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TEMAS CONTEMPORANEOS: O IMPACTO ETICO E SOCIAL

DA PESQUISA EM GENETICA

The ethical and social impact in genetics research
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A pesquisa genética conheceu novo dinamismo com e ap0s o Projeto Genoma Humano. Na perspectiva da
Bioética, esta novidade é acolhida num misto de entusiasmo, realismo e cautela. Entusiasmo, pois toda busca
de cura de doencas dos seres humanos e todos o0s seres vivos tém, inerentemente, justificativa ética. Realismo,
pois 0 novo conhecimento genético se situa, como todo outro conhecimento, numa sociedade ja dividida
e injustamente desigual. Cautela, pois a forca da genética pode acirrar a desigualdade e criar condicdes tais
onde o sonho de uma sociedade democratica pode se transformar numa utopia ainda mais inatingivel. Desse
modo, se reflete sobre a relagdo entre genética e justica social, sobre 0 modelo de dominacéo cultural
embutido no desenvolvimento tecnoldgico, sobre os riscos da tentativa de buscar uma superioridade
eugénica e sobre a influéncia do mercado na propria pesquisa genética.
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Abstract

The genetic research came to a new dynamism with and after de Human Genome Project. Bioethics received
this new knowledge with a mix of enthusiasm, realism and precaution. With enthusiasm because all search
for cure of sickness is, by itself, ethically justified. With realism because the new genetic knowledge is situated,
as any other knowledge, in a divided and unjustly unequal society. With precaution because the power of
genetic can strength inequality and transform our search for a democratic society a utopia even more
intangible. Therefore, this work reflects about the relation between genetics and social injustice; about the
model of cultural domination that comes together with de technological development; about the risk of trying
a eugenic superiority and about the influence of market over the genetic research by itself.
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Introducéo

O Projeto Genoma Humano, o maior pro-
jeto de pesquisa realizado no campo da biologia,
construiu mapas genéticos referentes ao genoma
humano, realizando o sequienciamento do DNA
humano (PESSINI; BARCHIFONTAINE, 1996; IN-
TERNATIONAL HUMAN GENOME SEQUENCING
CONSORTIUM, 2001; VENTER et al, 2001).

Esse projeto e todo o desenvolvimento
da pesquisa em genética tém sua justificativa ética
enquanto é um esforgo para o estudo e a cura de
doencas que afetam humanos e 0s outros animais,
mas ao mesmo tempo, esse novo conhecimento e
tecnologia se tornam probleméticos, pois podem
ser utilizados para outros fins, ou podem trazer
consigo um projeto de sociedade estranho aos
NOSS0S Propositos.

Vivemos num mundo ja dividido entre
nacdes pobres e ricas, entre classes extremamente
abastadas e outras extremamente miseraveis, e
neste contexto de divisdo, o conhecimento e a
manipulacdo do genoma humano pode se tornar
uma arma a mais para perpetuar divisdes e desi-
gualdades, ou um meio Gtil para diminuir as dife-
rencas. Quando se faz avaliacdo ética da genética,
no contexto da bioética, traz-se para o debate a
problemética da eugenia, da medicina preditiva e
do necessério respeito a dignidade humana.

A eugenia tem a pretensdo de ser uma
ciéncia que melhora as qualidades inatas da raca e
as desenvolve ao maximo, acreditando que os tra-
cos favoraveis sdo sempre inatos (BUCHANAN;
BROCK; DANIELS, 2000; MARKS, 1995). Assim, a
eugenia manipulava o conceito de raga e projeta-
va uma perspectiva determinista e fechada para as
geracdes vindouras. Apdos a Segunda Guerra Mun-
dial, a eugenia foi questionada e condenada inter-
nacionalmente, mas infelizmente isso néo € tudo,
nao basta condenar o passado, € necessario cui-
dar e ter certeza que ndés ndo o repitamos (MA-
RKS, 1995).

Pelo fato da genética ser a ciéncia da he-
reditariedade, que promete oferecer grandes be-
neficios para a humanidade, “é inevitavel que a
genética de hoje ocorra nas sombras da eugenia”,
de modo que a eugenia continua sendo apresen-
tada por varios autores como o grande problema
ético colocado pelas pesquisas em biotecnologia
(BUCHANAN, 1928; SLOAN, 2000). Em vaérios
momentos se percebe que a eugenia deixa de ser
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coisa do passado, mas se torna ainda uma realida-
de atual, como afirma Dyck (1997) “a eugenia €
praticada hoje”.

Um outro aspecto do debate na area das
pesquisas em genética é: até que ponto é ético
diagnosticar e revelar doencas para as quais ainda
ndo ha tratamento, pois a medicina cresce na “ca-
pacidade de fazer predi¢Bes, quanto a possibilida-
de de que o paciente venha a desenvolver alguma
doenca (nivel fenotipico), com bases em testes la-
boratoriais em DNA (nivel genotipico)” (PENA;
AZEVEDO, 1998). Junges (1999) afirma que a me-
dicina preditiva, com sua oportuna terapia, substi-
tuird gradativamente a atual medicina curativa de
uma doenca ja manifesta. Prevé-se que o impacto
da chamada medicina gendmica sera enorme.

Aliado a isso, Mieth (2003) denuncia uma
certa “ditadura dos genes”. Enquanto que Juengst
(2000) afirma existir um certo “imperialismo gené-
tico, quando se diz que todas as doencas sdo real-
mente genéticas”. Juengst (2000) nos lembra que
uma coisa € reconhecer que 0s genes constituem
parte das condi¢gBes basicas nas quais os proble-
mas de saude ocorrem, outra coisa é atribuir aos
genes um papel central nesse processo. A re-clas-
sificacdo das doencas como “genéticas” tem um
grupo de consequéncias importantes: isto acres-
centa ao sentido social dessas doencas o encargo
social que o doente tem que carregar, ou seja, O
fato de as doencas genéticas serem vistas numa
perspectiva determinista, reducionista e terem im-
plicacdes familiares (JUENGST, 2000). Ha, portan-
to, o indicativo de que em genética, como em ou-
tras areas, € preciso que ndo se isole o problema
técnico posto pelo tratamento de uma determina-
da doenca, da atencdo devida a pessoa do doente
em todas as suas dimensdes (JOAO PAULO I,
1981).

Ao lado das questBes éticas levantadas,
muito pode ser dito a respeito do que esta sendo
feito para transformar o poder efetivo da genética
em técnicas saudaveis e justificaveis de superagdo
e alivio do sofrimento de todos o0s seres Vvivos.
Porém, infelizmente, também temos que indicar o
modo como a genética esta sendo utilizada como
arma de dominacdo que consolida e aumenta as
contradi¢Bes de um mundo ja dividido. E este as-
pecto do impacto social da pesquisa genética que
abordamos neste artigo.

A questdo social se torna relevante, pois
nao podemaos ignorar, como no caso do movimento
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eugénico do inicio do Século XX, que os conheci-
mentos cientificos sdo cooptados por alguns gru-
pos para a realizacdo de seus objetivos, nem sem-
pre defensaveis, e nem sempre de maneira demo-
cratica. Entendemos que a eugenia encontra seu
mais radical questionamento exatamente quando
a realidade social atual é trazida para a discussao.
Os que cedem aos encantos da eugenia o fazem
exatamente porque afirmam que estdo vivendo
numa sociedade individualista e de livre concor-
réncia (CAPLAN, 2000). No entanto, cedendo ao
equivoco da eugenia estdo exatamente levando a
ideologia do individualismo e da concorréncia as
situacBes ainda mais desumanas. Isto porque per-
mitir uma nova “versdo” humana geneticamente
“melhorada” implica numa automatica opressao de
todos aqueles que foram excluidos de tal “melho-
ria” (PETERS, 1999). Alguns, um pouco exagera-
damente, sob nosso ponto de vista, alertam:

... Ha o risco de o conhecimento gerado pelo
Projeto Genoma Humano levar a criagdo de
uma sub-casta de parias genéticos a quem
seriam negados empregos, planos de seguro e
talvez até o direito de ter filhos. Diante dessas
possibilidades o impacto da nova genética
ndo se restringe apenas ao foro do que pode-
riamos chamar de “moralidade pessoal”: have-
raconsequéncias para a forma e a organizagéo
da sociedade mais ampla (WILKIE, 1994).

A problematica social ndo pode ser a gran-
de ausente dos debates e da busca de uma postu-
ra ética frente as novas descobertas e possibilida-
des de intervencao das biociéncias sobre a vida. A
HUGO (2000) publicou um relatério de um grupo
de estudo em que considerou como bastante pro-
vavel que a pesquisa genética que visa lucro au-
mentara as desigualdades entre ricos e pobres, entre
nacoes ricas e nagBes pobres, e encorajara as gran-
des companhias de biotecnologia a partilhar uma
percentagem de seus lucros, e que elas facam isso
voluntariamente em harmonia com os valores e
preferéncias das comunidades onde atuam, para
que se tornem “boas cidadas globais”. Qual seré a
eficacia deste bom conselho?

Genética e justica

Muitos concordam com o principio de
igualdade de oportunidade, mas ha muitos desen-
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contros a respeito do modo como este deve ser
compreendido (BUCHANAN; BROCK; DANIELS,
2000). Buchanan et al. (2000) apresentam o deba-
te a respeito da justica no contexto da pesquisa
genética. Ndo ha davida de que esse assunto ndo
pode ser facilmente exaurido, mas ndo podemos
deixar de afirmar que o poder da genética esta
diretamente vinculado as possibilidades da gené-
tica perpetuar a injustica ou suprimi-la.

A problemética da igualdade e desigual-
dade social, obviamente, antecede o desenvolvi-
mento da pesquisa genética. Kitcher (2000) reco-
nhece que o Projeto Genoma Humano néo traz
nenhum novo problema ético, mas ele se torna
problemético por causa da existéncia de “um con-
texto de instabilidade”. O conhecimento do geno-
ma humano nao € discriminador nem injusto, mas
um contexto de discriminagéo e injustica pode uti-
liza-lo para se perpetuar.

Mehlmam; Botkin (1998) vdo um pouco
mais longe e apontam que a distribuicdo dos be-
neficios genéticos pode se tornar tdo desequilibra-
da que uma sociedade democrética, como a que
conhecemos, pode nao ser sustentavel. Esse autor
esta sugerindo que a base da democracia, igualda-
de de oportunidade e liberdade cai por terra quan-
do uma pessoa hascer geneticamente melhorada e
outra continuar nascendo como resultado da lote-
ria genética, que ocorre no pareamento dos cro-
mossomos. Poderia uma sociedade, que abrigasse
em seu seio tamanhas diferencas, ainda ser cha-
mada de democratica?

A pergunta, obviamente, ndo precisa ser
remetida ao futuro. Podemos perguntar se uma
sociedade onde uma pessoa tem acesso a uma
Otima dieta alimentar, enquanto outra cresce des-
nutrida, onde uma cresce com acesso a todos 0s
recursos educacionais e outra condenada a situa-
cdo de analfabetismo, pode ser chamada de de-
mocrética? Com isso ndo estamos desvalorizando
as implicagbes sociais do desenvolvimento em
genética, mas estamos defendendo que tanto em
genética, como em educacao, politica, economia,
e outras areas, a questdo social precisa ser con-
templada, para ndo vermos todo o progresso cul-
tural da humanidade se tornar refém de poucos e
ser usado como arma contra a grande maioria. E
por isso que defendemos que a questdo social esta
no centro do debate e que o imperativo ético atu-
al, para todas as areas, € exatamente 0 contexto
social global.
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Assistindo ao filme GATACA, cujo nome
jA é uma clara referéncia as “letras” quimicas do
DNA, as pessoas sdo colocadas diante de uma nova
forma de discriminacéo social: 0 genomismo, como
a distincdo entre pessoas com um genoma “me-
Ihorado” e as pessoas que nasceram sem esta me-
Ihoria genética. A possibilidade de existirem hu-
manos geneticamente modificados ainda é remota
e considerada por alguns como inviavel (DULBEC-
CO, 1997). Uma das consequéncias do PGH “sera
assinalar as diferencas entre os individuos huma-
nos em nivel genético”, o que podera “representar
solo fértil para novos pretextos de discriminacao”
(WILKIE, 1994). A discriminagdo por causa da cons-
tituicdo genética j& é um fato conhecido, basta
analisar o que ocorre nas clinicas de reproducédo
assistida e o resultado dos testes genéticos.

Mehlmam; Botkin (1998), conscientes que
a pesquisa genética pode aprofundar a desigual-
dade social a extremos, mesmo dentro das frontei-
ras dos paises ricos, analisam algumas propostas
de solugdo a partir da preocupagdo igualitaria. Uma
primeira solucdo igualitaria seria o governo proi-
bir todos de ter acesso as tecnologias genéticas,
baseado no principio da igualdade, ou seja, en-
quanto ndo é possivel que todos tenham acesso
aos beneficios da genética, entdo ninguém o teria,
pois um servico de saude deve ser oferecido ape-
nas se for oferecido a todos que precisam dele,
por ser injusto tratar de alguém se néo é possivel
tratar de todos. N&o precisa ser um especialista no
assunto para perceber que essa solucdo nao seria
aceita pela sociedade, e ndo € prudente sugerir
para a genética algo que néo é aplicado em outras
areas da vida humana. Ndo esperamos todos ter
acesso a compra de carros para iniciar sua produ-
cao.

A segunda alternativa que este autor apre-
senta seria ndo banir toda a pesquisa genética, mas
parte dela, em algumas areas como as que lidam
com “células germinais e melhoramento genético”,
tendo em vista que essas areas serdo utilizadas
realmente por uma pequena parte da populacdo
mais abastada. No entanto, essa solucdo € vista
como impossivel, pois hdo da para isolar algumas
areas “porque as técnicas sdo muito semelhantes”.
O proprio conhecimento do genoma, extremamen-
te relevante para o conhecimento dos genes cau-
sadores de doencas, torna-se também instrumento
para conhecimento de todo o genoma, abrindo as
portas para aqueles que ndo querem pesquisar
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doencas, mas apenas escolher a cor dos olhos dos
seus filhos. Como a pesquisa ndo pode ser evita-
da, entdo se sugere que o governo proiba a sua
aplicagdo ao menos até o momento que todos
possam ter acesso & mesma tecnologia.

Uma outra solugdo indicada pelo autor
seria utilizar os servigos oferecidos pela genética
de maneira igualitaria, de modo que, na medida
em que os recursos forem disponibilizados, sejam
universalizados 0s servigos e, enquanto 0s recur-
sos sdo limitados, deve-se utilizar a estratégia do
sorteio, ou seja, todos 0s que precisam concorrem
e serdo tratados os que forem sorteados. Cresce
nos ciclos de debate em bioética a reflexao sobre
a distribuicdo dos recursos de saude, desafio ain-
da maior nos paises em desenvolvimento (FOR-
TES, 2003). O que se percebe, mesmo nos paises
ricos, é que os beneficios disponibilizaveis pela
engenharia genética dificilmente serdo utilizados a
partir de principios igualitarios. Basta lembrar que
nos Estados Unidos, de cada quatro pessoas, uma
tem dificuldade de acesso aos servi¢os de saude,
por falta de plano de saude.

Alguns poderiam imaginar que 0s recur-
sos genéticos seriam colocados a disposicdo de
cada crianga, mas é exatamente ai que a proposta
mostra sua contradicdo, se a realidade social for
devidamente contemplada (PETERS; RUSSEL,
ANO). O fato de alguma técnica nova ser possivel
nao significa que serd disponivel a cada criancga.
Observa-se que inimeras técnicas bem mais sim-
ples ja estdo disponiveis ha décadas, como as dro-
gas, que sdo de conhecimento geral, e, no entan-
to, inUmeras pessoas no planeta continuam pere-
cendo por ndo poder adquiri-las. Ainda hoje em
dia, em algumas regibes da Africa, morrem de 40 a
70 mulheres em cada mil em decorréncia da gravi-
dez, enquanto em paises ricos a média € de um
em cada 10.000 (ELKINS, 2000). A Organizacdo
Mundial da Saude tem observado que apenas 5%
dos gastos globais em pesquisa de saude estdo
destinados “as necessidades dos paises em desen-
volvimento, os quais sofrem 93% das mortes pre-
maturas do mundo” (O’MATHUNA, 2000).

Talvez pudéssemos nos aproximar da
guestdo da justica na distribuicdo dos servicos dis-
ponibilizados pela genética, a partir de um angulo
realista, onde a meta da igualdade é apresentada
como um desafio para cada pessoa, como tam-
bém para a sociedade. Nao podemos confundir
igualdade social com uniformidade ou auséncia
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de diversidade. Entendemos que a uniformidade
social é impossivel, ndo desejada e se ocorresse
seria desumana. Acreditamos que uma pessoa hao
se sente violada, nem injusticada, quando se de-
para com a diversidade social e cultural. A injusti-
ca social ocorre quando as diferencas sdo escan-
dalosas, quando oprimem, tolhem a liberdade das
pessoas. Muitas diferencas sociais nascem da di-
versidade social. A diversidade por si ndo ofende
quando se torna servigo, pelo contrario, ela pode
ser libertadora, promotora de vida.

A diversidade, para ser libertadora, deve-
se colocar a servico, como na relacdo entre o0s pro-
fissionais das mais diferentes areas e seus clientes
ou pacientes. Quando um especialista em genéti-
ca presta servico a uma empregada doméstica,
percebe-se que a diversidade esta a servigo da vida.
A desigualdade social, que nasce desta diversida-
de, ndo €, em si, questionada. Essa desigualdade
se torna escandalosa quando a empregada domés-
tica ndo tiver acesso aos servi¢cos do especialista
em genética.

Estamos sendo realistas em aceitar uma
certa desigualdade social e estamos sendo otimis-
tas quando acreditamos que todos podem se enri-
guecer com a complexa diversidade social e cultu-
ral, e que esta diversidade traz, em si, alguns ele-
mentos de desigualdade. A desigualdade se redi-
me quando se torna servi¢co e o servigo deixa de
estar subordinado a ideologia dominante quando
se torna servigo a todos. Entendemos que esta pro-
posicdo, para se tornar fato, é desafiadora, porque
0 servico a todos sé sera real se for servico aos
mais pobres, conforme defendemos num outro tra-
balho: “A defesa do pobre é o Unico caminho para
gue a ética possa de fato ser vista como promoto-
ra da dignidade de todos” (SANCHES, 2004).

Um pesquisador podera fazer diferentes
pesquisas, mas se ele quiser assumir uma postura
eticamente igualitaria, deverd optar preferencial-
mente por aquelas pesquisas e trabalhos que re-
solvam os problemas dos mais pobres, tanto as
pesquisas que tenham efeito imediato, como as
gue pensam a sociedade a longo prazo. Néo €
sem motivo que Tom Wilkie (1994) questiona:

Serdo os povos do Terceiro Mundo lembrados
na escolha de areas de estudo pelos cientistas
do Primeiro Mundo, ou enfermidades como as
cardiopatias e o diabetes de inicio tardio,
geneticamente mais complicadas e, portanto,
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mais atraentes, absorverdo o interesse dos
pesquisadores? Elas tendem a ser doencas da
riqueza, afetando, sobretudo, os mais abasta-
dos.

Se alguém falar que o problema social
ndo traz problemas éticos para a pesquisa nas bio-
ciéncias, entdo estaria isolando estas ciéncias do
seu contexto socioecondmico. A escandalosa de-
sigualdade social que estamos vivendo coloca o
grande problema ético dos tempos atuais e o faz
para todos. Nenhum setor da atividade humana
estd isento desse questionamento. Toda vez que
as biociéncias se colocam a servico dos sonhos
daqueles que, por serem detentores de poder eco-
némico, querem manipular técnicas especiais para
Si ou para 0s seus se perpetuarem no poder, elas
falham na sua missdo mais basica e mais sublime:
promover vida para todos.

Entendemos que a grande responsa-
bilidade do ser humano e a sua maior missédo
é exatamente trabalhar na superacdo do sofri-
mento. Deste modo, curar doencas € um obje-
tivo intrinsecamente ético. Todo e qualquer
esforco humano na perspectiva da cura de
doencas ndo precisa de outra justificativa éti-
ca, ele se justifica por si, desde que seja feito
por métodos aceitaveis. Portanto, todo o apa-
rato tecnocientifico da genética deve receber
da sociedade uma aprovacdo entusiasmada, por
causa das novas possibilidades de cura de
doencas que isso traz consigo. E claro que essa
mesma sociedade deve zelar para que novas
possibilidades ndo se tornem novos mecanis-
mos de opressdo, ou novas maneiras de per-
petuar velhas chagas da sociedade, como a
desigualdade social e a discriminagao de gru-
pos humanos.

O problema é o uso que seré feito des-
tes novos conhecimentos, mas a possibilidade
de cura de doencas novas e velhas realmente
ndo pode deixar de despertar entusiasmo e re-
cebe o merecido apoio de liderancas religiosas.
Uma intervengdo estritamente terapéutica, que
se propde como objetivo a cura de diversas do-
engas, como as que se referem a deficiéncias
Nnos cromossomos, serd, em principio, conside-
rada positiva, contando que tenda a verdadeira
promocdo do bem-estar pessoal do homem, sem
ameacar a integridade ou deteriorar as condi-
¢Oes de vida (JOAO PAULO I1, 1999).
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Dominacéo tecnocultural

Siqueira (2005) aponta que temos vivido
um tempo de “imperativo tecnolégico”. Mieth
(2003) complementa dizendo que o poder sobre
0s genes se torna uma nova forma de dominacéo.
Estamos assistindo & hegemonia de um sistema
ideoldgico que apregoa a técnica como um ele-
mento superior em relagdo aos outros componen-
tes da complexidade cultural. Neste contexto, 0s
projetos que demandam alta tecnologia sdo mais
facilmente financiados pela sociedade, enquanto
outros que sdo igualmente urgentes e talvez mais
relevantes podem ser relegados a um segundo pla-
no. As solucBes que envolvem mais tecnologias
sdo mais apreciadas do que as que néo utilizam
técnicas sofisticadas, mesmo que o resultado seja
0 mesmo.

Esta tdo aclamada “cultura cientifica” aca-
ba impondo as pessoas pesados fardos. Quem néo
se adapta, quem ndo se insere, quem ndo se sub-
mete, acaba sendo excluido do processo de pro-
mocéao e de realizacdo humana. Isto tudo aponta
para o conflito entre tecnologia e cultura no con-
texto da diversidade cultural de diferentes paises.
Como a tecnologia é apregoada como um valor
universal, perde-se o senso critico e “embutido com
a tecnologia, nédo raro, transplantam-se solugdes
para dilemas de vida que servem muito bem na
cultura de origem, mas ndo se adequam a nova
realidade cultural, sem falar dos modismos” (BAR-
CHIFONTAINE, 1996).

As vozes criticas precisam ser ouvidas para
gue junto com a tecnologia ndo estejamos com-
prando um projeto de sociedade que néo seja o
nosso, e até mesmo um projeto de sociedade que
contenha elementos bastante estranhos aos valo-
res de nossa sociedade. E o que Junges (1999)
quer dizer quando afirma que a

... Europa e Estados Unidos sdo os cultores da
ideologia do progresso e originam, em seu
meio, permanentes brotes de tendéncias
eugenistas. O Projeto Genoma Humano, lide-
rado por estes paises, alijou, desde o inicio, 0s
paises em desenvolvimento, podendo sofrer
um desvirtuamento eugenista.

Surge entdo o questionamento se nos so-

mos capazes de utilizar toda esta tecnologia sem
nos submetermos a um sistema ideoldgico domi-
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nante (BEIGUELMAN, 1996). E assim somos colo-
cados diante da realidade de que os paises ricos
mesmo “ndo tendo em seus territdrios 0s recursos
biol6gicos necessarios a bio-industria sdo donos
do conhecimento que possibilitam a utilizacdo da
natureza viva como fonte de perene riquezas” (OLI-
VEIRA, 1996).

Os que detém a tecnologia se sentem no
direito de se apropriar dos recursos naturais, em
qualquer pais onde eles se encontram, e transfor-
mar isto em uma nova fonte de riqueza para si
mesmo (WILKIE, 1994). Assim, as grandes empre-
sas de biotecnologia “financiam expedicdes por
todo o Hemisfério Sul, em busca de tracos genéti-
COS raros e originais, que possam ter algum valor
comercial. Os interesses potenciais envolvidos séo
enormes. Basta que se considere o valor das no-
vas drogas (RIFKIN, 1999). Esses “cacadores de
genes”, em nome da superioridade tecnoldgica,
apropriam-se de conhecimentos acumulados ha
séculos por comunidades tradicionais e o que eles
chamam de “descobertas” sdo, na verdade, pirata-
ria do conhecimento acumulado pelos povos e
culturas nativos” (RIFKIN, 1999). Essas empresas
vasculham os centros de diversidade genética, ser-
vem-se livremente da generosidade de seus tesou-
ros, para vendé-los de volta, a altos precos, sob
uma forma levemente alterada e patenteada _ os
mesmos produtos que foram livremente partilha-
dos e comercializados entre agricultores por toda
a historia da humanidade (RIFKIN, 1999).

Deste modo, o desenvolvimento da ge-
nética sofre um terrivel desvirtuamento ético, pois
as grandes conquistas da biotécnica continuam
reservadas para os ricos, prestando-se a formagéo
de monopdlios e latifindios, onde a producdo
agricola e animal é controlada por quem esta de
posse da tecnologia biolégica (ANJOS, 1988).

A problemética busca da superioridade

A capacidade de a genética melhorar a
vida humana é ébvia e é parte da mais auténtica e
responséavel tarefa dos seres humanos. As tecnolo-
gias genéticas reduzirdo a incidéncia de doencas
graves e providenciardo tratamento para tantas
outras, e, neste sentido, elas se tornam instrumen-
to privilegiado no compromisso daqueles que bus-
cam eliminar o sofrimento de seus semelhantes e
de outros seres vivos.
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O melhoramento genético, no entanto,
também traz a dificuldade de se definir as frontei-
ras, pois do ponto de vista da biologia, faz sentido
pensar em doenca, saide e melhoramento como
um todo se encaixando num simples continuo (BU-
CHANAN; BROCK; DANIELS, 2000).

Os problemas surgem quando a terapia gené-
tica é aplicada, ndo ao tratamento de uma
doenca identificavel, mas para realcar caracte-
risticas existentes, ndo para retificar erros da
natureza, mas para aperfeicoar sua obra

(WILKIE, 1994).

Por isso gostariamos de distinguir o me-
Ihoramento genético que visa tornar alguém mais
saudavel e capaz de ter melhor qualidade de vida,
da eugenia, que busca a superioridade a qualquer
preco, e que visa tornar alguém geneticamente
“melhor”, e em contrapartida descrimina os que
séo excluidos deste “melhoramento”, como foi visto
acima.

Talvez aqui valesse a pena pensar na ques-
tdo de que o pardmetro bésico é a aceitagdo da
condicdo humana: o tratamento de uma doenca
deve procurar fazer alguém mais humano, mais
capaz de exercer suas capacidades humanas. Isto
nao significa fazer alguém biologicamente melhor
do que os outros, mas pelo contrario, torné-lo ple-
namente humano e capaz de conviver e interagir
com a ampla comunidade humana. Qualquer mo-
dificacdo genética que pretenda tornar uma pes-
soa subumana ou super-humana deveria entao ser
entendida como extremamente problemética e
antiética por si. Assim, quando se busca na genéti-
ca a possibilidade de ir além da condigdo humana,
vislumbra-se um quadro bastante sombrio para a
humanidade, e o uso da genética para a confec-
¢do de humanos superiores em ambito individual
e social vai requerer nossa atencdo para uma “sé-
rie de paradoxos sociais” (CONDIT, 1999).

Os paradoxos sociais comegam quando
as pessoas especulam a respeito da possibilidade
de usar as técnicas genéticas disponiveis para pro-
gramar geneticamente um superbebé, uma mulher
maravilha ou um super-homem, normalmente es-
guecendo um elemento bésico da biologia: que o
ambiente trabalha junto com o genétipo para mol-
dar o fenétipo de qualquer ser vivo (KITCHER,
2000). Com isto fica patente que a eugenia nao €
um desvirtuamento da ciéncia genética, mas uma
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ideologia que pretende manipular a genética, para
atingir seus obijetivos.

Buscar a perfeicdo é missdo humana e
ndo hé nada de errado nisso, e qualquer casal equi-
librado vai sonhar com um bebé perfeito, 0 mais
perfeito possivel.

A posi¢do mais forte, apoiando as tentativas de
aperfeicoar as criancas por meio de interven-
¢do genética, seria que é moralmente adequa-
do aos pais, ou outros, procurar produzir a
melhor crianca possivel (BUCHANAN; BROCK;
DANIELS, 2000).

O problema, no entanto, € outro, é trans-
formar o sonho legitimo de perfeicdo numa busca
paradoxal de superioridade em relacdo aos ou-
tros. Querer um bebé perfeito é querer um bebé
plenamente humano, plenamente participante da
natureza e da condicdo humana. Sonhar com um
superbebé, no sentido eugénico, € sonhar com um
ser geneticamente superior aos outros humanos,
gue ndo partilha com os outros a mesma natureza
e a mesma condigdo. Por essas razdes isto € um
paradoxo, é querer um humano que nao seja exa-
tamente humano.

E paradoxo também porque 0s pais es-
quecem de que o ser humano ndo é sO genética e
que as qualidades fisicas que sdo mais valorizadas
pela sociedade variam de época para época, por
causa da dindmica cultural. Se fosse possivel pro-
gramar os filhos, muitos pais, provavelmente, pro-
curariam as qualidades que estivessem em moda
em sua época, ou aquelas que eles préprios jul-
gassem importantes. Contudo, vinte anos depois,
os filhos poderiam deparar-se com uma realidade
social em que suas qualidades ndo teriam mais
valor algum e, por outro lado, carecendo das ne-
cessarias (DULBECO, 1997). Enfim, nossos esfor-
cos podem errar e a tentativa de beneficiar pode
resultar em fazé-los pior ainda (BUCHANAN; BRO-
CK; DANIELS, 2000).

Se um casal deseja escolher para seu bebé
uma cor diferente daquela que eles Ihe transmitiri-
am naturalmente, pode estar se equivocando em
varios aspectos, deixando claro a ndo aceitacdo de
si proprio, se submetendo a modismos culturais
gue podem ser passageiros, correndo o risco de
expor o seu futuro filho ou filha a situacdes ridicu-
las na sociedade. E um sinal de satide mental, cul-
tural e espiritual, que as pessoas, quaisquer que
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sejam suas origens étnicas, queiram ter filhos ou
filhas parecidos ao maximo com elas mesmas, be-
bés perfeitos, plenamente identificados com a rea-
lidade étnica social e cultural dos préprios pais.

Portanto, a nova eugenia traz estes novos
conflitos, ligados a uma atitude perfeccionista em
relacdo aos filhos (CONDIT, 1999). E, se frente a
eugenia classica havia o perigo de uma acao go-
vernamental, hoje esta se despontando 0s riscos
de um excessivo individualismo. Se as pessoas sédo
livres para seguirem seus caprichos individuais,
entdo criangas poderdo ser produzidas de modo
exotico que pode ndo ser bom para elas mesmas
como individuos, nem para a sociedade onde vi-
verdo (CONDIT, 1999). Aqui cabe o alerta:

...E importante que a tentativa de produzir a
melhor crianca possivel seja entendida como
fazer a vida da crianca melhor para a crianga
e a partir do ponto de vista de seu bem
particular, ndo melhor a partir do ponto de
vista de outros, tais como o bem dos pais ou
dasociedade (BUCHANAN, BROCK, DANIELS,
2000).

A forca do mercado

A discussdo acima sobre a busca de uma
distribuicdo justa dos beneficios da pesquisa ge-
nética nos reconduziu a questdo social e a neces-
sidade de afirmar que a ética exigiria a prioridade
dos mais necessitados. No entanto, a questdo que
estd mais presente no debate ndo é exatamente o
que é mais ético, mas sim o que d& mais lucro. Se
a pesquisa genética se subordinar as leis do mer-
cado capitalista, a prioridade deixa de ser o social,
e além da tirania da tecnologia passamos também
a tirania do mercado.

Autores recentes tém chamado a atencéo
para o fato de que nas discussGes cada vez mais
freqlientes sobre as escolhas bioéticas, que se de-
senvolvem nos encontros filoséficos e cientificos,
nos parlamentos, nas revistas especializadas e nos
meios de comunica¢do, o mercado é quase sem-
pre esquecido e é o grande ausente (BERLINGUER,
GARRAFA, 1996). E se ele estiver ausente, talvez
estejamos acobertando os verdadeiros objetivos da
pesquisa, e o clima de feroz competic¢éo, que apon-
ta para o fato de na pesquisa néo se tratar de um
simples desejo de saber, mas de uma corrida a
descoberta, nas esperancas de “aparecer”, de ser
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consagrado vedete da comunicacdo de massa, €
na expectativa de receber o prémio Nobel (DU-
RAND, 1995).

Nos altimos anos surgiram as grandes
companhias de biotecnologia e a questdo dos in-
teresses comerciais da pesquisa genética ficou ex-
posta, e todas elas passaram a promover pesquisa
para produzir e vender produtos para fins comer-
ciais. Isto recoloca o problema ético no caso das
doencas genéticas: “o sistema do mercado ndo é
perfeito e suas deficiéncias tendem a trabalhar
contra os interesses dos doentes” (WILKIE, 1994).

E necessario desenvolver e agucar a criti-
ca a respeito da pesquisa nestas areas, mas nao €
possivel, honestamente falando, admitir que o de-
senvolvimento esperado possa ocorrer sem a pes-
quisa. Por isso, é necessario assumir uma postura
positiva em principio, aberta para a pesquisa, pois
0 reconhecimento do valor da experimentacao
parece-nos a melhor atitude inicial para projetar
um discernimento ético sobre esta realidade (VI-
DAL, 1981). Mas devemos sempre lembrar que
nenhuma pesquisa ou aplicacdo de pesquisa rela-
tiva ao genoma humano, em especial nos campos
da biologia, genética e medicina, deve prevalecer
sobre o respeito aos direitos humanos, as liberda-
des fundamentais e a dignidade humana dos indi-
viduos ou, quando for o caso, de grupos de pes-
soas (UNESCO, 1998).

O fato é que o mercado influencia na
pesquisa e que a pesquisa se tornou uma espécie
de empreendimento publico (DURAND, 1995).
Mais de 60% dos estudos de terapia genética estdo
diretamente financiados por industrias de biotec-
nologia, antecipando um futuro lucrativo (NELKIN,
2000). Esta tendéncia tem sido denunciada por li-
deres religiosos como Jodo Paulo 1l (1981):

Certos cientistas, privados de qualquer
referimento ético, correm o risco de ndo
manterem, ao centro de seu interesse, a pes-
soa e a globalidade da sua vida. Mas, alguns
deles, cientes das potencialidades contidas no
progresso tecnoldgico, parecem ceder a l6gi-
ca do mercado e ainda a tentagdo dum poder
demiurgo sobre a natureza e o préprio ser
humano.

Diante desta l6gica do mercado, realmente
a perspectiva ética desaparece, o ser humano tor-
na-se mercadoria e propriedade. Por isso, cabe cada
vez mais o esforco da sociedade de incentivar a
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pesquisa e promover as empresas que se dedicam
a pesquisa de medicamentos, mas dentro de pers-
pectivas éticas aceitaveis. Também as Companhias
devem assumir o lugar de servidoras da socieda-
de, pois seu grande objetivo ndo pode inverter
esta logica e se colocar como aquelas que podem
se servir indiscriminadamente da sociedade. As
grandes Companhias deve ser dito que os fins ndo
justificam os meios, que é eticamente inaceitavel
produzir medicamentos possuindo e manipulan-
do indiscriminadamente material humano vivo.
Impor padrdes éticos é um direito da humanidade
para preservar sua integridade, como um direito
de legitima defesa. Ha cerca de dez anos, o Papa
Jodo Paulo Il, num Encontro sobre Ciéncia e Fé na
Austria, observou gue a toda técnica deve corres-
ponder uma ética, e a toda ciéncia deve corres-
ponder uma consciéncia (MACIEL, 2002).

E neste processo, que vai da pesquisa ao
mercado, que surge a problemética do patentea-
mento de produtos biotecnoldgicos. Esse assunto
é complexo e precisa ser estudado com proprie-
dade, num trabalho a parte, mas dado a sua rele-
vancia e proximidade com os temas estudados
neste artigo gostariamos de introduzir o debate.

Patente € o registro que se faz de deter-
minada idéia, novidade ou descoberta. A proble-
matica do patenteamento dos produtos genéticos
surgiu ao longo do PGH, quando em 1991 foi anun-
ciado que os NIH (Institutos Nacionais de Saude
dos EUA) estavam tentando patentear as seqién-
cias de DNA descobertas por seus pesquisadores
(WILKIE, 1994). James Watson op&s-se a idéia, pois
percebia que ela impossibilitaria o livre fluxo de
informacgdes cientificas, tornando mais dificil a
colaboracéo internacional e impedindo o progres-
so. Levada ao extremo, essa atitude poderia signi-
ficar que cada pais teria de sequenciar por si pro-
prio todo o genoma humano, em segredo, torcen-
do para que as partes que houvesse identificado j&
ndo tivessem sido patenteadas por outros.

Esta tentativa dos NIH, de patenteamen-
to, provocou grande reacdo internacional. Os fran-
ceses consideravam que 0s genes humanos sim-
plesmente ndo podiam ser protegidos por qual-
quer patente. Os britédnicos defendiam a proibicéo
de patentear as sequiéncias genéticas sem nenhu-
ma utilidade conhecida, mas aceitavam o patente-
amento das sequiéncias com fun¢do conhecida.

Em julho de 2002, o Conselho Nuffield
de Bioética — Reino Unido publicou um relatério
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solicitando restricdes a apropriacao intelectual de
segliéncias genéticas, dizendo que as patentes de
DNA tém sido concedidas com tanta generosidade
e cobrindo uma gama tdo ampla de aplica¢des que
ameacam atrapalhar a pesquisa. Questiona ainda
se 0 mero isolamento de um gene preenche o re-
quisito de inventividade necessario para uma pa-
tente nos dias de hoje, quando a bioinformatica
simplificou a tarefa de isolar uma seqiiéncia perdi-
da no meio do genoma (ANGELO, 2002).

O que se coloca é que nem 0s riscos as-
sociados a manipulagdo genética da complexa vida
animal e particularmente da vida humana ainda
sdo plenamente conhecidos, e no entanto, o siste-
ma de patenteamento dos Estados Unidos conti-
nua a alimentar as perspectivas das pesquisas nas
companhias privadas, numa lei que permite pa-
tentear qualquer coisa debaixo do sol feito pelo
ser humano (SHERRY, 1997).

O grande debate na area ndo € contra o
direito de patenteamento, mas sobre o que é pa-
tenteavel. O conflito se apresenta ao redor de dois
pontos: a) Aquilo que faz parte do ser humano
pode ser objeto de patentes? b) Pode-se patentear,
além de invencdes, também a descoberta daquilo
gue ja existe na natureza? (BERLINGUER; GARRA-
FA, 1996). Oliveira (1996) tem sua posicdo bem
definida: “O conceito legal e universal de patentes
tem como critérios: a novidade, a invencao e o
interesse industrial. Imitar a natureza ndo é inven-
cdo! Nas manipulacdes genéticas ndo ha inven-
¢do, tdo somente novidade, e o interesse industri-
al depende muito do que se trata e em geral €
uma incognita”.

Essas questdes nos colocam no foco do
debate, na busca de que tipo de informacéo gené-
tica seria patenteavel. Nos Estados Unidos, onde a
pesquisa genética avangcou primeiro, o PTO pro-
pbe uma politica que levante algumas barreiras
para a aplicacdo de patentes. O avanco, para al-
guns cientistas, ainda ndo é suficiente. Para usu-
fruir as regalias do PGH, as Companhias investi-
ram milhdes no estudo dos genes, nos quais po-
dem se basear novas drogas e diagnésticos. Fize-
ram isso pressupondo que elas possuirdo o direito
de explorar o conhecimento genético.

A preocupacdo toda esta ao redor da ques-
tdo do patenteamento de material humano vivo.
Sherry (1997) aponta que, sob o presente estado
da lei de patente nos Estados Unidos, processos e
produtos relacionados com células germinais hu-
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manas poderiam ser protegidos por patentes, que
a pesquisa poderia produzir um embrido humano
geneticamente alterado, um determinado embrido
novo e Util poderia ser patenteado, clonado e ven-
dido, e que a terapia genética patenteada poderia
ser a base para produzir humanos transgénicos ou
embrides transgénicos. Este autor indica que, de
fato, a presente lei de patente pode criar e incen-
tivar a pesquisa direta para alterar a linhagem ger-
minal humana e desenvolver material humano
geneticamente modificado. De acordo com a lei,
um ser humano geneticamente modificado ndo
seria considerado humano. A lei de patente ja con-
siderou que um rato geneticamente modificado €
distinto de um rato natural ndo alterado genetica-
mente. A mesma distingdo pode ser suficiente para
abrir a porta para possibilitar patente de vida hu-
mana geneticamente alterada (SHERRY, 1997). As-
sim as patentes vao se ampliando a partir de con-
quistas prévias. Um caso famoso nos Estados Uni-
dos, como o Chakrabarty, que concedeu a patente
a uma bactéria geneticamente modificada, abriu
espago para que em 1988 também um ‘oncomou-
se’, que foi criado geneticamente por cientistas da
Universidade de Harvard, pudesse ser patenteado
(AGIUS, 1998).

Segundo Agius (1998), o debate moral
sobre patentes esté levantando duas questdes fun-
damentais a respeito de seus efeitos sobre os po-
vos menos desenvolvidos tecnicamente e sobre as
futuras geragoes:

a) A conveniéncia de conceder direitos de
propriedade sobre novas formas de vida esta
sendo seriamente questionada por causa de
seus efeitos em longo prazo para os futuros
membros da espécie humana. Os novos tipos
de ‘produtos’ criados pela biotecnologia e as
ameacas potenciais a geracoes futuras desafi-
am as classificacfes tradicionais da lei de
direito de patente. b) Os sistemas de
patenteamento atuais adotados nas regides
industrializadas do mundo estdo aumentando
a distancia entre os paises desenvolvidos e em
desenvolvimento. Leis de patentes estéo faci-
litando véarias companhias multinacionais a
controlar as industrias de processamento de
produtos farmacéuticos, de substancias qui-
micas, agricolas e de alimento. Estas empresas
estdo protegendo seus proprios interesses
adquirindo controle de monopdlio (por pa-
tentes) sobre recursos genéticos e tecnologia.
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Estdo sendo ameacados as chances do Tercei-
ro Mundo ter acesso a informacao cientifica e
os direitos de patentear a tecnologia.

Agius (1998), enfim, deixa-nos uma per-
gunta inquietante: “Quais sdo 0s possiveis efeitos
da lei dos sistemas de patente praticada atualmen-
te no hemisfério norte, sobre os paises em desen-
volvimento?”.

No Brasil, o registro de patentes é feito
no INPI (Instituto Nacional de Propriedade Indus-
trial), a fim de preservar cépias de reproducdes
ilegais. O pedido para obtencdo de uma patente
deve satisfazer os seguintes critérios: novidade, ndo-
obviedade (inventividade), utilidade (aplicacdo
industrial). A Lei da Propriedade Industrial 9279/
96 proibe patentear “o todo ou a parte de seres
vivos naturais e materiais bioldgicos encontrados
na natureza, ou ainda que dela isolados” (ANGE-
LO, 2002).

No 1° Congresso Brasileiro de Legislagao
Ambiental, Etica e Biodireito, ocorrido em Maio
de 2002, na cidade de Ribeirdo Preto — SP, foi abor-
dado o tema das patentes genéticas e das tentati-
vas de apropria¢do do patriménio biolégico pelas
empresas de biotecnologia. Renato de Paula Magri
afirmou que “juridicamente a lei de patentes que
existe no Brasil ndo permite isto, j& que ela diz
gue nenhum ser vivo, em todo ou em parte, pode
ser patenteado. E isso inclui seus genes”. Edgar
Dutra Zanotto, compara a situagdo ao patentea-
mento do conjunto dos elementos quimicos: ima-
gine patentear a tabela periédica ou o litio. Isso
ndo existe (LOPES, 2002).

Apesar das vozes criticas, este tema do
patenteamento de material biolégico precisa ser
mais bem estudado, e estar mais presente em de-
bates que envolvam toda a sociedade. Isto porque
as pressdes econdmicas sd0 muitas, e se a socie-
dade ndo estiver atenta, 0 campo do material bio-
I6gico podera se tornar mais uma seara loteada
entre poucos.

Conclusao

Pelo presente trabalho, reconhecemos a
grande importancia das pesquisas genéticas para
toda a humanidade, ao mesmo tempo em que nos
guestionamos sobre o real e verdadeiro uso inteli-
gente do conhecimento alcancado.
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Almeja-se um acesso ético e digno aos
avancos da tecnologia, respeitando-se as desigual-
dades, onde as diferentes classes sociais tenham
oportunidades de serem beneficiadas, promoven-
do uma minimizagdo das injusticas que tanto en-
frentamos atualmente.

Vale ressaltar que cada ser humano con-
tribui fundamentalmente para o desfecho das situ-
aches que envolvem os avan¢os da genética, onde
as pessoas podem e devem solicitar as respostas
as suas perguntas, para que opinem com discerni-
mento sobre o que é eticamente aceitavel ou néo,
pensando em uma promoc¢ao de vida para todos.
A responsabilidade ndo nos permite esconder atras
de instituicdes ou condicionamentos externos. Cada
um, na esfera de sua agdo, precisa assumir com-
promisso com o uso adequado das novas tecnolo-
gias, de modo que elas sejam colocadas, de fato,
na perspectiva da construcdo de uma sociedade
cada vez menos injusta. A responsabilidade ¢,
portanto, na ética, a articulacao entre duas realida-
des, uma subjetiva e outra objetiva. E forjada por
essa fusdo entre o sujeito e a agdo (SIQUEIRA,
2005).
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