quando se adoece, por exernplo,
é porque se falhou, de algum modo, frente a
essa responsalailiclacle. Porque nao foram
seguidas as prescrigdes médicas que atualmen-
te normatizam a vida cotidiana: nio {:umar,
fazer dieta sauda’.vel, praticar exercicios, nao
})e]oer, nao se estressar, fazer sexo seguro, exa-
mes preventivos e preclitivos. Todas essas pres-
crigoes implicam em um olhar obsessivo e
permanente sobre o corpo; um controle que
promete recompensar a obediéncia. Seguir
todas as recomendag()es permitird que se esca-
pe do adoecimento e, com isso, se pocleré viver

por mais tempo para, quem sal)e, alcangar o
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momento em que a ciéncia venha a encontrar

o “elixir da Vida eterna’.

A responsal)ilidade, todavia, nao se esgota no
cuidado de si mesmo. Tem-se que preservar a
natureza, a Liodiversiclacle, cuidar do equili-
brio ecolégico, preocupar-se com o futuro da
humanidade e do planeta: [D]o momento em
que nos tornamos potencia/mente competentes
em nos autocriar (gragas aos progressos das bio-
tecnociéncias), con][orme nossos projetos e dese-
jos (...) tornamo-nos em principio mais auténo-
mos com re/agdo a leis naturais ¢ a principios de
autoridade transcendentes. Mas esta autonomia
imp/ica, tamlve’m, maior responsal)i/ia]aaie, ou
seja, uma ’responsalai/ialaale radical (...) para
com o ][enémeno da vida meana, que é uma
re][orma constante do natural pe/o cu/tura/, inclu-
sive pela biotecnociéncia . Diante de tantas
imposigdes na dimensdo pessoal e coletiva ndo
¢ de estranhar quanclo se observa o clloque
entre os (lesejos do mundo interno e as deman-

das externas no momento cle fazer escoﬂlas.
Consideracoes finais

No que diz respeito, especificamente, aos dados
levantados em campo, é importante enfatizar a
ineficcia de que se revestem os resultados dos
testes disponiveis comercialmente, feitos para
mulheres, aplicaclos sem o suporte de uma
equipe interdisciplinar. Como observado nesta
pesquisa, esses testes nao devem ser utilizados
como exames de rotina, em fungio de suas

implicag()es éticas e psiquicas.

No que concerne a rela’cividade do conceito da

autonomia em sua relagéo com a responsal)i—

lidade ¢ necessério apontar a importancia de
avangar a reflexdo ética no sentido de des-
construir os pa(lrées normatizadores que
encobrem o sentido das escolhas, visando dar
nitidez a su]ojetividade, inerente ao processo
de decisdo. Na pratica cotidiana h4 que se ter
cuidado para nao se fazer o discurso da hete-
ronomia, dando 1ugar ao conseqiiente pater-
nalismo, mesmo que seja sob a égicle do prin-
cipio da beneficéncia. Mesmo nao sendo ainda
capaz de expressar ou dar vazdo a su]ojetivicla—
de do clesejo dos sujeitos, a autonomia deve
ser preservada, apesar de nela sermos como

6rfaos a procura de lares adotivos.

Em uma dimensio analftica mais abrangente
aponta-se para o cardter prol)lemético das
intervengdes genéticas, que precisam ser sub-
metidas a parametros éticos, democraticos e
universais. H4d notéveis resisténcias a uma
participagao ativa da ética na condug&o da
reflexdo sobre a prética cientifica bem como
no que concerne, especificamen’ce, a aplica—
gao social da genética. Os cientistas aclvogam
que os fins terapéuticos da genética sao sufi-
cientemente importantes para justificar os
esforgos e para tolerar efeitos secundarios
negativos. Que a genética, sendo uma cién-
cia, ndo deve se submeter a reflexao ética, a
qual deveria ser postergacla quando da aplica—
gao dos resultados de pesquisa. Entretanto, é
bom lembrar que a ciéncia nao é mais pura
investigagdo. Ha um entrelagamento do heu-
ristico com o pragmaético, do saber com o
pocler, da investigagdo com o mercado. Neste
sen’ciclo, o tinico modo sustentavel de seguir
desenvolvendo esta vertente do saber huma-

no é mediante a presenga permanente e
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notéria da andlise ética, de tal modo que toda estejam acompanhadas de uma assessoria
investigagdo, toda aplicagé.o e toda estratégia  ética oportuna, eficaz, de inspiragao plural e

cientiﬁca, inclusive no campo da genética, democrética.

Resumen

Espera y revelacion: la investigacion con testes predictivos para el cancer de
mama y la ética

El articulo analiza los resultados de investigacién con mujeres seleccionadas por el Proyecto de
Cancer de Mama y Genética — Banco Nacional de DNA, en Rio de Janeiro, escogidas a partir de
una lista fornecida por el coordinador del referido Proyecto, desarrollado en el Instituto Fernandes
Figueira. Utilizando conceptos de la Bioética, la investigacién se propuso comprender el deseo
que llevé las mujeres entrevistadas a someterse al teste genético de cancer de mama para
investigar mutacion en el BRCA1 (gen del cancer de mama), localizada el cromosoma 17 (17q.
12-21). Concluye por la existencia de una creencia en la tecnociencia, percebida como algo que
no ird solamente diagnosticar el gen mutante, como también sera capaz de precaver el cancer.
Constata que cuando informadas que el diagnodstico molecular puede ser normal, y aun asi,
pueden llegar a tener la enfermedad, por pertenecer a familias de riesgo, las pacientes parecen
optar por ignorar esta informacién. También se puede percibir que para algunas de estas mujeres
el resultado negativo no trajo ningun alivio con relacion al temor de adolecer.

Palabras-clave: Testes predictivos. Cancer de mama. Bioética. Tecnociencia. Autonomia.
Responsabilidad.

Abstract

Expectation and revelation: the study with predictive tests for breast cancer
and the ethics

This article analyses the result of an investigation carried out with women selected by the Projeto
de Cancer de Mama e Genética - Banco Nacional de DNA (Breast Cancer Project and Genetics
— National DNA Bank), in Rio de Janeiro, chosen from a list provided by the Coordinator of the
referred Project, developed in Instituto Fernandes Figueira. Using bioethics concepts, the study
intended to comprehend the desire which led the women interviewed to run the genetic test of
breast cancer to research the BRCA1 (breast cancer gene) mutation, located in the chromosome
17(17q. 12-21). It concludes by a belief in technoscience understood as something that will
diagnose a mutant gene and will also prevent cancer. It evidences that when informed that the
molecular diagnosis may be normal and even so they still may have the disease because they
belong to the family risk, the patients seem to ignore this information. We can also realize that,
for some of these women, the negative result brought no relief regarding the fear of getting
sick.

Key words: Predictive tests. Breast cancer. Bioethics. Technoscience. Autonomy. Responsibility.
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