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Como enfrentar
os problemas éticos do
Projeto Genoma Humano?

Haverad um direito
a intimidade molecular?

O Projeto Genoma Humano, lancado
nos Estados Unidos em 1990 (ver
Ciéncia Hoje n® 88, p. 52) para revelar
a seqiiéncia completa de nucleoti-
deos (componentes moleculares uni-
tarios do ADN) nos 23 pares de
cromossomos humanos, permite nao
s6 o diagnéstico preciso de virias
doencas genéticas, como a identifi-
cacao de individuos propensos a de-
senvolver algumas outras doencas
graves em certas fases de suas vi-
das. A conseqiiéncia desses novos
conhecimentos inclui a eventual dis-
criminacdo daquelas pessoas, em
varias circunstancias, que vao desde
a selecao de candidatos a empregos
até sua rejeicao por companhias de
seguro. Além disso, sendo os exa-
mes em geral dispendiosos, como
evitar a exacerbacao da discrimina-
¢ao entre ricos e pobres? Como lidar
com essas novas perspectivas do
ponto de vista ético?

Ciéncia Hoje dirigiu essas questdes
aos seguintes cientistas que traba-
Ilham em areas da genética ou afins:
¢« Bernardo Beiguelman, do Depar-

tamento de Genética da Faculdade
de Ciéncias Médicas da Universidade
Estadual de Campinas (Unicamp);

« Eloi S. Garcia, vice-presidente de
Pesquisa e Ambiente da Fundacao
Oswaldo Cruz;

* Francisco M. Salzano, do Depar-
tamento de Genética da Universida-
de Federal do Rio Grande do Sul
(UFRGS);

« Glaci Zancan, do Departamento de
Bioguimica da Universidade Federal
do Parana (UFPR);

* J. C. da Costa Maia, do Deparia-
mento de Bioguimica da Universida-
de de Sao Paulo (USP);

* Hernan Chaimovich, do Instituto de
Quimica da USP;

* Marcos Palatnik, do Hospital Uni-
versitario da Universidade Federal
do Rio de Janeiro (UFR)J);

* Oswaldo Frota-Pessoa, do Depar-
tamento de Biologia da USP; e

¢ Sérgio D. ) . Pena, do Departamen-
to de Bioquimica, do Instituto de
Ciéncias Biologicas da Universidade
Federal de Minas Gerais (UFMG).
Leia, a seguir, o que eles responderam.




Bernardo Beiguelman

“...submissdo

tecnolégica que nao
deveria ser tolerada.”

A identificacio precoce de portadores de
genes com efeito deletério em alguma
fase de seu desenvolvimento, ji vinha
sendo feita em relagdo a numerosas here-
dopatias, muito antes do advenio das
téenicas de investigagdo direta do ADN
humano. Com o concurso dessa metodo-
logia e com os enormes recursos do
Projeto Genoma Humano, essa revelagiao
antecipada de alteragdes génicas, inclu-
sive durante o periodo fetal, terd sua
precisio aumentada, crescendo, também,
o nimero de genes com efeito patol6gi-
Co que serdo passiveis de detecgiao. Além
disso, aumentari a possibilidade de
correcio dos defeitos hereditarios, por
substituicdo do material genético altera-
do. Ora, tendo em mente que, antes do
Projeto Genoma Humano (PGH), a ave-
riguacio precoce dos portadores de genes
com efeito deletério ndo era utilizada
com fins discriminatérios, por que supor
que ela venha a servir, agora, para fins
tio odiosos, justamente num momento
em que a perspectiva de corregiio de
todos os defeitos genéticos esta tao pro-
xima? Sob esse aspecto, portanto, o PGH
nio pode ser criticado.

Quanto ao alto prego dos exames
para investigacio de defeitos genéticos,
que exacerba a distingéio entre ricos e
pobres, tem-se a acrescentar que, no
caso daqueles que se valem das técni-
cas do ADN recombinante, existe uma
circunstancia agravante: a utilizacao de
quase todo o material empregado nessas
lécnicas estd protegida por patentes.
Para os paises subdesenvolvidos, esse
patenteamento, além de onerar os exa-
mes, contribui para manter essas nagoes
€m processo de submissio tecnolégica
que ndo deveria ser tolerado. Como se
vé, essa iltima questio ndo deveria
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restringir-se aos cientistas desses pai-
secs, mas ser estendida a todos os
cidaddos conscientes,

Eloi S. Garcia

“Leis que diminuam a

distancia entre a

bioética e o progresso

cientifico.”

-

O Projeto Genoma Humano €& revo-
luciondrio e levantou questdes em todos
os sentidos. Assim, penso que esse as-
sunto deva ser refletido de duas diferen-
tes maneiras: 1) o PGH vem produzindo
enorme desenvolvimento cientifico e tec-
nolégico. Possibilidades de curas de vi-
rios erros inatos do metabolismo, por
terapia genética e diagnostico mais sen-
sivel de varias doengas (algumas ainda
de diagndsticos precdrios), estio se tor-
nando realidade. Esse aspecto da andlise
€ importante, pois 0s avangos cientificos
nio podem parar porque, de uma manei-
ra ou de outra, eles trazem bem-estar
para a humanidade; 2) o PGH pode ter
um lado aético, questionavel, de influir
na sociedade, como a hipdtese levantada
pela Ciéncia Hoje. O desenvolvimento
cientifico também vive de dubiedades.
Lembro-me do filme 2001: Uma odisséia
no espago, quando um gorila descobriu
que com um fémur e¢le poderia matar
outro gorila ou entao cagar. Ou doraio X,
ou da bomba atémica... S3o tantos os
exemplos da utilidade dibia do conheci-
mento cientifico. Recentemente, os pes-
quisadores americanos abandonaram a
intengio de patentear mais de quatro mil
fragmentos do genoma humano. A razio
principal dessa atitude estd na pressio
internacional que evitou uma dispura
bioética jamais vista na histdria da cién-
cia. Caso contrdrio, par incrivel que pa-
rega, teriamos patenteado um pedacinho
de nés ou, pior ainda, teriamos enorme
aumento da defasagem tecnoldgica do

Terceiro Mundo, devido aos segredos
das patentes. Acredito que as conse-
quéncias do PGH para a sociedade de-
vam ser monitoradas em todos os niveis
pela comunidade internacional. Deve-
mos lutar porleis operantes que impegam
a mi utilizacdo do conhecimento. Leis
que acabem com a lentidao das respostas
ao “direito de todos” (pobres e ricos) de
acesso aos progressos da ¢iéncia. Leis
que diminuam a distincia entre a bioética
€ o progresso cientifico, pois nido deve-
mos deixar que a falta de ética prejudi-
que o direito de todos a cidadania.

" Francisco M. Salzano

“A possibilidade do
emprego da informacao
em fins nao-éticos foi
considerada desde o
inicio.”

Qualquer conhecimento cientifico pode
ser utilizado tanto para finalidades bené-
ficas como prejudiciais 2 humanidade. O
Projeto do Genoma Humano nio foge a
regra, e a possibilidade do emprego da
informagio adquirida com fins nio-éti-
cos foi considerada desde o inicio pelos
seus idealizadores. Esses aspectos estio
sendo objeto de andlise por comité espe-
cifico dentro da estrutura organizacional
do Programa. Esse Comité tem desenvol-
vido virias atividades de discussio des-
ses problemas, no que vem sendo acom-
panhado por diversas outras entidades
(por exemplo, o Debate Internacional
sobre Etica, patrocinado pelo Conselho
Dinamarqués de Etica, que esti sendo
programado para se realizar em Cope-
nhague, de 11 a 14 de abril deste ano).

Desejo informar, também, quanto a
inquérito especifico sobre “Problemas de
Bioética e Genética Humana no Brasil”,
desenvolvido sob a coordenagio da Dra.
Lavinia Schuler e minha, cuja coleta de
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informacio acaba de ser finalizada entre
nossos geneticistas médicos. Os dados
obtidos serio integrados com os de ou-
tras nagdes, visando verificar até que
ponto os conceitos éticos dependem de
fatores individuais ou socioculturais. Essa
¢ uma extensio e aprofundamento de
estudo anterior, com objetivos seme-
lhantes, realizado hi anos atris (Salzano
F. M, & S. D. J. Pena, 1089, “Ethics and
medical genetics in Brazil”, in: Wertz, D.
C. & J. C. Fleicher (eds.) Ethics and
Human Genetics. A Cross-Cultural Pers-
pective. Springer-Verlag, Heidelberg, pp.
100-118).

Quanto A questdo dos gastos relacio-
nados com esses testes, o problema
também nido & especifico do PGH. A
questio do (nido) acesso as facilidades
de tratamento de saide por parte de
enorme parcela da populagio brasileira
¢, claramente, caso de policia. A solugao
para esses problemas nao é ficil, pois
envolve nio sé recursos financeiros mas
uma politica deliberada de cunho
sociocultural, com distribuigido de renda
e facilidades de educagao, saiude e bem-
estar a amplas camadas populacionais.
Infelizmente, tal politica posicionar-se-
ia em diregio contriria 4 tendéncia neoli-
beral que prevalece, no momento, em
todo 0 mundo.

Glaci Zancan

“E hora da comunidade
académica e médica
sair da discussao
intramuros.”

Apos 4 clonagem do primeiro gene, em
1973, o avanco dos conhecimentos na
irea de biologia celular e molecular vém
ultrapassando gualguer imaginacio. A
manipulacio do material genético e dos
embrides permitem ao homem nido sé
moldar o mundo em que deseja viver,
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como também controlar a sua propria
evolugio. A revolugio ji iniciada tem
profundas implicagdes sociais, emocio-
nais, fisicas ¢ espirituais que necessitam
urgente consideragoes.

Hi ampla gama de assuntos relativos
as bactérias, plantas, insetos, animais
geneticamente modificados que preci-
sam ser discutidos. O uso de microorga-
nismos ¢ plantas transgénicas em larga
escala, o impacto social € econdémico do
uso de hormonios e animais transgénicos
na pecudria, o controle da poluigio € o
tratamento dos residuos industriais, a
apropriagio da biodiversidade genética
por poucas corporagOes transacionais
s30 temas importantes por suas implica-
¢oes com o meio ambiente e pela sobre-
vivéncia de milhdes de pessoas, espe-
cialmente no Terceiro Mundo,

No entanto, sdo as consideracoes éti-
cas sobre controle social das técnicas de
manipulacoes dos embrides e do geno-
ma humano que merecem maior aten-
¢io, Mesmo deixando de lado as discus-
s0es sobre a obtengio de homens trans-
génicos e da eugenia, hd inimeros temas
que precisam ser abordados. O primeiro
deles € o uso da anilise de ADN para o
mapeamento genético de individuos des-
de a fase pré-natal. A técnica, ji em uso,
para o diagndstico de doengas genéticas
e de identificagdo de paternidade podera
ser usada para discriminar individuos.
Sdo exemplos a sele¢iio de empregados
com a8 caracteristicas necessdrias a de-
terminada atividade, a imposi¢io dos
testes pelas companbhias seguradoras co-
mo pré-requisito de contrato, negando-o
aqueles que tenham predisposigio ge-
nética para determinadas doengas. A dis-
criminagdo pelo mapeamento genético
levania a discussio sobre o controle legal
da propriedade da ifformacao. O mapea-
mento genético para detecgio de doen-
¢as levanta ainda dividas sobre as suas
conseqliéncias sociais, dada a distincia
que sepdra o diagnostico das técnicas
terapéuticas.

Outro exemplo de discussio que deve
ser levada a efeito é sobre o uso da

terapia genética em células somaticas,
seja em doenc¢as monogénicas (fenol-
cetoniria, por exemplo) ou doengas mul-
tifatoriais (cancer, diabete, aterosclerosc
etc.). Partindo do principio de que a
tecnologia disponivel € segura, cabe re-
conhecer que ela é extremamente cari.
Exige pessoal altamente qualificado, con-
digdes de laboratério e de infra-estrutura
hospitalar que poucas instituigdes no
mundo dispoem. Como as fontes finan-
ceiras para salvar vidas sao limitadas, hi
um sério problema ético na definigio dos
beneficidrios dessa terapia que precisa
ser encaraco, especialmente em paises
onde hd milhoes de pessoas fora dos
sistemas de sadde.

O uso de tecido fetal para fim tera-
péutico, a possibilidade de obter copias
idénticas e de produzir embrides para os
mesmos fins coloca o problema niao 56
da defini¢do do status moral do embriio
como da legitimidade do uso de técnicas,
que tornam clones humanos simples pro-
dutos de laboratério sujeitos a apropria-
¢io comercial.

Os avancos cientificos e tecnologicos
estao ocorrendo em uma velocidade maior
do que as discussoes filosoficas e éticas
sobre as vantagens ou desvantagens do
uso das novas técnicas. Por outro lado, a
rapidez com que vem ocorrendo a apro-
priagio comercial das descobertas € preo-
cupante, dada a geracao de fortes inte-
resses econdmicos que poderio levar a
marginalizagcio a maioria da populagio
que hoje habita o plancta. Hi ¢cnorme
diferenca culwural e ética entre indivi-
duos ¢ nacoes. Dal a necessidade da
participagio de todos na escolha do
melhor caminho @ seguir, se quisermos
melhorar as condigdes da vida sobre a
terra sem por em risco o futuro da raca
humana. E hora da comunidade acadé-
mica e médica sair da discussiao intra-
muros e levar a sociedade as suas preo-
cupagdes quanto ao controle social das
novas tecnologias biologicas, indepen-
dentemente da regulamentacao das
normas técnicas de bioseguranca que
elas exigem.
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J. C. da Costa Maia

“Um ponto maior da

propria democracia.”

A evolugio das técnicas ligadas A genética
suscita uma série de questdes complexas
relacionadas nio somente d4os cientistas,
como também aos juristas, médicos, pro-
fessores, enfim a todos os cidadaos. Os
cientistas, como nenhuma outra fragio do
corpo sacial, estdo habilitados a ter nesse
debate um lugar preponderante. A impor-
tincia das consequiéncias de escolhas tec-
nolégicas faz da democratizagio dos pro-
cedimentos de decisio um ponto maior da
propria democracia. Temos uma tend@ncia
exagerada a remeter nossa reflexdo as
mios de especialistas ou de competéncias,
juridicas ou cientificas, Embora esses nos
possam responder sobre questdes técnicas,
em nenhum caso podem fazé-lo em ques-
10es éticas, uma responsabilidade da socie-
dade comoumtodo. Essa discussio deverd
se dar ao nivel nacional, ultrapassando
rapiclamente os quadros de fronteira. Os
cientistas nesse particular terdo um papel
preponderante no alargamentn da discus-
sdo. Em tal contexto, a iniciativa de Ciéncia
Hoje deveria ser ampliada, catalisando
amplo debate sobre essas questoes ao
nivel da sociedade civil.

Hernan Chaimovich

“Evitar um Hiroshima
biolégico exige a
socializacdo dos
conhecimentos vindos
da biologia moderna.”

O Projeto Genoma Humano, ainda em fase
inicial, jd produz resultados. A deteccio,
prognostico e tratamento de doengas (ou
simplesmente caracteristicas como agressi-
vidade, inteligéneia, capacidade fisica etc.)
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saem da ficgiio cientifica para o consultério
meédico e o laboratério clinico. Esses sao
fatos concretos e, portanto, nao-modifi-
caveis, a menos que desejemos brincar de
avestruz, O debate sobre bioética, levanta-
do pelas conseqliéncias possiveis de pro-
jetos como o do Genoma Humano, diz
respeito as relagoes entre conhecimento e
poder. As conseqiiéncias do PGH lembram
as questdes levantadas a respeito da fisica
ha algumas décadas. Quem se esqueceu
dos debates sobre a responsabilidade do
cientista que esquentaram depois de Hiro-
shima? Evitar um Hiroshima biolégico exige
a socializagio dos conhecimentos vindos
da biologia moderna, inclusive do Projeto
Genoma Humano. O debate sobre bioética
nao ¢ novo e, além de formular principios
éticos abstratos e racionais, tem a respon-
sabilidade de informar. Os cientistas, ao
contribuirem para a reflexio sobre a
bioética, devem evitar que a formulagio de
principios abstratos, socialmente isolada,
sirva somente aos interesses dos hoje de-
tentores do poder. As relagoes entre o
poder ¢ os produtores do conhecimento
sio complexas. Principios racionais abstra-
tos 4 foram usados como ferramentas de
controle. Assim, a nossa mais urgente con-
tribuig¢ido € o reconhecimento de que para
uma sociedade ponderar sobre descober-
tas e decidir sobre suas implicagoes, mais
que uma bioética abstrata, ela precisa de
conhecimento.

Marcos Palatnik

“Um Comité Assessor
Permanente de Bioética
para a solucao de
problemas nas areas
sociais, legislativas,
executivas e judiciais.”

O consulente por doen¢a genética, as-
pirante a cargo ou pretendente a seguro

poderia requerer, pela sua propria inicia-
tiva e protegido por um sistema juridico
de direitos humanos ou de cidadania,
uma andlise de tipo diagndstico pré-natal
ou pré-sintomitico, no laboratdrio espe-
cializado e credenciado. O protocolo seria
anOnimo ¢ ficaria na sua propria decisao
a consulta a seu médico. Nenhuma insti-
tuicio publica ou privada teria acesso a
essa informagiio ou o direito de instituir
realizacio de triagens compulsorias a res-
peito.

Qs critérios de protegio da saiude do
trabalhador mudardo sem davida, nos
préoximos anos, pois se ele conquistar o
beneficio dos testes opcionais, o em-
pregador certamente exigiria cldusula
contratual verando o acesso do candidato
a servigos médicos custeados pela empre-
sa, caso ele viesse a sofrer, no futuro, uma
doenga genética crdnica ¢ grave como a
doenga de Hungtington, cincer, doenga
mental etc. Entretanto, segundo Bent
Wahlstrom (Europa 2002, Makron Books,
§do Paulo, 1993), uma consciéncia ética
mais agugada ¢ a moral nas atividades
comerciais serd questdo crucial da estraté-
gia empresarial global. Se essa previsio se
tornar efetiva, os trabalhadores poderio
negociar, provavelmente, com relativa
chance de sucesso os direitos tanto a
confidencialidade da informacao genética
quanto a assisténcia médica.

O Ministério da Sadde, através de sua
rede hospitalar, deveria tomar a seu cargo
os testes de triagem para diagnostico pré-
natal e pré-sintomatico com especial énfa-
se, no Brasil, nas hemoglobinopatias e
talassemias. Esses servigos contariam com
aconsclhamento genético ¢ acompanha-
mento clinico, atendimento ambulatorial
¢ de internacido. Os laboratorios estariam
sediados nos Hospitais Universitirios ou
centros de pesquisa de exceléncia das
universidades e a principio naoteriam fins
lucrativos, podendo perceber taxas de
manutencio, dependendo da situacao
socioeconomica do interessado.

Os marcadores genéticos ligados & con-
duta e temperamento, além dos estudos
de paternidade, exigirao de juizes e advo-
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gados decisoes fundadas em conhe-
cimentos cientificos avancados. O autor
de um crime, por exemplo, nio seria
imputivel se ele possuir um gene de
agressividade; ele seria considerado um
doente e sua pena, por isso, atenuadal... A
Justica deveria organizar um Centro de
Referéncia Nacional em Genética em
convénio com unidades universitirias es-
pecializadas, que atenderia tanto a suas
necessidades quanto as das Policias Téc-
nicas.

A Sociedade Brasileira de Genética
junto a Sociedade Brasileira para o Pro-
gresso da Ciéncia deveriam constituir um
Comité Assessor Permanente de Bioética
para a solugdo de problemas nas dreas
socials, legislativas, executivas e judiciais.
Esse Comité outorgaria também apoio
moral e técnico a organizagoes de pais de
deficientes ou de coletividades ou grupos
étnicos com alta prevaléncia de determi-
nadas doengas genéticas.
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atuariais. As companhias devem, portan-
to, ser proibidas por lei de discriminar
contra eles como contra portadores assin-
tomiticos de doengas degencrativas ou
infecciosas (como a Aids em fase de
incubacio).

Analogamente, deve ser vedado as
empresas levar em conta a presenca de
tais genes na escolha de candidatos a
empregos, embora possam exigir que to-
dos sejam sadios. De fato, para a selegio
de empregados, so é licito investigar atri-
butos que influam no desempenho atual.
Pode-se exigir exame de saidde, conheci-
mentos técnicos e até, conforme a fungio,
testes de inteligéncia e personalidade,
vigor fisico, beleza e simpatia.

Hi empresas que exigem mapa astral
dos candidatos a emprego e escolas que
os exigem dos alunos. Como ndo hd
evidéncia de que os mapas tenhamrelacio
com o desempenho, isso deve ser proibi-
do como discriminagio abusiva e odiosa.

Oswaldo Frota-Pessoa

“Ha empresas que
exigem mapa astral dos
candidatos a emprego.”

E com leis que se combatem crimes,
embora elas nio consigam elimind-los de
todo. A discriminagio contra “raga, cor,
religido, etnia ou procedéncia nacional” ¢
punivel pela Lei n® 7.716 de 1988, com
reclusio de dois a cinco anos. Fala legis-
lar sobre genes, como o da doeng¢a de
Huntington, que prenunciam, em pessoas
sadias, que elas serio afetadas mais tarde.

Os planos das companhias de seguro
baseiam-se nas probabilidades de doenga
ou de morte verificadas entre pessnas sis.
Por isso, ¢ licito que elas recusem candi-
datos doentes. Todavia, os portadores
assintomaticos de genes patoldgicos nio
devem sofrer restri¢oes, pois, embora nio
reconhecidos, eles faziam parte das popu-
lagdes em que se basearam os cilculos
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Sérgio D. J. Pena

“Neste pais, a fome
ainda € muito mais
importante que as
doencas genéticas.”
O Projeto Genoma Humano tem como
objetivo primdrio a identificagio e mape-
amento de todos os genes humanos ¢ o
sequenciamento dos trés bilhoes de pares
de base que constituem o nosso genoma.
Obijetivos secundirios sio a descoberta
de novas ferramentas diagnosticas e de
novos tratamentos para doencas de etio-
logia genética e a transferéncia de conhe-
cimento para outras areas, por exemplo
estimulando o desenvolvimento da bio-
tecnologia moderna na agricultura e
zootecnia. Esse dltimo objetivo interessa
profundamente aos brasileiros, ja que
neste nosso pais a fome ainda é muito

mais importante que as doengas genéti-
cas,

Pela sua propria natureza o PGH cerca-
s¢ de uma série de problemas Eticos,
Legais e Sociais (ELSI). Reconhecendo a
importancia destes temas, o PGH dedicou
10% de seu orgamento total a discussao
deles. Ha ués itens maiores na agenda
ELSL: 1) privacidade da informagio ge-
nética; 2) seguranca e eficicia da medi-
cina genética; e 3) justica no uso da
informagao genética (F. Collins e D. Galas,
“A new five-year plan for the U.S. Human
Genome Project”. Science 262: 43-406,
1993). Obviamente, seria impossivel dis-
correr sobre esses téopicos em 30 linhas.
Entretanto, um debate amplo no Brasil ¢
necessiario para que nossos pontos de
vista especificos sejam identificados e
levados para dicussées internacionais. O
acesso estd garantido: o Brasil ji tem um
representante eleito para o Conselho da
Human Genome Organization (HUGO) e
a instalagdo de um escritdrio latino-ame-
ricano dessa organizacio, em Belo Hori-
zonte, foi decidida na reuniio da HUGO
no més passado em Houston.

Dentro da temdtica ELSI, um ponto é
fundamental, na minha visio. O fenotipo
¢ dinimico e emerge da interacio do
gendtipo como um todo (milhares de
genes) com o infinitamente complexo
meio ambiente, Certamente nenhum dos
NOSS0S atos comporiamentais € apenas
uma pequena proporgao de nossa carga
toral de doencas estao relacionados com
uma causalidade monogénica. O para-
digma monogénico de determinismo ge-
nético, atracnte ¢ Perigoso em sua sim-
plicidade, é responsivel pela discrimina-
¢ao de portadores de determinados genes,
por posi¢des racistas e por otimismo
exagerado com relagio ao impacto mé-
dico e social do PGH. Ele deve ser
rejeitado veementemente e substituido
por outro paradigma interativo epige-
nético ndo-determinista, no qual o efeito
de um Unico gene é sempre modulado
por outros genes ¢ pelo ambiente na
producao de fendtipos especificos. Fssa
mudanca paradigmaitica permitiria o
exorcismo de muitos dos fantasmas que
rondam o PGH.
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