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Abstract This paper discusses the ethics of biomedical research in Amerindian populations of
Brazil, focusing on the obtainment of informed consent in field work involving the collection of
biological samples. The authors emphasize that the current legislation does not specifically reg-
ulate biomedical research in these populations. From an anthropological standpoint, the au-
thors discuss some of the difficulties in obtaining a "truly” informed consent. The relevance of
the discussion on research ethics is of growing importance due to the possibility of commercial
use of human biological samples, as illustrated by the ongoing debate on the granting of patents
to human genetic materials.
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Resumo Este trabalho discute questdes relativas a ética da investigagdo biomédica em popu-
lagdes indigenas brasileiras, em particular no que tange a obten¢éo de consentimento pds-infor-
macional em pesquisas que envolvam a coleta de amostras biolégicas. Enfatiza-se que nada ha
de especifico na legislagdo atual com respeito a pesquisa biomédica nestas populacgdes. A partir
de uma perspectiva antropoldégica, os autores analisam algumas das dificuldades para a
obtencao do consentimento "realmente” informado. Chama-se atencéo para a importancia das
discussBes sobre ética em pesquisa face a possibilidade de utilizacdo comercial de amostras bi-
oloégicas, como exemplificado pelo atual debate sobre patenteamento de material genético hu-
mano.
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Introducao

Questdes de ordem ética envolvendo pesquisa
biomédica em seres humanos tém recebido ca-
da vez mais atencéo no Brasil. Em parte resul-
tante de uma nova postura da prépria comuni-
dade cientifica, mas também decorrente de
pressdes exercidas por agéncias financiadoras,
comités de ética vém se organizando em insti-
tutos de pesquisa e universidades. O langa-
mento da revista Bioética, publicada pelo Con-
selho Federal de Medicina a partir de 1993, as-
sim como o numero crescente de publicacbes
que lidam com temas ligados a ética da pratica
médica propriamente dita e da aplicacao de
tecnologias em saude, refletem o grau de preo-
cupacao e interesse dos profissionais das mais
distintas areas pelo tema (Garcia & Chamas,
1996; Garrafa, 1995; Neves, 1996; Schramm,
1995).

Nosso objetivo neste texto é refletir sobre
certas questdes relativas a ética da pesquisa
biomédica em populacdes indigenas no Brasil,
em particular no que se refere ao trabalho de
campo envolvendo a coleta de amostras biol6-
gicas. Como é sabido, estes grupos ndo comun-
gam dos mesmos valores e sistema de crengas
e praticas médicas das ditas sociedades de cul-
tura ocidental. Apesar disso, nada héa de espe-
cifico na legislagéo, quer seja nacional ou in-
ternacional, com respeito a ética da pratica
médica e/ou da pesquisa biomédica entre es-
tas populacdes. Este é um debate importante,
particularmente por estar em processo de revi-
sao a resolucao do Conselho Nacional de Sau-
de que normatiza a pesquisa biomédica em se-
res humanos no Brasil.

Etica, Pesquisa Biomédica e Sociedades
Indigenas

No plano internacional, ndo hd um corpo de
regras especificas e de ampla aceitagéo pelos
diversos paises que regule questdes ligadas a
ética da pesquisa em biomedicina. Os princi-
pios basicos pelos quais se pautam comités de
ética e investigadores derivam do Codigo de
Nuremberg (1947), da Declaragéo de Helsinki
(1964 e emendada em 1975) e das Diretrizes
Eticas Internacionais para Pesquisas Biomédi-
cas Envolvendo Seres Humanos, proposta pelo
Conselho para Organizagdes Internacionais de
Ciéncias Médicas e Organizagdo Mundial da
Saude em 1993 (An6nimo, 1995).

No Brasil, a pesquisa em saude € normati-
zada através da Resolucéao 01/88 do Conselho
Nacional de Saude (CNS, 1995). Esta resolucao
reza que pesquisa envolvendo seres humanos
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deve "contar com o consentimento [p6s-infor-
macional] do individuo objeto da pesquisa ou
seu representante legal” (Cap. I, Art. 59). Con-
sentimento pés-informacional é definido co-
mo "... o acordo por escrito mediante o qual o
individuo objeto da pesquisa ou...seu represen-
tante legal, autoriza sua participacao na pes-
quisa, com pleno conhecimento da natureza dos
procedimentos e riscos a que se submetera, com
a capacidade de livre arbitrio e sem qualquer
coacao" (Cap. Il, Art. 100). O consentimento de-
ve ser assinado pelo préoprio individuo ou seu
representante legal. No caso de nao alfabetiza-
dos, a Resolugéo prevé que o individuo devera
imprimir sua impresséo digital.

Nao ha qualquer capitulo ou artigo na Re-
solugdo 01/88 que se refira especificamente a
pesquisa em populagdes indigenas. O que se
poderia considerar como mais proximo é o Ca-
pitulo 1V, que trata da pesquisa em situacdes
onde ndo haja "condi¢gdes de compreensao",
por se tratar de menores de idade ou no caso
de individuos que, por razdes varias, nao se en-
contrem em condicdes de dar “conscientemen-
te” seu consentimento. Nestes casos, o pesqui-
sador devera obter "consentimento escrito de
participacdo aprovado pelo Comité de Etica da
instituicdo...e assinado pelo responsavel legal™.

Se por um lado a Resolucdo do CNS é omis-
sa em relacdo as populagdes indigenas, por ou-
tro a legislacéo indigenista é omissa em relagdo
as pesquisas biomédicas. Somente a portaria
ne 745 de 1988 da Fundagao Nacional do indio
(Funai), que normatiza a concessao de autori-
zagao para o ingresso em area indigena, dispbe
sobre a realizagdo de pesquisa cientifica (Gui-
mardes, 1989). Neste caso, reza apenas que 0
pedido para realizagdo de pesquisa "...s6 sera
analisado pela Funai a vista de parecer favora-
vel do Conselho Nacional de Desenvolvimento
Cientifico e Tecnoldgico” (CNPq), nada indican-
do sobre a pesquisa biomédica em si e/ou seus
desdobramentos para as comunidades. No am-
bito do CNPq, a responsabilidade pela analise
dos projetos encaminhados pela Funai é da
area das ciéncias sociais. Nao envolve, portan-
to, as areas de salde ou de ciéncias bioldgicas.

A Portaria Interministerial no 278 de
18/11/1988, promulgada pelos Ministérios da
Ciéncia e Tecnologia e do Interior, é também
omissa em relagdo a pesquisa biomédica e em
salde. Seu Artigo 1o explicita a necessidade de
autorizagdo somente para pesquisa antropolo-
gica ou linguistica (Guimaraes, 1985:108).



As Sociedades Indigenas e o
Consentimento Pdés-Informacional

Como indica a resolugéo do CNS, um elemento
central a ser considerado na pesquisa diz res-
peito a obtenc¢éo do consentimento pés-infor-
macional. A seguir problematizamos esta
questdo no que tange as sociedades indigenas,
chamando atencéo para algumas dificuldades
de ordem ética e operacional envolvidas na ob-
tengdo de um consentimento "realmente" in-
formado.

Estima-se em aproximadamente 220.000 a
populagéo indigena no pais, com cerca de 60%
deste contigente vivendo na Amazonia. Um as-
pecto a ser destacado é a grande diversidade
socio-cultural. S&o mais de 170 etnias, com sis-
temas sociais e politicos préprios, vivendo em
aldeamentos, postos indigenas, missdes reli-
giosas e até mesmo na periferia de cidades. Do
ponto de vista linglistico, o panorama € igual-
mente complexo, com um ndmero superior a
150 linguas. Deve-se ainda chamar atencao pa-
ra a heterogeneidade quanto a historia e situa-
¢do de contato destes grupos com a sociedade
nacional. Enquanto alguns ainda mantém-se
relativamente mais isolados, outros participam
com diferentes graus de envolvimento na eco-
nomia de mercado. Tamanha diversidade im-
plica que a categoria "sociedade indigena" é al-
go complexo e multifacetado, englobando po-
pulacfes com caracteristicas s6cio-culturais e
trajetorias historicas diversas. Isto constitui,
por si, grande desafio a aplicagdo de procedi-
mentos normatizados a partir de um conjunto
de principios éticos e juridicos fundamentados
em um "ethos" ocidental.

A obtencdo do consentimento pdés-infor-
macional baseia-se no principio segundo o
qual o individuo, apds ter sido informado acer-
ca dos objetivos e procedimentos da investiga-
¢do, decidira, individualmente, anuir ou ndo a
pesquisa. Desnecessario dizer que os codigos
de ética séo estruturados a partir de uma con-
cepcgdo de individuo construida a partir de
uma Otica ocidental. Nesta acepcao, exalta-se
uma vertente interna de individuo segundo a
qual o principio de livre arbitrio e de escolha
individual sdo centrais. Aqui reside importante
contraste com as sociedades indigenas, nas
quais, comumente, prioriza-se uma constru-
¢do coletiva de individuo (Seeger et al., 1979).
Estritamente falando, a obteng&o do consenti-
mento pds-informacional individual é revesti-
da por certa dose de etnocentrismo, ja que sig-
nifica aplicar categorias geradas e valorizadas
em um determinado contexto sécio-cultural a
outros que ndo necessariamente comparti-
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Iham dos mesmos valores. Entre os Xavante,
por exemplo, dificilmente um membro da co-
munidade decidird, individualmente, quanto a
sua participacdo em um projeto de pesquisa
sem que, antes, a questdo seja discutida no wa-
rd, importantissima instancia deciséria da so-
ciedade Xavénte constituida pelos homens
mais velhos. Este exemplo é ilustrativo, pois
sugere que a instancia coletiva de decisédo pode
ser mais importante que a individual.

Como obter uma certificagdo de que o indi-
viduo concorda em participar da pesquisa?
Mais uma vez, ndo ha como fugir de especifici-
dades culturais e as opg¢des disponiveis usual-
mente limitam-se a assinatura ou impresséo
digital, e destas em particular, ja que a maioria
dos indigenas nédo séo alfabetizados. Muito ce-
do no processo de socializagdo na sociedade
ocidental aprende-se que o ato de impregnar a
ponta dos dedos com tinta e imprimir uma cer-
ta caracteristica morfoldgica em papel esta re-
lacionado a associar sua pessoa (sua individua-
lidade) a umaidéia, a um documento. Se o ato
de marcar um papel com a impressao digital é
mecanicamente simples, sociologicamente ar-
ticula-se com uma complexa rede de elementos
juridicos e filos6ficos. Uma impressao digital
s6 é um real atestado de aprovacgédo se, para o
individuo, estiver clara a vinculagao entre o bio-
l6gico (i.e., o dermatoglifo) e o social e juridico
(i.e., o valor da impressdo como identidade).

A resolucdo do CNS também prevé a possi-
bilidade do pesquisador obter o consentimen-
to para a realizagdo da investigagao ndo direta-
mente do individuo em apreco, mas de seu
"responsavel”. Neste caso, remete-se a questdo
ao papel exercido pelo 6rgédo tutor — a Funai -
que, como representante legal dos indigenas,
poderia dar o consentimento para a pesquisa.
No entanto, o 6rgdo ndo conta com um comité
de bioética para avaliar os projetos que lhes
sdo enviados e, além disso, depende de parecer
do CNPq para autorizar o projeto de pesquisa
que, como ja vimos, é analisado pela area de
ciéncias sociais daquele Conselho.

Outro ponto importante diz respeito as re-
presentacdes indigenas acerca do processo te-
rapéutico, o que pode fazé-los mais "susceti-
veis", culturalmente falando, a se submeterem
a coleta de amostras de sangue ou biépsias.
Como bem documentado na literatura em et-
nomedicina das sociedades indigenas, é co-
mum a representacao que privilegia a inocula-
¢80 como via para a administracdo de remé-
dios. Dai porque seringas e injegfes, que co-
mumente encontram grande objecdo em nossa
sociedade, sdo em geral bem recebidas pelos
indigenas, ja que sao percebidas como a via
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mais direta para se atingir o foco da doenca si-
tuado no interior do corpo ou no préprio san-
gue. Entre os Wari (Pacadnova), por exemplo,
Conklin (1994) relata a preferéncia por medi-
camentos injetaveis por serem estes considera-
dos mais fortes e eficazes. Procedimentos tera-
péuticos envolvendo a eliminagdo de sangue,
seja através de escarificagdes ou incisdes dire-
tas sobre pequenos vasos, também sao comu-
mente descritos na literatura etnografica. Des-
te modo, em certos contextos culturais, proce-
dimentos "propedéuticos" da medicina oci-
dental podem ser interpretados como atos "te-
rapéuticos”. Esta é uma das raz0es pelas quais
raramente os pesquisadores relatam maiores
dificuldades na obtenc¢éo de amostras de san-
gue. Se, por um lado, a representagao indigena
facilita o trabalho de coleta das amostras, por
outro imp&e uma dificuldade adicional para o
pesquisador: deixar claro quais sdo os "reais"
intuitos que norteiam o trabalho. A obtencéo
do consentimento pos-informacional que faga
uso unicamente de conceitos indigenas de en-
fermidade e cura nao é ética, pois sugere uma
intervencdo médico-terapéutica quando, na
realidade, trata-se da coleta de amostras biol6-
gicas que, posteriormente, poderéo vir a ser
processadas para os mais variados fins.

Né&o é incomum na rotina da pesquisa bio-
médica em areas indigenas a "permuta"” de
amostras de material por assisténcia médica e
insumos (vacinas e/ou medicamentos). Sera
esta uma base de "troca" valida? Em nossa opi-
nido, os termos do "acordo" devem almejar a
compreensdo do indigena acerca da perspecti-
va (ocidental) que norteia a investigacao e que,
a longo prazo, determinara o que se podera fa-
zer com o material.

As consideragfes acima sugerem que, para-
doxalmente, quanto mais isolada ou distancia-
da for uma sociedade do modelo ocidental, tal-
vez mais facil seja obter certificagSes de con-
sentimento. Aqui, contudo, ha de se diferenciar
entre a dimenséo "mecanica" que reveste o ato
de consentir (representada, por exemplo, pela
aposicéo de impressdes digitais sobre um do-
cumento) e esferas cognitivas mais profundas,
nas quais a mecanica do processo articula-se
com a compreensao de seus significados e im-
plicagbes no plano ocidental.

Do imaginério ao concreto

A esta altura o leitor deve estar se perguntando
se ndo estamos no campo de filigranas antro-
polégicas, incompativeis com as demandas do
mundo "real"”, no qual as pesquisas precisam
ser realizadas e o fator tempo nao permite que
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os investigadores passem, digamos, semanas
ou meses em uma aldeia para s6 entdo come-
car a compreender as categorias nativas e, al,
obterem o consentimento de uma forma cultu-
ralmente mais adequada. Em parte, o leitor
tem razao: o ponto a ser atingido é o de um
equilibrio entre transparéncia e respeito para
com o "outro" e operacionalidade.

Exemplos concretos ajudam-nos a materia-
lizar teorizag¢des. Por meio de uma rapida in-
cursao no campo da genética veremos que 0s
pontos levantados acima nem sempre sdo ape-
nas filigranas. Sdo questdes concretas que pre-
cisam (e precisardo) ser enfrentadas cada vez
mais freqiientemente, tanto pelos pesquisado-
res como pela sociedade em geral.

As populacdes indigenas amazénicas estdo
entre as mais bem geneticamente estudadas
no mundo. A coleta de amostras de sangue tem
sido fundamental a estas pesquisas, que até re-
centemente baseavam-se primordialmente na
analise das frequéncias de varios marcadores
sangliineos para caracterizar o perfil genético
das populagdes. Destas pesquisas nao se espe-
ravam produtos comercializaveis. Os resulta-
dos eram eminentemente académicos, princi-
palmente artigos em revistas especializadas, li-
vros e/ou dissertacdes.

Avancos técnicos alcangados nos ultimos
anos permitiram aos geneticistas mudar o en-
foque de suas anélises, que agora residem cada
vez mais no estudo do préprio material genéti-
co (DNA). Esta transformagédo metodoldgica
veio acompanhada por um importante desdo-
bramento: as andlises genéticas contempora-
neas permitem identificar e delimitar genes e
estes, na legislagdo de certos paises, podem vir
a ser patenteados. Ou seja, se até num passado
recente o valor intrinseco de uma amostra de
sangue residia em seu potencial de adicionar
ao conhecimento cientifico no sentido lato, no
presente pode levar também a lucros da ordem
de milh&es de ddlares no caso da "descoberta™
de um gene patenteavel. Por exemplo, Dickson
(1996) menciona que, no ano passado, foi ven-
dido nos E.U.A. o direito de exploracdo comer-
cial de um gene relacionado com a obesidade
por 70 milhdes de délares. Obviamente, a iden-
tificagdo de um gene de valor comercial é me-
nos regra que excegao.

Ainda que as possibilidades de identifica-
¢cao e patenteamento de genes nao se restrin-
jam as populagdes indigenas, elas sdo de espe-
cial interesse para o que alguns ja denominam
"prospecc¢do de genes" (Jayaraman, 1996). Isto
porque tendem a ser geograficamente bem de-
limitadas e seus membros compartilharem de
uma histoéria biolégica em comum. Ainda mais



importante, geralmente descendem de um pe-
queno nimero de fundadores, sendo portanto
geneticamente mais homogéneas. Por exem-
plo, numa comunidade Xavante com a qual te-
mos trabalhado quase metade dos 500 indivi-
duos sé@o descendentes diretos ou indiretos de
um Unico homem falecido na década de 70.

E importante deixar claro que a discussdo
acerca do patenteamento de produtos biolégi-
cos oriundos de pesquisas realizadas em popu-
lagdes indigenas nao é novidade. Haja vista,
por exemplo, as polémicas que envolvem a
identificagdo e comercializacdo de substancias
ativas com potencial farmacoldgico, assim co-
mo de variedades locais de plantas cultivaveis
resistentes a pragas ou com caracteristicas fe-
notipicas de interesse econdmico, identifica-
das a partir de pesquisas etnobotanicas (Boom,
1990; Gray, 1995; Kloppenburg, 1988; Posey,
1990). A questdo do patenteamento e comer-
cializacdo de genes humanos obtidos a partir
de indigenas é ainda mais delicada. Isto por-
que, neste caso, o produto patenteado pode vir
a ser diretamente tragado ao corpo de um indi-
viduo.

O cenério de identificagdo e patenteamen-
to de genes humanos, que hé alguns anos era
quase que sinbnimo de fic¢do, aproxima-se
mais e mais da realidade. Um recente artigo
publicado na revista Nature chama atenc¢éo pa-
ra a possibilidade da seguinte situagdo se ma-
terializar: "um grupo de individuos — [por
exemplo] indios da América do Sul participan-
do de um projeto em antropologia...concorda
em prover amostras de sangue para um grupo
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de pesquisa. Na ocasido, os termos do ‘contrato’
sdo relativamente informais. Os indios aceitam
algum material biomédico e ajuda na constru-
¢do da uma escola local... Trés anos depois, 0s
direitos para exploragédo de material genético
identificado a partir das amostras sdo vendidos
pelos pesquisadores para uma grande compa-
nhia farmacéutica por, digamos, 20 milhdes de
doélares"” (Dickson, 1996:11).

Nosso intuito ndo foi esgotar a discussao
sobre as questdes de ordem ética envolvidas na
pesquisa biomédica em populagdes indigenas.
Inclusive nos detivemos mais em apenas uma
das facetas da questao, qual seja, o dilema éti-
co envolvido na coleta de amostras bioldgicas.
Outras questdes ndo menos importantes dizem
respeito ao retorno para o individuo e/ou co-
munidades no caso de lucros decorrentes da
exploracdo comercial do material coletado. Os
pesquisadores da area biomédica geralmente
estdo tdo envolvidos com as complexidades
técnicas e tedricas das varias etapas de coleta e
analise das amostras, que pouca atencao con-
ferem as ndo menos complexas questdes de or-
dem sécio-cultural e politicas inerentes a pes-
quisa.

Contudo, os novos rumos da pesquisa bio-
médica em seres humanos, especialmente no
que se refere as populagdes indigenas, reque-
rem que, cada vez mais, ndo somente os sujei-
tos diretamente envolvidos, como também os
organismos competentes e a sociedade em ge-
ral, estejam muito cientes acerca dos possiveis
desdobramentos destas investigacdes.
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