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Experimentação no ser humano: definições e problemas éticos.
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Programa Para a Aula de Hoje: 

Diagnóstico Pré-Natal: definições, historial e problemas éticos. Discussão do caso

“Probabilidade: 50%”.
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Diagnóstico Pré-Natal 

Definição

Conjunto de técnicas que permite estabelecer um diagnóstico preciso

de doença genética grave ou fatal num feto.

As técnicas principais são: a ecografia, a amniocentese, a biopsia

do cório e a colheita de sangue fetal.

A maior parte das definições relacionam diagnóstico pré-natal com

aborto (aborto seletivo).

Alternativamente, pode ser visto como uma forma de preparar os

pais atempadamente para o nascimento de um filho deficiente.
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Quando surgiu, nos anos 30, tinha funções exclusivamente

terapêuticas: preparar as transfusões sanguíneas para nascituros com

incompatibilidade de Rhésus.
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http://www.jakobi.com.br/incompatibilidaderh.htm
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Nos anos 70, a amniocentese veio permitir diagnosticar um conjunto

alargado de doenças e malformações incuráveis.

Porém, nos anos 80, assistiu-se ao desenvolvimento de algumas

terapias fetais.

Problemas Éticos

O debate ético, nas suas posições mais extremadas, pode ser

equacionado assim:

- diagnóstico pré-natal: instrumento ao serviço da qualidade de vida

das famílias, ou via aberta para o eugenismo?
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Diagnóstico Pré-Natal 

Exemplos

1. Trissomia 21: não é possível detectar o grau de deficiência. Aborta

ou não?

2. Spina bifida: predomina em certas populações, onde os programas de

saúde propõem a sua eliminação. Eugenia?
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What is Spina Bifida? 

Spina bifida (SB) is a neural tube defect (a disorder involving incomplete

development of the brain, spinal cord, and/or their protective coverings) caused

by the failure of the fetus's spine to close properly during the first month of

pregnancy. Infants born with SB sometimes have an open lesion on their spine

where significant damage to the nerves and spinal cord has occurred. Although the

spinal opening can be surgically repaired shortly after birth, the nerve damage is

permanent, resulting in varying degrees of paralysis of the lower limbs. Even

when there is no lesion present there may be improperly formed or missing

vertebrae and accompanying nerve damage. In addition to physical and mobility

difficulties, most individuals have some form of learning disability.

http://www.ninds.nih.gov/disorders/spina_bifida/spina_bifida.htm
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The three most common types of SB are: myelomeningocele, the

severest form, in which the spinal cord and its protective covering

(the meninges) protrude from an opening in the spine; meningocele

in which the spinal cord develops normally but the meninges

protrude from a spinal opening; and occulta, the mildest form, in

which one or more vertebrae are malformed and covered by a layer

of skin. SB may also cause bowel and bladder complications, and

many children with SB have hydrocephalus (excessive accumulation

of cerebrospinal fluid in the brain).
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Is there any treatment? 

There is no cure for SB because the nerve tissue cannot be replaced or

repaired. Treatment for the variety of effects of SB may include surgery,

medication, and physiotherapy. Many individuals with SB will need

assistive devices such as braces, crutches, or wheelchairs. Ongoing

therapy, medical care, and/or surgical treatments may be necessary to

prevent and manage complications throughout the individual's life.

Surgery to close the newborn's spinal opening is generally performed

within 24 hours after birth to minimize the risk of infection and to

preserve existing function in the spinal cord.
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What is the prognosis? 

The prognosis for individuals with SB depends on the number and severity of

abnormalities. Prognosis is poorest for those with complete paralysis,

hydrocephalus, and other congenital defects. With proper care, most children

with SB live well into adulthood.

What research is being done?

The NINDS supports a broad range of research on neural tube defects such as

SB aimed at finding ways to treat, prevent, and, ultimately, cure these

disorders. Recent studies have shown that the addition of folic acid to the diet

of women of child-bearing age may significantly reduce the incidence of

neural tube defects. Therefore it is recommended that all women of child-

bearing age consume 0.4 mg of folic acid daily.
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Geographical variation in the incidence of an Anencephaly and Spina-Bifida is well

documented. The highest rates for these malformations were found in Ireland, Wales,

Scotland and in Western regions of England. These rates decrease progressively towards

eastern Europe. In France the highest rates were found in some regions of Brittany.

There is a positive correlation with A1 and B8 and a negative one with B5 and BW35

HLA antigen frequencies.
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Diagnóstico Pré-Natal 

Exemplos (cont.)

3. Sexo do bebé: diagnóstico não-terapêutico. Discriminação sexual?

porta aberta para selecção estética?

4. Diagnóstico de sensibilidade: capacidade de prever a probabilidade

de ocorrência de doenças em fases ulteriores da vida (cancro,

psicoses, etc.). Abortar? informar? prevenir?

5. Beta-talassemia: custos financeiros / sociais do tratamento.
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Questões-chave

- Estatuto do feto e relação com o da mãe; 

- Estatuto e qualidade de vida do deficiente; 

- Ónus para a família e para a sociedade; 

- Sentido da medicina; 

- Estabelecimento de níveis de risco; 

- Poder decisório; 
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Checklist de Conhecimentos e Competências a Adquirir:

- Conhecer o desenvolvimento histórico do diagnóstico pré-natal;

- Ser capaz de designar as principais técnicas de diagnóstico pré-natal;

- Conhecer os problemas éticos gerais suscitados pelo diagnóstico pré-natal;

- Ser capaz de referir algumas das patologias identificadas em diagnóstico pré-natal

e identificar e de discutir os problemas éticos concretos por elas suscitados.
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Probabilidade: 50% 

Um diagnóstico pré-Natal revelou que um feto apresentava

uma probabilidade 50% superior de vir a desenvolver, no decurso da sua

vida, a doença X. Não existem terapias disponíveis para essa doença.

Discussão

1. Assuma que a doença X é ligeira. Deverão os pais evitar ter o filho?

2. Considere agora que a doença em causa reduz consideravelmente a qualidade de vida.

Mantém a posição da questão anterior? Porquê?

3. Finalmente, considere que a doença X é letal, provocando a morte prematura. Nestas

circunstâncias, que deverão os pais fazer?
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Sumário

Diagnóstico Pré-Natal: definições, historial e problemas éticos. Discussão do caso

“Probabilidade: 50%”.
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