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RESUMO. O presente estudo objetivou investigar as atitudes de académicos dos cursos
de Ciéncias Bioldgicas, Medicina e Direito da Universidade Estadual de Maringd, em
relagio ao Projeto Genoma Humano (PGH). A pesquisa foi realizada entre outubro de
2002 e fevereiro de 2003, por meio de entrevistas. Os resultados mostraram que a maioria
dos académicos apresentou conhecimentos elementares sobre o PGH, expectativas
otimistas em relagio A aplicacio desses estudos e predisposi¢io para a participagio em
testes genéticos. Por outro lado, poucos evidenciaram preocupagio com relagio as
implicagdes éticas, sociais e legais possivelmente decorrentes dos avangos biotecnoldgicos.
Conclui-se, entio, que discussdes ¢ reflexdes deverio ser instigadas, no ensino superior,
sobre essa temitica.
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ABSTRACT. Prepared or not for the future? Enrolled students attitudes towards
the Human Genome Project. The present study aimed to investigate attitudes and
perceptions of enrolled students of Biological Sciences, Medicine and Law courses at
Universidade Estadual de Maringd (Maringd State University), state of Parand, Brazil,
regarding to The Human Genome Project (HGP). The research was carried out from
October, 2002 to February, 2003, based on a questionnaire interview. The results showed
that most academics had elementary knowledge of HGP, an optimistic expectation about
the practical application of such studies, and also predisposition to participate in genetic
tests. On the other hand, they showed few concerns regarding to ethical, social and legal
issues of current biotechnological advances. Finally, the study concluded that more

discussions and reflections urge on this issue in the higher education system.
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Introdu¢ao

No momento em que se comemora 50 anos da
descoberta de James Watson e Francis Crick, sobre a
estrutura molecular do DNA, os cientistas do
Projeto Genoma Humano Internacional
anunciaram, no dia 14 de abril de 2003, outro grande
marco da histéria do conhecimento da humanidade:
o genoma humano, o cédigo que contém as
informagdes sobre a estrutura e funcionamento do
organismo, foi  definitivamente  seqiienciado
(International, 2003).

As primeiras idéias sobre o seqlienciamento de
todo o genoma humano surgiram em reunides
cientificas internacionais, realizadas em 1985 e 1986,
com o propésito de detectar mutagdes entre os

sobreviventes da bomba atdmica e acelerar a
compreensio dos mecanismos responsaveis pelo
cancer (Dulbecco, 1986; Cook-Deegan, 1989).

A proposta foi formalmente apresentada pelo
Departamento de Energia dos Estados Unidos
(DOE), em 1987, endossada por um comité
indicado pelo Conselho Nacional de Pesquisa dos
EUA, que recomendou, além do seqiienciamento, a
construgio de mapas fisicos e genéticos do genoma
humano, os estudos paralelos em organismos-
modelo tais como bactérias, leveduras, nematéides,
moscas ¢ camundongos; desenvolvimento de novas
tecnologias ¢ a promogio de pesquisas e discussoes
sobre as questoes éticas, legais e sociais relacionadas
a0 estudo do genoma humano (International, 2001).
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Em 1990, o Projeto Genoma Humano (PGH)
foi langado como um empreendimento nacional dos
EUA, patrocinado pelo DOE e pelo Instituto
Nacional de Satide (NIH), com um or¢amento de
trés bilhdes de ddlares (International, 2001; Passos-
Bueno, 2003).

No entanto, a proposta de mapear e seqiienciar o
genoma humano nio se restringiu aos EUA.
Centros de pesquisas de viérios paises desenvolvidos,
como a Franga, a Inglaterra ¢ o Japio, estavam
também empenhados na pesquisa gendémica. Uma
organiza¢io internacional denominada Human
Genome Organization (HUGO) foi criada em 1988
para coordenar os esforcos da pesquisa gendmica,
organizar os conhecimentos adquiridos nos virios
centros em um banco de dados centralizado nos
EUA e disseminar as aplicagdes e implicacdes éticas,
sociais e legais decorrentes desses estudos (Freire-
Maia, 1995; Goldim e Matte, 2000).

O PGH teve inicio em meados de 1990,
envolvendo subseqiientemente 18 paises, inclusive o
Brasil, com o propésito de mapear os estimados 100
mil genes e seqiienciar os trés bilhdes de pares de
bases do genoma humano até 2005 (International,
2001).

O grande avanco cientifico e tecnolégico
resultante do PGH e a competi¢io com a empresa
Celera Genomics, liderada por Craig Venter, que
declarou em 1998 que seqiienciaria o genoma
humano em trés anos, fizeram com que o prazo de
15 anos fosse reavaliado, propondo-se o final do
projeto para 2003 (Pereira, 2001).

Em junho de 2000, trés anos antes do previsto,
Francis Collins, coordenador geral do consércio
publico internacional, e Craig Venter anunciaram
em conjunto o término de 95% do seqiienciamento
do genoma humano. As primeiras andlises desses
trabalhos foram publicadas simultaneamente, mas de
forma separada, nas revistas Nature e Science
(International, 2001; Venter ef al., 2001).

Essas publicagdes constitufam apenas uma
espécie de rascunho, ainda apresentando falhas, da
ordem de 3,2 bilhdes de bases nitrogenadas que
compéem o DNA, mas suas informagoes
surpreenderam a comunidade cientifica em geral.
De acordo com as estimativas publicadas, apenas 3%
do genoma humano sio constituidos de regides
codificantes, perfazendo um total de 30 a 40 mil
genes, distribuidos de modo irregular nos 23 pares
de cromossomos. Embora recentemente as
estimativas para este ndmero tenham aumentado
para aproximadamente 50 mil, esses resultados tém
provocado discussdes, inclusive, sobre o conceito de
gene. Outra constatagio foi a evidéncia de que o
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genoma de uma pessoa apresenta cerca de 99,99% de
semelhanca ao DNA de qualquer outro individuo, o
que nio justifica, pelo menos geneticamente, a
qualificacio dos seres humanos em ragas.
(International, 2001; Fioravanti e Pivetta, 2001).

Por outro lado, as revelacoes contidas nos dois
artigos decepcionaram aqueles que, motivados pela
midia, acreditavam que o término do
seqiienciamento do genoma humano resultaria, de
imediato, na cura do cincer e de outras doengas de
origem genética, ou desvendaria os segredos para a
longevidade e responderia a questdes muito antigas
como: quem nds somos? Por que envelhecemos?
Por que ficamos doentes e morremos? Quanto da
nossa  personalidade e  comportamento ¢
influenciado pelos genes? (Zatz, 2003).

O conhecimento acumulado nos treze anos do
PGH gerou mais perguntas que respostas. De
acordo com os cientistas, vdrias décadas serao
necessarias para identificar, entre os bilhdes de pares
de bases seqiienciadas, aquelas (genes) que se acham
comprometidas com a produgio de proteinas
responsiveis pela estrutura e controle do
metabolismo humano (Costa, 2000; Dias-Neto,
2003). Da mesma forma, as discussdes sobre as
implicagbes éticas, sociais e legais, trazidas pelas
possiveis formas de utilizagio desses conhecimentos,
permanecem sem conclusoes.

As aplicagdes e implicacdes do Projeto
Genoma Humano e as atitudes

Entre as aplicagdes mais palpdveis e diretas da
pesquisa sobre o Genoma Humano, destacam-se: a)
a andlise de polimorfismo ou impressio genética,
que ji estd permitindo o desenvolvimento de testes
genéticos para a identificagio da paternidade, a
escolha de sexo dos bebés, além de outras utilidades
para a medicina forense; b) a identificacio de genes
associados 2 predisposi¢io ou protecio contra o
desenvolvimento de doencas, que possibilitard a
melhoria e simplificagio dos métodos de
diagnéstico, inclusive o diagndstico precoce e pré-
natal (Pereira, 2001; Dias-Neto, 2003; Lopes, 2003).

De acordo com Zatz (2000), um ndmero
crescente de genes com suscetibilidade para algumas
formas de cincer, doengas cardiacas ou doengas
neurodegenerativas de inicio tardio vém sendo
identificadas, de modo que muitos laboratérios ji
estio oferecendo testes de DNA para determinar o
risco de uma pessoa desenvolver tais doengas. As
novas tecnologias permitirdo, em pouco tempo, a
identificagio de centenas de genes patoldgicos em
uma tdnica reagio. Estes resultados, a longo prazo,

certamente irdo revolucionar a medicina na
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prevencio e otimizagio das medidas terapéuticas
para tratamento de doengas multifatoriais.

A industria farmacéutica provavelmente se
dedicard de modo crescente 2 produgio de
medicamentos elaborados de acordo com o perfil
genético de cada individuo, gerando uma medicina
personalizada (Brown, 2000; Dias-Neto, 2003).

O desenvolvimento da terapia génica poderd
tornar passiveis de cura algumas enfermidades
causadas pela alteragio de um dnico gene, uma vez
que seu objetivo é introduzir uma versio normal do
gene defeituoso nas células do paciente (Dias-Neto,
2003). Segundo Fabricio Santos, em entrevista a
Lopes (2003), o conhecimento a respeito da
regulagio celular e sua interagio com o genoma
ainda ¢ insuficiente, e qualquer terapia génica, nos
nossos dias, ocorrera por tentativa e erro.

A pesquisa gendmica representa também um
grande passo para o entendimento sobre o processo
de envelhecimento, bem como para a compreensio
das diferentes etnias humanas, contribuindo para
estudos evolutivos da vida na Terra (Costa, 2000).

Apesar desses aspectos positivos, as implicagoes
éticas, sociais e legais, resultantes das aplicacoes dos
conhecimentos gerados pelo PGH, também tém
sido alvo de intensos debates académicos.

No momento atual, em que um ndmero
crescente de genes relacionados 3 suscetibilidade a
doengas hereditdrias estd sendo identificado, bem
como os genes potencialmente responsiveis por
disttrbios comportamentais, como o alcoolismo e o
tabagismo, sio levantados argumentos de que as
informagdes genéticas, oriundas do diagndstico
precoce de um individuo, podem ser usadas de
forma discriminatéria por empresas contratantes,
seguradoras e escolas (Zatz, 2000; Kottow, 2002;
Gattis et al., 2002).

Taupitz (2000) acrescentou que o conhecimento
sobre a predisposi¢io para uma determinada doenga
genética, a qual nio apresenta medidas terapéuticas,
preventivas ou atenuadoras eficientes, pode
ocasionar mudangas comportamentais, interferindo
no estilo e qualidade de vida do individuo
diagnosticado e de sua familia, uma vez que
apresentam  constituicio  genética  semelhante.
Segundo o autor, existe ainda o perigo de
interpretacdes erroneas dos dados genéticos por
pessoas nio capacitadas, o que pode resultar em
graves conseqiiéncias.

Neste contexto, Pereira (2001) e Gattds ef al.
(2002) salientaram que nio se deve atribuir a0 DNA
o papel determinante que lhe é conferido, uma vez
que o ambiente interfere decisivamente na expressio
génica.
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Outra preocupagio com relagio ao determinismo
genético consiste na possibilidade dos novos
conhecimentos serem utilizados em medidas
eugénicas negativas, como as praticadas no periodo
nazista em meados do século passado em favor da
pureza racial (Farah, 1997; Neri, 1999).

Para Rifkin (1999), as novas ferramentas da
engenharia genética sdo, por definigio, instrumentos
eugénicos, uma vez que foram projetadas para
aprimorar a heranca biolégica dos seres vivos por
meio da manipulacio de seu cédigo genético. Esta
nova eugenia apresenta-se alicer¢ada sobre uma base
individual, voltada para a crescente demanda da
sociedade por melhores padroes de sadde e
qualidade de vida, bem como aos interesses
econdmicos do mercado, preocupado em atender ao
consumidor (Leite, 2000).

O patenteamento das informacdes das seqiiéncias
de genes humanos, decifradas por projetos
gendémicos, também tem sido alvo de discussoes
acirradas  por envolver questdes econdmicas,
filoséficas, religiosas e legais (Farah, 1997; Segre e
Iwamura, 2001; Caulfield e Gold, 2000). Os
argumentos contririos baseiam-se principalmente
nas leis de patentes, as quais consideram patentedvel
um objeto ou processo inventivo inédito, com
aplicacio industrial, o que nio é o caso das
seqiiéncias de DNA, ¢ em pressupostos éticos e
filoséficos que consideram o genoma humano como
patrimoénio da humanidade que, portanto, nio pode
ser considerado como posse particular. Os
defensores do patenteamento de genes humanos
véem essa proposta como uma recompensa e
incentivo a pesquisa gendmica. Argumentam que se
nio houvesse as patentes, os pesquisadores
procurariam meios para proteger os
resultados de suas pesquisas, e isto representaria um
atraso  para o desenvolvimento cientifico e
tecnoldgico.

Pereira (2001) ressaltou que para evitar situacoes
de abuso deste novo poder, seria fundamental
habilitar toda a populacio para a participagio em
debates, envolvendo as mais variadas questdes que
estio surgindo com o desenvolvimento de
conhecimentos sobre nossos genes. Sobre este
aspecto, Leite (2000) destacou que seria uma
obriga¢io dos autores envolvidos neste processo,
fornecer informagio compreensivel, qualificada e
contextualizada sobre os avangos biotecnolégicos a
populacio.

No contexto brasileiro, as universidades vém
sendo os grandes focos de produgio ¢ de
disseminagio dos conhecimentos elaborados pelas
Ciéncias e dos debates gerados sobre esses avangos.

outros
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Além disso, os profissionais formados pelas
universidades sio e serdo os responsiveis tanto pela
aplicagio dos novos conhecimentos, quanto pela
adocio das formas de agio e dos cuidados éticos
gerados por eles. Diante deste quadro, torna-se
importante procurar saber o que os académicos
sabem, o que pensam e como se dispdem a agir em
relagio a um tema tio polémico quanto 2 utilizagio
do genoma humano, especialmente os académicos
daqueles cursos que guardam maior proximidade
com o tema e que, por isso, apresentam maior
probabilidade de vir a utilizar os conhecimentos
produzidos sobre o mesmo. Em outras palavras,
torna-se importante tentar conhecer as atitudes dos
futuros profissionais a respeito de uma d4rea do
conhecimento que vem sendo alvo de tanta
polémica.

Na linguagem popular, freqiientemente, o termo
atitude é adotado simplesmente como um sinénimo
de agdo. No campo da Psicologia Social, no entanto,
o mesmo conceito vem sendo utilizado para
descrever uma gama de processos muito mais
amplos, e que sdo sintetizados por Krech et al. (1975,
p. 161) como “[..] sistemas duradouros de
avaliagbes positivas ou negativas, sentimentos
emocionais ¢ tendéncias de acio, favordveis ou
desfavoriveis, com relagio a objetos sociais”. Assim,
longe de ser apenas a acio, para Klineberg (1972, p.
497) a atitude de um individuo para com alguma
coisa pode ser definida como “[...] a predisposi¢io a
agir, perceber, pensar e sentir em relacio a ela”.

De acordo com Rodrigues et al. (2000, p.97), as
atitudes “[...] sio formadas como uma conseqiiéncia
do processo de conhecimento do ambiente social
que nos circunda”. Assim, embora possam ser
influenciadas por contetidos e experiéncias pessoais
e sofrer transformacdes, as atitudes tendem a ser
geradas no decorrer de processos de interagio social
e a manter graus, ainda que relativos, de estabilidade.
Por isso, nio devem ser confundidas com meras
opinides, formadas individualmente e facilmente
mutiveis.

Estes mesmos autores destacam que a atitude €
integrada por trés componentes bisicos: cognitivo
(aquilo que se sabe sobre o objeto social em
questio), afetivo (o que se sente em relagio a ele) e
comportamental, que nio implica, necessariamente,
em agdes, mas significa um “[...] instigador de
comportamentos coerentes com as cognigdes ¢
afetos relativos aos objetos atitudinais” (Rodrigues et
al., 2000, p. 100). Por isto, embora nio possam ser
confundidas com eles, “[...] as atitudes constituem
bons preditores de comportamentos” (Rodrigues,
1973, p. 393).
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Este potencial da teoria, ainda que limitado, a
importincia do tema ¢ o papel previsto para os
futuros académicos diante dele sio as principais
justificativas para o presente estudo.

O objetivo do mesmo foi levantar e analisar as
atitudes existentes, em relagio ao PGH, entre
académicos do tltimo ano dos cursos de Ciéncias
Bioldgicas, Medicina ¢ Direito da Universidade
Estadual de Maringi, Estado do Paranai.

Material e métodos

Os cursos de Ciéncias Bioldgicas ¢ Medicina
foram selecionados como campo de amostragem por
serem as dreas que estio sofrendo de imediato os
impactos do PGH. Os resultados do mesmo estio
causando e deverio causar ainda maiores alteracoes
na legislagio vigente devido as suas implicacoes
éticas e sociais. Por esta razio, os futuros advogados
também fizeram parte da amostragem.

Para a obtengio de informagdes sobre as atitudes
dos académicos em relacio aos beneficios e
implicagées do Projeto Genoma Humano, elaborou-
se um roteiro para entrevista com as seguintes
questoes:

— O que vocé sabe sobre o Projeto Genoma
Humano?

— Para vocé, o que ¢ genoma?

— Quais os resultados e conseqiiéncias que podem
ser esperados a partir do Projeto Genoma
Humano?

— Se vocé fosse convidado para fornecer uma
amostra do seu sangue para contribuir com o
projeto genoma ou outros estudos, como por
exemplo, para descobrir um gene envolvido
numa doenga que nio tem cura ou estudos
evolutivos, vocé forneceria? Por qué?

— O Projeto Genoma Humano pode vir a antecipar
o diagndstico de algumas doengas. Que
vantagens ¢/ou desvantagens vocé vE& nesta

probabilidade?

As entrevistas foram realizadas entre outubro de
2002 e fevereiro de 2003, compreendendo uma
amostra de 40 participantes, sendo 10 académicos do
tltimo ano de cada um dos cursos: Ciéncias
Biolégicas (periodo integral), Ciéncias Bioldgicas
(periodo noturno), Medicina (periodo integral) e
Direito (periodo matutino). Em cada um dos cursos
foram entrevistadas as dez primeiras pessoas
encontradas no momento da coleta de dados.

Finalizadas as entrevistas, foi realizada uma
andlise  quali-quantitativa dos dados obtidos,
inicialmente agrupando as respostas de acordo com
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quatro temas bdsicos: os conhecimentos, as
expectativas em relagio aos resultados futuros do
PGH, a predisposigio para a participagio em testes
genéticos e as preocupagdes em relagio a aspectos
éticos, sociais ¢ legais possivelmente advindos dos
avangos dos conhecimentos em biotecnologia. Em
seguida, buscou-se detectar nos conjuntos de
respostas  assim  reorganizadas, categorias que
permitissem o agrupamento ¢ a diferenciagio das
mesmas.

Resultados e discussao

A representagio cognitiva dos académicos foi
analisada com base em todas as questdes
apresentadas, levando em consideragio os conceitos
empregados e as informagdes evidenciadas por eles
sobre o histérico, os objetivos, as estratégias, as
tecnologias utilizadas, os beneficios ¢ as implicagdes
do PGH (Tabela 1).

Tabela 1. Classificagio dos conhecimentos demonstrados nas
entrevistas com os académicos dos cursos de Ciéncias Bioldgicas
(integral e noturno), Direito (Matutino) e Medicina (Integral) da
Universidade Estadual de Maringd. Maringd, Estado do Parani,
2003.

Nogoes Conhecimento .
= Conhecimento e
Curso elementares  com posicao posicionamento
(leu ou ouviu  critica pouco P,
falar) definida critico
Biologia/ Integral 4 2 4
Biologia/ Noturno 6 1 3
Medicina 3 5 2
Direito 8 1 1
Total 21 9 10
52,5% 22,5% 25,0%

Nenhum dos entrevistados demonstrou total
desconhecimento ou conhecimento profundo sobre
o tema. No entanto, de acordo com o nivel cognitivo
das respostas, trés grupos foram compostos.

O primeiro grupo representado por 52,5% das
entrevistas, foi constituido por aqueles académicos
que apenas ouviram ou leram algo a respeito do
tema. Os entrevistados classificados neste grupo
emitiram respostas incompletas, inseguras ¢ evasivas
demonstrando dificuldades até mesmo em esclarecer
o significado do PGH:

“Eu sei que estdo tentando seqiienciar, acho que jd fizeram,
ndo tenho certeza. Ah... ndo sei te dizer” (Ciéncias
Bioldgicas, periodo noturno).

“Eu jd li que tem alguns genes ‘codificados’ jd, sé isso”
(Medicina).

“Projeto Genoma Humano? Bom, eu sei que é questdo de
mapeamento dos segmentos dos..., daquele sabe... aquele
negocinho do segundo grau, do DNA, pra descobrir a
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origem..., as suas relagges com a cura de doengas genéticas.
Naéo vou além disso” (Direito).

Muitos académicos desse grupo, principalmente
os do curso de Direito, apresentaram dificuldades
em emitir conceitos relacionados ao tema. Genoma,
por exemplo, foi definido por alguns dos estudantes
como: “caracteres do ser humano”, “o nome do
projeto da reconstru¢io do mapa de DNA”, “o
mapeamento genético do ser humano que estio
fazendo”, “é o DNA, parte do embriio congelado”.

Com a finalidade de investigar a opiniio dos
paulistanos a respeito do PGH, uma pesquisa foi
realizada pelo instituto Datafolha logo apds o
antincio do término de 95% do seqiienciamento do
genoma humano. Os resultados, divulgados nos
principais jornais brasileiros, demonstraram que
apenas 4% dos entrevistados definiram, ainda que
com alguma imprecisio, o conceito de genoma
(Leite, 2000). Semelhante aos resultados aqui
apresentados, o nivel de informacio nio melhorou
mesmo entre os paulistanos com curso superior,
pois apenas 17% emitiram respostas aceitveis.

O alto grau de desinformagio sobre conceitos
bisicos de genética nio se restringe ao Brasil, jd que
apenas 21% dos americanos foram capazes de definir
DNA (Augustine, 1998).

Quando questionados sobre as conseqiiéncias do
PGH, a maioria dos entrevistados classificados neste
grupo considerou somente a existéncia de beneficios
em relacio 2 cura de doengas, nio discutindo as
implicagdes decorrentes do projeto. Muitos citaram
que sé véem vantagens, mas nio souberam detalhar
quais seriam elas.

As verbalizagdes presentes em 22,5% das
entrevistas  constituiram o  segundo  grupo,
representado principalmente por alunos dos cursos
de Ciéncias Bioldgicas e Medicina, que
apresentaram respostas indicativas de
“conhecimento restrito com posigio critica pouco
definida”. Os integrantes deste grupo detalharam
com mais clareza os objetivos, as amplitudes, os
resultados e as aplicagdes possiveis do PGH:

“E um projeto pra identificar todo o genoma humano, feito
em vdrios paises, nos Estados Unidos, Europa, aqui no
Brasil, pra ajudar nas pesquisas sobre doengas. Por enquanto
sdo s6 pesquisas mesmo, estdo na fase de identificagio das
bases” (Ciéncias Bioldgicas, periodo noturno).

“E uma leitura mais detalhada dos genes humanos para
depois disso ver o que fazer com as informages” (Direito).

A maioria dos estudantes deste grupo emitiu
conceitos sobre o genoma encontrados em livros
diditicos: “[...] o material genético contido no
interior das células” (Biologia) ou “[...] o conjunto
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de genes do individuo” (Biologia). Ji para outros
genoma € “[...] toda carga genética” (Medicina), ou
“[...] uma série de genes” (Direito).

Entre as vantagens comentadas por esses
estudantes, destacaram-se: o diagndstico precoce ¢
pré-natal, a prevengio e cura de doengas ¢ a terapia
génica. Como pode ser deduzido, entretanto, nas
respostas  acima, diferentemente daqueles do
primeiro grupo, estes entrevistados nio véem, de
imediato, a implementagio dos resultados.

A possibilidade de clonagem e selecio de seres
humanos  através do  seqiienciamento, a
discriminagio genética e o patenteamento de genes
foram desvantagens abordadas, ainda que de forma
muito superficial, por alguns estudantes cujas
respostas foram classificadas neste grupo. A maioria,
no entanto, nio manifestou uma posig¢iao critica bem
definida com relagio a estas e outras implicacdes
éticas, sociais e legais relacionadas ao PGH.

O terceiro grupo, abrangendo 25% das
entrevistas, foi constituido por aquelas respostas que
revelaram a existéncia de um melhor conhecimento
sobre as aplicagdes e implicagoes éticas e sociais
decorrentes do PGH, o que permitiu a esses
académicos a manifestagio de um posicionamento
mais critico, principalmente com relagio 3 perda da
privacidade, patenteamento de genes, exploragio
econdmica dos conhecimentos pelos laboratérios e
inddstria  farmacéutica, problemas sociais e
psicoldgicos decorrentes de diagndsticos precoces.

“Bu sei que é um projeto que envolve vdrios centros de
pesquisa do mundo e que busca codificar (seria decifrar,
decodificar) o cédigo genético humano. Jd foi feito isto, jd foi
feita a leitura do cédigo, todas as bases, jd foi publicado este
trabalho. Acho que num segundo momento os cientistas estdo
tentando descobrir quais proteinas este cddigo codifica e sua
relagdo com doengas genéticas, na busca de melhoria, na cura
dessas doengas” (Ciéncias Bioldgicas, periodo noturno).

“Acho que futuramente vai ocorrer uma grande evolugio
tecnoldgica na drea da medicina, farmdcia, biologia,
favorecendo a populagao em relagdo ds doengas, produgao de
vacinas e medicamentos” (Ciéncias Bioldgicas, periodo
integral).

“E um projeto mundial de mapeamento genético, jd vem
sendo desenvolvido hd alguns anos. Jd foram mapeados
alguns genes. E um projeto bem importante se levado com
ética e seriedade” (Medicina).

Assim como os participantes dos outros grupos,
estes  entrevistados  utilizaram  os  termos
“seqiienciamento” ou “mapeamento” ao explicar as
estratégias utilizadas no projeto. Nenhum deles
considerou as duas estratégias conjuntamente.

Sganzerla et al.

A anidlise das expectativas foi realizada
considerando principalmente as respostas dadas as
trés dltimas questdes, ¢ permitiu a composi¢io de
trés grupos: otimistas, otimistas com restricoes e
inseguros (Tabela 2).

Tabela 2. Classificagio das expectativas nas entrevistas com os
académicos dos cursos de Ciéncias Bioldgicas (integral e
noturno), Direito (Matutino) e Medicina (Integral) da
Universidade Estadual de Maringd. Maringd, Estado do Parani,
2003

Otimistas com

Curso Otimistas . Inseguros
restrigoes
Biologia/Integral 4 4 2
Biologia/Noturno 7 2 1
Medicina 5 4 1
Direito 5 3 2
Total 21 13 6
52,5% 32,5% 15,0%

Para 52,5% dos entrevistados que constituiram o
grupo dos otimistas, os beneficios que serdo gerados
pelo PGH superario os eventuais problemas.

A maior parcela deste grupo (40%) foi
constituida por 16 daqueles entrevistados que
afirmaram apenas ter ouvido falar ou lido algo, de
forma superficial, a respeito do tema (grupo 1 dos
aspectos  cognitivos). Como  conseqiiéncia,
destacaram apenas vantagens, quase que imediatas,
na preven¢io e cura de doencas, bem como no
entendimento de questdes referentes 3 natureza
humana.

“Vejo muitas vantagens, talvez para curar as doengas, tentar
amenizar... Ah! Para conhecer o ser humano” (Ciéncias
Bioldgicas periodo noturno).

“Acho que tem grandes perspectivas, porque dentro do DNA
estdo as informagoes das pessoas; entdo, se tiver a
reconstrugdo, vocé vai poder arrumar algum problema na
cadeia do DNA, descobrir a fonte da juventude, porque se
envelhece e morre. Serd possivel prolongar mais a vida”
(Direito).

De acordo com Oliveira (2003) e Zatz (2003), as
constantes noticias veiculadas pela midia enaltecem
as aplicagbes advindas do PGH, levantando
possibilidades maiores que as reais, com promessas
de que, terminado o seqiienciamento do DNA
humano, terfamos o total entendimento dos
mecanismos  bioldgicos responsdveis  pela
manutencio da vida. Ao que parece, a expectativa
manifestada por estes entrevistados deriva da
assimilac¢io de informacdes como essas.

No entanto, como ressaltado por Brown (2000),
uma coisa é conhecer a natureza quimica dos genes e
outra é entender sua fungio. Neste contexto, Venter
(apud Fioravante e Pivetta, 2001) afirmou que:
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“[...] duas faldcias devem ser evitadas: o determinismo, a
idéia de que todas as caracteristicas de um ser sdo ditadas pelo
genoma; e o reducionismo, acreditar que agora que a
seqiiéncia humana € totalmente conhecida é apenas uma
questdo de tempo entendermos as funges e interagges dos
genes que dardo uma completa descrigio causal da
variabilidade humana”.

Concepgdes como essas foram  expressas
claramente por cerca de 12,5% dos otimistas
classificados nos grupos 2 e 3 dos aspectos
cognitivos.

“CEu acho que tem muitas vantagens, mas ndo jd. Tém que
descobrir os genes estruturais. Tem muito pra se estudar, pra
descobrir o que cada gene faz, sua inter-relagio com os
outros, o que pode melhorar na vida humana” (Ciéncias
Bioldgicas periodo integral).

Se, por um lado, resultados promissores do
mapeamento e seqiienciamento gendémico foram
ressaltados pela maioria dos estudantes, sentimentos
de preocupagio com relacio as implicacdes éticas e
sociais também foram demonstrados por 32,5% dos
entrevistados que constituiram o grupo dos otimistas
com restricio, que véem perigo no uso
indiscriminado das possiveis aplicagbes do PGH,
sem deixar de ter boas expectativas, pois acreditam
que o mesmo programa trari também grandes
beneficios para a humanidade.

“Eu vejo vantagens, principalmente na cura de doengas
relacionadas ao cédigo genético, mas espero que 1o futuro esse
cbdigo ndo seja usado por empresas na seleggo de
empregados” (Ciéncias Bioldgicas, periodo noturno -
otimista com restrigdo).

“Eu acho que seria muito legal pra pessoa saber do risco para
uma doenga, agora vejo desvantagem porque vocé jd nasce
taxado do risco de alguma coisa, vocé pode ser discriminado”
(Medicina - otimista com restrigao).

Os entrevistados restantes (13%) manifestaram
total inseguranga em relagio ao PGH (Tabela 1).

“Bu ndo acho interessante saber da predisposi¢io a uma
doenga. Eu ndo sei o que eles poderiam fazer com o resultado
desses testes |[...]” (Ciéncias Bioldgicas, periodo integral -
inseguro).

Fica claro nas respostas dos estudantes
classificados como otimistas com restricdes € como
inseguros, enquadrados, na sua maioria, nos grupos
2 e 3 dos aspectos cognitivos, o receio de que as
informagdes contidas no DNA dos individuos
venham a ser utilizadas para fins menos nobres do
que os terapéuticos.

Em relagio 3 possibilidade de que testes
genéticos venham a ser usados por escolas, empresas,
seguradoras e agéncias de planos de saide para
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determinar tragos educacionais, selecionar
funciondrios e clientes (Pereira, 2001; Kottow, 2002;
Zatz, 2003), Frota-Pessoa (2003) contra-argumentou
que “este temor é compreensivel em um criminoso
que poderia ser denunciado por suas impressdes de
DNA e no mais, o que se deve fazer é criar uma
legislacio que proteja a privacidade dos demais
cidadios”.

A discriminagio fundada em caracteristicas
genéticas é um dos pontos de grande relevincia da
Declaragio Universal do Genoma Humano e dos
Direitos Humanos, redigida em 1997 por um comité
internacional de bioética e assinado por
aproximadamente duzentos paises (Lara e Santos,
2001). No Brasil, a protecio juridica ao ser humano
se encontra na Resolu¢io nimero 196/96 presente
no Conselho Nacional de Satide, do Ministério da
Satide, no Cédigo de Etica Médica, no Cédigo Civel
e Penal e na Constituicio Federal, que destaca a
preservacio da autonomia do individuo, o respeito
ao sigilo e a regulamentacio da pesquisa (Amaral,
2001).

De acordo com Clote (2003), “cabe 2 pessoa, em
virtude de sua autonomia como sujeito, decidir
sobre a informagio do préprio genoma, assim como
sobre as intervengdes terapéuticas e aperfeigoadoras
no mesmo”. Sobre esta questio, Taupitz (2000)
ressaltou que “a autonomia do individuo é um
principio ético central, bem como uma base
essencial para uma sociedade livre e independente”
e, portanto, “[...] a informagio sobre a constitui¢io
genética de um individuo pode apenas ser
investigada com seu explicito e comunicado
consentimento”.

No entanto, a privacidade da identidade genética
garantida por lei tornou-se questionivel quando,
recentemente, o DNA contido no filtro de um
cigarro foi utilizado para um teste de maternidade
sem autorizagio das pessoas envolvidas (Detalhe,
2003).

Conjecturas  sobre  possiveis ~ problemas
psicolégicos decorrentes do diagndstico pré-natal e
precoce também foram feitas por alguns alunos:

“Desvantagens tem, porque se vocé sabe que seu filho vai
nascer com uma determinada doenga que ndo tem reversdo,
seu psiquico jd comega a ter uma rejeicgo” (Direito -
otimista com restri¢do).

“[...] agora, o pior é saber se vocé vai ter capacidade
psicolégica ao ser comunicado que vai ter uma doenga que
ainda ndo tem cura” (Ciéncias Bioldgicas, periodo integral -
inseguro).
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Outra possibilidade destacada por estudantes
destes grupos foi 2 selegio e o melhoramento da
espécie humana (eugenia).

“Pode até ser bom pra descoberta no caso de doengas, esse
tipo de coisa, mas, isso ai pode ser meio perigoso, o pessoal
quer brincar de ser Deus, né, quer colocar olho de uma cor,
de outro... e ainda tem esse negécio de clonagem” (Direito -
inseguro).

N

Semelhante 2 esta conjectura, Rifkin (1999)
previu que ainda neste século XXI poderd surgir
uma civilizagdo eugénica através de bebés
personalizados,  cujas  caracteristicas  genéticas
poderio ser selecionadas pelos pais.

As preocupagbes com movimentos eugénicos
datam desde o inicio do desenvolvimento das
técnicas de manipulagio do DNA, durante os anos
de 1970, quando se passou a temer o uso destas
tecnologias em medidas eugénicas negativas e de
massa, semelhante as da metade do século passado,
com o intuito de melhoramento da ragca humana por
meio da eliminagio de gendtipos desfavoriveis.
Assim como Rifkin, muitos véem brotar desta era
gendmica um eugenismo positivo, baseado no
determinismo genético, pelo qual poderio ser
selecionados gendtipos de acordo com os interesses
da classe dominante.

Para Farah (1997, p. 249), no entanto, estas
hipéteses estio fora de uma realidade vidvel, pois

“o fato de conhecermos a seqiiéncia completa de bases do
genoma humano e a localizagdo de todos os genes ndo
significa que teremos a capacidade de criar individuos que
correspondam a determinados interesses, pois para alterar as
caracteristicas fundamentais de um individuo seria necessdrio
desvendar a rede de interagges complexas entre os diversos
genes bem como entre o genétipo e o ambiente”.

Analisando o potencial da era gendmica, Cardoso
e Castiel (2003) e, como ji descrito neste artigo,
Leite (2000), véem o surgimento de uma cugenia de
mercado que, ao invés de associar-se as politicas de
Estado voltadas para a melhoria uniformizante da
populagio, opera sobre os individuos através dos
mecanismos dos mercados globalizantes, usando seu
poder e influéncia para estimular o consumidor a
buscar nas novas biotecnologias, um upgrade de
satide e melhores condiges de vida.

Ritkin (1999) salientou que este século serd
marcado por tecnologias transformadoras nas reas
da  genética, computagio e  comunicagio,
estimulando a explora¢io comercial de tal modo que
serd necessiria uma nova sociologia de apoio para
administrar a atividade econémica nessas dreas.

A exploragio decorrente  das
aplicagdes da pesquisa gendmica foi abordada por
um estudante do curso de Direito: “[...] a minha

econdmica
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grande preocupacio é a mercantilizagio em cima de
projetos como esse, porque com isso apenas uma
casta pequena de pessoas serd beneficiada”.

Argumentos contra o patenteamento de genes
humanos foram manifestados principalmente por
alguns estudantes do curso de Ciéncias Bioldgicas
do perfodo integral: “Uma desvantagem que vejo
¢ o patenteamento de genes humanos, eu sou
contra isso, todo mundo tem que usar os
beneficios que virio do seqiienciamento”
(Otimista com restrigio).

Esta problemitica tem sido motivo de amplos
debates académicos, politicos e sociais desde o inicio
dos estudos do genoma humano, quando o Instituto
Nacional de Satde (NIH) dos Estados Unidos
solicitou patente para seqiiéncias de DNA com
funcdes desconhecidas (Freire-Maia, 1995; Bergel,
2003).

A concessio dessas patentes foi inicialmente
rejeitada com base em principios éticos e juridicos.
O principal argumento ético reside no fato de que o
corpo humano e seus elementos sio invioliveis e
nio podem ser objeto de comércio e de direito de
propriedade, portanto, a intengio de patentear
seqiiéncias genéticas que lhe sio préprias torna-se
uma afronta 3 dignidade humana (Knoppers e
Chatwick, 1994).

De acordo com Bergel (2003), a biotecnologia
moderna tem provocado um grande impacto na lei
de propriedade industrial, forcando-a a adaptar
muitos de seus principios bdsicos para uma nova
realidade, pois historicamente, para que um processo
ou objeto fosse patentedvel, deveria obedecer a
determinados requisitos, como: ser inédito, ter
reconhecimento universal e apresentar utilidade ou
aplicagio na inddstria.

Nos anos recentes, nos Estados Unidos da
América, milhares de patentes tém sido outorgadas
para seqiiéncias de DNA genémico, DNA
complementar (cDNA), mutagdes individuais ou
etiquetas de seqiiéncias expressas (ESTs) pela
eliminagio ou simplificagio dos requisitos para o
patenteamento (Bobrow e Thomas 2001; Bergel,
2003). No Brasil, como o cédigo de leis proibe
patentes para seres vivos ou suas partes, muitas
patentes para a identificacio de seqiiéncias de genes
vém sendo requeridas no exterior (Leite, 2000).

Bobrow e Thomas (2001) sugeriram que o
sistema de patenteamento deveria auxiliar pessoas
que gastam suas energias em invengdes de
verdadeiro valor terapéutico ou diagnéstico e
desencorajar o frenético catilogo de seqiiéncias de
DNA, que esti longe de se tornar um produto ttil.
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Também para Bergel (2003), a atividade
inventiva nio pode residir na molécula do DNA
onde estd o gene. Por outro lado, o descobrimento
da sua fungio biolégica e sua relagio com
enfermidades humanas, as quais este gene ou seus
produtos possa curar, pode proceder de uma
atividade inventiva que, eventualmente, poderi ser
merecedora de prote¢io. Assim, deveriam ser
patentedveis as  técnicas ou  procedimentos
inventivos, ¢ nio as seqiiéncias de DNA.

No entendimento de Venter (Genoma, 1999), a
questio da patente para genes de relevincia no
tratamento de cincer e outras doencas é uma
responsabilidade social, pois se nio houver a patente
a droga nio poderi ser desenvolvida.

Neste cendirio, a pesquisa gendmica, que podera
trazer grandes beneficios na drea médica e
farmacoldgica, encontra-se ameagada pelas disputas
judiciais envolvendo empresas, pesquisadores,
peritos que dio pareceres e pelos advogados de
ambas as partes, retardando suas aplicagdes 3 medida
em que as novas descobertas de seqiiéncias nio sio
divulgadas 2 espera de patentes ou, por outro lado,
pelo excesso de concessdes que limitam a expansio
do conhecimento.

Alheios 3 questdes como essas, a maioria dos
entrevistados mostrou-se otimista, nio debatendo ou
apresentando  reflexdes  sobre  as  possiveis
conseqiiéncias negativas do PGH.

Quando questionados se participariam do projeto
como doadores, a maioria dos participantes (72,5%),
principalmente  aqueles que  demonstraram
otimismo ou otimismo com restri¢io, disse que
doaria material para a pesquisa gendmica (Tabela 3).

Tabela 3. Disposicdes quanto 2 participagio como doadores
apresentados nas entrevistas com os académicos dos cursos de
Ciéncias Bioldgicas (integral e noturno), Direito (Matutino) e
Medicina (Integral) da Universidade Estadual de Maringi.
Maringa, Estado do Parand, 2003.

Nio sabe se

Doaria com - .
Nao doaria

Curso Doaria

restrigoes doaria
Biologia/ Integral 6 2 1 1
Biologia/Noturno 9 1 0 0
Medicina 9 0 0 1
Direito 5 2 2 1
Total 29 5 3 3
72,5% 12,5% 7,5% 7,5%

Os otimistas, de uma forma geral, disseram que
participariam  como  doadores  porque  sio
pesquisadores e reconhecem a importincia da
colaboragio na amostragem, ou porque acreditam no
desenvolvimento da Ciéncia. Diferentemente, os
otimistas com  restrigdes  participariam  por
conhecerem a ética embutida numa pesquisa.
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“Sim, eu estaria participando. Ndo significa que o meu
genoma seria decodificado. Pelo que conheo do PGH,
foram escolhidos cinco homens e teria que ser homem por ter
o cédigo completo xy. Dos cinco, foi escolhido um para ser
seqiienciado, como padrdo, ninguém ficou sabendo quem era.
Se fosse coletado o meu sangue para fim de pesquisa eu
participaria, agora se fosse s6 para identificar o genoma como
um teste, eu ndo faria” (Ciéncias Bioldgicas, periodo
noturno).

O restante dos entrevistados, representado
principalmente pelos otimistas com restricio e
inseguros, subdividiu-se em outros trés grupos: os
que doariam em condigdes de sigilo, ética, seriedade
e conhecimento dos objetivos, metodologia e
extensio da pesquisa (12,5%), os que revelaram nio
saber se doariam (7,5%) e os que nio doariam por
considerarem nio ter condigdes psicoldgicas para
enfrentar os possiveis resultados da pesquisa
gendmica ou por temerem a clonagem (7,5%).

A predisposicio ao diagndstico precoce fol
manifestada pela maioria (55%) dos académicos dos
dois grupos de otimistas por considerarem que “[...]
nio irdo faltar beneficios na cura de doengas”, e que
este tipo de diagndstico “[...] possibilitard prevencio
retardando ou evitando a manifestacio da doenga”
ou porque ele vai “[...] viabilizar a terapia génica”
(Tabela 4).

Tabela 4. Disposi¢des a respeito do diagndstico precoce
manifestadas nas entrevistas com os académicos dos cursos de
Ciéncias Bioldgicas (integral e noturno), Direito (Matutino) e
Medicina (Integral) da Universidade Estadual de Maringi.
Maringa, Estado do Parani, 2003.

Predispo- ‘P}'edlspo- Predispo- Nao sabe
o = sicao a fazer , - .
Curso sicao a fazer DP. com ‘Si¢d0ando se faria
pp! = tr"i;‘f)’es fazer DP.  DP.
Biologia/ Integral 6 0 2 2
Biologia/Noturno 6 3 1 0
Medicina 4 2 0 4
Direito 6 0 1 3
Total 22 5 4 9
55,0% 12,5% 10,0% 22,5%

" D.P. = Diagnéstico Precoce.

Outros 12,5% dos entrevistados do grupo de
otimistas demonstrou predisposi¢io ao diagndstico
precoce com algumas restri¢gdes. A principal
limitagio apontada por eles estava relacionada a
doengas que poderiam ser diagnosticadas e que nio
teriam cura.

“Bem, informar uma pessoa que é portadora de um gene
anormal pode trazer problemas para sua vida, ds vezes ela
ndo estd preparada. Mas vocé pode manipular o gene ndo é?
Se for usado para terapia génica eu acho vdlido”
(Medicina).
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“E uma vantagem, no caso de uma doenga que possa ser
tratada, se ndo tiver cura a pessoa ndo tem a menor vontade
de saber, mas para a ciéncia, ainda assim é vantajoso”
(Ciéncias Bioldgicas, periodo noturno).

O restante dos entrevistados mostrou-se indeciso
quanto a realizacio do diagndstico, (22,5%) ou
revelou que nio o faria (10%) por nio estar
preparado psicologicamente para um resultado
positivo ou por temer a perda da privacidade
genética.

“Minha preocupagdo é que este resultado possa cair na mdo
de empresas, que elas possam usar os dados para
contratagdo” (Ciéncias Bioldgicas, periodo noturno).

“Bu ndo aceitaria fazer, porque eu ndo tenho estrutura
psicolégica para saber que eu vou ter uma doenga, e
continuar vivendo” (Ciéncias Bioldgicas, periodo integral).

Os académicos do curso de medicina
diferenciaram-se dos demais em relagio a esta
questio, pois a maioria fez consideragdes em relagio
a0 seu papel profissional e ao processo de revelacio
dos resultados do diagndstico precoce.

“Se a doenga ndao tiver cura pode atrapalhar ou ndo a vida
da pessoa. Ai vai depender do paciente, das pessoas
relacionadas a ele e do médico, que deve perceber se deve
contar ou ndo. Para eu contar para o meu paciente vai
depender da minha relagio com ele, do que sei sobre ele.
Muitos pacientes ndo precisariam sabet, para outros ndao
seria tdo tertivel”.

Taupitz (2000) sugeriu que as andlises genéticas,
bem como o aconselhamento do individuo para que
0 mesmo possa entender os riscos e conseqiiéncias
do diagnéstico precoce, deveriam estar a cargo do
médico. O autor considerou também que a profissio
médica deve ser convocada para assegurar que O
conhecimento sobre a constituigdio genética seja
usado com responsabilidade no interesse do
individuo e de toda a sociedade.

Em relagio ao diagnéstico precoce, os estudantes
de medicina  apresentaram-se  divididos: 4
mostraram-se totalmente favoraveis, 2 apresentaram
restrigdes e 4 mostraram-se indecisos em relagio ao
diagnéstico precoce.

Passos-Bueno (2003) relatou que foi aplicado um
questiondrio a 200 alunos do curso de Medicina da
USP (Universidade de Sio Paulo) com interesse em
saber se eram portadores de algum gene alterado que
pudesse dar origem 2 manifesta¢io de uma série de
doengas genéticas, ji estudadas por eles, ou
aumentar o risco de ter filhos com problemas.
Verificou-se que a maioria nio gostaria de ser
testada, a nio ser para o cincer.

Salzano e Schiiler-Faccini (2002) relataram que
uma de suas colegas perguntou aos seus alunos da
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Faculdade de Medicina da USP se eles
concordariam em  tomar conhecimento da
constituigio de uma regiio de seus DNAs, na qual o
ntimero de repeticdes pode levar a distrofia
miotdnica (doenga degenerativa cronica). Todos
afirmaram que aceitariam a realiza¢io do teste. No
entanto, quando foi anunciado que a coleta de
sangue seria realizada imediatamente, nenhum dos
alunos se prontificou a realizi-la.

Freire-Maia ~ (1995)  descreveu que  trés
laboratérios de pesquisas norte-americanos, ao
realizarem um levantamento sobre o interesse de
pessoas com risco em fazer o diagndstico para a
doenga Coréia de Huntington, receberam de 60% a
80% de respostas afirmativas. Quando o exame ficou
disponivel, entretanto, poucas pessoas apareceram
para realizd-lo. Os autores consideraram que entre as
razdes para a recusa estd o medo de um resultado
positivo, acompanhado muitas vezes do receio de
perder o emprego e o direito a seguros.

Conclusao

As atitudes manifestadas pela maioria dos
académicos entrevistados revelaram que discussoes e
reflexdes sobre o grande impacto gerado pela
revolucio biotecnoldgica, que estd causando ou pode
vir a causar profundas altera¢des nos mais variados
aspectos da sociedade, vém sendo pouco instigadas
no ensino superior.

Implicagdes legais decorrentes das aplicagdes da
pesquisa gendmica nio foram discutidas nem
mesmo pelos académicos do curso de Direito que,
de acordo com Pereira (2001), deverio estar
preparados para legislar sobre as questdes éticas e
sociais que estio surgindo, como por exemplo, o
patenteamento de um gene.

Da mesma maneira, os estudantes de Medicina
nio argumentaram sobre as profundas mudangas
que as novas descobertas poderao causar nesta area.
Alguns citaram a terapia génica como uma vantagem
futura, nio ressaltando, entretanto, uma série de
questdes éticas, técnicas e sociais que deverdo ser
superadas antes que esta terapia seja adotada como
um procedimento seguro e eficiente.

Entre as vantagens do mapeamento e
seqlienciamento do genoma humano, nio foram
ressaltadas, nem mesmo pelos bidlogos, o grande
impacto que as novas tecnologias vém gerando nos
estudos da estrutura, diversidade e evolugio dos
seres vivos.

Um certo determinismo genético foi observado
nas respostas de virios entrevistados, que
demonstraram acreditar que, num futuro préximo, o
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segredo para a cura das mais diversas enfermidades
estard apenas nos genes.

Segundo Matte e Goldin (1998), a adequagio da
sociedade aos avangos da genética é uma questio de
educagio. Pela carga de conhecimento que deve
possuir, cabe 2 comunidade cientifica promover esta
forma de educagio.
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