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Abstract

Sickle cell anemia is the most prevalent genetic
disease in Brazil. Screening for sickle cell trait in
blood donation centers has been recommended
by the Brazilian government since 1976. This
screening mechanism is one of most common
forms of genetic screening for sickle cell disease
in the country. This article is based on an ethno-
graphic survey of individuals undergoing genet-
ic counseling in a large blood donation center.
The article contends that confidentiality should
be a prerequisite for the broad dissemination of
genetic information in public health. The ethi-
cal principle of confidentiality needs to be seen
as a human right and public health issue.
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Introducéo

O Brasil possui poucas acdes no campo da ge-
nética em sadde publica. Grande parte dos cen-
tros de testagem e aconselhamento genético
estdo localizados nos hospitais universitdrios,
em alguns hospitais ptiblicos dos grandes cen-
tros urbanos e nos centros de referéncia para a
doacdo de sangue. Tendo em vista que o aborto
por anomalia fetal, no Brasil, é crime, as ses-
soes de aconselhamento genético ocorrem,
preferencialmente, no periodo neonatal para
fins de diagnéstico ou de planejamento repro-
dutivo futuro, ou em centros de doacao de san-
gue apos a realizacdo dos exames compulsé-
rios pré-doacdo. Os protocolos de triagem para
os doadores de sangue incluem, além de exa-
mes para doencas infectocontagiosas, testes
para determinadas alteracdes genéticas que in-
terferem na qualidade do sangue, como € o ca-
so do traco falciforme.

Os centros de doagdo de sangue tém como
objetivo principal a captacgio, o registro, a tria-
gem clinica e a coleta de sangue para o atendi-
mento de pessoas que necessitam de transfu-
sdo ou mesmo de algum produto hemoderiva-
do. Alguns centros de doacgdo, entretanto, acu-
mulam outras competéncias, como a testagem,
0 processamento, o0 armazenamento, o trans-
porte e a distribui¢do do sangue na rede de sai-
de ptiblica e privada da regido onde se localiza.
No Brasil, a doacdo de sangue foi regulamenta-
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da como uma expressao de solidariedade em
1950 e, desde entao, sua comercializacao € proi-
bida 1.

Desde 1976, recomenda-se a inclusdo da
testagem de hemoglobinas no protocolo de exa-
mes para a doacdo de sangue no Brasil 2. Esta
década foi um periodo em que a informacéo
genética sobre o traco e a anemia falciformes
se popularizou no mundo, especialmente em
decorréncia dos programas de screening gené-
tico dos Estados Unidos e de Cuba 3,456,7. Os
abusos e erros cometidos pelo programa esta-
dunidense foram pouco discutidos sobretudo
pelos estudos bioéticos brasileiros, ndo haven-
do, até meados dos anos 90, qualquer progra-
ma oficial de satide ptblica voltado para a ane-
mia falciforme. Em 1996, o governo instituiu
um grupo de trabalho responsavel pela elabo-
racdo do Programa Anemia Falciforme (PAF),
cujo objetivo principal é, por meio de atendi-
mento em saude especializado e a¢des educa-
tivas, promover a qualidade de vida das pes-
soas portadoras da anemia falciforme.

O aconselhamento genético vem sendo con-
siderado um ato médico no Brasil, e o nimero
de geneticistas treinados para a préatica do
aconselhamento € ainda bastante restrito 8. Fo-
ra dos hospitais universitdrios ou dos centros
de satide publica de referéncia, ndo se encon-
tram geneticistas treinados no ethos do acon-
selhamento genético, fazendo com que a infor-
macao genética seja repassada por outros pro-
fissionais de satide também sem treino especi-
fico para o aconselhamento genético 9. Esse é o
caso da maioria dos centros de doac¢do de san-
gue onde sao feitos os exames pré-doacao. Al-
guns testes genéticos sao considerados parte
do protocolo médico de rotina, composto por
exames de sifilis, hepatite, doenca de Chagas,
maldria ou HIV/AIDS, desconsiderando-se as
especificidades da informacao genética 10.

Este artigo descreve o processo de exame e
aconselhamento genético para o traco falcifor-
me de um centro publico de doagdo de sangue
no Distrito Federal. A identidade do centro se-
rd mantida em sigilo, uma recomendacdo ética
do colegiado do Comité de Etica e Direitos Hu-
manos em Pesquisa que avaliou o projeto an-
tes de sua execucdo. Para se ter uma idéia da
representatividade dos dados etnogréficos, es-
se centro é responsdvel também pela testagem
de sangue doado em sete outros centros de co-
leta publicos, atendendo, direta ou indireta-
mente, uma média total de 260 doadores por
dia, segundo dados de 1998.

Os dados etnogrdficos foram levantados em
duas ocasides. A primeira durante um trabalho
de campo de cinco meses, desenvolvido no ano
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de 2001, em que um dos autores acompanhou
dez sessoes coletivas de aconselhamento gené-
tico 11. A segunda fase do levantamento ocor-
reu, em 2003, pela nomeacao de um dos auto-
res COmMo assessor em um processo sobre a de-
nuncia de infra¢cdes éticas no manuseio da in-
formacdo genética pelo mesmo centro (Diniz
D. Parecer ao Ministério Publico do Distrito Fe-
deral e Territérios; 2004). O objetivo da descri-
cao etnogréfica é mostrar a centralidade que o
principio da confidencialidade deve ocupar em
qualquer programa de aconselhamento genéti-
co. O pressuposto de nossa argumentagao € o
de que a informacdo genética diz respeito a
dignidade, a identidade e a integridade da pes-
soa e que, por isso, deve ser mantida sob sigilo.
A auséncia de um acordo sobre esses princi-
pios éticos pode representar uma ameaca aos
direitos humanos e a satide publica.

O trago falciforme e a doacéo
de sangue

No Brasil, o trago falciforme é uma caracteristi-
ca genética prevalente em virtude, principal-
mente, da quantidade de negros na populacao
e do processo de miscigenacdo 12. Os estudos
entre doadores de sangue mostram que a pre-
valéncia do traco falciforme é maior em Esta-
dos da Regido Nordeste, como € caso da Bahia,
onde hd maior presenca de negros, e o traco
falciforme é encontrado em 5,5% da populacao
doadora de sangue, ao contrdrio, por exemplo,
de cidades nas regides Sul e Sudeste do pafs,
onde a quantidade de negros é menor e, con-
seqiientemente, diminui a prevaléncia do trago
falciforme 13,14, O trago falciforme, no entanto,
é encontrado em todas as regides brasileiras, e,
por isso, a anemia falciforme é considerada
uma das doencas genéticas mais importantes
no cendrio epidemiolégico brasileiro 15.

Em decorréncia da presenca epidemioldgi-
ca da anemia falciforme, vdrias estratégias vém
sendo propostas pelo governo brasileiro como
meio de enfrentar a doenca nos dltimos anos.
Independentemente da qualidade das estraté-
gias adotadas no Brasil, € possivel observar que
grande parte das politicas de satide direciona
suas acoes educativas as pessoas portadoras do
traco falciforme mais do que aos doentes da
anemia falciforme 16. Essa escolha tem um ca-
rdter preventivo e que contorna a legislacio
brasileira sobre o aborto, ao mesmo tempo em
que reconhece as limitacoes das terapias géni-
cas, pois ainda ndo é possivel curar a anemia
falciforme. Homens e mulheres portadores do
traco falciforme, muito embora saudéveis, sao



considerados potenciais geradores de criancas
com a anemia falciforme, por isso, o esforco sa-
nitdrio em identificd-los e orientd-los quanto
ao risco genético, antes mesmo que iniciem
seus projetos reprodutivos 17,18, E é no contex-
to desse esfor¢o sanitdrio para prevenir a ane-
mia falciforme que prdticas de aconselhamen-
to genético nos centros de doacdo de sangue
crescem no Brasil.

O estudo etnogréfico realizado sugere que
os centros de doacdo de sangue vém se conver-
tendo em espacos estratégicos para se identifi-
car pessoas portadoras do trago falciforme e
orientd-las quanto aos cuidados a serem ado-
tados para reduzir a prevaléncia da anemia fal-
ciforme no Brasil. O curioso desse processo é
que, muito embora no ano de 1970 ja se proje-
tasse a prevaléncia da anemia falciforme no
pais, a principal razdo da implementacado do
teste genético no protocolo de doacdo de san-
gue era a garantia da satide do receptor. Ainda
hoje, o argumento de que o sangue com hemo-
globinas AS apresenta restricdoes para a doacao
é vélido para a medicina 19. Nao sao todas as
pessoas que podem receber sangue com a he-
moglobina AS, pois esse apresenta alteragoes
incompativeis com determinados quadros cli-
nicos 20,21,

Atualmente, o teste genético para a identi-
ficacdo do traco falciforme apresenta uma ou-
tra justificativa e, para muitos tedricos da sau-
de publica, uma razdo tdo importante quanto a
avaliacdo da qualidade do sangue: abrir espaco
para a educacao de pessoas portadoras do tra-
¢o falciforme sobre o risco reprodutivo de ge-
rarem criancas com anemia falciforme 22. Esse
processo, no qual as pessoas sdo testadas e in-
formadas sobre as caracteristicas genéticas que
possuem, tem sido chamado de aconselha-
mento genético 23.

O aconselhamento genético
no centro de doacgdo de sangue

Toda pessoa doadora de sangue submete-se a
uma bateria de exames que avalia a qualidade
do seu sangue. Uma vez identificada qualquer
alteracdo infecciosa, o procedimento padrao é
o seu encaminhamento para um centro de sau-
de especializado. Para o trago falciforme, no
entanto, hd uma rotina de aconselhamento es-
truturada no préprio centro de doacao de san-
gue. O aconselhamento genético € realizado
em grupos com cerca de dez pessoas, ocasido
em que sdo entregues os resultados dos exa-
mes pré-doacdo. O convite para o aconselha-
mento genético é feito por meio de uma carta
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enviada a residéncia declarada no formuldrio
de triagem para a doacao de sangue. Em geral,
a carta é recebida cerca de duas semanas ap6s
a doacdo, quando apenas os resultados deve-
riam ser remetidos por correio.

A carta, embora apresente um breve agra-
decimento pela dddiva da doacdo, ndo vem
acompanhada dos resultados dos exames, tal
como ocorre com as pessoas consideradas sau-
ddveis, e destina-se a informar que os testes la-
boratoriais constataram a presenca de uma de-
terminada caracteristica genética: “... foi detec-
tado em seu exame um tipo menos comum de
hemoglobina, a hemoglobina AS. Casos como o
seu ocorrem em trés (3%) por cento da popula-
¢do. Esta condigdo é transmitida através do pai
ou da mde, que transmitem o gene S para os fi-
lhos. A pessoa que tem esta hemoglobina é nor-
mal e ndo evolui para uma anemia mais forte
(porém, pode ter filhos com anemia falciforme).
Os demais testes foram normais...”. A carta in-
forma ainda que a entrega dos exames estd
condicionada a presenca na sessao de aconse-
lhamento genético, uma exigéncia nao prevista
no formulério pré-doacao. Na verdade, a mera
existéncia do aconselhamento genético nao foi
mencionada em nenhuma das fases do proces-
so de doacdo de sangue, nao tendo havido qual-
quer consentimento prévio, por parte do doa-
dor, em submeter-se ao aconselhamento. O
aconselhamento torna-se, entdo, compulsério
e, como a carta ja anuncia, um dos principais
objetivos serd a informacao sobre o risco re-
produtivo.

Para muitas pessoas que vivenciam essa ex-
periéncia, a carta representa a primeira fonte
de informacdo sobre um traco genético que,
muito embora esteja presente em seu corpo e
seja hereditdrio, era desconhecido. A carta soli-
cita que o doador procure o centro de doagao
de sangue em uma data especifica e, na oca-
sido, informe que é portador do traco falcifor-
me. A carta representa um verdadeiro divisor
de 4guas na identidade do doador: a partir da-
quele momento sua identidade estd vinculada
a alteracao genética encontrada em seu san-
gue. Seu retorno ao centro de doacao nao sera
mais na condi¢do de um soliddrio cidadao que
doou sangue, mas como alguém marcado pela
genética. Um dos maiores desafios éticos da
nova genética, especialmente em sua insercao
na saude publica, é exatamente evitar que a
identidade individual seja reduzida as caracte-
risticas genéticas. Por isso, muitos tedricos da
bioética propdem que o direito de desconhe-
cer a informacao genética deva ser a condicao
ética para o funcionamento de qualquer pro-
grama de aconselhamento genético, um pres-
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suposto, infelizmente, desconsiderado pelo cen-
tro de doagdo de sangue 24.

O responsédvel pelo aconselhamento genéti-
co é um médico hematologista, apesar de va-
rios membros da equipe de satide terem acesso
aos dados dos prontudrios dos doadores porta-
dores do traco falciforme. Os objetivos da ses-
sdo de aconselhamento genético sdo basicamen-
te dois. O primeiro objetivo é informar sobre o
que representa o traco falciforme no contexto
da doacdo de sangue. As pessoas sao esclareci-
das sobre as limitacoes do uso hemoterdpico do
sangue com o tracgo falciforme e desestimula-
das a realizar futuras doacoes em virtude da im-
possibilidade de se aproveitar, integralmente, o
sangue doado. O segundo objetivo é fornecer
orientacodes sobre cuidados reprodutivos, en-
fatizando-se o risco de nascimento de futuras
criancas com anemia falciforme. Um dos pon-
tos marcantes da énfase na reproducdo durante
o aconselhamento é a proposta de que outras
pessoas da familia, em especial conjuges ou fu-
turos conjuges, devam ser também testadas.

As sessoes de aconselhamento genético em
grupo, nas quais a privacidade dos doadores
ndo € preservada, e o sigilo sobre a informacao
genética deixa de existir, sao defendidas, pela
equipe de satide do centro de doacao de san-
gue, como uma estratégia educativa eficaz. Su-
poe-se que a experiéncia coletiva gere conforto
moral para os doadores, pelo mero confronto e
contato com outras pessoas em situagdo seme-
lhante. O fato de essas pessoas, hipoteticamen-
te, reconhecerem-se como uma coletividade de
geneticamente iguais geraria uma experiéncia
de solidariedade entre os doadores, atenuando
o impacto dos resultados. Na verdade, esse
pressuposto nao foi jamais confrontado por
qualquer andlise sobre o efeito moral do acon-
selhamento coletivo na vida dessas pessoas, e
os registros etnogréficos da pesquisa apontam
para outra direcao. O aconselhamento coletivo
converte-se em um momento de extremo cons-
trangimento para os doadores, pois ndo apenas
tracos de identidade genética sdo explicitados,
mas informacdes sobre raca e reproducgao sao
também negociados.

Nova genética, privacidade
e confidencialidade

Um dos grandes desafios da nova genética é
garantir a credibilidade moral da pratica do
aconselhamento genético na satide ptublica 25.
Apés as dentincias dos abusos praticados pela
medicina nazista em nome de ideais eugéni-
cos, ou mesmo apds as primeiras iniciativas de
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mapeamento genético populacional feitas nos
anos 70, a informacao genética passou a ser
considerada perigosa para decisdes politicas
no campo da sadde. A nova genética acredita
poder evitar o renascimento do autoritarismo
eugénico pelo apelo a principios éticos da cul-
tura dos direitos humanos, tais como a autono-
mia individual, o pluralismo moral e a privaci-
dade. A formacao de um aconselhador genéti-
co, por exemplo, inclui tanto uma formac¢ao em
genética, quanto um treinamento moral pau-
tado em principios éticos humanistas, tais co-
mo o exercicio da tolerancia e a promocao da
liberdade 26,2728,

O aconselhamento genético pode ser defi-
nido como uma prdtica a meio caminho do ser-
vico social e da clinica médica. Na mesma me-
dida em que estd a qualidade da informacao
técnica transmitida sobre diagndésticos, proba-
bilidades e riscos, esta a habilidade do aconse-
lhador em avaliar e compreender o impacto mo-
ral da informacao genética na vida das pessoas.
Por isso, um dos valores centrais do ethos do
aconselhamento genético € a neutralidade mo-
ral, um principio de dificilima concretizacao,
mas que remete ao compromisso da nova ge-
nética com a autonomia individual 9. Se, por
um lado, a informacao genética € parte da gé-
nese individual e, portanto, deve ser tratada co-
mo algo privado, é, por outro, também, uma in-
formacao familiar 29. Esta tensdo sobre a quem
pertence a informacdo genética foi extensa-
mente discutida nos primeiros anos de estru-
turacao do aconselhamento genético, e, nesse
contexto, os principios da privacidade e da con-
fidencialidade vém sendo considerados refe-
réncias éticas obrigatdrias para a rotina de um
bom aconselhamento.

O tema da confidencialidade €é tdao antigo
quanto a prépria prdtica médica. A garantia da
confianca entre médico e paciente € um pres-
suposto tdo central para o exercicio da medici-
na que esse é um tema regulamentado por ind-
meros cédigos legais e éticos nacionais e inter-
nacionais. As legislac6es oscilam entre a total
obrigatoriedade do segredo, na linha argumen-
tativa de Kottow 30 que sustenta ser a confiden-
cialidade um principio “tudo ou nada”, até pre-
visdes especificas de quebra do segredo, em ca-
sos de risco de vida ou de imposic¢des legais 31.
O surgimento da nova genética, com as parti-
cularidades inerentes a informacao genética,
reacendeu o debate ético sobre a centralidade
da confidencialidade para o atendimento em
saude.

No caso do centro de doagao de sangue, o
respeito a privacidade e a garantia da confiden-
cialidade sao principios imperativos. O doador



nao é uma pessoa doente ou em busca de ser-
vicos de satide. O doador € alguém que, moti-
vado pela solidariedade, participa da dddiva da
doacdo de sangue 11,32, A doacdo de sangue é
comparada a experiéncia da dddiva, tal como
descrita por Mauss 33 e Levi-Strauss 34, em que
a troca simbdlica é o objetivo da relagdo social.
No Brasil, sao os doadores que mantém o siste-
ma ativo, pois a comercializagdo do sangue é
proibida 10. Além disso, muito embora a moti-
vacao de alguns doadores seja suprir a necessi-
dade de sangue de alguma pessoa em particu-
lar, a doacdo direta ndo é permitida, o que faz
da doacdo um ato de solidariedade ptblica e
ndo um ato de mera cumplicidade privada.

Em nome dessa particularidade do papel
ocupado pelo doador no ciclo da politica do
sangue é que qualquer exposicdo de sua inti-
midade deve ser também entendida como uma
questdo de saude publica, pelo risco de outros
doadores sentirem-se desestimulados a doa-
¢do. Alguns autores consideram ser essa uma
avaliacdo conseqiiencialista do risco que acom-
panha a quebra da privacidade, pois a garantia
da confidencialidade é também uma forma de
protecao do atual sistema de assisténcia a sau-
de 35,36. Na verdade, o questiondrio de triagem
pré-doacgdo, muito embora necessdrio do pon-
to de vista da garantia da qualidade do sangue,
é, por si mesmo, um desestimulo a doacéo fu-
tura. A exigéncia da verdade sobre temas mo-
ralmente intimos é reforcada pelo termo de
consentimento final assinado pelo doador, no
qual se notifica que qualquer omissado ou in-
verdade € passivel de responsabilidade penal:
“...autorizo a utilizarem o sangue por mim doa-
do, de acordo com a legislagdo vigente, sem
qualquer forma de comercializagdo. Declaro
que o informado é verdadeiro sob pena de res-
ponder legalmente por omissdo ou falsificagdo
de algum fato...”.

Diferentemente de outras situacdes tera-
péuticas, nas quais a confissdo é uma prerro-
gativa para o bom atendimento, na doacao de
sangue, a confissdo é uma exigéncia penal. E
preciso que o doador fale a verdade, mesmo
sobre temas restritos a sua privacidade ou até
sobre préticas criminosas, como uso de drogas
injetdveis ou realizacdo de abortos. E verdade
que o doador consente com essa exposicao de
sua intimidade no questiondrio pré-doacao,
mas uma breve andlise das atitudes e compor-
tamentos durante a fase de preenchimento do
questiondrio é suficiente para compreender o
quanto essas sdo informacdes que dizem res-
peito a intimidade e a dignidade de cada pes-
soa. O preenchimento é feito individualmente,
e os doadores esforcam-se por impedir que ou-
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tras pessoas tenham, por descuido, qualquer
acesso as suas informacoes. Entre os doadores,
é possivel observar, no instante de preenchi-
mento, um siléncio absoluto e a repeticao de
uma mimica corporal em que o questiondrio
fica a tal ponto protegido dos olhares indiscre-
tos que é dificil visualizd-lo entre as maos dos
doadores.

Mas, se, por um lado, é certo afirmar que o
doador consente com os testes pré-doagdo, por
outro, é também possivel invocar que hd um
acordo tdcito de que a informacao gerada pe-
los exames serd protegida. O questionario pré-
doacao explicita o cardter confidencial das in-
formacodes ao afirmar que “...este questiondrio é
sigiloso, e as informagdes sd@o importantes para
completar os exames necessdrios a utilizagdo do
seu sangue...”. E preciso, portanto, haver obri-
gacoes de confidencialidade em todas as fases
do ciclo d4ddiva-confissdo-aconselhamento. Se-
gundo Beauchamp & Childress 37 (p. 456), “...a
confidencialidade estd presente quando uma
pessoa revela uma informacgdo a outra — seja
por meio de palavras ou de um exame médico —
e a pessoa a quem a informagdo é revelada pro-
mete nao divulgar a um terceiro sem permis-
sdo...”. A informacao confidencial é fornecida
de forma privada e voluntdria, tal como ocorre
no questiondrio pré-doagao, numa relacdo em
que se pressupode a confianca. A permissdo que
o doador concede é para o uso terapéutico da
informacéo fornecida e gerada pelos exames, e
ndo para o aconselhamento genético coletivo
tal como é realizado.

Um dos argumentos contrdrios ao cumpri-
mento estrito do principio da confidencialida-
de sugere que, em situacdes que envolvam in-
teresses vitais para outras pessoas, € possivel
romper com o segredo. A epidemia do HIV/
AIDS foi paradigmadtica para esse debate, fa-
zendo com que intmeros casos fossem discu-
tidos em suas particularidades 38. Mas mesmo
nesses casos-limite, em que a vida de outras
pessoas poderia estar em jogo em relacdo a
manutencao do segredo, um dos poucos con-
sensos éticos alcancados foi o de que os profis-
sionais de saude teriam a obrigacdo de procu-
rar formas alternativas de prevenir os danos,
antes da opcao pela quebra da confidenciali-
dade 35,37,39. E, nesses casos excepcionais de
quebra de confidencialidade, o 6nus argumen-
tativo recairia sobre aquele que rompesse o
acordo de confianca 40. Ora, ndo apenas a in-
formacao sobre o traco falciforme nao acarreta
riscos de vida a outras pessoas, como néo fo-
ram tentadas alternativas a quebra da privaci-
dade e da confidencialidade antes do aconse-
lhamento coletivo.
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Para determinar quando e sob que circuns-
tancias a confidencialidade pode ser rompida,
é preciso estabelecer uma matriz de avaliagiao
de riscos, em que a magnitude do dano e a sua
probabilidade de concretizacdo sdo algumas
das varidveis a serem avaliadas 37. No caso do
traco falciforme, afora as limitacdes hemotera-
picas do sangue com hemoglobinas AS que jus-
tificam o descarte parcial do sangue doado, ndo
hé dano imediato para o doador, tampouco pa-
ra as pessoas a ele relacionadas. O tnico risco
passivel de ser mensurado para o doador seria
da ordem de 25,0% de gerar uma crianca com
anemia falciforme, caso sua conjuge também
seja portadora do traco falciforme. Mesmo pa-
ra o caso de um risco reprodutivo, para o qual
a mensuracao necessitaria da informacao ge-
nética de outra pessoa, ndo seria possivel falar
diretamente em dano para o doador ou para
qualquer pessoa a ele vinculada.

Intuitivamente, considera-se que o risco fu-
turo de nascimento de uma crianga com ane-
mia falciforme seria razao suficiente para a que-
bra da privacidade e para a obrigatoriedade do
aconselhamento genético. Esse argumento apre-
senta uma faldcia contra-factual que nao pode
ser sustentada. N3o existe dano decorrente das
decisdes reprodutivas de casais portadores do
traco falciforme com o nascimento de uma crian-
c¢a com anemia falciforme. Nao hd dano a ser
evitado, pois a Unica possibilidade de preven-
¢do representa a impossibilidade de nascimen-
to de uma futura pessoa com anemia falcifor-
me 41,42, Para essa pessoa, ndo pode ser inferi-
do dano, pois a vida com anemia falciforme é a
condicao de sua existéncia, e, como o aborto
seletivo no Brasil ndo é permitido, futuras con-
testacdes judiciais de “vida injusta” sao bastan-
te restritas. Isso ndo quer dizer, no entanto, que
nao possam ser realizados outros julgamentos
de ordem ética, como o de responsabilidade ou
justica, mas que ndo sdo os argumentos que
justificam o aconselhamento coletivo pelos pro-
fissionais do centro de doacado de sangue 43,4445,

Vdrias foram as razdes éticas alegadas pelo
centro de doacao onde foi realizada a pesquisa
para sustentar a quebra da privacidade e da
confidencialidade no trato da informacao ge-
nética sobre o traco falciforme. Algumas foram
de ordem administrativa, pois se argumentava
a auséncia de profissionais capacitados e dis-
poniveis para ministrar sessdes de aconselha-
mento individual; outras foram de ordem mo-
ral, pois se supunha que o aconselhamento em
grupo geraria conforto moral as pessoas. Na
verdade, o acompanhamento das sessdes de
aconselhamento genético mostrou que nenhum
desses argumentos era razao suficiente para a
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quebra da privacidade. Se, por um lado, a pri-
vacidade ndo era um compromisso ético con-
solidado pela equipe de profissionais do cen-
tro de doagdo, por outro, a ansia para informar
o0 maior nimero de pessoas sobre o risco re-
produtivo para a anemia falciforme era o fun-
damento ético das sessoes de aconselhamento.

A obrigatoriedade do aconselhamento ge-
nético baseava-se na suposicao de que a infor-
macdo genética permite um maior controle do
acaso. Pautado pelo argumento do senso co-
mum segundo o qual “quanto mais informa-
¢do, melhor”, o centro de doacao via, no acon-
selhamento, uma prdtica de empoderamento
dos doadores pela educacdo para o risco repro-
dutivo. Acrescida a essa expectativa, deve so-
mar-se a no¢do biomédica de que o melhor
diagnéstico é aquele realizado precocemente
um valor potencializado pela nova genética 46.
Nao se supunha que a informacao sobre o ris-
€O ou mesmo que a exposicdo publica da iden-
tidade genética poderia acarretar danos aos
doadores. A expectativa do centro era de que,
ap6s o aconselhamento, os doadores estariam
capacitados para realizar suas escolhas repro-
dutivas, um raciocinio que pressupde que as
pessoas incorporariam, em seus projetos re-
produtivos, a moralidade do risco genético. Se-
quer se cogitava a possibilidade de algumas
pessoas optarem, deliberadamente, por igno-
rar o discurso biomédico sobre o risco, espe-
cialmente quando esse pressupoe a aceitacao
da racionalidade do controle reprodutivo para
sua eficdcia 47.

A discussdo bioética sobre o direito de des-
conhecer a informacao genética ganhou félego
nos anos 90, sendo os argumentos de Rhodes 48
paradigmadticos para compreender a for¢ca do
pressuposto de que informacgao é sempre bem-
vinda. Rhodes defende que o dever de ser in-
formado € condicdo de possibilidade para o
exercicio da autonomia, pois somente uma
pessoa devidamente informada estaria capaci-
tada para realizar escolhas. A conseqiiéncia da
relacdo entre o dever de ser informado e a au-
tonomia pressupde “...a inexisténcia do direito
de permanecer ignorante...” 48 (p. 18). O argu-
mento é basicamente circular: a autonomia
pressupde informacao, e informacao configu-
ra-se como um dever moral que antecede a to-
mada de decisdes. A conclusao dessa correla-
¢do entre informacao e autonomia, segundo a
defesa de Rhodes, é que ignorar informacoes
disponiveis equivale a escolher o acaso em de-
trimento da autonomia. Intuitivamente, esse
foi o mesmo argumento utilizado pelo centro
de doacdo para justificar o cardter compulso-
rio do aconselhamento.



O argumento filoséfico de que ninguém tem
o direito moral a ignorancia genética carrega
consigo dois pressupostos que nao se prestam
a contestacdo etnogrdfica. O primeiro € o pres-
suposto de que as pessoas ambicionam acu-
mular informacgées que lhes permitam melhor
controlar e fundamentar suas decisoes e, con-
seqientemente, o futuro. A baixa procura pe-
los testes preditivos para doenca de Hunting-
ton, por exemplo, mostrou o quanto essa era
uma expectativa estritamente baseada na ra-
cionalidade do controle biomédico, e ndo no
modo como as pessoas desejavam regular suas
vidas 49. O segundo pressuposto € que a biome-
dicina seria a fonte na qual as pessoas retira-
riam as informacdes necessdrias para o contro-
le do acaso. Ora, ndo apenas a biomedicina é
somente uma dentre as intimeras narrativas
utilizadas para a explicacdo do fendmeno sau-
de e doenca, como muitas dessas narrativas
sao anteriores a tentativa de genetizacdo da re-
producao 50.

Consideragdes finais

A descricgao etnogréfica do processo de acon-
selhamento genético a que os doadores de san-
gue sdo compulsoriamente submetidos mostra
o quanto a confidencialidade deve manter-se
como um principio central para a biomedici-
na. Se, por um lado, o dever da confidenciali-
dade garante a privacidade e estimula a hones-
tidade na relacdo entre o profissional e os usué-
rios do sistema de satide, por outro, somente
uma estrutura baseada na ética do respeito a
confidencialidade é que acolherd atos de soli-
dariedade como a doacao de sangue. O estudo
de caso sobre a doacdo de sangue e o aconse-
lhamento coletivo mostra como a garantia da
confidencialidade no trato da informacao ge-
nética deve ser entendida como uma questao
de direitos humanos, mas também de saide
publica.
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Isso ndo quer dizer que a confidencialidade
deva ser um principio absoluto. Pode haver ca-
sos em que a exigéncia da quebra do segredo
seja ainda mais imperativa que o respeito a
confissdo. Mas a quebra da confidencialidade
pressupde alguns procedimentos também de
ordem ética. No caso do centro de doacdo de
sangue, a possibilidade da quebra do sigilo de-
veria estar prevista por ocasido do estabeleci-
mento da situacdo de confidencialidade, ou se-
ja, ainda na fase de preenchimento do questio-
nério pré-doacao. O segundo procedimento é
que o aconselhamento deveria ser um servico
ofertado durante a fase de preenchimento do
questiondrio pré-doacao, ocasido em que o doa-
dor consentiria ou ndo em participar, e jamais
condicioné-lo a entrega dos resultados dos exa-
mes. Por fim, é fundamental reconhecer que
todos os profissionais envolvidos nos cuidados
de satide devem ser sensibilizados e treinados
para a ética da confidencialidade e nao apenas
os médicos.

H4 uma tendéncia a considerar a informa-
¢do genética um caso excepcional para a andli-
se da ética da confidencialidade. Muito embo-
ra existam particularidades morais na informa-
cdo genética, tdo decisiva quanto a qualidade
da informacdo € a andlise da situacdo em que a
informacao foi gerada. No caso do centro de
doacdo de sangue, a informacéo sobre o traco
falciforme foi resultado de uma situacao de da-
diva, a partir de uma expressao de solidarieda-
de em que se pressupde tacitamente a confian-
ca mutua. A andlise da situacdao em que a infor-
macao foi gerada deve garantir ainda a pro-
messa de manter a informacao na situagao ori-
ginal, ou seja, o privilégio da confissdao néo sig-
nifica a posse da informacao para outros fins
que nao os previamente autorizados. Por fim, é
importante lembrar que, dentre as situacoes de
excepcionalidade que justificariam uma quebra
de confidencialidade, estdo aquelas que preve-
niriam danos graves, mas nao agoes que bus-
quem apenas promover escolhas informadas
ou imputar responsabilidades reprodutivas.
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Resumo

A anemia falciforme é a doenga genética com maior
prevaléncia no Brasil. Desde 1976, recomenda-se que o
exame para identificagdo do trago falciforme faca par-
te do protocolo de triagem de doadores de sangue, sen-
do esse um dos mecanismos mais eficazes de identifi-
cagdo genética em saiide publica para as alteracoes
falciformes no pais. Por meio de um estudo etnogrdfi-
co sobre o aconselhamento genético ministrado as pes-
soas identificadas como portadoras do trago falcifor-
me em um dos principais centros de doagao de sangue,
este artigo defende que a confidencialidade no trato
da informagdo genética deve ser entendida como uma
questao de satide piiblica assim como de direitos hu-
manos.
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