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RESUMO

O presente estudo terh como meta oferecer contribuicdes para a formagao
universitaria dos profissionais de satide, na area de conhecimentos da genética
humana. Através da andlise de aspectos relativos a organizagéo e aos conteudos
de diséiplinas curriculares ministradas nos cursos de Medicina, Odontologia,
Enfermagem, Farmécia, Nutricio e Psicologia, em nove instituicGes de ensino
superior do Sul do Brasil, verificou-se o limitado alcance da contribuicdo destas
praticas para a formagéo critica e responsavel dos futuros profissionais, frente as
complexas implicagdes sociais e éticas da moderna genética humana. A
aplicacdo de um questionario e a realizagéo de entrevistas semi-estruturadas com
alunos destas disciplinas permitiu conhecer suas expectativas e experiéncias no
decorrer do aprendizado de genética, bem como seus posicionamentos - na
maioria dos casos favoraveis, mas permeados de conflitos - a respeito de
questdes polémicas como o possivel uso do diagnéstico pré-natal e de testes
genéticos. Os dados empiricos foram analisados sob a perspectiva dos atuais
modelos de interpretagdo do entendimento publico da ciéncia: modelo do deficit
cognitivo e modelo interativo. Propde-se um redimensionamento do ensino de
genética humana para os futuros profissionais de saude, no sentido de educa-los

para atuarem como mediadores entre a ciéncia e o publico.



ABSTRACT

This study aims at offering contributions for the education of heaith
professionals in the field of human genetics. An analysis of the organization of
syllabi contents in disciplines included in Medicine, Dentistry, Pharmacy, Nursing,
Human Nutrition and Psychology undergraduate courses, in nine Southern
Brazilian universities, was performed, pointing to a limited contribution of these
practices to properly educate health professionals, who are already facing the
complex social and ethical implications of modern human genetics. A
questionnaire and semi-structures interviews were used in order to describe
sudents’ expectations and experiences while studying human genetics, as well as
their attitudes and opinions concerning issues such as the widespread use of
prenatal diagnosis and genetic testing. Empirical data was analysed from the
perspective of the two models dealing with the public understanding of science:
the cognitive deficit model and the interactive model. Following this last one, some
final recomendations are made for the education of health professionals, assigning

them the role of mediatiors between science and the public.



vi

LISTA DE TABELAS

Tabela 1 — Aspectos diferenciadores entre os dois modelos de interpretagao do
entendimento publico da ciéncia: modelo de deficit cognitivo e modelo interativo
( traduzido e adaptado de Layton et al., 1993, p. 125; aspas dos autores) ........ 14

Tabela 2 — Disciplinas de genética humana oferecidas em 9 instituigbes de ensino
superior da regido Sul, nos cursos de graduag&o na area da satde, no ano letivo
de 1996, das quais foram obtidas as programagoes .................cccceviiinieeninn. 67

Tabela 3 — Numero de programacgdes, por curso de graduagdo, analisadas no
presente trabalho ... 68

Tabela 4 — Quadro geral das caracteristicas das programagdes de genética
humana, nos cursos de graduacdo de Medicina, em diferentes instituicbes de
ensino superior da regido Sul, no ano letivode 1996 ... 70

Tabela 5 — Quadro geral das caracteristicas das programagdes de genética
humana, nos cursos de graduacdo de Odontologia, em diferentes instituicbes de
ensino superior da regido Sul, noano letivode 1996 ... 71

Tabela 6 — Quadro geral das caracteristicas das programagbes de genética
humana, nos cursos de graduacdo de Farmacia, em diferentes instituicbes de
ensino superior da regido Sul, noano letivode 1996 ... 72

Tabela 7 — Quadro geral das caracteristicas das programagdes de genetica
humana, nos cursos de graduacéo de Enfermagem, em diferentes instituices de
ensino superior da regi&o Sul, noanoletivode 1996 ... 73

Tabela 8 — Quadro geral das caracteristicas das programagdes de genética
humana, nos cursos de graduagdo de Psicologia, em diferentes instituicdes de
ensino superior da regi&o Sul, noanoletivode 1996 ... 74

Tabela 9 — Contetdos identificados nas 33 programacgdes de genética humana,
com as respectivas freqUENCIAS. ... 83

Tabela 10 — Distribuicdo dos alunos que responderam ao questionario, por
INSHIUICAO, CUMSO € SEXO.... ..ottt 101

Tabela 11 — Identificacdo dos alunos entrevistados, por data da entrevista, sexo,
idade, naturalidade € CUMSO .........ccueiiiiiiiiiiiiic e 104

Tabela 12 — Respostas & questdo 1 do questionério: palavras escolhidas em
primeiro lugar, para descrever a posicdo pessoal do aluno em relacdo aos
recentes avancgos da genéticahumana (n =156 ) ... 136



vii

Tabela 13 — Conjunto de palavras escolhidas pelos alunos, na questdo 1 do
QUESHIONANIO (N =158 ) oo 138

Tabela 14 — Respostas a questdo 2 do questionério, por condi¢éo e por tipo de
conduta julgada apropriada (N =159 ) ... 151

Tabela 15 — Respostas a questdo 3 do questionario: condigbes que justificam
interrupgdo dagestacgo (N =145 ) ... 154

Tabela 16 — Respostas & questdo 4 do questionario: quem decide sobre a
utilizacfo de testes genéticos pré-natais ... 155

Tabela 17 — Respostas & questdo 5 do questionario: fontes de orientacéo sobre
testes genéticos Pré-Natais ............ccooiiriiniioiiiii e 155



APRESENTAGAO

4

~ “ Somos uma temivel mistura de &cidos nucleicos e lembrangas, de desejos e de
proteinas. O século que termina ocupou-se muito de 4cidos nucleicos e de proteinas.
O seguinte vai concentrar-se sobre as lembrangas e os desejos. Sabera ele resolver

estas questdes ? 7
( F. Jacaob, 1998, p. 156)

Este estudo tem como meta oferecer contribuicdes para a formagéo
universitaria de profissionais de satde, especificamente na area da genetica
humana. Serdo destacadas e discutidas questdes relacionadas com a
organizacdo das disciplinas curriculares hoje existentes em varios cursos de
graduacdo, visando esclarecer de que forma estas praticas estdo colaborando
para a formagdo critica e responsavel dos profissionais, no contexto dos atuais
debates a respeito das implicagdes socio-ético-culturais dos avangos da genética
humana. Também serdo enfocados aspectos relativos ao universo das reflexdes
dos alunos desses cursos, sobre suas experiéncias no decorrer do aprendizado
na area, bem como sobre seus posicionamentos a respeito de gquestoes
polémicas decorrentes dos novos conhecimentos sobre a hereditariedade
humana, em situacdes que poderdo vir a fazer parte de suas futuras experiéncias

profissionais.

Os recentes e extraordindrios avangos da genética na atualidade, que
serdo identificados e explorados ao longo da tese, vém extrapolando os limites
das bancadas dos laborat6rios e repercutindo intensamente, de multiplas formas,
na sociedade. Em especial, os produtos cientificos e tecnolégicos da chamada
nova genética humana projetam-se em cenarios, tanto otimistas como
pessimistas, do futuro da nossa espécie. Nesta perspectiva, o presente trabalho
defende a necessidade de se preparar os futuros profissionais de saude, ja
durante seus cursos de graduacdo, ndo s6 no que diz respeito a crescente
abundancia de contetidos cientificos que caracteriza esta area da Biologia, mas
principalmente quanto as mdiltiplas implicagbes sociais, culturais, economico-
politicas e éticas associadas a estes conhecimentos. Os resultados das pesquisas
em genética vém revolucionando o entendimento que temos de uma série de
aspectos relativos as causas e processos associados a manifestagdo e
transmissdo das caracteristicas bioldgicas, tanto normais como patoldgicas.



Paralelamente, as aplicagdes destes conhecimentos esto abrindo 0 caminho
para intervengdes bioldgicas objetivas, associadas, por exemplo, ao diagndstico
pré-natal de anomalias genéticas e a possibilidade de interrupgdo voluntaria de
gestagdes, para evitar o nascimento de individuos afetados. Projeta-se assim, no
futuro, a possibilidade de que determinados tracos humanos considerados
anormais ou indesejaveis, incluindo as doencas genéticas, possam ser
minimizados na sua freqiiéncia populacional, ou mesmo totalmente eliminados.
Paralelamente, também se cultiva a expectativa de que outras caracteristicas,
consideradas adequadas, normais ou valorizadas pela sociedade, possam ser

ampliadas e potencializadas, no sentido da melhoria biolégica da nossa espeécie.

Ja estamos vivendo a era da biotecnociéncia ( Schramm, 1996 ), com
profundas repercussdes nos sistemas de valores humanos. As dimensdes que
vdo além dos limites dos conhecimentos e das competéncias técnicas
especializadas precisam estar presentes na formac&o inicial dos profissionais
envolvidos com acges na area da saude humana. Sera que, atualmente, a
orientacéo do ensino da genética humana, nos cursos de graduacdo da area, esta
contemplando o contexto humano, social e ético no qual os conhecimentos e as
técnicas cientificas sdo geradas, divulgadas e utilizadas, de forma a proporcionar
uma aproximacao entre a ciéncia e a sociedade, que pode ( ou n&o ) se beneficiar
dela ? E possivel constatar que, de forma crescente, todos os profissionais de
satde ( ndo sé médicos, mas também farmacéuticos, dentistas, enfermeiros,
nutricionistas, psicélogos e bidlogos ) estdo sendo solicitados a se envolver
diretamente com os procedimentos e tomadas de decisdo em genética humana, o
que indica, de forma acentuada, a necessidade de se incluir, ja na etapa inicial da
graduacéo, oportunidades de reflexdo sobre os desdobramentos sociais e éticos

dos conhecimentos cientificos da area.

A organizacdo do presente trabalho envolveu escolhas necesséarias e
exclusbes inevitaveis, em termos da abrangéncia do tema, metodologias
empregadas e encaminhamentos possiveis a partir das informagdes recolhidas na
pesquisa empirica. A necessidade destas limitagbes prende-se, em parte, ao
tema proposto. Ainda sdo poucos os registros formais de trabalhos sobre o ensino

de genética humana para futuros profissionais de satude no Brasil, em que pese a



preocupagio para com este tema, expressa pela comunidade de geneticistas em
alguns anais de congressos da Sociedade Brasileira de Genética e da Sociedade
Brasileira de Genética Clinica, na forma de palestras e mesas de debates. As
limitagbes também envolveram a constatagdo, muitas vezes desconfortavel,
outras vezes instigante, da impossibilidade de manter, na autoria desta pesquisa,
uma posicdo neutra, a luz das evidéncias e constatagbes que afloraram, por
exemplo, dos programas de ensino analisados e das falas dos alunos
entrevistados. Assim, este projeto esta direcionado para uma meta de contribuir
para mudangas, como decorréncia de reflexdes criticas da autora em quase 10
anos de experiéncia no ensino de genética humana na Universidade Federal de
Santa Catarina, bem como de oportunidades de debates com colegas da area,
em encontros nacionais e internacionais. A sala de aula das disciplinas de
genética humana, na graduagdo, ndo pode mais se manter distante do contexto
das discussfes e polémicas sobre a nova genética humana, que vém invadindo
com manchetes chamativas, j& ha varios anos, os jornais, programas de TV e
publicacdes de divuigacdo cientifica, mobilizando intensamente a curiosidade e o

questionamento dos alunos.

O presente trabalho envolveu dois procedimentos empiricos.
Primeiramente, foram analisadas as caracteristicas do atual ensino de genética
humana, a partir de 33 programagbes de ensino oficiais, de disciplinas
ministradas em diferentes cursos universitarios, em 9 instituicbes de ensino
superior da regi&o Sul do Brasil. O quadro assim obtido permitiu inferir que tipo de
contribuicdo o ensino destas disciplinas esta fornecendo para a formacdo de
profissionais de satde, que estejam efetivamente aptos a se posicionar sobre
questdes que envolvem a genética e a sociedade. Também foram obtidos dados
a respeito do universo de reflexdes de alunos de graduagao, através de 2
instrumentos: um questiondrio, aplicado a 159 alunos de varios cursos da area da
saude em duas Universidades, permitindo obter um olhar panoramico sobre como
os futuros profissionais de salde estdo percebendo alguns dos avancos técnicos
associados aos atuais conhecimentos; e entrevistas com 16 académicos dos
cursos de Medicina, Odontologia, Enfermagem, Farmacia e Nutricdo, da
Universidade Federal de Santa Catarina, com o objetivo de se conhecer, com

detalhe e aprofundamento, a visdo que estes futuros profissionais tém, num



determinado momento de sua formacgdo, do seu aprendizado académico em
genética humana. Também foram explorados, nas entrevistas, os
posicionamentos pessoais quanto as agdes de salde na drea da genética
humana, e as possiveis tomadas de decisdo em cendrios que envolvem
profissionais, clientes e o publico em geral, em especial no que diz respeito ao

uso de testes genéticos.

Para interpretar e discutir os dados obtidos na pesquisa empirica, foram
utilizados os referenciais do campo de estudos sobre o entendimento publico da
ciéncia, area que vem crescendo em importdncia no contexto das pesquisas
orientadas pela sociologia do conhecimento cientifico e pelos estudos sociais da
ciéncia. Os conhecimentos e as percepgdes expressas pelos alunos, quanto aos
debates que se travam na sociedade sobre temas relacionados aos avancgos da
genética humana, podem ser tomados como indicadores de varios aspectos
relativos ao papel da ciéncia na sociedade e ao carater das relacdes entre o
conhecimento cientifico ( em especial, na drea da genética ) e o conhecimento
leigo, popular ou do cotidiano. Os estudos sobre o entendimento publico da
ciéncia fornecem, no momento, dois modelos interpretativos para estas questGes:
0 modelo do deficit cognifivo, defendido por autores britanicos como J. Durant, e o
maodelo interativo, também desenvolvido por autores ingleses como A. Irwin, D.
layton, M. Michael, J. Solomon, B. Wynne e J. Ziman. Estes modelos e as
perspectivas de estudo da area forneceram o suporte tedrico para a interpretacéo

dos dados obtidos.

A partir do estudo das programacdes de ensino e das manifestacdes dos
alunos ( nos questiondrios e nas entrevistas ), aponta-se, na parte final da tese,
para a necessidade de se modificar o atual ensino de genética humana ministrado
aos futuros profissionais de salde, de forma a contemplar as dimensées
conflituosas, polémicas e ambivalentes — humanas, em dltima analise - do
entendimento e da interpretacdo dos conhecimentos cientificos pelo publico em
geral. Desta forma, pretende-se contribuir para o ensino do que seré chamado de
Genética Humana e Sociedade, sugerindo elementos a serem levados em conta
para efetuar esta modificagio, na perspectiva de formar profissionais de satde

que desempenhem o papel de mediadores entre a ciéncia e o publico.
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CAPITULO |
A CIENCIA E SEUS PUBLICOS

I. 1 O entendimento publico da ciéncia

A passagem para um novo século enseja reflexbes de varias ordens,
muitas delas associadas a renovagdo das expectativas e esperancas dos
individuos e das sociedades em relagéo ao futuro. Ciéncia e tecnologia, elevados
a verdadeiros simbolos dos tempos modernos, ocupam lugares destacados
nestas projecdes. A revista Ciéncia Hoje, em julho/98, solicitou a vinte e um
pesquisadores brasileiros de vérias areas do conhecimento ( treze ligados as
ciéncias naturais ) que apontassem 0s mais provaveis avangos cientificos das
proximas décadas, bem como as possiveis repercussGes destes para o0s
individucs e a sociedade. Embora indicando uma série de beneficios que ciéncia
e tecnologia continuar&o a oferecer, com destaque para as areas aplicadas da
Biologia, muitos desses cientistas foram cautelosos e até mesmo pessimistas em
antecipar o seu alcance e aplicabilidade em termos populacionais. Ha claras
constatacdes quanto aos limites de ambas para resolver os complexos problemas
da humanidade. Dado o carater imperativo de muitos dos avangos, O
agravamento das tensdes e exclusGes sociais e as radicalizagbes politicas no
cenario mundial, é de se duvidar se, no futuro, os beneficios da ciéncia realmente
se estenderdo a todos. No entanto, para os cidaddos das modernas sociedades
industrializadas, ciéncia e tecnologia vinculam-se, de forma extensa e profunda,
a muitiplos aspectos do cotidiano, parecendo mesrho possuir, muitas vezes, uma

légica prépria, & qual individuos e grupos sociais devem se adaptar da melhor

forma possivel.

" Ciéncia e tecnologia sdo forcas decisivas na nossa vida cotidiana. Elas
ajudam a estruturar nossas relagbes pessoais e profissionais. Oferecem novas

possibilidades - mas também novas ameacgas. Permitem a comunicagdo entre



pontos opostos do planeta - simultaneamente, estdo vinculadas a possivel
exploracdo do globo terrestre através da poluigdo industrial e dos danos ao meio
ambiente. Ciéncia e tecnblogia também oferecem novas maneiras de entender a
realidade cotidiana - constituem tanto um conjunto de ' fatos ' sobre 0 mundo
como um arcabougo para o pensamento racional. Porem, esta forma de
racionalidade pode nos tornar cegos em relagdo a outras maneiras de valonzar a

nés mesmos e ao mundo que nos cerca. " ( lrwin, 1996, p. 1, aspas do autor )

Nesta perspectiva, cabe uma série de indagagdes sobre o significado da
ciéncia e dos conhecimentos cientificos para o publico em geral, que tanto usufrui
os beneficios decorrentes dos avangos cientificos e tecnoldgicos, como sofre
seus efeitos negativos. O que o cidadao Ieigo2 conhece da ciéncia e sobre a
ciéncia ? Quais os significados e a importancia que atribui ao conhecimento
cientifico ? Onde e de que forma o cidadédo busca este conhecimento ? Qual o
efeito da familiaridade para com este conhecimento, na sua vida pessoal e
social ? Como, quando e porque o utiliza ? Como ciéncia e conhecimento

cientifico se relacionam com outros elementos da cultura e da vida dos cidaddos?

Questdes como estas vém alimentando o amplo campo de estudos sobre o
entendimento publico da ciéncia®, o qual, no que diz respeito a investigacbes
de cunho académico, organizou-se recentemente, a partir dos anos 80. No
entanto, o interesse em se saber sobre a quantidade e qualidade dos
conhecimentos cientificos dos cidaddos leigos em ciéncia j& vinha sendo
motivador, desde a década de 60, de um grande numero de enquetes e acdes

agrupadas em &reas conexas como, por exemplo, a da alfabetizac&o cientifica

+ ! Esta e demais citacdes utilizadas foram traduzidas dos originais em inglés pela autora do presente
trabalho.

2 As expressoes “cidaddos leigos”, “cidaddos leigos em ciéncia”, “publico leigo”, ou outra equivalente, serdo
utilizadas no presente trabalho para designar o coletivo dos individuos adultos que possuem graus variados
de familiaridade para com a ciéncia, seja por resultado da educacdo formal nos vérios niveis, seja através de
diferentes formas e possibilidades de acesso informal aos conhecimentos da ciéncia. O uso destas expressdes
visa distinguir estes cidaddos de outros, que possuem treinamento e atividade formal nas varias areas da

ciéncia ( os cientistas ).

* A expressio corresponde, em inglés, a public understanding of science.



( Miller, 1983; Miller, 1998 ). Estas duas expressdes - entendimento publico da
ciéncia e alfabetizacdo cientifica - s&o empregadas frequentemente como
sindnimos. Cabe aqui distinguir os contextos de seus usos, justificando-se a

pertinéncia da primeira ao longo do presente trabalho.

"

Jenkins { 1991 ) aponta que " alfabetizagdo em ciéncia " constitui um

rotulo que tem significados bem diferentes, dos pontos de vista cultural e
funcional, para a comunidade cientifica e para, por exemplo, grupos sociais
vinculados a interesses especificos na area medica, de saude publica ou do meio
ambiente. Na visdo dos cientistas, tal alfabetizagdo € uma forma de preservar e,
se possivel, ampliar o apoio recebido pela ciéncia, devendo o povo entender ( de
ciéncia ) nos seus proprios termos ( dos cientistas ). Assim entendida, a
expressdo " alfabetizacdo cientifica " tem maior adequacdo para situagdes de
aprendizado, formais ou informais, que tenham um carater prescritivo, nas quais
a quantidade e a qualidade dos conhecimentos cientificos a serem transmitidos,
bem como os objetivos a serem alcangados, sofrem determinacbes externas
aos sujeitos que estdo sendo “alfabetizados ". Esta nog&o de "alfabetizag&o”,
em analogia ac processo tradicional de aprendizado da escrita e da leitura, inclui
critérios minimos a partir dos quais o individuo ou a sociedade sejam
considerados aptos, bem como deve levar em conta possiveis ( mas com certeza
frequentes ) situagbes de " analfabetismo funcional ", ou seja, nas quais o
contato, pelos cidad&os, com os conhecimentos cientificos, ndo resulta no nivel
desejavel e esperado de assimilagdo, nem no seu emprego para, por exemplo, a

interpretacdo e resolugéo de situagdes praticos no cotidiano.

Essa interpretagdo contrasta com outras nogdes sobre a " alfabetizacdo
em ciéncia " que, ao invés de estabelecer como meta a transmissdo unidirecional
das idéias cientificas, aproximam e adaptam estas a prioridades e interesses
individuais ou coletivos, conferindo assim um carater essencialmente
"subversivo” ( conforme expressdo empregada por Jenkins, 1891 ) a tal
"alfabetizacdo ". Nesta perspectiva, € conferida uma instrumentalidade ao
conhecimento cientifico, permitindo as pesscas a participagdo em acbes

concretas e o exercicio de influéncias, ou mesmo de controle e direcionamento,



nos rumos da ciéncia da atualidade. Essa concepgéo vincula-se a perspectiva de
que os conhecimentos cientificos ndo tém significados unicos, mas sim que estes
podem ser diferencialmente interpretados em multiplos contextos publicos, seja
na esfera individual ou na coletiva. Tal perspectiva - a do entendimento publico
da ciéncia - € adotada por pesquisas que procuram, entdo, caracterizar e discutir
as relagdes entre cidaddos e "o diversificado conjunto de instituigdes,

conhecimentos e especialistas, o qual denominamos de ciéncia" (Wynne,

1991).

No momento atual, os estudos sobre o entendimento publico da ciéncia
sdo caracterizados por uma diversidade de abordagens de investigac@o, entre as
quais se destacam as de carater epistemoldgico, sociolégico e educacional. Uma
significativa parcela destes trabalhos vem sendo desenvolvida por varios autores
britanicos, como A . Irwin, D. Layton, M. Michael, J. Solomon, B. Wynne e J.
Ziman. E de origem britanica, também, o primeiro periddico indexado - Public
Understanding of Science - reunindo especificamente trabalhos na area, desde o
inicio de sua publicagdo em 1992. A crescente expanséo e diversificacdo dos
interesses de pesquisa nesta area estd bem registrada nas mais de duzentas
manifestacdes, de varios paises, recebidas por ocasidgo da primeira
cyberconferéncia global sobre o tema, realizada por iniciativa britanica em 1998
( Fuller, 1998 ). E importante ressaltar que um expressivo conjunto das
investigacdes na area identifica-se com os enfoques fornecidos pela sociologia
do conhecimento cientifico e pelos estudos sociais da ciéncia, assumindo uma
posicdo critica e questionadora em relagéo ao papel desempenhado por esta no
mundo contemporaneo. O presente trabalho, que diz respeito ao entendimento
publico da ciéncia no campo da genética humana, insere-se nesta perspectiva,

sendo pertinente, portanto, situd-lo no contexto das discussbes desenvolvidas

pelos autores mencionados.

Em 1985, o geneticista Walter Bodmer publicou o documento The Public
Understanding of Science ( Bodmer, 1985 ), como resultado do trabalho de uma
comissdo de cientistas por ele liderada na Royal Society britanica. Esta

manifestacdo, que ficou conhecida como o Relatério Bodmer, é frequentemente



citada como referéncia tradicional na area, por estabelecer determinados
conceitos e recomendacdes para o entendimento publico da ciéncia. rwin (1995 )
ressalta que os anos 80 foram, na Inglaterra e em outros paises do Norte, uma
época de grande ansiedade governamental quanto ac apoio publico a ciéncia,
havendo temores de que seu valor estivesse sendo negligenciado pela
sociedade. No Relatério, o argumento central quanto a importancia de uma boa

relagcdo entre publico e ciéncia € assim expresso:

" um melhor entendimento publico da ciéncia pode ser um elemento vital
para promover a prosperidade nacional, elevar a qualidade dos processos de
decisdo publicos e privados, e para enriquecer a vida dos individuos. .. Melhorar o.
entendimento publico da ciéncia é um investimento no futuro, e ndo um capricho a

ser concedido se e quando os recursos o permitirem. " ( Bodfner, 1985: p. 9).

Layton et al. { 1993 ) identificam as principais justificativas apresentadas
pelo documento, quanto & relevancia da ciéncia para os individuos e a

sociedade, da seguinte forma:

[ A ciéncia é importante | " ... (i) para cada individuo, para sua
satisfagdo pessoal e seu bem-estar; (i ) para os cidadéos, para participar de uma
sociedade democrdtica; ( iii ) para os trabalhadores especializados e semi-
especializados, cujas ocupagdes, na sua grande maioria, apresentam algum
envolvimento cientifico; ( iv ) para as pessoas empregadas na area de
administracdo e nas associagbes profissionais ou sindicais, para auxilia-las nas
tomadas de decisdo, de forma cientifica, ( v ) para aqueles individuos
responséveis pelos principais processos de decisdo na sociedade, em especial na
industria e no governo, onde raramente, ou nunca, as questées deixam de

apresentar aspectos cientificos ou técnicos. ( Layton et al., 1993, p. 2)

O Relatério Bodmer ressalta, com detalhes, varias dreas especificas nas
quais um melhor entendimento publico da ciéncia seria benéfico, nos planos

pessoal e nacional. Irwin ( 1995 ) assim as resume:
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- em termos da prosperidade do pais, cidadaos melhor informados teriam
um melhor preparo para avaliar as oportunidades oferecidas pelas novas

tecnologias, e poderiam compor uma forga de trabalho melhor qualificada;

- em termos de desempenho econémico, uma conscientizacdo cientifica
mais ampla poderia reduzir a hostilidade, ou mesmo a indiferenca, a ciéncia e
tecnologia, o que auxiliaria nos processos de inovacdo de produtos e processos.
Haveria consideraveis vantagens competitivas se os individuos em posi¢cdes de

lideranga e responsabilidade fossem melhor informados sobre a ciéncia;

- em termos de decisdes pessoais, um publico desinformado & muito
vulneravel a idéias tendenciosas - como, por exemplo, em relagdo a dietas,

tabagismo e esquemas de vacinagao;

- em termos da vida cotidiana, -um conhecimento cientifico basico é
necessario para os individuos entenderem o que se passa ao seu redor ( por

exemplo, como funciona a televisdo ou uma caneta esferogréfica );

- em termos de riscos e incertezas ( como, por exemplo, em relagdo ao uso
da energia nuclear e dos cintos de seguranca ), € importante que o publico tenha

uma melhor apreciagéo da sua natureza, e de como interpreta-los e releva-los;

- em termos do pensamento e da cultura contemporéneas, qualquer
cidaddo que ndo tenha um entendimento da ciéncia esta privado de conhecer a

riqueza desta importante area de reflexdo humana.

A argumentacao assim apresentada, caracterizando como indispensavel o
papel da ciéncia em todos os setores da vida pessoal e coletiva dos cidadaos,
guarda fortes semelhangas com os motivos tradicionalmente apresentados para a
promogé&o da alfabetizagéo cientifica, na linha de autores americanos como Shen
(1985) e Miller (1983, 1991, 1998). Nesta linha de interpretagdo sobre o
entendimento pﬁblico da ciéncia, Irwin ( 1995 ) e Irwin e Wynne ( 1996 )

consideram que estdo implicitos alguns pressupostos tacitos sobre as relacdes
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entre ciéncia e tecnologia e os cidadaos, produtos de uma determinada forma de

ver estas entidades, merecendo portanto uma série de questionamentos.

Os autores apdntam que, em primeiro lugar, parte-se do principio de que
o publico €, de fato, ignorante sobre questdes cientificas e tecnoldgicas. Este
juizo se alicer¢a sobre os resultados de uma série de enquetes realizadas nos
anos 80 e 90, por iniciativas governamentais ou por sociedades cientificas
europeias e norte-americanas ( Miller, 1983; Miller, 1990; Durant et al., 1989;
Evans e Durant, 1995 ), que revelaram, entre outros aspectos, um nivel
preocupantemente baixo de conhecimento do publico sobre varios contelidos
cientificos considerados de carater basico, como, por exemplo, os movimentos de
Sol e da Terra e a natureza quimica do material genético. De acordo com estas
pesquisas, também seria muito reduzida a compreensio leiga sobre o que sdo as
teorias e as metodologias utilizadas pela ciéncia. Desta forma, as controvérsias
publicas sobre questdes técnicas seriam atribuidas a um entendimento
inadequado por parte dos cidaddos, e ndo devido ao funcionamento da ciéncia
em si. Irwin e Wynne ( 1996 ) ressaltam que, nesta linha de interpretacdo, as
dificuldades do entendimento publico da ciéncia sdo projetadas unicamente sobre
o publico, com destaque para sua falta de conhecimentos e pouco empenho e

receptividade no sentido de valoriza-la.

O segundo pressuposto € o de que a visdo de mundo oferecida pela
ciéncia é unica e privilegiada, constituindo portanto um fator essencial para a
melhoria das condigbes humanas e ambientais. Neste sentido, justifica-se a
expectativa de que um melhor entendimento da ciéncia leve os cidaddos a
poderem tomar decisGes pessoais e coletivas mais adequadas, bem como a

aceitarem e apoiarem a ciéncia enquanto empreendimento que consome

recursos humanos e materiais.

Os autores ainda identificam um terceiro pressuposto na linha de
pensamento exemplificada pelo Relatério Bodmer : o de que a ciéncia é retratada
como uma atividade neutra, desprovida de valores, que pretende sempre iluminar

e auxiliar - mas nunca constranger ou legitimar. As condicées sob as quais o
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conhecimento cientifico € construido e validado ndo sdo questionadas e, a
ciéncia, € atribuido um cardter de atividade desprovida de ambiglidades e
contradicdes. Irwin ( 1995 ) e Irwin e Wynne (1996 ) alertam que, nesta visdo, o
que se pretende é, na verdade, evitar a necessaria problematizagao da ciéncia,
dos cientistas e das instituicbes cientificas, apresentando-os ao publico como

elementos inquestionavelmente necessarios para se compreender a natureza.

Apds o pronunciamento da comissdo da Royal Society, foi organizado na
Inglaterra um comité permanente, incluindo membros do governo, da comunidade
cientifica e da imprensa, visando a organizagdo de atividades e projetos que
visassem uma maior aproximacgdc entre a ciéncia e o publico ( Bodmer, 1986 ).
Em 1990, ja@ havia varios trabalhos em andamento, com financiamento oficial
(Ziman, 1991), em areas amplamente diversificadas como questles relacionadas
com o meio ambiente, nocdes de saude e doenga e ensino de ciéncias. Thomas
( 1997 ) ressalta que, em especial, a comunidade cientifica foi solicitada a
contribuir de forma mais efetiva para com este objetivo, assumindo como um
dever seu o aprendizado de formas de comunicagdo com o publico, para instrui-

lo e fornecer informagdes. Diz Thomas (1997):

“Dados seu tom e propdsito evangelizadores, o Relatério Bodmer pode ser
desculpado por ndo dar a devida relevancia a vérias questbes vinculadas as suas
recomendacfes. O documento ndo definiu claramente o tipo e o volume de
conhecimento cientifico que o publico deveria ter. Mas reconheceu-se que 0O
conhecimento publico deveria incluir ndo apenas os ' fatos ' da ciéncia, mas
também suas realizagbes, limitagbes e métodos. A nogdo de entendimento da
ciéncia também incluiu um conhecimento bésico de estatistica e a habilidade de
assimilar dados numéricos. Esta proposta representou um ambicioso programa

de educagdo publica...” ( Thomas, 1997, p. 163, aspas do autor )

Segundo Irwin e Wynne ( 1996 ), os pressupostos e as iniciativas
decorrentes do Relatério Bodmer sdo coerentes com um momento histérico no
qual a ciéncia sofre criticas de varias origens e se depara, de forma geral, com

uma marcante falta de apoio publico, principalmente quando, na forma de



instituicbes ou na pessoa dos cientistas, tenta se defender. Na Inglaterra, o
recente epis6dio que ficou conhecido como a " doencga da vaca louca " ilustrou de
forma dramatica a inquietég,éo e desconfianga publicas resultantes das polémicas
instaladas entre o ‘governo e os cientistas, destes entre si, e de ambos em
relacdo ao setor produtivo, no sentido de garantir a seguranca alimentar da
populacdo { Jasanoff, 1997 ). Situacdo semelhante esta acontecendo em varios
paises, incluindo o Brasil, nas atuais discussGes sobre a produgado e
comercializacdo de vegetais transgénicos. Enquanto manifestagOes
éxemplificadas pelo Relatério Bodmer atribuem a ciéncia um carater redentor da
sociedade, mais e mais vozes criticas situam a mesma como causa principal de
acidentes ecoldgicos, de ameacas militares, de limitagbes a liberdade pessoal e
de disturbios sociais. Irwin e Wynne ( 1996 ) argumentam que, nesta perspectiva,
0 interesse em promove.r o entendimento publico da ciéncia representa um
esforco, por parte das instituicdes cientificas, em recuperar seu papel social e
sua legitimacdo, num clima de verdadeira " neurose institucional " ( Irwin e
Wynne, 1996, p. 7 ), ou, como diz Wynne ( 1992 ), "... uma resposta ansiosa e
aflita das instituicGes cientificas ao vacuo de legitimagdo que ameaca o bem-

estar e a posi¢do social da ciéncia. " ( Wynne, 1992, p. 38 ).

As interpretacbes sobre a ciéncia e as instituicbes cientificas e os
pressupostos que fundamentam o Relatério Bodmer passaram a constituir o que
se denomina, nas pesquisas da area, de modelo de deficit cognitivo, ou
simplesmente modelo de deficit sobre o entendimento publico da ciéncia
{Durant et al., 1992). Este modelo tem sido bastante criticado ( Millar, 1988;
Wynne, 1991; Thomas, 1997 ). Alternativamente, concepgdes que problematizam
a ciéncia e suas instituicbes, bem como colocam sob discuss&o a concepg&o do
que seja o entendimento do publico sobre as mesmas, podem ser agrupadas num
modelo interativo ( Layton et al., 1993). No Quadro 1, s&o apontados os
principais aspectos da relagdo ciéncia-publico, bem como suas implicagdes,

segundo cada um dos modelos.
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Quadro 1. Aspectos diferenciadores entre os dois modelos de interpretacdo do
entendimento puUblico da ciéncia: modelo de deficit cognitivo e modelo
interativo ( traduzido e adaptado de Layton et al., 1993, p. 125; aspas dos autores )

Modelo de deficit cognitivo

Modelo interativo

“ciéncia ®
N

publico

( transmissao do conhecimento cientifico:
“ de cima para baixo *, unidirecional ) .

“ciéncia” <> publico

a “ciéncia” & coerente, objetiva,
néo-problematica e bem delimitada

a “ciéncia” tem limites problematicos;
é incapaz de responder, com certeza, a
muitas questdes

a “ciéncia” tem uma posicao central nas
decisbes praticas do cotidiano

a “ciéncia” é frequentemente
“marginalizada”, quando é integrada com
outros tipos de conhecimentos relevantes

para as decisdes do cotidiano

a “ciéncia” é desvinculada de conexdes
sociais e institucionais

a “ciéncia” é geralmente vista pelos
cidad&dos leigos como inseparavel de suas
conexobes sociais e institucionais

a assimilagdo da “ciéncia” é determinada
pelas habilidade intelectuais

a assimilagéo da “ciéncia” é influenciada
pela confiancga nas fontes de informagéo e
esta aberta a negociacdes

a “ignorancia” por parte do publico precisa
ser remediada

a ‘ignorancia” pode ter carater funcional e
defensivo

o comportamento ndo-cientifico resulta de
falhas em aplicar o conhecimento cientifico

as pessoas constréem, oportunisticamente,
conjuntos sincréticos de conhecimentos
praticos, adaptados a situagées especificas
do cotidiano

.

o “pensamento cientifico” é o parametro
adequado para avaliar o
“pensamento do cotidiano”

o “pensamento do cotidiano” e o
“conhecimento em agdo” sé&o mais
complexos e menos compreendidos do que
o “pensamento cientifico”




Os dois modelos claramente conceituam e valorizam, de forma distinta, a
ciéncia, o publico e os processos de entendimento, oferecendo esquemas
interpretativos diferenciados para as investigages empiricas. Esta abertura é util
para a presente investigagdo, uma vez que o interesse em caracterizar as atuais
pesquisas e explorar as reflexdes sobre o entendimento publico da ciéncia
vincula-se a possibilidade de se situar a educagéo dos profissionais de saude, no
ambito dos conhecimentos e implicagbes da nova genetica humana, como um
elemento promotor de uma aproximacgéo reciproca entre ciéncia e cidadaos, e

ndo apenas como um processo unidirecional e hierarquico de transmissao de

informacdes.

De fato, quanto se fala em entendimento da ciéncia, Irwin e Wynne
(1996) apontam que, em muitos trabalhos, este termo tem sido igualado a
assimilacdo fiel dos conhecimentos cientificos disponiveis, incluindo seus
pressupostos e comprometimentos. Esta concepgéo € problematica e, segundo
Ziman (1991), o modelo de deficit, que nela se baseia, ndo fornece um recorte
analitico adequado para interpretar muitos dos resultados das pesquisas. O autor
- afirma que a forma pela qual os cidaddos recebem e utilizam o conhecimento
cientifico € frequentemente caracterizada por incoeréncia, inadequacao,

incredulidade e inconsisténcia:

"_.. [ o conhecimento cientifico do cidaddo ] ndo € simplesmente uma visdo
filtrada do conhecimento cientifico formal: seu significado & ativamente construido
pOr processos e circunstancias sob as quais ele é comunicado e recebido... ( ... )

. 0 USoO que as pessoas fazem do conhecimento formal numa situagdo em
particular depende das necessidades do momento e representa apenas um dos
elementos dentro de uma resposta complexa e variada... (... )... as pessoas
selecionam, constréem ou se envolvem com os elementos cientificos de acordo
com seus proprios interesses, envolvimentos, histérias pessoais e sociais, e
outras circunstancias... ( ... ) ...ndo aceitam passivamente o conhecimento a elas
apresentado... (... ) ... [ as discussdes publicas ou pessoais ] gjudam as pessoas

a combinar seu conhecimento cientifico, suas posturas éticas e sua compreensao
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tacita da vida para tomar decisGes pessoais sobre assuntos controversos. De
fato, as pessoas resolvem as contradi¢cSes que- surgem incorporando efementos
I

da ciéncia formal num todo de conhecimento complexo, fazendo-os 'desaparecer

como-tal" ( Ziman, 1991, p.101-102, aspas do-autor ).

Wynne ( 1995 ) alerta que, frequentemente, as pesquisas na area do
entendimento publico da ciéncia, orientadas pelo modelo de deficit, n&o
distinguem o carater cognitivo da nogéo de entendimento de outros aspectos,
como a valorizag&o e o interesse que 0s cidaddos manifestam pela ciéncia. Para
este autor, ha pelo menos trés possiveis dimensGes interrelacionadas do
emprego do termo entendimento. A primeira refere-se ao entendimento da ciéncia
como habilidade efetiva e pratica para usar o conhecimento técnico-cientifico; a
segunda dimens&o seria a de entender os métodos da ciéncia, e nao apenas os
seus conteudos especificos; e a terceira, a dimensdo de compreender o0s
aspectos institucionais e as implicagbes da ciéncia na sociedade. O
reconhecimento da multi-dimensionalidade do termo entendimento parece estar
mais presente no modelo interativo. De fato, Jenkins ( 1996 ) ressalta que, dado o
carater funcional do entendimento publico da ciéncia, conhecimento e
compreensdo da ciéncia precisam estar intima e integralmente associados ao

contexto de seu uso e possibilidades de acdo, pelos cidadaos:

" O entendimento publico da ciéncia ndo pode ser equacionado como
sendo igual ao entendimento da ciéncia nos termos proprios dos cientistas... (...)
Longe de ocupar uma posicdo central em relagdo as praticas do cotidiano, o
processo de integrar [ o conhecimento- cientifico ] com julgamentos e valores
pessoais, e com conhecimentos especificos para determinadas situagées,
freqilentemente desloca a ciéncia para uma posigao periférica. ( ... ) Isto ndo é
necessariamente uma indicagdo de que o conhecimento cientifico ndo seja
importante no dominio das agbes praticas, mas evidencia-se, assim, a
necessidade de re-estruturd-lo e de traduzi-lo para torna-lo instrumental. (... )
Trata-se de criar um novo conhecimento ou, quando possivel, re-estruturar e
transformar o conhecimento cientifico ja existente de forma a servir a um

determinado objetivo. Seja este objetivo de natureza politica, social ou pessoal,
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esta mais envolvido com agdo e capacidades, do que com a simples aquisicdo de

conhecimento. " ( Jenkins, 1996, p. 147 )

Também a nogdo de publico é alvo de discussdes na area, incorporando
diferentes facetas. Esta entidade social ndo € homogénea nem passivel de
generalizagdes simplistas. Ndo ha um publico, mas sim varios publicos. Ziman
(1993) sugere uma possivel classificagdo destes para efeito de estudo,
ressaltando porém a dificuldade de estabelecer critérios absolutos para esta
finalidade, devido a heterogeneidade e diversidade de caracteristicas e de
interesses no mundo social. Segundo esse autor, seria possivei distinguir: (a) um
publico em geral, definidko em termos “negativos”, pela auséncia de
conhecimentos especializados ou de um envolvimento mais direto em relagéo a
uma ou mais areas cientificas; (b) um publico atento & ciéncia, que teria alguns
interesses e conhecimentos especificos, vinculados a sua atividade profissional
ou como resultado de etapas educacionais; (c) um publico formado por
mediadores entre a ciéncia e o publico em geral, que contribuiriam para
aproximar estas duas entidades e (d) a comunidade cientifica propriamente dita.
Estas entidades, embora possam ser distinguidas para fins de estudo,
_necessariamente se sobrepdem em varias situagbes do mundo social - até
mesmo os cientistas, por exemplo, podem consistir num “publico em geral” para
aquelas dreas do conhecimento que ndo constituem a sua especialidade. Por
outro lado, Solomon ( comunicag@o pessoal ) identifica trés possiveis maneiras
pelas quais as pessoas podem receber as mensagens da ciéncia, desta forma
configurando trés publicos diferenciados: aquele caracterizado pela completa
rejeicdo ao conhecimento cientifico, na qual freqientemente estdo envolvidos
elementos de origem religiosa; outro publico que simplesmente aceita alguns dos
fatos de ciéncia, mas nao se interessa ou até mesmo se opde a explicacées mais
abrangentes; e um terceiro publico entusiastico e positivo, movido basicamente
por curiosidade e interesse em, por exemplo, entender relages de causa e efeito

dos fendmenos da natureza.

No ambito do presente trabalho, cabe indagar que tipo de publico constitui

a populagdo de estudantes de graduagdo na area da saude, em relagdo aos
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conhecimentos cientificos na area da genética humana e suas multiplas
implicagdes. A caracterizagdo de varias possibilidades de resposta a esta
pergunta contribuird para a interpretagdo dos dados da pesquisa empirica, no

capitulo correspondente.

A respeito das diferentes compreensdes que a area de pesquisa pode
fornecer sobre os conceitos de ciéncia, de entendimento e sobre o(s) publico(s),

Wynne ( 1995) se expressa da seguinte forma:

» um enfoque adequado ao entendimento publico da ciéncia deve
problematizar ndo somente o significado de ‘ciéncia’ , mas também o de
'entendimento’; em outras palavras, os significados cientificos ndo devem ser
encarados de forma deterministica, como se fossem fornecidos pela natureza ou
por outra autoridade privilegiada. Esta postura também problematiza
automaticamente o 'publico’, de forma muito mais ampla do que a 6bvia questao
de que ha inumeros ‘publicos’ da ciéncia. [ As pesquisas | sugerem que 0O
'entendimento’ é funcdo de uma identificagdo social com instituicées cientificas, e
que estes processos de identificagdo ou alienagdo sdo mdltiplos, muitas vezes
fragmentados e cronicamente abertos a redefinicdo. ( Wynne, 1995, p. 364,

aspas do autor )

As criticas direcionadas ao modelo de deficit cognitivo s&o rebatidas por
autores como Durant et al. ( 1992 ). Ainda que admitindo que a ciéncia é
problematica em vérias éreas, estes autores argumentam que, em muitas outros
campos, ha amplo consenso entre os especialistas, isto significando que de fato
existe um conjunto de conhecimentos cientificos relativamente estavel, a partir do
qual se pode efetivamente medir o nivel do entendimento publico da ciéncia.
Outro argumento defensor do modelo de deficit diz respeito a questdo da alegada
ignorancia do publico a respeito de questées cientificas. Durant et al. ( 1992 )
admitem que isto ocorre até mesmo com cientistas, no que diz respeito a areas
que estdo fora do seu campo profissional especifico ou de interesse pessoal. No
entanto, consideram que, dentro de uma perspectiva na qual os ideais de

democracia e de igualdade de direitos estdo diretamente associados aos de
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educacao para todos, ndo ha motivo para ndo se aspirar a um nivel de educagao
geral que permita que todos os cidadaos possuam, pelo menos, conhecimentos
elementares sobre, por exemplo, ciéncia, politica, artes e histéria. Quanto ao
problema de que, ao se atribuir medidas para 0s niveis de alfabetizacdo
cientifica, se estaria incorrendo num processo de estigmatizac&o dos cidadaos
com patamares inferiores de conhecimento, os referidos autores alegam que &
somente desta forma que se poderia reconhecer quais as parcelas do publico
que necessitam de maior apoio educacional. Como sera visto a seguir ( capitulo
1.2 ), é claramente perceptivel que o modelo de deficit, da forma que Durant et al.
( 1992 ) defendem, exerce significativa influéncia no dimensionamento e na
interpretacdo de pesquisas realizadas em areas de interesse para o presente
trabalho, como o entendimento publico da genética e da biotecnologia. No
entanto, as limitages do referido modelo também se apresentam com clareza ao
se examinar as complexas situagdes em que estdo envolvidas ciéncia, seu
enteﬁdimento e determinados publicos com caracteristicas especiais - como € o

caso da clientela de servicos de aconselhamento genético.

A apropriagéo do modelo de deficit cognitivo ou do modelo interativo para
finalidades interpretativas, no presente trabalho, implica também em se conhecer
de que forma as pesquisas sobre o entendimento publico da ciéncia vém sendo
feitas. Em termos de abordagens metodolégicas empregadas na area, Wynne

(1995 ) identifica trés correntes principais:

- as enquetes quantitativas em larga escala, entre grupos ou publico-alvo
selecionados, que tém sido utilizadas para investigar as atitudes em relagéo a
ciéncia, bem como medir os niveis populares de alfabetizacdo cientifica ou do

entendimento da ciéncia;

- as metodologias da psicologia cognitiva, pelas quais séo reconstruidos
os modelos mentais que as pessoas leigas elaboram sobre 0s processos que sao

objeto do conhecimento cientifico;
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- as pesquisas de campo qualitativas, que observam a contextualizagcéo da
ciéncia feita pelo publico, explorando como as pessoas leigas, em diferentes

contextos sociais, experienciam e constréem significados.

As enquetes em larga escala sdo caracteristicas das pesquisas que
interpretam o entendimento publico da ciéncia sob a otica do modelo de deficit
cognitivo. E uma metodologia que foi empregada desde os primeiros estudos
sobre a alfabetizacdo cientifica, nos anos 70, iniciando nos Estados Unidos e
posteriormente sendo estendidos a varios paises europeus, india e China,
gerando inclusive estudos comparativos sobre os niveis de conhecimentos
cientificos de cidadaos ingleses e norte-americanos - com pequenas vantagens
para estes Ultimos ( Durant et al., 1989 ). Wynne ( 1995 ) faz severas criticas a
estas abordagens, as quais, de forma geral, se caracterizam por expor 0s
cidaddos a questdes cujas respostas, certas ou erradas, ja sdo definidas
previamente. Uma das criticas diz respeito @ impossibilidade de se identificar as
percepgdes e os julgamentos dos respondentes em relag&o a varios dos termos
utilizados nos questionamentos, como, por exemplo, "conhecimento existente",
"teoria” ou "experiéncia cientifica”. O ... método das enquetes, por sua natureza,
descontextualiza o conhecimento e seu entendimento, impondo o pressuposto de
que os seus significados existem independentemente dos seres humanos

interagindo socialmente" ( Wynne, 1995, p. 370).

Os modelos mentais sdo utilizados como ferramentas analiticas numa
variedade de disciplinas, incluindo a psicologia cognitiva e social, a inteligéncia
artificial, a sociologia e a antropologia. Podem ser definidos como modelos
simplificados do mundo, que organizam as informagdes novas em padrdes
reconheciveis, auxiliando a geragdo de inferéncias, conexdes causais €
previsdes, e a resolver problemas. Wynne ( 1995 ) reconhece a validade dos
estudos que empregam este instrumental para as interpretagbes sobre o
entendimento pUblico da ciéncia, em especial a das abordagens na linha das
representagdes sociais. A perspectiva dos modelos mentais, segundo Wynne
(1995), realmente leva em consideragdo a existéncia simultdnea de multiplas

maneiras pelas quais leigos possam explicar situagdes que envolvam fendbmenos
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naturais. Neste sentido, instrumentos desta natureza podem permitir a
interpretacdo dos dados empiricos sob a ética do modelo interativo. No entanto,
Wynne ( 1995 ) aponta algumas limitagdes, que dizem respeito as exigéncias de
coeréncia e de estabilidade temporal de tais modelos. Ainda ressaita que, nas
pesquisas que propdem modelos mentais, nem sempre sdo reconhecidas
possiveis relagdes entre as idéias leigas e 0 seu contexto social e cultural,
aspecto de fundamental importancia numa vis&o na qual a ciéncia e sociedade

compartilham vinculos indissociaveis.

Ja as pesquisas de campo qualitativas, que sé&o agrupadas por Wynne
(1995) sob a denominagdo de socio-construtivistas, procuram examinar
justamente a influéncia dos contextos e das relagbes sociais sobre a negociagao
de saberes que os cidaddos fazem em relacdo a ciéncia. Através de
metodologias como a etnografia, observagdes participantes e entrevistas em
aberto, estas pesquisas analisam "... o encontro de diferentes culturas: de um
lado, a cultura cientifica, que tem a tendéncia de reduzir as questbes a
problemas de controle e predigcdo dentro de cada campo da ciéncia e, do outro, o
mundo social que reflete, fundamentalmente, diferentes modelos de influéncia e
também reconhece muitos outros interesses além daqueles incorporados no
discurso cientifico "( Wynne, 1995, p. 375 ). Pesquisas sob este prisma, que se
aproximam mais, entdo, da interpretagcdo fornecida pelo modelo interativo do
entendimento publico da ciéncia, vém sendo realizadas em varias e
diversificadas areas, das quais Wynne ( 1995 ) aponta, por exemplo: sociologia
médica e da saude publica; controvérsias ambientais; uso de tecnologias
reprodutivas; impacto de acidentes tecnolégicos em comunidades e outras
situacSes que exigem a intervengao de especialistas; e na antropologia das
relagdes entre o chamado "terceiro mundo" e a cultura cientifica. As abordagens
socio—constfutivistas centram na ciéncia, de forma mais acentuada, a
problematizacdo das relagées entre esta e o publico, por entender que a ciéncia,
e a comunidade cientifica, falta o carater de auto-reflexividade, ou seja, a
capacidade de refletir sobre suas praticas e de re-examina-las critica e

constantemente (Wynne, 1995 ).
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1.2 O entendimento piiblico da genética e da biotecnologia

A area da genética, em especial a humana, tem sido objeto especifico de
discussdo desde os primeiros trabalhos que advogam a necessidade de que o
publico em geral deva saber mais sobre ciéncia (Childs e Hickman, 1983; Chiids,
1992; Bodmer, 1985). De fato, o objetivo de promover uma “alfabetizacdo em
genética " ( em correspondéncia a " alfabetizagcdo cientifica " de forma geral ) foi
estimulador de iniciativas educacionais desde o final da década de 70, como as
da equipe do Biological Sciences Curriculum Study ( BSCS ), nos Estados
Unidos, que conduziu levantamentos e elaborou materiais para o ensino da area
nos niveis médio e superior ( Hickman et al.,, 1978 ). Na atualidade, esta e outras
organizagbes que contam com apoio governamental, como a European Initiative
for Biotechnology Education ( EIBE ), bem como vérias multinacionais do ramo da
biotecnologia (como Genentech, Wellcome e Monsanto ) disponibilizam na
Internet farto material péra o publico, com finalidades informativas e
educacionais. Como seréa discutido no Capitulo Il, a rapidez dos avangos nessa
drea da Biologia durante as Uitimas décadas e sua relevancia no cenario da
modernidade, facilmente perceptiveis pela visibiidade com que hoje as
informagées transitam dentro e fora do meio cientl’ﬁco, determinam crescentes

implicagdes no cotidiano dos cidaddos, exigindo conhecimentos, reflexdes e

posicionamentos.

O entendimento pﬂblico da genética €&, portanto, um caso representativo e
emblemético das relacbes que se estabelecem, de multiplas formas, entre
cientistas, conhecimento cientifico, instituicbes da ciéncia e os cidadaos na
sociedade em geral. Seu estudo, em contextos vinculados principalmente ao
emprego dos produtos resultantes dos avangos da genetica humana, na area da
saude, e da biotecnologia, vem gerando um conjunto significativo de trabalhos de
investigacdo. Em 1995, o periddico britanico Public Understanding of Science
dedicou uma edigdo especial ao entendimento pulblico da genética humana.
Foram reunidos alguns relatos de pesquisas empiricas sobre uma série de
aspectos, como a forma pela qual diferentes grupos na sociedade percebem os

avangos na area, posicionamentos sobre temas polémicos, como 0 da
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erradicacdo das deficiéncias fisicas e mentais, e também sobre as
representagées cientificas e da midia sobre o que vem sendo chamado de "gene
gay". A socibloga inglesé S. Macintyre, organizadora da coletanea, destaca que
um dos aspectos fundamentais evidenciados a partir de pesquisas sobre o
entendimento publico da genética humana é a constatacdo da existéncia, entre
diferentes grupos sociais, culturais e profissionais, de ampla variagdo no que diz
respeito ao nivel de conhecimentos, entendimento e opinides expressas
(Macintyre; 1995). Para que os potenciais beneficios da genética modermna se
concretizem, argumenta a autora, os esforcos no sentido de promover o
entendimento publico da genética, através da educacéo e da informagdo, devem
ser complementados por iniciativas de pesquisa que também digam respeito ao
entendimento cientifico do publico. Nesta perspectiva, € necessario se
desenvolver uma compreensdo empiricamente bem fundamentada sobre o
contexto social no qual a area da genética & significativa, incluindo teorias,
préaticas, relagbes e instituicdes sociais pré-existentes, que afetam fortemente os

vinculos entre a sociedade e as aplicagbes presentes e futuras da genética.

Turney ( 1995 ) indica as vérias areas de pesquisa a partir das quais se
pode ter um panorama sobre o estado atual do entendimento publico da genética,
enfatizando que tais estudos devem ser, essencialmente, multidisciplinares:
investigacdes de cunho educacional, histéria da ciéncia, trabalhos sobre cultura

popular e midia, e enquetes sobre conhecimentos e atitudes.

Na primeira area, estdo incluidos os estudos sobre as chamadas
concepgdes alternativas, misconceptions ou os ja mencionados modelos mentais
( entre outras terminologias empregadas na literatura ), que hoje constituem
categorias bem documentadas em outros dominios, em especial no da fisica. As
pesquisas se orientam no sentido de identificar as crengas erréneas ou
equivocos sobre a natureza dos fendmenos naturais, com a finalidade de propor
diferentes estratégias pedagégicas para supera-los e substitui-los pelos
respectivos conceitos e teorias de consenso cientifico. Na area da genética, ha
particular interesse em explorar as nogdes que criangas e adolescentes elaboram

a respeito da reprodugdo e transmissdo das caracteristicas de pais para filhos,
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bem como sobre os fendmenos ligados a evolugdo organica, uma vez que tais
conceitos fazem parte dos curriculos escolares em diferentes niveis
educacionais. Solomon et al. ( 1996 ), baseados em modelos de aquisicao de
dominios cognitivos, afirmam que, antes dos sete anos de idade, criancas pré-
escolares mostram pouco ou nenhum entendimento formal dos processos
biolégicos que mediam a semelhanga entre elas e seus pais. No entanto, elas
sao plenamente capazes de fornecer uma série de outras explicagdes a esse
respeito, relacionadas com experiéncias do seu cotidiano. Entre criang¢as a partir
daquela faixa etaria, Kargbo et al. (1980) encontraram evidéncias de concepgdes
de heranga de caracteres adquiridos, na forma de modos de explicagdo bastante
rigidos e definitivos, principalmente quando as situagdes discutidas com elas
envolviam experiéncias pessoais, como animais de estimagao e suas préprias
familias. Ja criancas mais velhas, em geral, parecem ser mais capazes de levar
em conta uma variedade maior de aspectos que podem condicionar a heranca
bioldgica, mostrando elementos de raciocinio probabilistico e habilidades para
fazer comparacdes e analogias, consideradas essenciais para o aprendizado em
genética. Engel-Clough e Wood-Robinson (1985), encontrando resultados
semelhantes entre adolescentes que ainda ndo haviam estudado genetica na
escola, sugerem que as caracteristicas dos padrées de concepgado sobre
hereditariedade, bem como a linguagem empregada para a sua expressao,
podem ter suas origens associadas a vivéncias familiares, a influéncia de fontes
de informagdo como programas de TV, livros e revistas, e também ao conteudo
da educacao sexual no ambiente escolar. Outros aspectos influenciadores foram
identificados por Ramorogo e Wood-Robinson (1995) em ambientes escolares,
como variaveis lingUisticas e de género, embora os autores as tenham
considerado como sendo de menor importancia. E possivel afirmar, portanto, que
os processos de aquisicdo de conhecimentos formais sobre a transmisséo e
manifestacdo das caracteristicas hereditarias, nos varios niveis de ensino, sao
amplamente permedveis as representagdes construidas pelos alunos a partir de
suas experiéncias de vida, no meio social, gerando muitas situacBes onde as
interpretagdes pessoais se contrapéem as explicagbes cientificas. Estes conflitos

colaborariam, em parte, para a alegacdo feita por autores como Banet e Ayuso



(1995 ), de que a genética é uma das areas da Biologia que oferece maior grau

de dificuldade para o aprendizado.

Além das investigacdes de cunho educacional, Turney (1985) também
ressalta a importancia de pesquisas sobre o desenvolvimento histérico das idéias
sobre a hereditariedade como um indicador dtil de no¢des que podem estar
manifestas nos conceitos empregados pelos cidaddos. Uma vez que idéias
antigas podem persistir na linguagem, em metéaforas, no folclore ou na cultura
popular, o seu reconhecimento pode servir de alerta para se compreender sua
ressonancia nos dias de hoje. Ha, na literatura, concordancia geral quanto a
influéncia dos legados hipocraticos e aristotélicos ( respectivamente, teoria da
pangénese e da maior contribuicdo masculina para a reprodug@o ) para a
elaboragdo de conceitos leigos. A relativa persisténcia destas e de outras
concepgdes historicas em genética pode ser facilmente reconhecida na listagem
que Hodson ( 1992 ) faz das principais crengas contemporaneas que explicam a
heranga das caracteristicas biologicas nos seres humanos: o pai € mais
importante para a hereditariedade do que a mée; caracteristicas especificas,
como a forma do nariz, podem ser transmitidas por pré-formagdo;, a mae é
responsavel pelo sexo de seus bebés; as mutacdes ou defeitos herdaveis sao
 vistos como "castigo dos céus" e constituem fonte de vergonha e culpa; €
possivel ocorrer geragdo espontanea; a heranga de caracteristicas consiste num

processo de " mistura "; existe heranga de caracteristicas adquiridas.

A constatacio dessas e de outras crengas, que inclusive coincidem com
alguns dos achados das pesquisas de cunho educacional, remetem para uma
outra fonte de contribuicbes, apontada por Turney (1995) para se obter um
quadro geral sobre o entendimento publico da genética: a dos estudos da cultura
popular e da midia. A crescente presenga de tematicas vinculadas a genética,
seja enquanto informacdo em reportagens de jornais e revistas ou em programas
de televisdo, seja na forma ficcional em filmes e livros, levanta questGes sobre a
grandeza e as formas de influéncia destes veiculos sobre as concepgbes de
hereditariedade e o desenvolvimento de atitudes e expectativas pelo publico.

Nelkin e Lindee (1995), em amplo estudo sobre a presenca de imagens
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relacionadas com a genética na cultura popular norte-americana nos anos 80 e
90, revelam, através da andlise de estérias e metaforas extraidas do cinema,
televisdo, noticias da imprensa e até revistas em quadrinhos, um carater cultural
e social embutido na nogdo de gene. Levando em considerac&o o discurso e a
retérica empregadas pela midia, uma das conclusGes dessa pesquisa é a de que
seus veiculos concorrem para a atribuigio, aos genes e ac DNA, de um papel
deterministico primério para a existéncia humana. Uma interpretacéo diferenciada
é proposta por Condit et al. (1998), que também estudou extensivamente revistas
e jornais norte-americanos desde 1919, mostrando que 0s varios conceitos
relacionados com a genética sofreram muitas nuances e alteraces na forma pela
qual foram tratados pela imprensa, ao longo do tempo. Claramente a area de
'representagées populares presentes na midia necessita de maiores estudos,

conforme salienta Turney ( 1995 ).

Um dltimo conjunto de pesquisas apontado por Turney ( 1995 ), para se ter
um panorama sobre o entendimento publico da genética, é o das enquetes
realizadas junto a diferentes segmentos da populagdo, em paises europeus, nos
Estados Unidos e na Asia. O autor alerta que este tipo de abordagem de
pesquisa agrupa trabalhos de natureza muito diversificada, realizados em
diversos momentos e locais, por diferentes motivos e com distintas populagoes,
sendo, portanto, apenas sugestivos dos conhecimentos e da postura dos

cidadaos sobre os varios assuntos abordados.

Macer ( 1994 ) conduziu uma ampla enquete populacional no Japé&o,
através de 1600 questionarios enviados pelo correio, respondidos por
professores de Biologia, cientistas, profissionais de enfermagem e membros do
plblico em geral. O instrumento de pesquisa envolveu informacgdes e opinioes
sobre engenharia genética,' biotecnologia e fertilizagdo in vitro, na forma de
perguntas com opgoes para escolha simples. O estudo concluiu que a populagéo
japonesa, quando comparada com amostras norte-americanas e da Nova
Zelandia, nas quais 0 mesmo instrumento havia sido aplicado anteriormente,
apresentou um nivel mais elevado de conscientizacdo e também de interesse

manifestado sobre esses assuntos. Afirma Macer ( 1994 ) que a maioria dos
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cidad&os nesses e noutros paises industrializados percebem mais beneficios do
que riscos na ciéncia e acreditam que a melhoria da qualidade de vida depende
do conhecimento cientifico. Ja os resultados de uma enquete conduzida por
consulta telefénica na Espanha, sobre variados aspectos das aplicagbes
biotecnolégicas e relatada por Moreno et al. ( 1992 ), evidenciaram que a variavel
educacional é o fator mais diretamente associado a uma avaliagao favoravel do
impacto social da genética; contudo, somente pouco mais da metade da amostra
( 54 %, entre cidaddos maiores de 18 anos ) forneceu algum tipo de definigao
cientificamente correta sobre termos basicos COmMO Cromossomo, gene € DNA.
Esse estudo também apontou que os setores da populagdo com menor nivel de
informagdo e que mostraram um maior grau de receio e desconfianga em relacdo
a biotecnologia foram os dos cidadaos maiores de 45 anos e daqueles individuos
que expressaram professar alguma crenca religiosa. Mais recentemente, uma
amostra de 700 jovens com idade entre 14 e 17 anos foi objeto de uma
investigagdo conduzida por Lewis et al. ( 1997 ), que empregaram, entre outros
instrumentos, um questiondrio aberto que solicitava definicbes e exemplos de
engenharia genética, testes de DNA e clonagem. indicando que apenas 20%
desses jovens expressaram um entendimento cientificamente valido do que s&o
as duas primeiras tecnologias, e menos de 10 % sobre o que consiste a
clonagem, o estudo conclui que somente uma parcela minima da populagéo
estudada tem uma visdo realista ( isto é, baseada em informagdes cientificas )

sobre as possibilidades e limitagbes da genética moderna.

Claramente estes e outros estudos indicam algumas tendéncias gerais,
até mesmo em nivel internacional, sobre os conhecimentos e a percepgéo publica
sobre a genética. Porém, como enfatiza Moreno (1996), a explicagdo sobre este
quadro n&o pode ser determinada mecanicamente pela medigdo de um conjunto
de indicadores e variaveis altamente diversificado, onde estdo incluidos, em
interagbes de grande complexidade, o grau de instrucdo, o nivel econdmico, o
nivel de industrializagéo e o tipo de cultura das populagdes. Davison et al. (1997)
analisaram criticamente os resultados de 21 pesquisas dessa natureza,
realizadas entre 1987 e 1995 em diferentes paises, com nimero amostral de

cada uma variando entre 100 e 2000 individuos. Os dados coletados incluem, por



28

exemplo, os resultados do projeto Eurobarémetro, financiado pela Comunidade
Européia, realizado em 12 paises, totalizando mais de 12000 respondentes. Os
autores identificaram v_érios aspectos problematicos nestas enquetes, entre os
quais a nogao subjacente de um publico unitario e homogéneo, o pressuposto de
um modelo instrumental e politicamente neutro de ciéncia e tecnologia, e a
adogdo do modelo de deficit cognitivo. Turner (1995 ) enfatiza que a identificacao
das enquetes como este modelo de interpretacéo do entendimento publico da
ciéncia conduz, como era de se esperar, a propostas que pretendem resolver
todas dificuldades evidenciadas através de um continuo aumento dos esforgos e
das iniciativas das comunidades educacional e cientifica, para se promover um

melhor ensino de genética, tanto em contextos formais como informais.

Essa postura pode ser ilustrada pela secéo de educagdo do conceituado
periédico americano American Journal of Human Genetics, onde, lado a lado com
artigos cientificos de alta especificidade, geneticistas também ‘publicam, por
exemplo, relatos de experiéncias educacionais em varios niveis escolares,
propostas de contetdos curriculares e sugestdes de metodologias para o ensino
de genética, em especial a humana. Estas e outras iniciativas encontram
sustentacdo nos argumentos apresentados por Griffiths ( 1993 ), que explicita
cinco motivos pelos quais o publico precisaria realmente entender de genética.
Primeiro, o conhecimento em genética afeta a visdo que se tem do mundo, no
sentido de se perceber a origem em comum dos seres vivos, hoje ja evidenciada
por dados moleculares, bioquimicos e cromossOmicos. Diz o autor que a
percepgdo da unidade da vida pode ter um poderoso impacto espiritual e
influenciar a nogdo que se tem dos direitos das demais espécies. Como segundo
motivo, aponta que a genética € um componente indireto de varias questOes
sociais prementes, com as quais os cidadaos se confrontam constantemente,
como as diferencas raciais e entre 0s sexos, € a questao da conservagdo da
biodiversidade e do uso de organismos recombinantes; o preparo para queé 0s
cidaddos possam discutir e se posicionar sobre estas questdes deveria estar
incluido nos cursos de genética, nos varios niveis educacionais. O autor, a
seguir, afirma que a sociedade humana atual, de fato, depende da geneética,

apontando, como exemplo, os produtos animais e vegetais resultantes de
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melhoramento genético, presentes na alimentacg&o, vestuario e produgéo de
medicamentos. E entendido que, se o publico compreendesse que estes avancgos
s se tornaram possiveis. a partir das pesquisas em genética e em outras areas
basicas, a ciéncia de forma geral seria mais valorizada pela sociedade. Neste
motivo em especial, apontado por Griffiths ( 1993 ) para justificar a necessidade
da educacdo em genética nos vérios niveis educacionais, é possivel se perceber
um dos principais elementos da concepgéo de deficit cognitivo do entendimento
publico da ciéncia, qual seja, que esta ocuparia uma posigdo central no cotidiano
dos cidaddos, sendo sua assimilagdo determinada primordialmente pelas
habilidades intelectuais, a serem desenvolvidas em ambientes de aprendizagem
formal, com a participagéo de cientistas e de professores por eles treinados. Essa
concepgdo é adicionalmente enfatizada quando o autor aponta mais dois
motivos: o de que uma grande proporg&o das doengas humanas tem bases
genéticas ( incluindo, além das de etiologia especifica, o cancer e a AIDS ),
justificando-se ent&o a necessidade de que o publico entenda as conexdes entre
o funcionamento do material genético e o aparecimento de patologias; e,
finalmente, de que a genética fornece exemplos classicos de raciocinio logico,
envolvendo principios e leis que, ao serem aplicados em resolugéo de problemas
na area, consistem, segundo o autor, numa ilustracdo de um tipo de funcéo
mental das mais necessarias, mas menos utilizadas, na sociedade. Griffiths
(1993) conclui o artigo conclamando os geneticistas a assumirem
responsabilidades quanto a disseminacéo dos conhecimentos em genética, para

que o publico possa fazer bom uso destas informagoes.

Esta concepgdo confere um carater acentuadamente prescritivo e
hierarquico & educacdo do publico na area da genética. Em que pese, no ambito
educacional formal, sua importancia e influéncia para a organizagéo de iniciativas
direcionadas no sentido da melhoria'da qualidade dos conhecimentos dos
cidaddos sobre a hereditariedade e demais processos associados, formulagbes
neste sentido precisam ser examinadas com cautela quando se objetiva alcancar
o grande publico. Os cidadéos leigos podem ter diferentes interesses e
motivacdes para entender de genética, bem como expressar variadas

concepgdes no que diz respeito a sua compreenséo dos mecanismos de heranca.
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Estas diferentes posturas, como 0s proprios estudos de natureza quantitativa
indicam, podem estar relacionadas com o nivel de instrugéo, facilidade de acesso
& informagso ( incluindo a midia ) e influéncias culturais e sociais ( como créngas
religiosas ), entre outros fatores. Pode-se, assim, afirmar que o entendimento que
o publico faz da ciéncia e de suas aplicacdes, na atualidade, é caracterizado por
um verdadeiro esforgo de integracdo entre os conhecimentos cientificos e outros
aspectos da cultura e das experiéncias de vida dos cidaddo. Esta integracéao,
conforme preconizado pelo modelo interativo do entendimento publico da ciéncia,
& de natureza sincrética e prética, e frequentemente “marginaliza® os saberes
cientificos, conferindo maior relevancia a outros conhecimentos que permitam, de

forma mais direta e imediata, decisdes e agdes no cotidiano.

A seguir, serd examinado um dominio especifico do entendimento publico
da genética — o dos conhecimentos, decises € acbes na area do
aconselhamento genético — que demonstra, de forma ainda mais acentuada, a
adequacdo do modelo interativo para explicar as relagGes entre ciéncia e

cidadaos.

I. 3 O entendimento publico da genética humana no cenario do

aconselhamento genético

Ha um cenério em especial - o aconselhamento genético - no qual os
estudos sobre o entendimento dos mecanismos da hereditariedade pelos leigos,
com os posicionamentos e opiniGes resultantes, sdo particularmente reveladores

da complexidade da interacdo entre a ciéncia da genética e o publico.

Este tipo de servigo de satide consiste, pela classica definigdo de um de
seus primeiros praticantes, num " processo de comunicagdo que lida com 0S
problemas humanos associados com a ocorréncia, ou com O risco de ocorréncia,
de uma desordem genética numa familia. Este processo envolve esforgos feitos
por uma ou mais pessoas treinadas, no sentido de auxiliar um individuo ou uma
familia a (i) compreender os fatos médicos, incluindo o diagnéstico, o provavel

curso da desordem e os procedimentos possiveis; (i) perceber a forma pela qual
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a hereditariedade contribui para a desordem e para o risco de recorréncia em
determinados parentes; (iii) entender as opgbes para lidar com o risco de
recorréncia; (iv) escolher o curso de agdo que parega mais apropriado para o
individuo ou a familia, tendo em vista seu risco e seus objetivos pessoais ou
familiares, e agir de acordo com esta decisdo; (v) realizar o melhor ajuste possive/
em relacdo a presenga de um membro afetado na familia e / ou ao risco de
recorréncia da desordem.” ( Fraser, 1974, p. 636 ). Nesta perspectiva, pode-se
afirmar que o0 aconselhamento genético propde-se simultaneamente tanto a
objetivos de carater preponderantemente educacionais ( itens i, ii e iii ) como de

assisténcia psicolégica e emocional (itensive v).

Na pratica, o fornecimento de informagdes objetivas, de forma a permitir
uma tomada de deciséo pelos clientes deste tipo de servigo, parece ser a agédo
mais valorizada pelos profissionais da drea ( Revel, 1995 ), a qual inclui, no
Brasil, a atuacgéo principalmente de médicos e bidlogos ( Brunoni, 1997 ). Sob
esta perspectiva, causa surpresa e preocupacdo para muitos consultores
genéticos a constatagdo de aparentes problemas de compreens&o, ou mesmo de
ignorancia, por parte de clientes, em relacdo a questées basicas sobre os
mecanismos de transmissao familiar de genes associados a doengas e sobre as
taxas de risco de recorréncia. No aconselhamento genético, o conhecimento dos
modelos associados aos processos de hereditariedade, 0s quais permitem a
compreensdo da dimensdo dos riscos, € visto como sendo necessario e até
mesmo vital para os clientes. No entanto, pesquisas indicam uma série de
discrepancias entre as narrativas pessoais dos clientes e o conhecimento
cientifico formal, e entre aquelas e as expectativas dos profissionais em relagéo
ao "aprendizado” dos clientes, mesmo quando as informacles s&o fornecidas

explicita e cuidadosamente aos individuos por ocasido das sessfes de

aconselhamento.

Serra et al. ( 1995 ) avaliaram os resultados do aconselhamento genético
fornecido a 200 aduitos afetados por beta-talassemia, em intervalo de tempo que
variou entre um a treze anos apds o atendimento. Segundo esses pesquisadores,

apenas a metade dos pacientes mostrou um nivel satisfatério de assimilagédo de
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informacdes de cunho académico ( incluindo, por exemplo, o nome e o significado
da doenca e elementos para calcular os riscos de recorréncia ), enquanto que

quase um terco ndo expressou nenhum dos conhecimentos considerados

indispensaveis.

Uma outra avaliacdo feita por Pina-Neto e Petean ( 1999 ), numa
populagdo de pais com criancas afetadas por varias condigdes hereditérias,
indicou resultados no mesmo sentido; os autores afirmam que 49 % dos clientes
n&o tinham uma compreenséo considerada adequada, sobre o risco de repeticao

da doenca nas respectivas familias.

O carater subjetivo do entendimento sobre o risco genético de transmitir
determinada doenca genética a descendentes, apontado por Shiloh e Sagi (1989)
como sendo dependente de fatores como a forma, verbal ou numérica, da
apresentagio das informagdes a clientes de aconselhamento genético, resulta
muitas vezes em diferencas acentuadas entre as percepcoes destes e dos
consultores. Por exemplo, entre mées e irmés de pacientes afetados pela distrofia
muscular de Duchenne, conforme apontado por Parsons ( 1990 ) e Parsons e
Atkinson (1992), os mesmos valores estatisticos de risco, fornecidos por
profissionais, séo diferencialmente traduzidos pof cada mulher e resultam em

diferentes comportamentos reprodutivos.

Saleem et al. ( 1998 ),I procurando caracterizar as variaveis que
influenciam as percepcdes parentais sobre a origem genética das desordens
metabdlicas de seus filhos, antes e depois do aconselhamento geneético,
concluem que crengas tradicionais e conviccdes religiosas sdo determinantes de
maior importancia do que a educag&o formal, embora o contato com profissionais
de genética humana tenha o efeito de proporcionar uma compreensao sobre as

doengas, percebida como "razoavel”.

Ayme et al. ( 1993 ) e Green at al. ( 1997 ) observam ainda que as
dinamicas inter-pessoais exercem significativa influéncia sobre a maneira pela

qual as informagdes recebidas no aconselhamento genético disseminam-se nas
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familias. Ha alguns individuos que preferem até ignorar sua condi¢éo de risco,
realizando um verdadeiro processo de memdria seletiva em relagdo as
informacdes que tém acesso, e inclusive opondo-se a sua divulgacdo para
parentes préximos, enquanto outros elaboram raciocinios fatalistas, supondo uma

condigdo de risco que ndo encontra fundamento nas explicagoes cientificas.

Em alguns casos, as informagdes obtidas de outras pessoas leigas, que
vivenciam as mesmas experiéncias e preocupagdes, sdo mais valorizadas e
lembradas do que as fornecidas por profissionais de saude. Layton et al. ( 1993 )
conduziram, através de entrevistas semi-estruturadas, um estudo exploratério
com 38 casais, pais de individuos afetados pela sindrome de Down, buscando
descrever de que forma estas familias tiveram acesso e recorreram aos
conhecimentos cientificos para auxilia-las a lidar com a situagdo. As informagdes
recebidas pela maioria destes casais, incluindo as causas cromossdmicas da
sindrome e possiveis prognosticos sobre o desenvolvimento de seus filhos, foram
fornecidas por médicos e consultores genéticos, por ocasiao do nascimento ou
ao longo do primeiro ano de vida das criangas. A reago mais comum desses
pais foi considerar, por exemplo, o conhecimento sobre as caracteristicas dos
cromossomos como sendo irrelevante e de pouca utilidade, uma vez que sua
prioridade era obter um conhecimento que se articulasse com as necessidades
imediatas, envolvendo o bem-estar dos filhos. Embora reconhecendo o esforco e
a boa intencdo dos profissionais de aconselhamento, a experiéncia de contato
com este tipo de servigo foi relatada pela maioria dos pais, segundo Layton et al.
(1993) como sendo insatisfatoria,” havendo s_érias dificuldades para o
entendimento das informacdes recebidas, que incluiram também as estimativas
do risco de recorréncia. Este grupo de pais valorizou muito mais as contribuigoes
e conhecimentos obtidos a partir de grupos de apoio formados por outras familias
ou por voluntarios, nos quais foi possivel encontrar as informacdes de ordem

préatica e cotidiana de que necessitavam.

Nance et al. ( 1994 ) observaram essa mesma atitude entre duas grandes
irmandades ( num total de 117 individuos ) com membros afetados ou sob risco

de desenvolver ataxia espinhocerebelar. Frente & possibilidade de realizar testes
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genéticos pré-sintomaticos e/ou pré-natais, um destes grupos expressou somente
um pouco mais da metade de respostas corretas a perguntas que envolviam
conhecimentos sobre os riscos de transmissdo da doencga por individuos ou
casais afetados. Um numero significativamente maior de respostas corretas no
outro grupo foi associado ao fato de que havia médicos como membros da
irmandade, divulgando para os parentes, ao longo do tempo, informagdes sobre a
doenca e a sua heranga. No entanto, nos dois grupos, quando se perguntou aos
individuos quais eram consideradas as melhores fontes de informagdo, a maioria
dos individuos indicou seus proprios parentes, ou uma fundacgéo civil de apoio

N3o foi mencionado, em nenhum caso, um consultor genético.

Claramente, evidenciam-se nesses € noutros trabalhos conflitos entre as
expectativas e os resultados alcangados, em termos da eficiéncia do processo de
transmissdo de informagdes, no aconselhamento genético. Também ha
dificuldades de se avaliar a natureza e magnitude dos fatores que interferem na
compreensdo do conhecimento cientifico em genética, em situagdes que
envolvem, certamente, a subjetividade e as emogdes dos clientes. Michie e
Marteau (1996) apontam, neste sentido, a clara interferéncia de fatores psico-
emocionais e afetivos na compreensdo das informacgbes cientificas, as quais
estdo, no caso de muitas pessoas que buscam esses servicos, ligadas a

importantes tomadas de decisao nas suas vidas.

Longe de responsabilizar as pessoas leigas por ndo entenderem a ciéncia,
ou os profissionais por néo saberem se comunicar efetivamente com OS
pacientes, Richards ( 19963, 1996b, 1997, 1998 ) sugere que uma das causas
destas dificuldades & o acentuado conflito existente entre as concepgdes leigas
sobre a hereditariedade, relacionadas com elementos da cuitura popular que
determiném as relagfes de parentesco, € as explicaces cientificas, que se
baseiam na maioria das vezes nos modelos mendelianos da genética classica e

' nos conhecimentos de citologia ( cromossomos e divis&o celular ). Assim, quando
urma determinada explicagdo, por exemplo, sobre a heranca de uma caracteristica
condicionada por um gene recessivo, € apresentada ao cliente durante O

aconselhamento genético, 0 mecanismo envolvido pode contrastar com
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concepcdes pré-existentes sobre semelhancgas familiares, que s&o reforcadas
pelas praticas e relagbes sociais no cotidiano, sendo portanto particularmente

resistentes a mudancgas.

Baseado em extensos estudos com familias que apresentam incidéncia
aumentada de casos de cancer de mama e de ovario ( em algumas das quais
sendo detectados, por testes genéticos, genes de alta penetrancia, como 0
BRCAT1 ), Richards (1996a) sugere a existéncia de trés aspectos das explicagdes
mendelianas que estdo em acentuado conflito com o conhecimento leigo.
Primeiro, este conhecimento nao parece incluir uma nogdo de que uma
estrutura biologica ( resultante de uma mutagdo génica ) é herdada e passada
entre geragdes; os leigos sé percebem a condi¢gdo em si, ou no maximo uma
predisposicdo para a mesma, como sendo resultado da hereditariedade. Esta
percepcéo levaria a dificuldades para o entendimento tanto dos modelos de
heranga das condigdes recessivas ( pais normais entenderem como seu filho
pode herdar uma doenca que eles mesmos ndo tém ) como das dominantes que
se expressam num s6 sexo ( no caso da transmissdo da mutacdo BRCA1, de um

homem normal para suas filhas ).

A segunda dificuldade diz respeito ao entendimento das proporgdes
mendelianas, para a heranga de caracteristicas recessivas. Estas proporgbes s6
fazem sentido se associadas ao conceito de Cromossomos COMO estruturas
pareadas, e ao de gametas como resultado de divisdo celular reducional. Como
estas nogdes ndo parecem fazer parte, geraimente, do conhecimento leigo, as
dificuldades de entendimento da informagéo cientifica se acentuam, podendo-se
assim compreender o porqué de determinados clientes de aconselhamento
referirem, com muito mais facilidade e seguranga, a chance de conceberem filhos
afetados ( informacéo altamente significativa do ponto de vista psico-emocional )

do que a de terem filhos normais ou heterozigotos.

O terceiro aspecto apontado por Richards (1996a) € a aparente dificuldade
de entender o conceito de risco no préprio contexto do aconselhamento genético,
uma vez que fora deste, a maioria das pessoas parece ndo enfrentar problemas

com nocdes de sorte ou azar ( jogos de apostas, loterias, etc ). O autor sugere
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que ¢é problemético para clientes de aconselhamento compreender o carater
aleatdrio da distribuicdo dos conjuntos cromossdmicos nos gametas, e portanto
da transmissdo ou n3o de uma determinada mutagcdo, uma vez que O
conhecimento leigo percebe a heranga parental mais como uma "mistura” de
caracteristicas. Também seria dificil para os leigos em genética aceitarem que os
riscos ndo tém memoria, concep¢do que pode estar associada, por exemplo, a
reagdo pessimista de determinados individuos que realizam o teste pré-
sintomatico para a coréia de Huntington, em relacdo a seus filhos. Sabendo-se
positivos, alguns destes individuos assumem uma postura fatalista e de certeza
absoluta em relagdo a presengca da mesma mutacdo génica nos seus

descendentes, mesmo quando, intelectualmente, demonstram saber que as

chances sdo de 50 %.

Levando em consideragdo esses possiveis elementos de conflito entre a
genética e as nogdes leigas sobre a hereditariedade, Richards (1996b) sugere
que os consultores genéticos devem apresentar suas explicacGes de forma a
levar em conta qualquer tipo de conhecimento pré-existente dos seus clientes,
sendo desejavel também que estes ultimos possam determinar o rumo e as

prioridades nas sessfes de aconselhamento, ao contrario do que parece

geralmente ocorrer.

Claramente as situagdes que exigem uma compreensdo da genética por
leigos, no contexto do aconsethamento genético, podem ser melhor explicadas
pelo modelo interativo do entendimento publico da ciéncia. A existéncia de
graves dificuldades de compreensdo dos mecanismos da hereditariedade, por
parte dos pacientes e de seus familiares — a alegada “ignoféncia” dos cidadaos —
pode ser, assim, encarada mais adequadamente como um mecanismo de defesa,
e ndo como um obstaculo, em situagbes que determinam grandes exigéncias do
ponto de vista psico-emocional, social e ético. Frente a crescente complexidade
das implicagbes decorrentes dos avangos da genética humana, como sera visto a
seguir, & importante que se mantenha tal modelo em vista, para se analisar a

possivel contribuicdo dos profissionais da saude para o entendimento publico da

ciéncia.
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CAPITULO Il

A GENETICA HUMANA, SEUS PUBLICOS -
E A FORMAGAO DE PROFISSIONAIS DE SAUDE

II. 1 Demandas e dilemas éticos da nova genética humana

A genética vem se expandindo nos Ultimos anos de forma rapida e
extremamente significativa. A dimensdo dos avancos nesta drea pode ser
avaliada tanto pelo volume e complexidade das informagdes geradas nos
laboratdrios de pesquisa, como pela veloz disseminacéo destes conhecimentos e
de suas aplicagbes, na sociedade. Expressées como “engenharia genética’,
“projeto genoma humano”, “bactérias engenheiradas”, “animais transgénicos” e |
“testes de DNA”, antes restritas ao jargdo dos geneticistas, hoje constituem com
frequéncia manchetes em jornais, revistas populares e programas na TV
_ brasileiros, de forma equivalente ao que vem sendo observado em paises
industrializados do Norte. Sem duvida, a genética & um ramo da ciéncia que ja
extrapolou os limites dos laboratérios e o restrito alcance de profissionais
altamente especializados. Esta area da Biologia ocupa, na atualidade, um
consideravel espago nos meios de comunicacao, bem como nos interesses e

preocupacdes de individuos e da sociedade.

A repercussao dos atuais avangos da genética to_rnaése ainda mais
significativa se lembrarmos que os conhecimentos que a embasam tém uma
existéncia muito recente, quando compérados aos de outras dreas cientificas. O
modelo do DNA, molécula a qual se atribui, de forma geral, os processos da
hereditariedade, e que constitui a peca fundamental das pesquisas atuais, foi
proposto ha menos de cinqienta anos atras. Um outro aspecto € o de que, neste
intervalo de tempo, a forma pela qual a informagéo cientifica em genética passou
a chegar até o publico alterou-se consideravelmente: enquanto que 0 anuncio do

modelo de dupla hélice do DNA, na década de 50, se deu nas paginas de um
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peridédico de circulagdo restrita aos meios académicos mais especializados, a
estreia da ovelha Dolly, por muitos considerada como o simbolo de uma nova era
biotecnocientifica, aconteceu em 1997 diretamente nas paginas e nas telas da
midia global. As novidades mais chamativas da genética s@o anunciadas, hoje,

quase que simultaneamente para a comunidade cientifica e para o publico.

Os avancos no conhecimento sobre a genética da espécie
humana s&o os que possivelmente chamam mais a atenc&o do publico em geral.
A aplicacdo das técnicas de biologia molecular esta resultando numa série de
praticas revoluciondrios na area da saude humana, principalmente no que diz
respeito & detecgdo, prevengdo e possibilidade de terapia das doengas
hereditarias. Nos veiculos de comunicagdo, sdo freqiientes as noticias sobre a
descoberta de mais um gene, entre as dezenas de milhares ( entre 60 e
100.000 ) que se estima estarem presentes no patriménio genético humano.
Assim tem sido para com os genes que condicionam algumas doengas raras e
ainda pouco conhecidas do publico ( como a coréia de Huntington, a fibrose
cistica e certas formas familiares de cancer ), para as quais esta se abrindo a
possibilidade de “identificag&o molecular” nao s6 de individuos afetados, mas
também de portadores sadios. Também tem sido anunciada a localizagéo de
genes que seriam os presumidos determinantes biolégicos de condigdes mais
familiares aos leigos, como a obesidade, a asma, a calvicie e a esquizofrenia.
Recentemente, anunciou-se até mesmo a “existéncia" de genes que seriam
responsaveis pela homossexualidade e pela infidelidade conjugal. O vocabulario
utilizado para divulgar estas novidades da genética - “identificac&o”,
"localizagdo" e "existéncia" de genes - sugere, porém, um nivel de precis&o dos
conhecimentos que ndo se confirma na esfera dos laboratérios de pesquisa.
Calcula-se que apenas 5 % do material genético humano, presente nos nucleos
celulares, constitua efetivamente o que chamamos de genes, sendo entdo a
maior parte do DNA gendmico objeto de especulagdo quanto ao significado de
sua presenca e possiveis fungdes bioldgicas. Detalhes das caracteristicas do
funcionamento do material genético ainda estdo por ser entendidos e certamente
envolvem desdobramentos de complexos sistemas de regulagéo e expressao ja

vislumbrados. Assim, boa parte do atual conhecimento da hereditariedade esta
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ancorado em inferéncias que sao feitas entre mecanismos moleculares e certas
manifestacées fenotipicas ( como no caso de doengas ), sem que ainda se
entenda com clareza a totalidade dos processos genéticos e as relagbes de

causalidade possivelmente envolvidas ( El-Hani, 1995; Azevédo e Cerqueira,

1999; Bizzo e El-Hani, 1999 ).

A partir dos anos 70, o uso da tecnologia do DNA recombinante para o
isolamento e estudo dos genes humanos ( Weatherhall, 1991 ) implicou numa
modificacdo do enfoque dos estudos de genética humana. Estes vinharﬁ sendo
feitos, até entdo, de forma mais descritiva, centrados na caracterizacao
citolégica, anatémica e fisiolégica de caracteristicas normais e patoldgicas para
fins de confirmagdo de diagndsticos clinicos. As possibilidades de se intervir, no
sentido da prevencdo das doengas genéticas, eram bastante limitadas. A
introducdo das abordagens em nivel molecular, que foram répidamente
incorporadas nos laboratérios de pesquisa, abriu entdo perspectivas para o
desenvolvimento de medidas de cﬁaréter preditivo. De fato, hoje em dia ja é
possivel, a partir de uma simples amostra de células do sangue ou de outro
tecido de um individuo, examinar-se ©0 seu material genético em qualquer
fase do desenvolvimento ( embrido, feto, crianga ou adulto, tanto vivo como
morto ) e obter um detalhado conjunto de informagGes sobre a sua constituicdo
genética. Num futuro préximo, os geneticistas humanos acreditam que, através
do emprego de testes genéticos, cada pessoa podera ser identificada no que diz
respeito ao conjunto total de suas caracteristicas hereditarias normais ou
alteradas, de manifestacdo presente ou futura ( como nos casos de doengas de
manifestacdo tardia ), e até mesmo quanto a condicdes que ndo a afetam
individualmente, mas que podem ser transmitidas a sua descendéncia. Esses
testes concretizardo, assim, a possibilidade de “... suprir futuros provaveis..."
( Davidson, 1996, p. 317 ) a respeito da salude e bem-estar fisico e mental dos

individuos, até mesmo daqueles que ainda nem nasceram.

Estes e outros avancos no campo da genética humana vém
suscitando intensos debates, que mobilizam tanto a comunidade cientifica como

varios segmentos do publico em geral. Foi cunhada uma expressao propria -
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nova genética humana ( Richards, 1995; Wilkie, 1994; Macintyre, 1995; Marteau
e Richards, 1996 ) - para designar o amplo espectro de implicagdes sociais,
culturais, éticas, poliﬁcas e econdmicas que estdo acompanhando o
desenvolvimento do conhecimento cientifico sobre a hereditariedade da nossa
espécie. As novidades apresentadas a todo momento, e as possibilidades que se
abrem quanto & utilizagdo deste conhecimento para finalidades praticas, estéo
sendo recebidas num clima de ambivaléncia em que se misturam entusiasmo e
duvida, otimismo e preocupacgio, esperanca e ceticismo. Portanto, € importante

refletir sobre o cenario no qual estas discussdes se localizam e sobre os seus

conteudos.

Os significados conferidos aos atuais conhecimentos em
genética humana e a suas aplicagdes podem ser encarados como sendo
reveladores da existéncia de complexas questdes presentes nas sociedades do
mundo industrializado. Nas palavras de Nelkin e Lindee ( 1995 ), que estudam a

popularizacdo da genética na midia americana, esta se criando uma verdadeira

mistica do DNA :

“ O renovado interesse nas explicages genéticas reflete o alto status da
ciéncia da genética molecular. Mas também constitui uma resposta as restricées
e pressbes de uma sociedade crescentemente complexa, seculanizada e
aparentemente cabtica. As explicagBes biolégicas, com frequéncia, parecem ser
mais objetivas e menos ambiguas do que as explicagdes sociais ou ambientais.
As explicac3es biolégicas também prometem o controle biomédico dos problemas
da sociedade. Numa época de preocupacbes com diferengas étnicas e de classe
social, a genética, ciéncia das diferengas, parece fornecer argumentos confiaveis
e seguros para justificar politicas sociais baseadas em caracteristicas ‘naturais’ ou
pré-determinadas, que diferenciam ‘eles’ de ‘nés’. Numa época de significativa
preocupacédo publica sobre o alcoolismo e o crime, a genética como explicagdo do
bem e do mal parece fornecer formas corretas e firmes para codificar o que é
normal e o que é ar_70rmal. ” ( Nelkin e Lindee, 1995, p. 15-16, aspas das

autoras).
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Os avancos das pesquisas em genética humana, bem como a
disseminagdo junto ao publico das aplicagbes praticas resultantes, estéo,
portanto, em intima vinculagdo com o meio social que os produz e os utiliza. Nos
paises desenvolvidos, cresce a importancia conferida a genética para explicar e
resolver varias questdes ligadas a saude. Nestes paises, a melhoria de alguns
indicadores sociais e das condigées de saude publica resultou na redugao, nas
Gltimas décadas, dos indices gerais de mortalidade e de morbidade associados a
prevaléncia de doengas infecto-contagiosas ou resultantes de nutricao
inadequada ou insuficiente, que continuam, contudo, a compor as sombrias
estatisticas das nagdes do chamado Terceiro Mundo. Os fatores geneéticos ja s&o
hoje responsaveis por um tergo das internagdes em hospitais pediatricos e 50 %
da mortalidade perinatal nos paises industrializados, sendo as doengas
congénitas e hereditarias reconhecidas como importantes problemas de saude
publica ( World Health Organization, 1994 ). Estas enfermidades geralmente
causam graves deficiéncias fisicas efou mentais nos individuos afetados,
impondo uma pesada carga de cuidados e gastos tanto para as familias como
para os sistemas de saude. H4, portanto, um grande‘interesse em identificar as
causas genéticas dessas anomalias, bem como as formas de transmissa@o, para
prevenir e, se possivel, evitar o surgimento de novos casos. Ha também fortes
indicativos de que alguns dos principais problemas de saude que afligem as
populagbes adultas das sociedades ocidentais - como as doengas
cardiovasculares; o diabete e varias formas de cancer - apresentam o que se
denomina de componentes genéticos, ou seja, mecanismos causais ou de
predisposicdo, de natureza hereditaria. O desenvolvimento de técnicas
moleculares, que permitam identificar individuos sob risco de desenvolver
doencas crénicas ou degenerativas, para que possam ser tomadas tanto medidas
preventivas como as de obtencgéo de diagnésticos precoces, torna-se, entéo, uma
meta coerente com a otimizagdo das ac¢des e dos orgamentos de saude publica.
Disturbios mentais como a esquizofrenia também estdo sendo associados a
v présenga de genes especificos, que determinariam alteracGes de comportamento
em determinadas condi¢cdes ambientais, incluindo as experiéncias de vida dos
individuos. Nesta area também cresce o interesse pela identificagdo das

modificacBes genéticas associadas as doencas, visando seu controle social e,
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eventualmente, a eliminagdo das mesmas na sociedade, via medicamentos

personalizados que alterariam os préprios genes dos individuos afetados.

Esta se consolidando, desta forma, o conceito de genetizacdo da
saude ( Lippman, 1991 ). um processo pelo qual as diferengas entre individuos
passam a ser explicadas pelas informagdes contidas nas suas moléculas de
DNA, atribuindo-se & genética a causa, parcial ou total, da maioria dos disturbios,
comportamentos e variagdes fisiolégicas; em consequéncia, tecnologias
genéticas seriam adotadas para o manejo dos problemas de saude na sociedade.
Penchaszadeh ( 1995a ) alerta para as sérias consequéncias, no plano social, de
se atribuir, excessiva ou exclusivamente, a variabilidade humana normal e
patolégica aos fatores genéticos. Além de ser reducionista do ponto de vista
cientifico, estas "explicacbes" tendem a desviar a atengdo para longe das
pesquisas e intervengdes em relagdo aos fatores ambientais e a estrutura socio-
econdmica, que certamente exercem influéncias sobre a producdo de
enfermidades. Uma vez que a modificacdo destes ultimos componentes dos
processos saude-doenca exige o enfrentamento de interesses muito poderosos,
de carater politico e social, resulta ser aparentemente mais facil associar
diretamente aos genes a causalidade de determinadas doengas. Penchaszadeh
( 1995b ) ilustra este raciocinio, criticando, por exemplo, o direcionamento das
pesquisas sobre o cancer. ".. é menos custoso, politicamente, propor a
identificagdo dos genes que estimulam ou suprimem o crescimento de um tumor,
e promover métodos preventivos e tratamentos genéticos, ou ambos, do que
enfrentar as préticas insalubres de muitas industrias, cujos dejetos contaminam o

meio ambiente." ( Penchaszadeh, 1995b, p. 257 ).

A genética humana da atualidade é, assim, muito mais do que
simplesmente um volumoso acréscimo na bagagem dos conhecimentos
cientificos sobre a condicdo humana. As caracteristicas da pesquisa sobre 0s
processos da hereditariedade em nivel molecular, as formas de interpretar os
resultados obtidos, as muitas aplicagdes praticas deles decorrentes, em especial
as associadas as tecnologias da reprodugdo humana, e a incorporagao destas

praticas no cotidiano dos cidad&dos, podem ser encaradas como uma verdadeira
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caixa de ressonancia de questdes mais amplas, que circulam no meio social da
atualidade e que dizem respeito a conceitos coletivos em relacdo a saude,

doenga, justiga, sociedade, cidadania, direitos humanos e valores morais.

Encarar a nova genética humana sob esta perspectiva vincula-se a
uma concepcdo de ciéncia vista como um empreendimento humano e uma
instituicdo social, que ndo estdo insulados dos varios fatores que estruturam e
dimensionam a sociedade como um todo. A produgdo, desenvolvimento e
aplicacdo do conhecimento cientifico refletem, com frequéncia, contingéncias
histéricas, econdmicas e politicas da época e do contexto social em que se
estabelecem. Na Biologia, e em especial na é&rea da genética, este
posicionamento tem sido a base do trabalho de autores como S. Rose e R. C.
Lewontin ( Levins e Lewontin, 1985; Rose e Appignanesi, 1989; Rose et al., 1990;
Lewontin, 1991; Rose, 1998 ), que relacionam as modificagées histéricas e
sociais associadas ao desenvolvimento do mundo industrializado contemporéaneo
e identificam o estabelecimento e consolida¢do de uma concepgéo reducionista
da natureza, da vida e da sociedade humana. Lewontin (1991), um dos mais

consistentes criticos de tal concepcdo, assim descreve as fortes influéncias

dessa forma de pensar, na Biologia:

“A ideologia da ciéncia moderna, incluindo a moderna Biologia, torna o
atomo ou o individuo a fonte causal de todas as propriedades de agrupamentos
maiores. Prescreve-se uma maneira de estudar o mundo, a qual consiste em
recorté-lo em porges separadas que o causam e estudar as propriedades de
cada uma destas partes. [ A ideologia ] fragmenta o mundo em dois dominios
independentes e autbnomos, o interno e o externo. As causas sdo ou internas, ou

externas, e ndo existe dependéncia mutua entre elas.” ( Lewontin, 1991, p.12-

13).

Na Biologia, esta “visdo de mundo’ esta relacionada com outra
concepcao extremada, a do determinismo biolégico, pela qual seriam os genes
- 6 dominio interno - e tdo somente eles ( e por consequéncia o seu principal

constituinte quimico, o DNA ) os agentes responsaveis pela totalidade das
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caracteristicas, agdes e relagdes dos seres vivos, incluindo as da nossa especie.
Lewontin (1991) alerta, criticamente, que esta perspectiva é inclusive estendida

para a organizagdo social humana, gerando situagdes nas quais

“ . 0s genes fazem os individuos e os individuos fazem a sociedade,
entdo os genes fazem a sociedade. Se uma sociedade € diferente de outra, isto
ocorre porque os genes dos individuos de uma sociedade sdo diferentes dos
genes dos individuos de outra (....) 0s genes fazem os individuos, os individuos
tém preferéncias e comportamentos particulares, o conjunto destas preferéncias
e comportamentos constituem a cultura, entdfo os genes fazem a

cultura.” ( Lewontin, 1991, p.14))

O determinismo biolégico vem sendo uma forma poderosa de
explicar as desigualdades sociais e econdmicas nas sociedades
contemporaneas, porque permite justificar “cientificamente” o porqué, por
exemplo, de certos grupos raciais ndo apresentarem bons desempenhos
escolares, ou da maior frequéncia e intensidade de comportamentos violentos em
determinados segmentos sociais. Embora a alardeada "descoberta" de genes
consista, na pratica, mais de inferéncias do que de evidéncias, sdo crescéntes as
manifestacdes no sentido deste conhecimento ser utilizado para justificar
determinadas praticas médicas ( como o emprego de testes genéticos em larga
escala ), bem como a instalag&o de politicas de contencéo de gastos publicos em
areas como salde e educagdo, bem ao gosto de governos de inspiragdo neo-
liberal. Rose et al. ( 1990 ) salientam a existéncia de estreitos vinculos entre a

ciéncia e a sociedade na qual esta se desenvolve:

“ A complexa interacdo entre a evolugdo da teoria cientifica e a evolugdo
da ordem social significa que, frequentemente, as formas pelas quais a pesquisa
cientifica se coloca questbes, sobre 0 mundo humano e natural que pretende
explicar, estdo profundamente tingidas por viéses sociais, culturais e politicos. “

(Rose etal, 1990, p. 8)
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E importante situar nesta perspectiva as discussées que cercam o
Projeto Genoma Humano ( PGH ), considerado por muitos como o simbolo
maximo do carater e alcance das pesquisas que caracterizam a nova geneética
humana. Instalado em nivel internacional em 1990, este mega-empreendimento
vem contando com um financiamento que chega a casa dos bilhdes de dblares,
envolvendo o trabalho de mais de 5000 cientistas, principalmente americanos,
europeus e asiaticos, em centenas de laboratérios em varios paises. O grupo de
cientistas responsaveis pelo PGH ( que incluiu, até 1992, um dos idealizadores
do modelo de dupla hélice do DNA, James Watson ) prometeu ‘“revelar”,
inicialmente até 2005, um verdadeiro mapa de todos os genes humanos, com
detalhes precisos e minuciosos sobre a localizacdo e sequéncia molecular de
cada um deles. O crescente aperfeicoamento das técnicas e dos equipamentos
para estudar o material genético humano, bem como fortes interesses politicos e
econdémicos objetivando sua conclusdo o mais rapido possivel, imprimiu nos
altimos anos um ritmo extremamente veloz na direcdo desse objetivo. A decisiva
atuacédo da iniciativa privada no empreendimento, interessada nos dividendos de
possiveis patentes industriais envolvendo trechos do DNA humano e respectivos
bancos de dados, atingiu de forma bombastica a comunidade académica em
1999, quando da promessa de concluséo antecipada do PGH para maio de 2000,
feita pelo diretor da recém-fundada companhia farmacéutica Celera. O
seqlenciamento integral do primeiro cromossomo, o de nimero 22, foi anunciado
em dezembro de 1999. Calcula-se que a extenséo da informagao obtida ao final
do projeto ocuparia o equivalente a treze colegbes completas da Enciclopédia
Britanica, se fosse impresso em papel. Ndo sem ironia, o conjunto desta obra
recebeu indicagdo para receber um hipotético prémio de “o livro mais longo e
mais chato” { Gest, 1996 ), dado que seu texto final sera constituido por longas
sequéncias em que sO se alternam quatro “letras” ( as bases do DNA dispostas
linearmente ), cujo significado bioldgico é ainda, na sua maior parte, totalmente
desconhecido, mesmo para os mais conceituados especialistas da area de

genética molecular.

A realizacdo do PGH foi acompanhadé, desde seus primeiros

contornos, de intensa polémica dentro da prépria comunidade cientifica e, mesmo
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encontrando-se agora em vias de conclusdo, esta longe de gerar um consenso
sobre sua validade. Argumentos de ordem financeira, operacional, técnico-
cientifica, ética e ideolégica foram constantemente levantados, ora para
defender, ora para criticar o Projeto. Seus idealizadores e defensores o
equipararam ao programa espacial Apollo, tendo em vista o alcance e significado
histérico do empreendimento para a humanidade; ja seus criticos julgaram mais
apropriada a comparagdo do PGH ao projeto Manhattan, ressaltando que a
dimensdo das controvérsias éticas, sociais e legais que cercam o projeto de
mapeamento do material genético humano é até maior do que a daquelas que
acompanharam o desenvolvimento e usos da energia nuclear ( Kahn, 1993 ). Os
primeiros apontam, com convicgdo, que o sequenciamento completo dos genes
humanos significard uma verdadeira revolugdo na medicina, possibilitando de
imediato aplicacbes praticas que trardo grandes contribuigGes para resolver em
definitivo os problemas relacionados com o diagnéstico e prevencdo de doencas
hereditarias, bem como fornecendo o conhecimento bésico que permitira, em
futuro préximo, o amplo oferecimento de terapias génicas. Criticos do Projeto,
porém, consideram ser ihgénuas e enganosas essas expectativas, argumentando
que varios aspectos relativos & complexidade do funcionamento e da interacao
entre os genes vém sendo completamente desconsiderados ( Tauber e Sarkar,
1992 ), devido & concepgao reducionista que norteia o PGH, o que dificultaria ou

até mesmo impossibilitaria as aplicagdes praticas pretendidas.

Em meio a intensas discussdes, constata-se que alguns dos
desdobramentos praticos do Projeto ja constituem instrumental disponivel nas
praticas de saGde, em vérios paises industrializados. Trés tipos de
procedimentos j4 sdo possiveis ( Pembrey, 1996 ) : (a) testes genéticos em
individuos normais, visando identificar a presenca de genes responsa’veis pela
transmissdo de algumas doencgas genéticas herdadas de modo recessivo ( por
exemplo, no caso das hemoglobinopatias e da fibrose cistica ) ; (b) testes
genéticos que identificam precocemente ( testes pré-sintomaticos ) a presenca de
genes responsaveis por doengas que s6é se manifestam, nos individuos, na idade
adulta ou madura ( no caso, por exemplo, da coréia de Huntington e de

determinados tipos de cancer de mamalovarios ); e (c) métodos terapéuticos
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caracterizados pela manipulagdo do material genético (terapia génica), em
pacientes afetados por algumas enfermidades hereditarias (como no caso de

certos tipos de cancer e de imunodeficiéncias ).

O principal desdobramento pratico do PGH seria, de acordo com
seus defensores, o desenvolvimento das técnicas de terapia génica. Estas
encontram-se, no momento, em estagio francamente preliminar ( Verma e Somia,
1997 ). Os procedimentos tém sido aplicados somente a um pequeno nGmero de
pacientes, em carater experimental. Os resultados, embora encorajadores, tém
sido bastante questionados do ponto de vista de sua real eficiéncia em
promoverem a cura definitiva das doengas. H& também preocupagdo com os
efeitos colaterais, ainda ndo bem conhecidos, da aplicagdo destas técnicas em
larga escala como rotina em servicos médicos. O anuncio da morte, pela primeira
vez ( setembro de 1999, nos Estados Unidos ), de um paciente submetido a
terapia génica em decorréncia direta do procedimento, exacerbou com vigor
essas preocupagdes, impondo inclusive restricdes oficiais e legais a continuidade
de outras experiéncias. As expectativas depositadas no rapido aperfeicoamento
dessas técnicas parecem, portanto, estar longe de serem confirmadas, nao

havendo perspectiva imediata de sua utilizagdo em larga escala.

Quanto aos testes genéticos, porém, ja ha uma série deles com
protocolos de utilizagdo padronizados e sendo empregados rotineiramente em
véarios paises europeus e nos Estados Unidos, estando disponiveis inclusive nos
sistemas publicos de satide ( Lapham et al., 1996; Prence, 1999 ). No Brasil,
estes procedimentos comegam também a ser introduzidos, ainda que em escala
limitada devido ao seu alto custo e & necessidade de existéncia de laboratérios e

pessoal técnico qualificado para aplica-los e interpreta-los ( Teich e Nogueira,

1999 ).

O uso dos testes genéticos e as possibilidades vislumbradas a partir
das tentativas pioneiras de terapia génica ja permitem aos profissionais de saude
da area de genética médica, antes limitados a simplesmente constatar as

manifestagdes clinicas das doengas hereditarias, a executar agbes que visam,
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agora, tanto a prevengdo primaria destas enfermidades, através do diagndstico
pré-natal e aconselhamento genético de individuos ou casais de risco, como a
conducdo de tratamentos sintomaticos de algumas delas, proporcionando desta

forma melhor qualidade de vida e ampliagdo da sobrevida dos individuos

afetados.

A perspectiva de se encontrar a “cura” molecular para as doencas
genéticas estd projetada na continuidade das pesquisas relacionadas
principalmente com o PGH. E legitimo considerar que pacientes, grupos
familiares e populagdes atingidas por doengas genéticas de varios tipos almejem
tal conquista como a muito desejada e definitiva' solugdo dos seus problemas de
satde. No entanto, lado a lado com o otimismo que emana dos atuais avangos da
genética humana, esta também o receio de que o conhecimento cientifico nesta

area seja utilizado para finalidades questionaveis ou até mesmo indesejéveis do

ponto de vista ético.

A poSsibilidade de se prever, controlar e manipular as
caracteristicas hereditarias humanas, através das técnicas moleculares, evoca,
no plano social, o espectro da eugenia. Projeta-se que, no futuro, seria possivel
testar e selecionar, no material genético dos individuos por nascer, tanto aquelas
caracteristicas cuja presenca seria "indesejavel" - genes causadores de
anomalias - como as de manifestacdo mais “desejavel” - determinados atributos

coma a cor dos olhos ou um alto nivel de habilidades intelectuais.

A prética de “melhorar” uma espécie, com base nos conhecimentos
biolégicos, é amplamente utilizada em animais e plantas, desde muito antes do
advento das técnicas moleculares. Contudo, no que diz respeito & espécie
humana, a nocdo de eugenia remete imediatamente ao horror genocida
promovido pelos nazistas na 2a guerra. Engana-se quem pensa que este foi um
episédio isolado da utilizagdo de pretensos conhecimentos cientificos em
genética para finalidades politicas e ideologicas de um regime totalitario
criminoso. Varios autores ( por exemplo, Kevles, 1995) alertam para o fato de que

os argumentos eugénicos tém, na realidade, uma longa e comprometedora
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histéria, e que, muito antes do massacre de judeus e de ciganos pelo regime de
Hitler, ja tinham servido de suporte, nos Estados Unidos, nos anos 20, para
amparar leis de restricdo imigratéria em relagdo a povos considerados “menos
aptos” ( por exemplo, os provenientes do sul da Europa ) e de esterilizagao
compulséria de criminosos comuns, para que estes ndo deixassem descendentes
com comportamento também anti-social. Nos anos 50, os ideais eugénicos
continuavam encontrando ambiente propicio para sua manifestagdo mesmo em
paises insuspeitos como a Finlandia, que manteve até 1970 leis que tornavam
obrigatéria a esterilizagédo de deficientes e doentes mentais, epilépticos e também
de mulheres normais, apds a interrupgdo de gestagbes correspondentes a fetos

com defeitos genéticos ( Hemminki et al., 1997 ).

Mais recentemente, o reacendimento da polémica sobre as
supostas diferencas biolégicas entre ragas, no que diz respeito a heranga da
inteligéncia ( ver, por exemplo, Bizzo, 1996, comentando o livro The Bell Curve ),
é indicativo de que interpretacdes tendenciosas do conhecimento em Biologia,
de carater ndo-cientifico, continuam a emprestar credibilidade a interesses

politico-econdmicos, quase sempre em detrimento de segmentos sociais menos

favorecidos.

Um grande numero de autores, ndo s6 no campo da Biologia, mas
também nos do direito, ética, sociologia, psicologia, filosofia e economia, vém se
manifestando, em publicagdes académicas ou destinadas ao publico em geral,
sobre as implicagbes presentes e futuras do uso do conhecimento cientifico em
genética humana. No préprio orcamento do PGH, em se reconhecendo esta
dimensdo problematica, foi destinado, desde o seu inicio, um percentual de
fundos para pesquisas no ambito das consequéncias éticas, legais e sociais
decorrentes, o qual vem sendo empregado para iniciativas tais como a
organizagéo de encontros sobre bioética, publicacdo de artigos, livros e materiais
educacionais em genética humana e em projetos de acompanhamento das novas

aplicagbGes médicas ( Marshall, 1996; Collins et al., 1998 ).
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Entre os muitos topicos debatidos, em relagdo as implicagbes
presentes e futuras do conhecimento cientifico em genética humana, é relevante

destacar os seguintes questionamentos:

- a quem pertence a informagéo contida nos genes humanos, uma
vez mapeados e sequenciados pelo Projeto Gnoma Humano? Aos individuos que
forneceram as amostras de DNA, aos cientistas que mapearam 0s genes, ao
laboratério que financiou as pesquisas, & humanidade - a quem 7 Os genes
humanos podem - ou devem - ser patenteados? ( ver, por exemplo, Beiguelman

et al., 1994; Pena, 1995 ),

- quais os beneficios e prejuizos decorrentes do uso dos testes
genéticos em individuos assintomaticos? Quais os testes genéticos que devem
ser utilizados em programas populacionais, € de que forma? Como enfrentar o
risco da estigmatizacdo social de individuos normais detectados como sendo
portadores, em triagens populacionais? ( ver, por exemplo, Ostrer et al., 1993;
Davidson, 1996; Holtzman, 1999 );

- como enfrentar os problemas decorrentes da divulgagdo de
resultados de testes genéticos, que ja estdo sendo solicitados para finalidades de
obtengdo de determinados empregos e de seguros de saude? ( ver, por exemplo,

Whittle, 1995; Carta, 1997 )

- & justificavel e ético testar criangas para doencas genéticas que so
se manifestam na idade aduita, como determinados tipos especificos de cancer ?
Os pais podem tomar esta decis&o por seus filhos, enquanto estes s§o menores
de idade? (ver, por exemplo, Zatz, 1995; Michie e Marteau, 1996; Clayton, 1997 ),

- como enfrentar as questdes éticas relativas ao diagndstico pré-
natal de anomalias fetais ( que podem ser genéticas ou n&o ) e a opgéo pela
interrupcédo voluntaria de uma gestacéo afetada? Levando em conta os valores

morais associados a cultura e religido em paises como o Brasil, como solucionar
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os problemas juridicos, sociais e morais decorrentes de uma legislacdo que

criminaliza o aborto? ( ver, por exemplo, Gollop, 1995 ).

O futuro vislumbrado a partir das perspectivas da nova genética
humana apresenta-se, portanto, repleto de gquestionamentos, tensbes e
ambiglidades. Lujan e Moreno ( 1996 ), numa perspectiva otimista, indicam que
uma das possibilidades decorrentes do uso generalizado de testes genéticos
poderia ser o estabelecimento de sistemas nacionais de saude que efetivamente
distribuissem os riscos potenciais a que todos os cidad&os estariam sujeitos, em
terem detectados em si um ou mais genes deletérios. Com isso, a discriminacéo
social e legal para efeito, por exemplo, de obtengdo de empregos ou de seguros,
seria minimizada, j& que todas as pessoas apresentariam ljm ou outro desses
genes. As perspectivas pessimistas, por outro lado, associam os avangos da
nova genética a cendrios de um “novo mundo” huxleyano, pouco admiravel,
onde o conhecimento em nivel molecular das diférengas biolégicas entre
individuos e populagdes serviriam apenas como mais um instrumento para a '
legitimac&o de desigualdades sociais ja existentes ( Maller Hill, 1993 ). Também
constituem motivo para visbes pessimistas as questdes associadas a
comercializacdo ndo-ética dos servigos em genética humana, associadas, por
exemplo, aos procedimentos de fertilizagdo in vitro, que pretendam somente o
lucro e ndo levem em conta os aspectos culturais e psico-emocionais envolvidos,

por exemplo, nas decisdes pessoais quanto a reproducao ( Stacey, 1996 ).

Nao existindo solugdes nem garantias imediatas em relagdo ao
amplo espectro de conflitos gerados pela nova genética humana, faz-se cada vez
mais necessdria a participacdo de todos os segmentos da sociedade nos
debates, uma vez que interesses de vérias ordens estdo envolvidos. Uma das
estratégias consideradas indispensaveis para se prevenir e evitar o futuro mau
uso das informacgdes e conhecimentos nesta area da Biologia é a conducgdo de
amplas discussdes, em diferentes niveis e com diferentes publicos ( por exemplo,
profissionais de saude, da midia, legisiadores, professores e estudantes em
diferentes niveis escolares ), a fim de se estabelecer um entendimento sélido das

aplicacdes reais e potenciais das tecnologias em genética e de suas
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implicagées ( Khoury, 1997 ). Em paises nos quais os testes genéticos e outros
procedimentos, associados as tecnologias genéticas aplicadas a reproducao
humana, comecgaram a ser incorporados como rotina nos servicos de saude,
como nos Estados Unidos e na Inglaterra, ja se instalaram foros publicos de
discuss3o, envoivendo cientistas, entidades de defesa dos direitos humanos,
grupos feministas, legisladores, religiosos, autoridades de saude e
representantes da sociedade civil em geral. Um dos resultados destas
mobilizacdes vem sendo a formulagao de leis que visam regulamentar e fiscalizar
a oferta e utilizacdo dos novos procedimentos. Entre 1988 e 1996, por exemplo,
varios paises europeus (Alemanha, Austria, Noruega, Suécia, Dinamarca,
Franca, Holanda, Inglaterra, Espanha e Grécia ) criaram legislacdes especificas
na area de reproducdo e genética humana ( O’Brien, 1997 ), nas quais estao
previstos, entre outros aspectos, dispositivos para a prestac&o de informacdes
atualizadas ao publico, bem como a constante avaliacdo das atitudes deste frente
a questdes de natureza ética. Na Inglaterra, uma Comissdo Assessora sobre
Genética Humana ( Human Genetics Advisory Commission - HGAC ) foi
estabelecida em 1996 pelos Ministérios da Saude e Industria, com a finalidade de
assessorar de forma independente o governo quanto a questdes que envolvem
as implicacbes sociais, éticas e econdmicas da drea, bem como de sugerir e
apoiar iniciativas para estabelecer o seu entendimento publico. Em 1998, a
Comiss&o conduziu uma conferéncia publica cujo foco central foi a questdo das
necessidades e das medidas educacionais na drea, em varios dominios, como 0
da educagdo de profesSores de ciéncias, de profissionais de salde, da midia e
do publico em geral ( HGAC, 1998 ). Em meados de 1999, numa iniciativa
politica sem precedentes, a populagao da Suica, ap6s amplos debates, foi as
urnas para decidir o futuro das pesquisas sobre a manipulagao genética naquele
pais, manifestando-se a favor de sua continuidade. Marcou-se assim, segundo
Latour ( 1999 ), uma nova etapa na generalizagao das politicas cientificas a todos
os cidaddos, medida cujas consequéncias o0 momento ainda ndo permite avaliar.
Informar, esclarecer e debater publicamente s8o agbes que estao, portanto, no
cerne das medidas que visam possibilitar aos cidad&os o ingresso consciente € 0
poder de tomar decisdes no chamado "século da biotecnologia " ( conforme

expressdo empregada por Rifkins, 1999 ), no qual ja nos encontramos.
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I.2 Os profissionais de saide como mediadores do entendimento

publico da nova genética humana

Entre os varios publicos envolvidos com os desdobramentos da nova
genética humana, aquele constituido pelos profissionais de saude de forma geral
&, sem duvida, de papel fundamental na perspectiva de um entendimento coletivo
que leve em consideragdo, por um lado, as multiplas aplicagdes e implicagbes do
conhecimento cientifico da area, e, por outro, a constatagdo de que diferentes
segmentos da sociedade percebem e se posicionam de formas distintas em
relagdo aos avangos presentes e futuros. Os profissionais da saude situam-se
socialmente numa posicdo estratégica: entre a esfera dos conhecimentos
produzidos pela comunidade cientifica, dos quais se utilizam para desempenhar
suas funcdes especificas, e a esfera dos conhécimentos leigos do publico ( ou
pUblicos, dado sua heterogeneidade ) constituido, entre outros, por seus clientes
e pacientes. Assim, esses profissionais tém a oportunidade de vivenciar,
constantemente, complexas situagdes, harmonicas ou conflituosas, que emergem

do contato entre essas dimens&es do entendimento publico da ciéncia.

Atualmente, o atendimento, procedimentos diagnésticos, testagem,
tratamento e acompanhamento de familias e pacientes, bem como 0s processos
de tomadas de decisdio em genética humana, sao realizados
preponderantemente por profissionais de medicina. No entanto, a experiéncia de
servicos desta natureza, no Brasil e no exterior, indica que deles participam e tém
papéis até diferenciados, dependendo das caracteristicas dos atendimentos,
varios tipos de profissionais de saude, como enfermeiros, farmacéuticos,
dentistas, nutricionistas, biélogos e psicélogos ( Brunoni, 1997 ), os quais atuam,

com frequéncia, em equipes multidisciplinares.

No Brasil, os servicos de salde especializados em genética
humana que estdo disponiveis para o grande publico sdo ainda em numero
reduzido e, na sua grande maioria, estdo vinculados a instituicdes publicas de

ensino superior & pesquisa ( Brunoni, 1997 ). Acompanhando as tendéncias ja
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observadas em paises do hemisfério Norte, é possivel se projetar uma expanséo
da oferta de servigos e produtos em genética humana no Brasil, a médio e longo
prazo. Na atualidade, pode ser encarado como revelador dessa tendéncia o fato
de que, numa cidade de porte apenas médio como Floriandpolis, ja existam dois
laboratérios de andlises clinicas, privados, cujos servigos cobrem
especificamente a area de genética humana. Com nomes extremamente
sugestivos, que evocam genes e o DNA, um deles inclusive se fez anunciar, até
recentemente, através de um out-door luminoso numa das avenidas de maior
movimento da capital, numa estratégia de marketing pouco atrativa se os servicos
comercializados fossem prosaicos exames de sangue ou fezes, mas que
possivelmente atraiu uma atencéo diferenciada do publico em geral, por oferecer
novidades alardeadas pela midia, como testes genéticos e andlises de material
genético. A nova genética humana abre, assim, seu espaco no Brasil como mais
um servico especializado de salde e como um ramo de atividades comerciais. E.
pertinente lembrar que, considerando os altos custos de alguns dos testes
genéticos que ja estdo disponiveis no mercado, na faixa de dois a trés mil reais,
sua utilizacdo provavelmente fique restrita aos segmentos mais privilegiados da

populacdo, como de resto o acesso a satde no sistema publico do nosso pais.

Frente aos rapidos avangos da drea, as implicagbes ja discutidas
anteriormente e ao aumento da demanda por servicos de diagnéstico e
orientacdo, é possivel se antecipar que, nos proximos anos, os diversos
profissionais de salde necessitarao recorrer de forma cada vez mais frequente
aos seus conhecimentos em genética humana. Algumas especialidades, € claro,
utilizardo estes conhecimentos de forma mais direta e especifica no seu cotidiano
profissional - como hoje ja € o caso devobstetras gue acompanham gestantes ou
casais de risco, pediatras e enfermeiros que tratam de criangas afetadas por
disturbios congénitos, dentistas que atendem familias com alteracdes dentais,
nutricionistas encarregados do planejamento alimentar de pacientes com
deficiéncias nutricionais hereditarias, psicélogos que assessoram grupos de
apoio a pacientes e seus familiares, e outras situacdes particularizadas. Porém,
no contexto da crescente influéncia da ciéncia da genética humana nos conceitos

de saude e doenca ( a genetizagdo da saude ), acentuada por mensagens
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amplamente veiculadas pela midia, € possivel se antecipar que os profissionais
de saude, enquanto grupo que partilha de aspectos em comum na sua formagao
e atuacdo, irdo se deparar com situagdes progressivamente mais numerosas e
mais complexas, que envolverdc diferentes aspectos dos conhecimentos sobre a
hereditariedade, bem como suas implicagbes. Essa aproximagao entre os
profissionais de salde e a nova genética humana ja esta repercutindo de varias
maneiras, tanto no sentido de exigir que o profissional domine conhecimentos
especificos e constantemente atualizados, bem como na necessidade de novas
posturas frente ao atendimento de clientes e respectivas familias, por estarem
envolvidas as muitas discussdes suscitadas na sociedade, a respeito das

implicacdes, possibilidades e limites dessa area cientifica.

Neste sentido, ¢ fundamental que os profissionais desempenhem
junto a seus clientes e ao publico em geral, além de competéncia técnica,
também um papel educativo. A airibuigéo deste papel aos profissionais de saude,
na area da genética humana, implica em que estes desenvolvam uma série de
atitudes e agbes, nas guais estdo incluidas: levar em consideragéo, na pratica
profissional, as perspectivas que os cidadios leigos tém dos conceitos e
processos da hereditariedade, que podem nem sempre corresponder aos “fatos”
da ciéncia; valorizar essas perspectivas, entendendo que a compreensao das
mesmas pelos profissionais pode permitir uma maior aproximagao entre a ciéncia
e o publico; sensibilizar-se quanto as multiplas e complexas implicagdes da nova
genética humana na sociedade atual, buscando orientar criticamente seus
posicionamentos; contribuir para desmistificar, quando necessario, as distorcdes
e equivocos que freguentemente acompanham as mensagens transmitidas pela
midia. No plano social, agdes como estas se somariam a outros esforgos ja
identificados, como a escolarizacdo e a divulgagdo cientifica, no sentido de
realmente educar o publico leigo, na perspectiva de nédo somente fornecer e
incutir informacdes, mas também de integrar os conhecimentos cientificos da

genética humana na intricada malha sécio-ética-cultural da qual fazem parte.

Essa perspectiva leva a incluir os profissionais de saude na

categoria de mediadores entre a comunidade cientifica da genética humana e 0
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publico leigo. A categoria de mediadores, empregada por autores como
Ziman ( 1993 ) e Michael et al. ( 1997 ), diz respeito aos grupos
profissionais que " ... conectam 0s universos sociais da ciéncia e dos leigos e
que, de diversas formas, intermediam as interacdes entre os dois ( Michael et al.,
1997, p. 1). Os mediadores s&o encontrados em varios cendarios do entendimento
publico da ciéncia e seu papel é, portanto, o de construir interfaces entre a
ciéncia e o publico, ancorando pontos de contato e intermediando sua
comunicacdo. Michael et al. ( 1997 ) incluem sob esta denominagao grupos
profissionais como os cientistas que se dedicam a divulgagdo cientifica, os
jornalistas cientificos, os curadores de museus de ciéncia, os cientistas sociais
que avaliam o entendimento publico, os professores de ciéncia e os profissionais
de salde. Entre estes Ultimos, em especial, destacam-se as vérias profissoes
envolvidas, por exemplo, nas campanhas de promogao de saude. Assim, pelas
caracteristicas inerentes as diferentes atuagdes profissionais, os mediadores nao
constituem um grupo unico e homogéneo. Ziman ( 1993 ) ressalta que a
emergéncia desta categoria € uma das caracteristicas das atuais relagbes entre
ciéncia e publico, as quais, vistas sob o prisma do modelo interativo do
entendimento publico da ciéncia, s&o constantemente permeadas por impasses,

conflitos e ambivaléncias.

Ao situarmos os profissionais de salde como mediadores, no
contexto do entendimento publico da nova genética humana, torna-se pertinente
refletir sobre as caracteristicas da formagdo académica deste grupo, que o
prepararia para poder, efetivamente, atuar como vinculo entre a ciéncia e o0s
cidaddos leigos. Ha uma ampla diversidade de campos especificos de atividade
profissional, dependendo do direcionamento‘a partir da forfnagéo inicial nos
cursos de graduagdo. Nestes, porém, pode-se dizer que ha aspectos em comum,
que dizem respeito a contetidos considerados basicos para as praticas na area
da saude, entre os quais se incluem os da genética humana. Desta forma, o
presente estudo considera a etapa de formacao inicial dos futuros profissionais,
em varios cursos superiores da area da saude, direcionando-se ©

desenvolvimento da parte empirica a partir de duas questoes basicas:
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1) De que forma os futuros profissionais de saude estdo sendo
academicamente preparados para enfrentar os desafios de sua futura atuacio na

area da genética humana ?

2) Quais os conhecimentos, atitudes e posicionamentos sobre a genética

humana que emergem dessa etapa de formagdo, entre os individuos que a

vivenciam ?

A primeira indagacdo remete para a necessidade de se conhecer e
analisar as caracteristicas das disciplinas curriculares de genética humana,
segundo sua organizagdo académica nos cursos de graduagcdo que formam
profissionais de salide. Através desta andlise, sera possivel obter elementos que
permitam verificar o carater das contribuicdes do ensino superior de genética
humana para o preparo dos futuros profissionais e para a dindmica dos atuais
implicacdes sacio-ético-culturais da area, segundo 0s varios aspectos apontados
anteriormente. A descricdo e andlise de programacdes dessas disciplinas serao

apresentadas e discutidas no capitulo |1l

A segunda quest&o de pesquisa aponta para a pertinéncia de se conhecer,
de forma quantitativa e qualitativa, a natureza das atitudes e posicionamentos
associados aos conhecimentos em genética humana, manifestados por
estudantes universitarios dos cursos da area da satde. Como sera visto a seguir,
o contato com os contetidos de genética humana corresponde a um momento
bastante precoce na formacdo destes futuros profissionais. Nao se podendo
antecipar quais as oportunidades posteriores de discussdo académica que esses
alunos terdo, sobre as implicagdes da nova genética humana, ¢ pertinente
caracterizar as posturas que emergem nessa etapa inicial de formacgéao,
entendendo-as como possiveis indicadores de posicionamentos futuros. Tal
caracterizacdo e sua andlise, cujos elementos foram obtidos através do
emprego de dois instrumentos de pesquisa empirica ( questionarios e
entrevistas semi-estruturadas ), sera apresentada no capitulo IV. Sera
considerada, entre outros aspectos, a possibilidade de relacionar essas posturas,

bem como os conhecimentos que as embasam; com as informagdes e discussoes
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sobre a nova genética humana que circulam no meio social, do qual os alunos da

area de salide fazem parte por constituirem um dos publicos da ciéncia.

Nas consideracgdes finais do presente trabalho, seréo oferecidas, a partir
do diagndstico resultante do estudo das programagbes curriculares e dos
conhecimentos, significados e atitudes expressas por alunos, algumas
contribuicées para a discussdo sobre o ensino de genética humana nos cursos
de graduacdo da drea da satde, nos curriculos brasileiros, na perspectiva de se

formar profissionais mediadores entre a ciéncia e o publico.



59

CAPITULOQ Il

O ENSINO DE GENETICA HUMANA PARA FUTUROS PROFISSICONAIS DE
- SAUDE

lil.1 Aspectos histéricos do desenvolvimento da genética humana e do

seu ensino universitaric no Brasil

A pratica de ministrar disciplinas de genética humana nos cursos de
graduacdo na area da saude, no Brasil, estd historicamente vinculada ao
desenvolvimento desta area da Biologia enquanto campo de pesquisa. Ambos,
pesquisa e ensino de genética humana, tém uma trajetdria bastante recente em
nosso pais, visto que os principais eventos que marcam a histéria do seu
desenvolvimento se distribuem a partir dos anos 50. Uma significativa parcela dos
primeiros protagonistas da histéria da genética humana brasileira, entre
pesquisadores e professores, continua ativa em varias InstituicOes brasileiras de
pesquisa e ensino superior. E importante salientar que a genética humana tem
seu desenvolvimento no Brasil vinculado a tendéncias de pesquisas que ja
estavam em andamento no exterior, em especial nos Estados Unidos. Nas
décadas de 60 e 70, varios dos primeiros geneticistas humanos brasileiros 1a
fizeram estagios de formagdo, desenvolvendo posteriormente investigacdes em

colaboragido com conceituados pesquisadores norte-americanos.

Quanto ao ensino dessa area da Biologia, Salzano ( 1979, 1992 ) registra
que o primeiro curso isolado de genética numa escola brasileira de Medicina foi
ministrado em 1927. Assinala também que, mesmo antes de 1950, ja tinham sido
publicados alguns trabalhos de pesquisa na érea, em especial sobre
caracteristicas hematolégicas humanas. No entanto, Beiguelman (1981),
recuperando a histéria e as cronicas pessoais dos fundadores da genética
humana no Brasil, chama a atengdo de que, no periodo anterior a 1950, a

genética humana ndo despertava muito interesse em termos de pesquisa,
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apontando alguns motivos para explicar esta situagdo: os poucos centros de
ensino e pesquisa em Genética existentes ja se dedicavam ao estudo de vegetais
para melhoramento e a pésquisas basicas com insetos; ndo havia uma tradigéo
nem condigdes praticas de comunicagdo entre os pesquisadores, principalmente
no que dizia respeito ao acesso a bibliografia; naquela época, no Brasil, os
trabalhos em Antropologia Fisica e o ensino de Bioestatistica, areas associadas a
genética humana, eram extremamente limitados; e finalmente, ressalta que os
estudos genéticos na espécie humana, nas décadas de 30 e 40, eram, de fato,
francamente desestimulados, devido a influéncia negativa exercida pelos
eugenistas e pela propaganda nazista. Saldanha (1977) também caracteriza esse
periodo como sendo acentuadamente adverso para a genética humana, situacado
ainda agravada pela énfase que era dada, nas pesquisas, a aspectos patoldgicos
e mérbidos de doengas, o que gerava, junto ao publico, uma série de preconceitos

e tabus.

As primeiras iniciativas de maior significado para a genética humana
brasileira tiveram lugar na década de 50 (Beiguelman, 1981). Neste periodo,
alguns laboratérios de pesquisa em genética geral, no eixo Rio - Sdo Paulo,
receberam generosos financiamentos e bolsas de estudos da Fundagdo
Rockefeller, cujo entdo diretor, Harry M. Miller Jr, apoiou de forma significativa o
treinamento de varios geneticistas humanos brasileiros nos Estados Unidos. Um
destes geneticistas, o Prof. Francisco Salzano, assinala varias ocorréncias
relevantes para o desenvolvimento da area ( Salzano, 1992 ), como a criagdo, em
1951, do primeiro centro brasileiro de pesquisas em genética humana. Este foi
implantado na Universidade Federal do Parana, para a qual se deslocou, de Sao
Paulo, o ja entdo ativo geneticista Newton Freire-Maia. Em 1955, foi fundada a
Sociedade Brasileira de Genética. Entre 1957 e 1959, alguns grupos de pesquisa
em genética humana comegaram a se organizar em diversos centros ( Salvador,
Rio de Janeiro, Sao Paulo, Ribeirdo Preto e Porto Alegre ), vinculados a
universidades publicas. Em 1958, realizou-se em Curitiba o Primeiro Encontro
Brasileiro de Genéticé Humana. Em 1959, uma Comissédo de Genética Humana foi
criada dentro da Sociedade Brasileira de Genética ( Salzano, 1992; Salzano,

1998). Esta Comissao gerenciou, nos anos seguintes, a distribuicdo dos fundos
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provenientes da Fundagdo Rockefeller, para realizar uma série de atividades que
visavam consolidar a area da genética humana no Brasil, incluindo encontros,
cursos intensivos, estagios de pesquisadores e estabelecimento de acervos

bibliograficos e de bancos de referéncia de material hematolégico.

Quanto ao ensino, segundo Beiguelman ( 1981 ) e Salzano ( 1992 ), é de
1959 o registro da implantagéo formal da primeira disciplina curricular de Genética

Humana em uma escola médica brasileira, a da Universidade de Sao Paulo.

Na década de 60, com a gradativa formagdo de um maior numero. de
pesquisadores em genética humana e com a continuidade dos financiamentos
norte-americanos para as investigacdes, vérios grupos em diferentes instituicoes
ja desenvolviam ativas linhas de pesquisa basica e aplicada em genética
humana, relacionadas principalmente com o estudo das populagdes brasileiras
(grupos sanguineos, consangtinidade e polimorfismos bioquimicos) e citogenética
( Azevédo, 1989 ) . Com base no histérico da consolidagéo desses grupos de
pesquisa, é possivel supor que uma significativa parcela das iniciativas em relacéo
ao ensino de genética humana nos cursos de graduag&o mais tradicionais na area
da saldde, como Medicina e Odontologia, deva estar associada a esse
desenvolvimento e datar do final dos anos 60 e inicio dos anos 70. Por exemplo,
na UFRGS, a genética humana passou a incorporar o elenco de disciplinas
obrigatérias a partir de 1971 ( Souza et al., 1996 ). Embora ainda esteja por ser
feito um levantamento completo da época e da forma de insercdo curricular de
disciplinas de genética humana nos diferentes cursos da area da saude, daquele
periodo até a atualidade, é possivel se antecipar também que as primeiras
iniciativas provavelmente se concentraram nas instituigdes mais antigas de ensino
superior, no Sul e Sudeste do pais, como decorréncia do crescimento dos grupos

de pesquisa e da disponibilidade de pessoal qualificado.

O periodo 1960-1970 constitui, em nivel internacional, um momento de
consolidagdo de vérios conhecimentos sobre as bases moleculares e
citogenéticas das alteragdes hereditarias na espécie humana e do reconhecimento

da importancia destas informagdes para as praticas relacionadas a saude. Esta
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época também corresponde & introdugdo, em alguns paises do hemisfério Norte,
dos primeiros métodos de diagndstico pré-natal ( Vogel e Motulsky, 1986 ) . Estes
fatos certamente influenciaram a introdugdo da genética humana nos curriculos de
formacdo de profissionais da salde, principalmente nos de Medicina. Em 1978,
nos Estados Unidos, 72 % das escolas médicas ja incluiam disciplinas obrigatorias
em genética humana em seus curriculos. Childs et al. ( 1981 ) ressaltam que esta
pratica demonstrava ja haver um reconhecimento da importancia da area para a
formacdo médica, mas que isso ainda ndo era acompanhado de um consenso
sobre a forma de incluir a genética humana na formacéo dos futuros profissionais.
Entre as 103 instituicbes norte-americanas pesquisadas naquela época, havia
ampla variacdo quanto a uma série de aspectos, como duracgdo das disciplinas,
tipo e profundidade dos contetidos ministrados, departamentos responsaveis e
origem profissional dos docentes. A situacdo no Brasil, no mesmo periodo, pode
ter assumido contornos bastante diferentes, devido ao estagio mais precoce do
desenvolvimento da area enduanto pesquisa nNo nosso pais, e a possivel
concentracdo geografica de docentes habilitados ( geralmente os proprios
pesquisadores ), vinculados a um restrito nimero de instituicoes publicas de

ensino superior.

Sousa ( 1990 ) aponta que, em nivel de América Latina, o Brasil € um dos
paises onde a formagdo de especialistas em genética, capazes de
responsabilizar-se pelo ensino no ambito da graduagéo, vem ocorrendo de forma
mais satisfatoria, considerando a expansdo dos conhecimentos na érea e a sua
importancia para cursos da area da saude. No entanto, situagcdes como a do curso
de Medicina da Universidade Federal do Ceara, que até 1993 ndo previa o
oferecimento de disciplina especifica de genética humana ( Sociedade Brasileira
de Genética, 1993a ), podem ainda estar ocorrendo em muitos outros cursos de
graduacdo que formam diferentes profissionais de saude, nao havendo, até o
momento, um levantamento abrangente que permita configurar um panorama geral

sobre o ensino de genética humana em nivel universitario no Brasil.
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ll. 2 O ensino de genética humana em nove Universidades sul-

brasileiras

Buscando-se identificar que tipo de contribuicdo a pratica do ensino de
genética humana esta trazendo, na atualidade, para a formacgao de profissionais
de saude que possam atuar como mediadores entre a ciéncia e o publico, assim
como contribuir para a dinamica das atuais discussoes a réspeito das implicagbes
sdcio-ético-culturais da nova genética humana, procedeu-se, no presente trabalho,
& caracterizacdo e andlise de programagbes de disciplinas curriculares, incluidas

em varios cursos de graduagio da area da saude.

O objeto de andlise foi um conjunto de documentos oficiais,
correspondentes as disciplinas de genética humana ministradas no ano letivo de
1996 em seis cursos de graduagdo ( Medicina, Odontologia, Farmacia,
Enfermagem, Nutrigdo e Psicologia ), oferecidos por nove InstituicGes de ensino
superior da regido Sul do Brasil. Considerou-se que esta amostragem € bastante
significativa do ponto de vista institucional, uma vez que inclui cinco universidades

federais, duas estaduais e outras duas privadas de reconhecido mérito académico

nas suas respectivas regides.

As prbgramagﬁes analisadas constituem documentos elaborados e
aprovados pelas respectivas unidades académicas ( departamentos de ensino ),
com caréter de registro e de divulgacéo, que identificam e normatizam os varios
aspectos relativos & organizagdo da unidade do curriculo ( disciplina do curso ),
que servem, entre outras finalidades, para os processos de equivaléncia curricular
quando da transferéncia de alunos entre cursos e entre instituicées. Desta forma,
no que diz respeito ao ensino de genética humana nos cursos de graduacgao, as
programacdes constituem fontes fidedignas, vélidas e de carater oficial de dados
sobre varios aspectos da sua organizagdo académica, tais como denominagéo da

disciplina, carga horéria, objetivos, pré-requisitos, conteudos, metodologias,
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bibliografia, entre outros, os quais caracterizam as unidades curriculares cursadas

pelos futuros profissionais de saude, nos respectivos cursos.

O processo de organizagdo de uma disciplina curricular e de sua respectiva
programagdo passa por determinadas etapas gerais, com pequenas variagdes
entre instituigdes. Na Universidade Federal de Santa Catarina ( UFSC ), a
programagdo de uma disciplina geralmente & organizada pelo departamento de
ensino correspondente a area especifica, a partir do entendimento de que os
respectivos conteidos sdo de relevancia para O curso em questdo, ou em
atendimento a uma solicitacdo feita pelos colegiados de tais cursos. Muitas vezes,
questdes como carga hordria total, pré-requisitos ( quando pertinentes ) e
determinadas especificidades do contetudo programético s&o objeto de intensa
negociacdo entre o departamento de ensino e 0s colegiados dos cursos, visando
conciliar a visdo de dominio da area com o papel da disciplina no conjunto
curricular. Uma vez aprovada a programagéo no ambito do curso, a insercao ( no
caso de disciplina nova ) ou a modificagdo ( no caso de reorganizagdo curricular )
é encaminhada para um 6rgdo normatizador superior ( camara de ensino de
graduagdo ), que verifica a legalidade dos procedimentos e oficializa a decis&o
dos colegiados dos cursos. A aprovagdo nas instancias académicas superiores
significa, na pratica, que dada programagéo constara de forma prolongada no
curriculo oficial dos cursos, ndo sendo raras situagbes nas quais determinadas
disciplinas sdo ministradas por varios anos da mesma forma. Assim, € possivel
afirmar que as programacdes anali_sadas no presente trabalho correspondem a
modelos curriculares de relativa estabilidade. Mesmo que tenham sofrido alguma
modificagdo ap6és o periodo de coleta dos documentos, as caracteristicas
analisadas permitem tracar um perfil basico do papel destas disciplinas na

formacéo de profissionais de saude, nos varios cursos.

Para o presente trabalho, foi feito um levantamento dos documentos
académicos correspondentes as programacdes das disciplinas de genética
humana ministradas em instituicbes de ensino superior dos estados da regido Sul
( Parana, Santa Catarina e Rio Grande do Sul ), entre junho e dezembro de 1996.

O material coletado corresponde, portanto, as programagdes que se encontravam
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em vigor no primeiro e/ou segundo semestres letivos daquele ano. Os documentos
foram inicialmente solicitados através de correspondéncia ( Anexo 1 )
encaminhada por via postal as chefias dos respectivos departamentos de ensino
( Biologia ou Genética ), que foram identificados através dos enderegos
constantes no Cadastro de Geneticistas Brasileiros de 1993 ( Sociedade Brasileira
de Genética, 1993b ). As instituicdes que responderam a esta forma de solicitacéo
encaminharam todas as programacgdes de genética humana ministradas em
diferentes cursos de graduacdo. Para as instituicdes que ndo responderam via
seus respectivos departamentos, num segundo momento outra correspondéncia
com o mesmo teor foi encaminhada a alguns colegas docentes, da é&rea de
genética humana ou de outra, que se dispuseram a obter os documentos nas suas
respectivas  universidades. Desta forma, foram obtidas mais algumas
programagbes, embora nem sempre correspondendo a totalidade dos cursos
ministrados pela Instituicdo. Dessas duas formas de solicitacdo, resultou um
conjunto composto por trinta e duas pfogramagées. Em umr caso apenas
( Pontificia Universidade Catélica do Rio Grande do Sul - PUCRGS ), os
documentos referentes a cinco programagdes foram obtidos pessoalmente na

Secretaria do respectivo Departamento, por ocasiao de uma visita informal.

Foi possivel constatar que as instituicdes contactadas apresentam
procedimentos diferenciados no que diz respeito ao fornecimento dos documentos.
Na maioria dos casos, os departamentos de ensino elaboram e divulgam os
mesmos; em alguns outros, ha um setor académico centralizado que reune e
distribui as programacdes das varias areas e dos varios cursos; em outros, ainda,
o professor é diretamente responsavel pela documentagao correspondente as
disciplinas que ministra. Para fins da presente analise, porém, a origem da
documentacdo néo foi considerada como sendo um fator diferenciador no que diz
respeito aos dados fornecidos. A atribuigdo de igual validade e autenticidade as
informagdes constantes das programagées teve como objetivo possibilitar o

cotejamento e a realizagdo de comparagdes entre 0s varios documentos obtidos.
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As programagdes que constituem o objeto da presente analise sdo
provenientes de 9 instituicdes de ensino superior, publicas e privadas, dos 3

Estados da regido Sul do Brasil, da seguinte forma:

RIO GRANDE DO SUL

Pontificia Universidade Catdlica do Rio Grande do Sul ( PUCRGS )
Universidade Federal de Santa Maria ( UFSM )

Universidade Federal de Pelotas ( UFPEL )

Universidade Federal do Rio Grande do Sul ( UFRGS )

SANTA CATARINA
Universidade Federal de Santa Catarina ( UFSC )
Fundag&o Universidade Regional de Blumenau ( FURB )

PARANA
Universidade Federal do Parana ( UFPR)
Fundacgao Universidade Estadual de Londrina ( UEL )
Fundag3o Universidade Estadual de Maringa ( UEM )

Obteve-se um total de 37 programagdes, correspondentes ao ensino de
genética humana ministrado em 9 diferentes tipos de cursos de graduacdo. A
distribuicdo dos documentos obtidos na fase de coleta de material, segundo as

diferentes instituicoes e os respectivos cursos, consta da Tabela 2.

A andlise das programagbes teve como meta compor um quadro
panoramico de varios aspectos gerais que caracterizam formalmente o ensino de
genética humana nos cursos de graduacdo da area da saude, nas instituicdes
pesquisadas, tomando por conjunto minimo o das disciplinas obrigatérias
presentes nos curriculos dos cursos ofertados pela UFSC até 1996, quais sejam,

Medicina, Odontologia, Farmacia, Enfermagem, Nutricdo e Psicologia.
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Numa primeira abordagem, foram constatadas algumas especificidades da
origem de determinados documentos obtidos na fase de coleta e optou-se por
efetuar, no conjunto das 37 programacées as quais se teve acesso, 4
exclusdes ( especificadas na Tabela 2 ) : aquelas referentes a 2 disciplinas de
genética humana oferecidas em cursos de Biologia, respectivamente da UFSC e
da UFRGS, por se tratarem de matérias optativas, de carater eletivo, que sao
cursadas somente por um numero bastante limitado de alunos destes cursos® ; a
programacdo de genética humana oferecida na forma de disciplina obrigatéria no
curso de Educacido Fisica da UFPR , uma vez que o curriculo do mesmo, na
UFSC, nao inclui tal matéria; e a programagao oferecida no curso de Fisioterapia e
Fonoaudiologia da UFSM, por se tratar de curso de graduagdo que ndo €&

oferecido pela UFSC.

Na Tabela 3, é apresentado o numero de programagdes efetivamente

analisadas ( num total de 33 ), segundo os respectivos cursos.

Tabela 3. - Namero de programacgdes, por curso de graduacdo, analisadas
no presente trabalho, correspondentes a disciplinas de Genética Humana
ministradas no ano letivo de 1996 em varias Instituigoes de ensino superior

do Sul do Brasil.

s
CURSO PROGRAMAGCOES
................................ MEDICINA?
ODONTOLOGIA 8
FARMACIA 6
ENFERMAGEM 5
NUTRICAO 1
_________________________________________________________ PSICOLOGIA B it
TOTAL 33

* E possivel que a oferta de disciplinas optativas de genética humana nos cursos de graduagio em Biologia
esteja relacionada com o fato de que uma significativa parcela da pesquisa e do ensino da area, no Brasil, é
atualmente realizada por biélogos ( Brunoni, 1997 ). Além disto, € importante salientar que os curriculos de
Biologia geralmente incluem varias disciplinas de genética ( como molecular, populagdes, evolugio, etc ),
desta forma diferenciando o profissional biélogo dos outros da 4rea da saude, em termos do aprofundamento

de sua formacgdo.
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Os documentos obtidos nas diferentes instituigdes constituem um conjunto
bastante diversificado no que diz respeito ao tipo de informagdes fornecidas, bem
como ao seu detathamento, quanto as caracteristicas das disciplinas as quais se
referem. Alguns, como os encaminhados pelo Departamento de Genética da
UFRGS, sdo extremamente minuciosos, contendo inclusive a distribuicdo dos
varios conteudos por aula e por professor, bem como detalhes sobre os
procedimentos de avaliagdo na disciplina. Outros, como a programacdo da
disciplina oferecida para o curso de Odontologia da UFPEL, que foi encaminhada
diretamente pelo professor ministrante, parecem ser apenas um resumo, quica de

um documento mais completo, apresentando unicamente a listagem dos

conteudos previstos para as aulas.

A variedade de dados apresentados pelas trinta e trés programagdes esta
organizada nas Tabelas 4 a 8, por curso de graduagdo, permitindo assim a
visualizacédo de aspéctos gerais e especificos que caracterizam as disciplinas de
genética humana. A disciplina ministrada no curso de Nutricdo da UFSC e incluida
na presente analise ndo consta dessas tabelas, por ndo haver correspondéncia

com outras disciplinas de cursos similares, conforme esta detalhado na Tabela 2.

A seguir, serdo comentadas varias das caracteristicas em comum das
programacdes, visando se delinear um panorama sobre o carater do ensino de
genética humana que esta sendo ministrado aos futuros profissionais de saude,

nas instituicées das quais foi possivel obter os documentos.

A ampla maioria das programagdes analisadas ( 88 % ) diz respeito a
disciplinas que tratam especificamente dos contetidos de genética humana. Este
dado pode ser interpretado como sendo indicativo do reconhecimento da area da
genética humana como um conjunto de contetidos relevantes para a formagéo dos
varios profissionais de saude, bem como de sua autonomia e identidade propria
em relacdo a areas conexas da Biologia. No entanto, em 4 casos ( Psicologia da
UFSC, Odontologia e Enfermagem da UEL, e Odontologia da UEM ), esses

conteudos estdo incluidos em disciplinas integradas, as quais abrangem as areas
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de citologia, embriologia e bioquimica ( na disciplina da UFSC ) e de biologia
celular e embriologia ( nas disciplinas da UEL e na da UEM ). A opcao pela
inclusdo dos conteudos de genética humana como componente curricular em
integragdo com outras areas da Biologia, nessas instituicdes, pode ser resultado
de varios fatores, entre os quais o atendimento aos curriculos minimos
estabelecidos pelo MEC, os critérios locais de organizagédo do curriculo, a divisao
departamental e o entendimento que a comunidade do respectivo curso tem sobre
as vinculagdes da genética humana com outras areas do conhecimento bioldgico.
Ha que se considerar também a disponibilidade ou n&o, em diferentes Instituicdes,
de professores especialistas para ministrar os conteudos de genética humana. No
caso especifico da disciplina integrada oferecida pela UFSC no curso de
Psicologia, por exemplo, mesmo havendo um consenso, amplamente justificado,
sobre as estreitas ligacbes da genética com as areas da bioquimica, biologia
celular e embriologia, bem como havendo disponibilidade de professores com
formacao especifica em cada uma destas dreas, a experiéncia de varios docentes
ao longo do tempo indica que, na pratica, a esperada integracdo entre os
contetidos se processa de forma pouco eficiente durante a sua ministragao, tanto
para o aluno como para o professor. O formato de disciplina integrada resulta,
efetivamente, numa simples “colagem” ou justaposicdo de grande parte dos
contetidos, 0 que gera, inclusive, avaliagbes de aprendizado em separado, por
area °. Neste sentido, & possivel concluir que ndo deve haver maiores diferencas
entre o carater do contato dos alunos com os contelidos de genética humana
ministrados numa disciplina especifica ( como é a situagdo que se verificou ser
mais frequiente ) ou numa disciplina integrada, j& que tais conteudos se mostram

como sendo praticamente os mesmos, em ambos 0s casos.

No conjunto das programagdes analisadas, ha contudo muita diversidade
no que diz respeito & denominagdo conferida as disciplinas especificas de

Genética Humana, nos varios cursos e Instituicdes. Nos cursos de Medicina, a

5 A disciplina integrada do curso de Psicologia da UFSC, que reunia, na ¢poca de coleta das programagoes,
contendos de bioquimica, embriologia e genética humana, sofren varias modificagdes desde 1996, que
resultaram na desvinculagio das dreas e, entre outras alteragdes curriculares, no oferecimento de uma
disciplina especifica de genética humana, com 36 horas/aula, na primeira fase ( semestre ) do curso, a partir
de margo de 2000. '
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disciplina da PUCRGS denomina-se Genética Aplicada a Medicina; na UFPEL e
na UEM, Genética Humana, na UFRGS e na UFSC, Genética Médica; ja na FURB
e na UEL, os futuros médicos cursam Genética, sem qualquer adjetivo. Alunos de
Odontologia da PUCRGS e da UFSC frequentam disciplinas de Genética Aplicada
a8 Odontologia, e os da UFSM e UFPR disciplinas de Genética e Evolugdo. Nos
demais cursos, alternam-se denominagdes que atribuem ora um carater aplicado,
especifico e direcionado a disciplina que ftrata de conteudos sobre a
hereditariedade humana ( como Genética Aplicada a Farmdécia ou Genética para a
Farmécia, além de Genética Enfermagem), ora identificagbes mais gerais, como
Genética Humana ou simplesmente Genética ( como nas disciplinas oferecidas
pela FURB, UFPR, UEL e UEM nos respectivos cursos de Psicologia ).

Tal diversidade de denominag¢bes, bem como a sua espeCificidade para
determinados cursos, levaria a supor a presenca de particularidades nas
programacgdes, seja associada a enfoques especificos de acordo com as
caracteristicas da futura carreira profissional, seja por distinguir entre
conhecimentos basicos e aplicados. No entanto, as especificidades sinalizadas
pelos diferentes nomes das disciplinas ndo encontram confirmagdo quando os
conteudos previstos para ministragdo sdo examinados, nos diferentes casos. As
diferengas ndo sao mais do que aparentes, uma vez que o conjunto de conteudos
ministrados sob todas estas denominagbes, como sera mostrado mais adiante,
apresenta, de fato, diferengas minimas, as quais nao justificariam, por si s, a
atribuicdo de diferentes denominagdes. Ao contrario, o que chama a atencdo &
justamente a uniformidade dos conteddos programéticos ( incluindo sua
quantidade, sua qualidade e a sequéncia dos tdpicos), que sdo agrupados sob
diferentes titulos, nos diferentes cursos. Esta uniformidade ainda se manifesta sob
varios outros aspectos, como na carga horaria, alguns dos pré-requisitos e a

bibliografia de apoio.

Riccardi e Schmickel ( 1988 ), num amplo estudo realizado nos Estados
Unidos sobre a genética humana como componente dos curriculos médicos,
salientam a necessidade de se clarificar os termos genética, genética humana,

genética médica e genética clinica. Segundo estes autores, genética no sentido
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mais amplo é a ciéncia da variabilidade, a qual diz respeito as diferencas e
semelhangas entre os individuos e entre as espécies. Genética humana € a
ciéncia da variabilidade 'humana, lidando com a variagdo associada a genes
humanos especificos e os fatores que influenciam suas frequéncias, natureza e
conseqiiéncias. Ja genética médica & a disciplina medica que trata das
contribuicées do genoma, bem como as influéncias efetivas e potenciais sobre ele,
para com a saude e bem-estar humanos. Ainda segundo esses autores, a genética
clinica se diferencia das demais por ser a especialidade médica que lida com a

aplicacdo dos principios da genética médica na pratica clinica.

As diferentes denominagbes recebidas pelas disciplinas analisadas no
presente trabalho, quando cotejadas com os objetivos que lhes s&@o propostos e
com os contetidos ministrados, de forma geral parecem n&o corresponder as
diferenciacdes feitas acima. Ha, porém, uma excegdo: na disciplina Genética
Médica, oferecida para o curso de Medicina da UFRGS, ha indicativos de que se
pretende oferecer aos alunos reais oportunidades de aprendizado no ambiente
ambulatorial, em contato com pacientes de clinica efou aconselhamento genéticos.
Esta situagdo ndo se repete nas outras programacdes, talvez pelas dificuldades
associadas ao acesso a servigos clinicos especializados da area, nas diferentes
instituicdes. Todas as demais disciplinas analisadas no presente trabalho se
enquadram facilmente na denominagdo genética humana, uma vez que se ocupam
de conteudos de carater geral da area, ndo sendo possivel identificar, nos dados

das programacdes, quaisquer especificidades de maior relevancia.

E possivel que a atribuigdo de diferentes denominagdes a disciplinas iguais
em cursos diferentes, como é o caso da genética humana, possa estar mais
refletindo exigéncias da organizagéo académica, do que propriamente os aspectos
relativos a natureza dos contetidos ministrados. Tomando como base algumas
situacdes vivenciadas na UFSC, o fato de que disciplinas de mesma natureza e
conteudo recebem denominagdes diferentes, visando sua inclusdo em diferentes
curriculos, em geral cumpre mais a funcdo de assegurar a exclusividade de cada
uma delas para aqueles alunos matriculados nos respectivos cursos, do que

propriamente refletem diferengas significativas, em termos dos conteudos
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desenvolvidos junto aos alunos. Assim, a diferenciagdo constatada na presente
andlise atende, de fato, a determinados aspectos formais, mas nao pode ser
tomada como um indicativb de que os alunos de cada curso de graduacio da area
da saude estio efetivamente estudando aspectos da genética humana que
venham a ser, no futuro, de aplicabilidade especifica e imediata para as suas

respectivas areas de atuac&o profissional.

Entre as 9 instituicdes das quais as programagdes foram obtidas, somente 2
contam com unidades académicas organizadas especificamente para a area da
genética: Departamentos de Genética da UFRGS e da UFPR. Nos dois casos, as
instituicdes estdo entre as primeiras que se organizaram em termos de pesquisa
na area, no Brasil, a partir da formagao de pessoal qualificado, no final da década
de 50 ( Beiguelman, 1981; Salzano, 1992 ). Em outras 2, o ensino da genética
humana é realizado por Departamentos que reinem duas areas da Biologia
( Departamento de Zoologia e Genética da UFPEL e Departamento de Biologia
Celular e Genética da UEM ). Nas demais ( 5 em 9 ), as disciplinas de genética
humana s3o de responsabilidade de unidades académicas que congregam varias
areas da Biologia, a saber, Departamentos de Biologia ( PUCRGS, UFSM e
UFSC® ); Departamento de Biologia Geral ( UEL ); e Departamento de Ciéncias
Naturais ( FURB ). A existéncia de unidades académicas especializadas reflete, na
UFRGS e na UFPR, uma associagdo direta com atividades de pesquisa e cursos
de pos-graduagdo na area, das quais, entdo, as disciplinas de graduacdo se
beneficiam por poderem contar com docentes com mais experiéncia e com melhor
grau de formagdo. Por outro lado, a inclusdo da érea de genética humana em
departamentos que reunem varios ramos do conhecimento em Biologia ndo exclui
a possibilidade de existéncia de unidades intra-departamentais ( como, na UFSC,
a Divisdo de Genética como parte do Departamento de Biologia ), com pessoal

docente igualmente qualificado e ativo.

6 No final do ano letivo de 1996, o Departamento de Biologia da UFSC desmembrou-se em duas unidades
académicas, respectivamente Departamento de Biologia Celular, Embriologia e Genética e Departamento de
Zoologia ¢ Ecologia. As disciplinas da 4rea de Genética, sem alteragdo das respectivas programacoes,
permaneceram sob responsabilidade dos mesmos professores, 0s quais foram remanejados, a partir do inicio
de 1997, para o primeiro dos Departamento citados. '
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Das 33 programagdes analisadas, apenas 14 informaram sobre a etapa
curricular na qual estdo inseridas. Nestas, de forma geral, a disciplina de genética
humana esta prevista paré ministracdo durante o primeiro ou o segundo ano dos
diferentes cursos. Nos cursos de graduacio da area da saude, € habitual a divisdo
dos curriculos entre uma etapa inicial de formagéo geral basica ( na qual, portanto,
estaria incluida a genética humana ) e o conjunto de disciplinas especificas que
determinam os conhecimentos e as habilidades profissionais propriamente ditas,
as quais devem ser cursadas pelos alunos depois das primeiras e que
correspondem, portanto, a uma etapa ou ciclo mais adiantado da sua formag&o
superior. Assim sendo, e havendo motivos para supor que 0 mesmo ocorra nas
programagbes que ndo forneceram essa informacdo, a genéetica humana
ministrada para os futuros profissionais de saude nas 9 instituicdes pesquisadas
pode ser caracterizada como um componente curricular basico, de carater nio-
profissionalizante. Esta situag&o aparentemente nao difere daquela constatada por
Brunoni ( 1997 ), que localizou as disciplinas de genética oferecidas nos cursos
médicos também nessa etapa inicial, embora num momento mais avanc¢ado dos

cursos ( no elenco disciplinar do sexto semestre, ou final do terceiro ano ).

A carga horéria total ( nimero de horas-aula ) das programagbes de
genética humana apresenta aiguma variacdo entre os cursos e as diferentes
instituicbes. Entre as 28 programagbes que registram esta informac&o e que sao
de conteudos especificos da area, 24 s&o de regime académico semestral e 4 de
regime anual. Foram consideradas, para o calculo da média de horas-aula, as de
regime semestral, j& que as demais ( anuais e / ou integradas ) ndo ofereceram
subsidios para se avaliar com precisdo a parcela destinada aos conteudos de
genética humana. Nas 24 disciplinas desenvolvidas durante um semestre, a
média é de 60 horas-aula, o que corresponde, de forma geral, a um curso com 4
horas-aula semanais, durante 15 semanas letivas. Mais da metade dessas
disciplinas ( 13 delas ) apresenta carga horaria total entre 50 e 60 horas-aula,
entre as demais, 4 planejam menos de 50 horas ( 0 minimo sendo de 30 horas-
aula, na disciplina oferecida pela FURB para o curso de Psicologia ) e 7 oferecem
carga horaria acima de 60 horas ( méximo de 90, no curso de Medicina da

UFRGS ). A média encontrada no presente trabalho aproxima-se, desta forma, do
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minimo de carga horaria que Brunoni ( 1997 ) estimou para os cursos de Medicina
em instituicdes publicas ( 64 horas-aula ), evidenciando-se assim uma relativa
uniformidade quanto a este aspecto. Em um caso apenas ( disciplina oferecida no
curso de Psicologia da UEM ), a programacgao obtida para a presente analise ndao
informou nem a carga horéria nem o regime do curso, ndo sendo possivel avaliar

se a mesmo segue a média evidenciada neste e no outro estudo.

Uma carga horaria média de 60 horas-aula, para as disciplinas de genética
humana, pode ser proporcionalmente avaliada fazendo-se uma comparag;éo com o
tempo planejado para outras disciplinas cons'/ideradas basicas nos cursos da area
da satde. Por exemplo, a carga horaria curricular de bioquimica, nos cursos de
Medicina, Odontologia e Farméacia da UFSC, é sempre bem maior do que a da
disciplina de genética humana, variando entre praticamente o dobro ( 90 horas
contra 45, na Odontologia ) até quase trés vezes mais ( 90 horas contra 36, na
Medicina ) ( Universidade Federal de Santa Catarina, 1995 ). Mesmo que tais
cursos fossem contemplados com um numero de horas-aula correspondente a
média calculada no presente trabalho, ainda haveria uma diferenca de pelo menos
um terco, desfavoravel a genética humana. Para uma area caracterizada, nos
Gltimos anos, por um acréscimo de informagdes sem precedentes na Biologia,
conhecimentos estes vinculados as complexas implicagdes da nova genetica
humana, conforme exposto anteriormente, o espago curricular a ela concedido nos

cursos da salde pode ser considerado como sendo extremamente reduzido, do

ponto de vista quantitativo.

A distribuicdo das aulas em teéricas e pra’tiCas foi analisada em 21
programagdes ( incluidas tanto disciplinas especificas como integradas ), as quais
incluiram dados sobre esta caracteristica. Destas programagoes, apenas 3 ( dos
cursos de Odontologia e Farméacia da UFSM, e de Psicologia da UFSC )
demonstram ndo estar prevista a ministragdo de aulas préaticas. Em 86 % dos
casos ( 18 disciplinas ), a programacao de genética humana oferecida para futuros
profissionais de saude inclui algum tipo de atividade que difere das aulas
expositivo-dialogadas tradicionais. Em 8 destas disciplinas, consta a informagéao

de que o numero de aulas préticas é igual ao de aulas tedricas. Em outras 9, a



81

proporgdo das aulas tedricas em relagéo as aulas praticas varia entre 1,5 e 3, com
média de 2,2 horas-aula teérica para cada hora-aula pratica. No caso especifico
da disciplina oferecida pela UFRGS para o curso de Medicina, cuja carga horaria
total € uma das maiores { 90 horas-aula ) entre todas as examinadas, o grande
detalhamento da programacdo permitiu verificar que as atividades denominadas
praticas ( aulas de laboratério e visitas ao hospital ) encontram-se sempre
intercaladas com as aulas teéricas, consistindo em mais da metade do cursb. Na
maioria das demais programagdes, contudo, a previsdo de atividades praticas
equivale ao estabelecimento de tarefas para os alunos, sendo as mais frequentes
a confeccio de genealogias, montagem e analise de cariétipos humanos normais
e alterados, exercicios na forma de problemas ( por exemplo, sobre os padrées
mendelianos de heranca aplicados & espécie humana e calculos de risco de
recorréncia ) e seminarios sobre temas especificos ( em geral, previamente
determinados nas programacdes ). E rara a previsdo de atividades de laboratdrio
propriamente ditas, mesmo que de cardter s6 demonstrativo, como deve ser o
caso dos testes para determinagdo de grupos sanguineos e para a sensibilidade
gustativa ao PTC, nas programagdes das disciplinas oferecidas pela PUCRGS. Se
for tomada como exemplo a situagdo da UFSC, o reduzido oferecimento de
atividades praticas em laboratério, nas disciplinas de genética humana, esta
diretamente associado as crescentes dificuldades de obtengdo e de manutencao
de equipamentos ( como microscopios e cubas de eletroforese ) e espacos
fisicos adequados, bem como de reposi¢cdo de materiais ( como vidraria e
reagentes ), que possam ser utilizadas no ensino de graduacdo. Esta situagéo
pode encontrar paralelo em outras instituicoes e ser, ao menos, parcialmente
responsavel pelo fato de que o ensino de genética humana se converte para o
aluno, na maioria dos casos, numa atividade de carater mais tedrico, de
assimilacdo de informagdes, do que uma oportunidade de se instrumentar quanto

a técnicas e procedimentos aplicados, que poderao lhe ser de valia nas praticas

profissionais futuras.

Os contetidos programaticos das disciplinas merecem uma atengéo
especial, porque constituem importante elemento para as discussées sobre como

esta sendo desenvolvido o ensino de genética humana nos cursos de graduagéo
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da area da satde, tendo em vista a possivel contribuicio deste para os debates
sobre a nova genética humana. As programacdes apresentam esses conteudos
na forma de listagem de'itens a serem desenvolvidos no decorrer do periodo
letivo. Para a presente andlise, itens em diferentes programagdes, expressos sob
diferentes denominacdes mas correspondendo ao mesmo conteudo geral, foram
agrupados. A Tabela 9 apresenta uma sistematizacao dos contetidos em genética

humana identificados nas 33 programagdes analisadas, com as respectivas

frequéncias.

Os conteudos que estdo incluidos em pelo menos metade das
programagdes ( 50 % ou mais ) podem ser considerados, juntos, como compondo
o conjunto basico de conhecimentos que caracteriza o ensino de genética humana
ministrado nas instituicdes pesquisadas. Com base nos dados da tabela 9, esse
conjunto engloba, em ordem correspondente a freqiiéncia com que aparecem nas
programagdes ( mas ndo necessariamente seguindo esta ordem, em cada uma

destas ), 0os seguintes topicos:

1) padrdes de heranga monogénica

2) caracteristicas e funcionamento do material genético,

3) citogenética

4) heranga poligénica e multifatorial

5) situagdes aplicadas a satde humana ( vide detalhamento na Tabela 9)
6) conceitos basicos

7) aconselhamento genético

8) topicos especificos ( vide detalhamento na Tabela 9)

O primeiro item - padrées de heranca monogénica - esta presente em todas
as programagdes e € indicativo da forte influéncia que a genética classica, de
base mendeliana, continua exercendo sobre a genética humana atual. De fato, a
hereditariedade de uma série de caracteristicas normais e anormais ( que estdo
agrupadas no item 5 - situagSes aplicadas - vide Tabela 9 ) possivelmenfe é
explicada aos alunos dos cursos da area da satide utilizando-se uma extenséo, a

espécie humana, dos mesmos modelos basicos de heranga utilizados nos estudos
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Tabela 9 - Conteudos identificados nas 33 programag¢des de genética

humana, com as respectivas freqiiéncias.

Numero de % das
Conteudos programaticos programagoes p";gﬁ:"'a
- Padroes de heranga monogénica 33 100
- Genética molecular: caracteristicas e funcionamento do
material genético 32 97
- Citogenética: cromossomos humanos normais e alteragdes
cromossomicas 31 93,9
- Heranga poligénica / multifatorial 30 90,9
- Situacdes especificas e/ou situagdes modelo, de aplicagdo dos
conhecimentos de genética a saude humana, associadas ou
ndo a estados patologicos ( erros inatos do . metabolismo,
hemoglobinopatias, doen¢as hemorragicas, sistemas de grupos
sanglineos, imunogenética, sistema HLA, farmacogenética ) 27 81,8
- Conceitos basicos para o estudo da genética 22 66,7
- Aconselhamento genético 21 83,6 .
- Topicos especificos de genética humana, em geral * 20 60,6
- Toépicos especificos de genética humana, de interesse
particular para um determinado curso ** 18 54,5
- Variagdo da expressdo dos genes, incluindo penetréancia e
expressividade 16 48,5
- Tépicos recentes associados a genética molecular (terapia
génica, engenharia genética, DNA recombinante) | 16 48,5
- Diagnéstico pré-natal 16 48,5
- Genética de populacées 12 36,4
- Aspectos histéricos da genética 11 33,3
- Evolugdo humana 10 30,3
2 6,1

- Questdes éticas

* Incluindo, por exemplo: genética e cancer, genética do envelhecimento, biologia e prevengédo do retardo mental,

heranc¢a extranuclear, radiogenética.

** Inciuindo, por exemplo, genética do comportamento nas programagdes para os cursos de Psicologia, e genética das

caracteristicas cranio-faciais, nas dos cursos de Odontologia.
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da genética de plantas e animais. Estes modelos s&o, sem duvida, uteis e validos
para caracterizar os pédrﬁes basicos de transmissdo familiar de algumas
caracteristicas. Porém, nem sempre o raciocinio resultante € aquele
cientificamente validado, na atualidade, para explicar questdes de interesse no
cotidiano dos individuos ( como a cor dos olhos, que deve ser interpretada
através do modelo de heranca quantitativa ), e muito menos algumas situacGes
complexas que aparecem no cendrio clinico ( como condi¢bes caracterizadas por
penetrancia incompleta efou por expressividade variavel ). A constatacio de que a
expressao génica sofre ampla variagdo, e de que os mecanismos de heranca
geﬁética ndo sio todos simplificaveis em tipologias muitas vezes imprecisas, do
tipo "olhos escuros e olhos claros " ou "normal e afetado”, é um dado cuja
relevancia e significado para a interpretagdo de genealogias familiares deveria
ficar claro e evidente para os futuros profissionais de saude. No entanto, os
documentos analisados permitem afirmar que nem sempre as questdes relativas a
heranga poligénica e multifatorial s&o abordadas no ensino de genética
humana ( quase 10 % das programagdes n&o incluem este tépico ) e que - fato
ainda mais grave - as variagbes da expressao génica constituem um tema pouco
valorizado, uma vez que este topico especifico de conteudos figura em menos da
metade das programagdes analisadas ( 48,5 % ).

Em contraste, a grande relevancia conferida a abordagem molecular, na
moderna genética humana, € evidenciada pela presenca, em 97 % das
programagdes, de contetdos que dizem respeito aos aspectos da natureza e do
funcionamento do material genético, os quais provavelmente correspondem a
bioquimica dos acidos nucleicos e as caracteristicas das unidades de
informacdo ( os genes ). Estes conteudos s&o de importancia cada vez mais
acentuada para a formagdo dos profissionais de saude, pois fornecem a base
necessaria para o entendimento dos métodos e das modernas tecnologias
associadas, por exemplo, & identificacdo da origem molecular de varias doengas
hereditarias e aos testes genéticos. Por outro lado, dependendo da forma pela
qual estes conteudos sdo trabalhados ( vinculando-os ou n&o ao conjunto de

processos, em varios niveis biolégicos, que tanto orienta como modifica a
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manifestacao fenotipica das informagbes genéticas ), configura-se a possibilidade
de que uma excessiva énfase nos aspectos moleculares passe para o estudante
da area da salde uma visdo reducionista e determinista da contribuicdo da
genética para a saude humana. Algumas das implicagdes desta vis&o, que foram
discutidas no capitulo II.1,' ndo s6 no contexto da formagdo profissional, mas
principalmente na sociedade na qual os egressos atuardo, podem assim estar

sendo reforcadas através da forte predominancia dos contetidos de genética

molecular no ensino de graduagao.

A reduzida frequéncia de contetdos listados como genética de
populagdes ( presentes apenas em pouco mais de um terco das programagées ) e
evolugdo humana ( somente em 30,3 % das disciplinas ) reforga adicionalmente o
carater tanto "mendeliano" como "molecularizado”, presente, de forma geral, nas
programagdes analisadas. No entanto, é possivel considerar a possibilidade de
que, ao abordar os conteudos agrupados como situagdes especificas e/ou
situacées modelo ( que incluem, em diversas combinacgdes, erros inatos de
metabolismo, hemoglobinopatias, doengas hemorrégicas, sistemas de grupos
sanguineos, imunogenética, sistema HLA e farmacogenética ), o ensino de
genética humana nas instituicoes pesquisadas incorpore elementos de cunho
populacional e evolutivo ( por exemplo, a variagao populacional de frequéncias
génicas, origem e desenvolvimento de sistemas protéicos como o da hemoglobina,
e associacdes entre gendtipos e doengas ). Contudo, é evidente que este nao
deve ser o enfoque principal que caracteriza a orientacdo das programagoes
analisadas, pela pouca énfase e até mesmo auséncia desses topicos na maioria

das programagdes analisadas.

Em relacdo a presenca de conteudos relativos ao aconselhamento genético
em cerca de 2/3 das programacgdes, € possivel identificar-se uma provavel
associacdo deste item com o reconhecimento da crescente importéncia desta
pratica nos servicos de saude, ndo s6 no que diz respeito a atuagdo de medicos,
mas também de outros profissionais. Em se tratando, porém, de uma area ainda
de reduzida expressdo no cendrio dos servigos de saude acessiveis a populagao

em geral, é de se perguntar que significado assume para o aluno de graduacéo
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tomar conhecimento da existéncia desse tipo de pratica, bem como de suas
caracteristicas, uma vez que dificimente terd oportunidade de vivencia-la
efetivamente ao longo de sua formagdo, em nivel de graduag@o. Poucas
instituicdes no Brasil ( das quais, na amostra estudada, a UFRGS certamente é
um dos casos, uma vez que conta com uma unidade de genética médica no seu
hospital universitario ) podem incluir na formagao de seus profissionais de saude o
contato direto com as atividades prestadas por servicos em genética humana, para
que os alunos se familiarizem com os procedimentos utilizados, rotinas com
clientes e a pratica dos especialistas. Além disto, na grande maioria dos
programas analisados, este tema esta previsto somente para o final dos conteudos
programaticos e ndo € possivel caracterizar, pelos dados fornecidos, a forma pela
qual ele é trabalhado com os alunos dos diferentes cursos. Portanto, também com
relacdo a este topico, o ensino de genética humana parece se limitar a conteudos
de cunho tedrico, sem que o futuro profissional tenha oportunidade de vivenciar

sua realidade e complexidades, e ponderar sobre sua relevancia.

Em relacdo ainda aos contelidos programaticos que caracterizam o atuél
ensino de genética nas instituicdes pesquisadas, cabe ressaitar a minima
importancia conferida as dimensdes éticas na qual estd mergulhada, na
atualidade, a nova genética humana. Conforme pode ser constatado através da
Tabela 9, as questdes éticas, enquanto item especifico dos contelidos, estao
presentes em apenas 2 das 33 programagoes analisadas, respectivamente nas
disciplinas do curso de Medicina da UFPEL e do curso de Psicologia da UFPR.
Mesmo assim, ndo ha, nos respectivos documentos, informagdes adicionais que
permitam conhecer detalhes sobre como s&o ministrados e quais s&o o0s
elementos incluidos neste tépico, ao ser abordado em sala de aula. Embora se
deva admitir a possibilidade de que as implicagbes éticas associadas ao uso dos
conhecimentos e tecnologias em genética possam ser exploradas em outros
momentos das disciplinas ( como, por exemplo, nas aulas sobre o aconselhamento
genético, presentes em mais da metade das programagdes, e nas de topicos
recentes associados & genética molecular, que constam em 48,5 % destas ),
constata-se que essa dimens&o ndo recebe um espago proprio e explicito, nem

parece ser valorizado esse enfoque nos conteudos que mais diretamente Ihe



87

dizem respeito. Fica, desta forma, uma séria duvida sobre a existéncia de reais
oportunidades de que dispdem os futuros profissionais, na sua formagéo, para se
informarem, discutirem e se posicionarem sobre aspectos da nova genética

humana que virdo a afeta-los, seja no exercicio de sua profissao, seja na condicdo

de cidad&os.

Praticamente todas as programagdes analisadas ( 91 % ) apresentam uma
relagdo da bibliografia que serve de apoio e fonte de consulta para as disciplinas
dos diferentes cursos. O ntimero de referéncias varia entre apenas uma, até 22
titulos; metade das programagdes ( 15 entre as 30 que apresentam bibliografia )
relacionam de 3 a 6 livros. Estas referéncias consistem principalmente de livros-
texto dedicados a genética humana ou médica, mas também incluem publicagbes
didaticas de genética geral e obras que dizem respeito a topicos especificos do
contetdo programatico. Entre estas ultimas, ha algumas em inglés, como livros de
biologia molecular ( por exemplo, para algumas das disciplinas ministradas nos
cursos de Farmacia ) e de genética oro-facial ( nas disciplinas dos cursos de
Odontologi'a ). Dado sua especificidade e a dificuldade adicional da lingua
estrangeira, estas obras provavelmente correspondem mais a fontes de consulta

utilizadas pelos docentes, do que propriamente sinalizam recursos bibliograficos

para uso dos alunos.

Os 4 titulos referidos com maior frequéncia ( acima de 30 % ), entre as 30
programagdes que informam sobre a bibliografia das disciplinas, s&o os seguintes

livros-texto de genética humana ou médica:

1) Genética Médica, de J.S. Thompson e M.W. Thompson, em varias edigoes

(1976, 1981, 1988 e 1992 ), referido em 14 programagses ( 47 % ),

2) Genética Médica, de J.J.Nora e F.C.Fraser, em varias edigcdes ( 1985, 1989 e

1991), referido em 12 programacdes ( 40 % );

3) Genética Médica, de M.\W. Thompson, R.R. Mcinnes e H.F. Willard, em duas
edicdes ( 1991 e 1993 ), referido em 10 programagées ( 33 % );
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4) Genética Humana, de F.C. Fraser e J.J. Nora, em duas edigGes ( 1986, 1988 ),

referido em 9 programagdes ( 30 % ).

Adicionalmente, em 2 casos - programacdes das disciplinas oferecidas para
os cursos de Medicina da UFPEL e da UFSC - o titulo 1 é referido,

respectivamente, como "recomendado" e como “livro-base”, entre as demais

obras.

Se levarmos ém conta a referéncia a um, 2 ou 3 quaisquer dos livros acima,
constata-se que, no conjunto das 30 programagées, 28 ( 93 % ) incluem pelo
menos uma destas obras. Além disto, o titulo 3, conforme informagéo fornecida no
seu prefacio, é de fato uma versdo atualizada do livro anterior de Thompson &
Thompson ( titulo 1 ), podendo-se desta forma contabiliza-los como uma mesma
publicacdo em termos de linha editorial. O nimero de obras em comum a todas as
programagdes reduz-se, entdo, para 3. Assim, é possivel se afirmar que, também
no que diz respeito ao uso de livros-texto de referéncia para o desenvolvimento
das disciplinas, as programagdes analisadas no presente estudo sao
extremamente homogéneas, mesmo quando oferecidas para cursos diferentes. E
importante ressaltar que todos os 4 livros mencionados s&o tradugbes de obras
norte-americanas, realizadas sob a responsabilidade do mesmo tradutor técnico
( médico com formag&o na area ). As respectivas edigbes brasileiras atualmente

estdo sendo publicadas por uma mesma editora, sediada no Rio de Janeiro.

Quanto aos livros publicados por autores nacionais, percebe-se uma
relativa diversidade na referéncia a diferentes titulos. No total das 30
programacdes que indicam a bibliografia de referéncia, destacam-se 12 livros de
autores brasileiros, os geneticistas B. Beiguelman, F. Salzano, N. Freire-Maia e O.
Frota-Pessoa ( cada um com 3 titulos ). Individualmente, cada um destes livros
esta incluido em pelo menos 2 programagdes. Pode perceber-se um efeito
“regional" na distribuicdo desses titulos, caracterizado pela inclusdo mais
frequiente dessas obras nas programagdes das universidades nas quais os

respectivos autores atuam profissionalmente, como € o caso dos livros-texto de
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F. M. Salzano para os cursos de Odontologia e Farmacia, nas disciplinas de

genética humana dos cursos da UFRGS.

A atualidade das edigdes referidas nas listagens bibliograficas das
programagdes também foi examinada. Constata-se, de forma geral, um
preocupante grau de distanciamento entre as datas das edicbes de alguns
livros e sua utilizagdo ( considerando que as programagbes analisadas
correspondem ao ano letivo de 1996 ). Por exemplo, nas 7 disciplinas oferecidas
nos cursos de Medicina sdo referidas, no total das programagdes, 28 obras
diferentes. Destas, 13 ( 46 % ) sdo edigGes publicadas mais de 10 anos antes do
momento de coleta das informacdes para o presente estudo. Ja as edigGes dos
livros-texto citados anteriormente, de utilizagdo mais freqUente, s&o bem mais
atualizadas, mesmo considerando um intervalo de 2 a 3 anos entre a publicacao
do original norte-americano e a tradugdo brasileira. A manutencéo de titulos mais
antigos nas referéncias bibliograficas das programacgdes, quando alternativas mais
recentes certamente existem no mercado editorial, pode estar refletindo a
disponibilidade dos primeiros para consulta nas bibliotecas universitarias, ja que
estas, pelo menos nas instituicées publicas, sempre encontram grande dificuldade
para manter os acervos atualizados. Este fato também pode estar relacionado com
o carater predominantente basico dos contetidos ministrados nas disciplinas, 0s
quais, como ja foi discutido, concentram-se numa abordagem descritiva
tradicional, para a qual os livros mais antigos oferecem, efetivamente, subsidios,
ainda que limitados. No que diz respeito, no entanto, a incorporagdo dos novos
conhecimentos e das muitiplas implicagées da genética humana na atualidade na
formacao dos futuros profissionais de saude, pode-se afirmar que o conjunto da
bibliografia que da embasamento para o atual ensino de genética humana, nas
instituicbes pesquisadas, deixa muito a desejar. Seria essencial, neste sentido,
uma bibliografia orientada por permanente atualizagdo e relevancia, a qual
poderia incluir, a exemplo do que consta nas programagfes das disciplinas
oferecidas nos cursos de Medicina da UFRGS e de Psicologia da UFPR, textos
complementares de outras fontes, como de revistas de divulgacao cientifica, que

enriquecessem os contelddos apresentados nos livros-texto basicos.
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Um ultimo aspecto que 'pode ser considerado de relevancia, para se
caracterizar a natureza do atual ensino de genética humana nas instituicoes
pesquisadas, bem como sua contribuicdo para a dindmica das atuais implicagGes
socio-ético-culturais da nova genética humana, no éambito da formagcao de
profissionais de saude, & o dos objetivos a que se propdem as programagdes
analisadas. Entre as 33 programacgdes analisadas, 25 ( 76 % ) explicitam, na forma
de itens, um ou mais propositos aos quais se destinam as respectivas disciplinas.
Estes geralmente s3o expressos na forma de metas cognitivas a serem atingidas
pelos alunos. No caso da disciplina de genética humana oferecida para o curso de

Medicina da UEM, o objetivo é colocado da seguinte forma:-

" Conhecer os principios de transmisséo e expressdo génica, integrando-os
com o desenvolvimento humano normal e anémalo, com a perspectiva de

diagnosticar e prevenir anomalias genéticas.

Outro exemplo tipico e caracteristico do conjunto das programagoes
analisadas & encontrado no documento da disciplina oferecida para o curso de

Farmacia da UFSC, na forma de trés itens :

" _ rever conceitos fundamentais em genética humana;

- aplicar conceitos fundamentais na interpretagdo de problemas praticos
envolvendo anomalias hereditérias: diagndstico, padrdo de heranca, riscos de
recorréncia e aconselhamento genético,

- adquirir conhecimentos basicos sobre genética molecular, citogenética

humana, genética bioquimica, farmacogenética e evolugéo. "

Estes exemplos ilustram, de forma geral, o fato de que a meta colocada
para o ensino de genética humana nesses cursos de graduacdo esta basicamente
direcionada para a aquisi¢do. de conhecimentos factuais, que possam ser, de
maneira direta ou indireta, relacionados com possiveis acdes profissionais
envolvidas na identificagdo e acompanhamento de casos de anomalias genéticas
e hereditarias. Isto é feito através da utilizagdo de expressdes como "capacitar o

aluno a identificar... ", "capacitar o aluno a reconhecer... ", e "capacitar o aluno a
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aplicar os conhecimentos.... " , presentes em varias das programagées analisadas.
Objetivos assim colocados identificam-se com apenas uma parte daqueles que
s30 apontados num relatério do Comité Educacional da Associagdo Norte-
americana de Genética Humana ( American Society of Human Genetics
information and Education Committee, 1995 ) como sendo adequados e desejaveis
para o ensino desta area nas escolas médicas. Tal relatério apresenta, na forma
de uma listagem, uma longa série de itens agrupados sob trés categorias:
conhecimentos, habilidades e atitudes. A primeira, de conhecimentos, consiste de
27 itens, entre os quais € possivel encontrar a grande maioria dos objetivos
expressos nas programagoes analisadas no presente trabalho. A segunda, de
habilidades, detalha 18 metas que dizem respeito a utilizac@o dos conhecimentos
nas situagdes de contato com pacientes afetados e suas familias, claramente
direcionando o aprendizado de genética humana para a esfera de sua aplicagéo
nos servicos de saude. Algumas das programacdes que foram analisadas no
presente trabalho incluem metas semelhantes, mas de forma bem menos
expressiva do que as da primeira categoria. Finalmente, o referido documento da
ASHG lista 6 objetivos do ensino de genética humana incluidos sob a categoria de

atitudes, que expressam, por exemplo, a necessidade de que o aluno aprenda a

" .. respeifar as crengas € tendéncias religiosas, morais e éticas dos
pacientes, mesmo quando estas diferem de suas préprias ", bem como "... estar
atento & importancia da confidencialidade e das dificuldades que esta postura
coloca nas situacGes em que determinados parentes do paciente possam estar
sob risco para alguma doenga geneética grave, potencialmente evitével ( American

Society of Human Genetics Information and Education Committee, 1995, p. 537 )

Objetivos exemplificados por estes, da categoria de atitudes, estao
totalmente ausentes nas programacdes analisadas, mesmo naquelas duas
( oferecidas no curso de Medicina da UFPEL e no de Psicologia da UFPR ) que
incluem questbes éticas entre seus contetidos. Mesmo considerando que O
relatério da ASHG ( que ja foi criticado por autores como Hayflick, 1995 ) retrata
apenas uma das possiveis maneiras de se projetar as finalidades, amplitude e

alcance do ensino de genética humana para futuros profissionais da saude, fica
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evidente que as programagétes aqui analisadas apresentam sérias limitagbes
quanto as metas a que se propdem. O cenario da nova genética humana exigira
destes profissionais, sem duvida, sélidos conhecimentos factuais, cuja aquisicao,
pelo volume sempre crescente de informacdes, certamente ultrapassa os limites
de uma disciplina curricutar e deve se converter em objeto de busca permanente
por atualizagdo. Na etapa de graduag&o, a concentragao de objetivos no terreno
cognitivo, guiada pela pretens&o de que os alunos facam uma extensa assimilagao

de conteGdos, resulta, nas palavras de Hayflick ( 1995 ), num "desservigo ", uma

vez que

" . ha muito mais coisas na genética do que aquilo que temos tempo de
ensinar [ nas disciplinas ], e o que podemos fazer é apenas construir um alicerce. "

( Hayflick, 1995, p. 1514 ).

‘Na perspectiva de que os futuros profissionais de saude também se
tornardo responsaveis pela promogdo do entendimento publico da genética
humana, atuando na interface entre a ciéncia e os cidadaos, os conhecimentos
cientificos que aprendem, na etapa de formag&o, necessitam estar explicitamente
vinculados as suas implicacbes nas esferas social, ética e cultural. E neste terreno
que se esperara, dos profissionais formados, atitudes e agdes direcionadas no
sentido de que os beneficios da nova genética humana possam se estender ao

conjunto da sociedade.

O panorama que emerge da andlise das programagdes curriculares que
organizam o ensino de genética. humana, has 9 instituigbes pesquisadas, é
caracterizado pelo reconhecimento de que esta area € de fundamental importancia
para a formagdo geral de médicos, dentistas, enfermeiros, farmacéuticos,
psicologos e nutricionistas. Isto é evidenciado pe‘lo fato de que a ampla maioria
dos cursos que formam estes profissionais inclui disciplinas especificas de
genética humana nos seus respectivos curriculos. Estas disciplinas estdo
inseridas, de forma geral, nos primeiro ou segundo ano dos cursos, fazendo parte,
portanto, da etapa inicial da formagdo universitaria. Configura-se, assim, um

carater basico aos conteddos ministrados, ndo havendo, na maioria dos casos, um
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maior aprofundamento quanto a especificidades proprias de cada area
profissional, nem um direcionamento das disciplinas no sentido de contribuir, de

forma mais acentuada, para a profissionalizagdo dos graduandos.

Em termos de metas educacionais, a pratica do ensino de genética humana
é preponderantemente orientada por objetivos da esfera cognitiva, que dizem
respeito & aquisigdo de conhecimentos factuais pelos futuros profissionais. Ha
indicativos de que alguns dos aspectos da organizagdo formal das disciplinas,
como os contetidos programaticos mais freqlentemente ministrados, a carga
horaria ( tanto total como em relagdo a outras disciplinas dos cursos ), a previsao
de aulas praticas e a bibliografia de apoio, imp&em vérias limitagbes ao alcance da
contribuicdo do ensino de genética humana, para a formagao de futuros
profissionais de saude. A perspectiva de oferecer aos alunos uma base conceitual
solida, sobre os principais conceitos, mecanismos € processos associados a
hereditariedade humana, bem como sobre situagGes-exemplo que envolvam
problemas de saude ( alteragbes génicas, cromossomicas e multifatoriais ), e,
sem davida, fundamental e indispensavel. Os fatores responsaveis pelas
limitagbes, que possam comprometer a formagdo desta base conceitual, devem
ser objeto de permanentes iniciativas no sentido de sua superacéo ( por exemplo,

o maior oferecimento de atividades de carater realmente pratico, de aplicagéo dos

citados conhecimentos basicos ).

Por outro lado, as limitagdes apontadas dizem respeito também, e de forma
acentuada, ao fato de que ndo foram encontradas evidéncias de que o ensino de
genética humana ministrado nas instituicdes pesquisadas se direcione no sentido
de contemplar, enquanto meta pedagodgica, o cenario das complexas implicagoes
socio-etico-culturais associadas aos rapidos avancos da area. Neste sentido,
conclui-se que é reduzida a sua contribuigdo, em termos académicos, para a atual
formacéo de profissionais de salde, na perspectiva da nova genética humana. Ao
concentrar-se em objetivos do dominio cognitivo, e cercada por restrigdes que
envolvem sua organizacdo e o tempo disponivel, o ensino de génética humana,
hoje, deixa em aberto uma série de questdes que envolvem atitudes e

posicionamentos, tanto pessoais como coletivos. Mesmo assim, tendo em vista as
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repercussdes da nova genética humana na midia e na sociedade em geral, &
provavel que a ministracdo de contetudos factuais conduza e oportunize, nas
dindmicas de sala de aula e nas interagdes professor-aluno, varias situagGes de
reflexdo. Em virtude de extrapolarem o tempo e a organizacéo disponivel, estas
oportunidades talvez ndo sejam devida e cuidadosamente aproveitadas. A
indagacdo a que este raciocinio conduz &, entdo, quais os conhecimentos,
atitudes e posicionamentos, por parte dos alunos, que resultam da etapa de
formagdo na qual estd localizado o ensino de genética humana? Este

questionamento é objeto de coleta de dados e de sua analise, apresentados no

capitulo IV.
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CAPITULO IV

OS FUTUROS PROFISSIONAIS DE SAUDE: O QUE PENSAM E COMO SE
POSICIONAM FRENTE A QUESTOES DA NOVA GENETICA HUMANA ?

IV.1 Caracterizagao dos instrumentos de pesquisa e das amostras
estudadas ‘

No capitulo anterior, as caracteristicas formais do ensino de genética
humana foram descritas e analisadas, através do estudo das programagdes de
disciplinas curriculares incluidas em diversos cursos de graduacdo. No presente
segmento, serdo identificados e discutidos aspectos dos conhecimentos e das
reflexdes que dizem respeito & genética humana e sociedade, conforme
manifestados por futuros profissionais de salde que ja cumpriram a etapa

académica na qual esté incluida a respectiva disciplina.

Explorar o entendimento que os estudantes da area da saude expressam,
num dado momento de sua formacdo, sobre questées que alimentam debates e
expectativas no meio social, com as quais eles possivelmente venham a se
deparar no futuro, como membros do publico e como profissionais, pode fornecer
elementos para que se projete a capacidade de reflexdo e os posicionamentos
destes individuos frente as complexas situagGes colocadas pela nova genética
humana. Estes elementos de andlise podem, por sua vez, servir de subsidio e
orientacdo para um redimensionamento das disciplinas de graduagéo na area, no
sentido de que estas ’contemplem tanto os aspectos cientificos e técnicos da
genética humana, que parecem ser o principal alvo das disciplinas ministradas na
atualidade, como outros, que dizem respeito aos desdobramentos sociais e éticos
destes conhecimentos, na perspectiva de formar profissionais de saude que

atuem como mediadores entre a ciéncia e o publico.
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Para este segmento do presente estudo, foram utilizados dois
instrumentos de pesquisa: um questiondrio escrito ( Anexo 2 ) e entrevistas

semi-estruturadas ( cujo roteiro geral é apresentado no Anexo 3 ).

Ambos os instrumentos contemplam, em relagdo ao atual panorama das
discussdes sobre a genética humana, itens de carater geral e outros de carater
especifico. Os itens gerais referem-se, respectivamente, & questdo 1 do
questionario, e aos quatro primeiros e ao ultimo dos topicos das entrevistas. ltens
relativos a aspectos mais localizados das atuais aplicacbes da genética, que
viessem a suscitar mais fortemente posicionamentos pessoais, podendo ser
explorados em termos de cenarios possiveis da futura pratica profissional, foram
também dimensionados em ambos os instrumentos. Com base na relevancia
sinalizada pela extensa literatura académica e de divulgacéo cientifica que vem
discutindo as polémicas presentes e futuras associadas ao conhecimento da
genética humana, optou-se por enfocar com maior detalhamento as aplicacdes e
implicagbes do uso do diagnostico pré-natal e de testes genéticos. Estes topicos
nortearam itens correspondentes, tanto no questionario ( perguntas 2 a 5 ) como

nas entrevistas { topicos 4a 9 ).

A tilizagdo de duas modalidades de coleta de dados - através de
questionario e de entrevista - visou permitir que se pudesse explorar,
criticamente, um dos pontos mais problematicos das pesquisas sobre o
entendimento publico da ciéncia, qual seja, o limitado significado de dados
quantitativos. Conforme foi visto no capitulo I, o uso preponderante de
instrumentos quantitativos de pesquisa caracteriza os estudos que interpretam o
entendimento publico da ciéncia sob a ética do modelo de deficit cognitivo, por
imporem, hierarquicamente, respostas previamente determinadas, constrangendo
ou mesmo impossibilitando a interpretagdo das percepgdes e julgamentos dos
individuos. Na perspectiva do modelo interativo, na qual se insere o presente
trabalho, o conhecimento cientifico encontra-se indissociavelmente vinculado as
suas conexdes sociais e institucionais, e, desta forma, a utilizagao de
instrumentos sensiveis da pesquisa qualitativa € muito mais adequada. Ao

oportunizar a livre manifestagdo dos individuos, o uso desses instrumentos
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‘permite evidenciar, frequentemente, uma série de questbes de muito maior
relevancia para os individuos do que aqueles tépicos selecionados, a priori, pelo
pesquisador. E necessario considerar que este aspecto claramente acrescenta
um consideravel grau de complexidade para a interpretagdo dos dados, tanto do
ponto de vista de volume de informagdes, como pela subjetividade a eles
associada. No entanto, pesquisas orientadas por uma vis&o interativa das
relacdes entre ciéncia e publico, que pretendam evidenciar valores e significados

associados aos conhecimentos cientificos, ndo podem prescindir de abordagens

qualitativas.

No presente trabalho, a utilizag&o inicial de um questionario, o qual foi
dimensionado a partir de um instrumento ja utilizado numa pesquisa conduzida
por Michie et al. ( 1995 ), visou permitir que se obtivesse um panorama geral
sobre as questdes de interesse para o presenie estudo, como as atitudes dos
" alunos frente as novidades e desenvolvimentos da area da genética, e sobre
seus posicionamentos em relagdo ao uso do diagnostico pré-natal e de testes
genéticos. Pela sua natureza quantitativa, porém, ndo era esperado que esse
~instrumento se revelasse suficientemente sensivel para distinguir nuances e
detalhamentos na postura dos alunos, no cenério das intensas repercussoes

mobilizadas pelos temas da nova genética humana, tanto na comunidade

cientifica como junto ao publico leigo.

Assim, justificou-se o uso posterior de um instrumento da pesquisa
qualitativa, a qual é caracterizada pelos seguintes principios basicos, segundo

Bogdan e Biklen ( 1982 apud Ludke e André, 1986 ):

a- o ambiente natural & a fonte direta dos dados e o pesquisador € 0
principal instrumento de observacdo e registro das informagdées. O contato
estreito entre os alvos da pesquisa ( individuos e situagéés ), dentro do seu
proprio ambiente, e ndo em condigdes controladas, permite ao pesquisador

contextualizar o que observa, fator essencial para a interpretacédo dos

fenémenos.
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b- os dados colhidos sdo predominantemente descritivos. Parte-se do
principio de que todos os dados da realidade sdo relevantes e procura-se
registra-los com riqueia de detalhes. Resultados de entrevistas s&o
frequentemente transcritos na integra. O objetivo é compor um quadro o mais

possivel proximo da realidade estudada, sem pretensdes de obter relagdes de

causa-efeito.

c- a preocupagio com O processo & muito maior do que com o produto. O
interesse do pesquisador, ao estudar o problema, é verificar como ele se

manifesta na complexidade cotidiana, nas diferentes atividades, procedimentos e

interagdes.

d- o "significado” que as pessoas dé&o as coisas e a sua vida séo focos de
atencdo especial, pelo pesquisador. Através da abordagem qualitativa, procura-
se captar a perspectiva dos individuos participantes em relagdo ao tema de
estudo e as situacdes vividas. E necessario, portanto, que o pesquisador procure
desvencilhar-se de suas proprias opinides, a fim de compreender os pontos de

vista expressados.

e- a andlise dos dados tende a seguir um processo indutivo. 0]
pesquisador pode ter, a principio, um quadro hipotético norteador do trabalho,
mas n3o busca, nos elementos da realidade, evidéncias para comprova-lo. O
desenvolvimento do estudo assemelha-se a um “funil" : as questdes iniciais mais
amplas vdo se tornando mais diretas e especificés ao longo do processo,

tornando mais precisos os focos de interesse da pesquisa.

A entrevista representa um dos instrumentos basicos para a coleta de
dados dentro da perspectiva qualitativa. Este instrumento  permite,
simultaneamente, a captagdo imediata e corrente da informacgdo desejada e o
~aprofundamento de pontos levantados por outras técnicas de alcance mais
superficial, como gquestiondrios ( Ladke e André, 1986 ). Também ¢€
suficientemente maleavel para se ajustar a diferentes situagées e publicos-alvo,

podendo ser organizada, num extremo, de forma totalmente direcionada
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( entrevistas padronizadas ou estruturadas ) ou, de outro, praticamente livre
( entrevistas abertas ). A modalidade intermediaria - a entrevista semi-estruturada
utilizada no presente trabalho - se desenrola a partir de um esquema basico,
permitindo que o pesquisador faga adaptagbes sempre que necessarias, ndm
permanente clima de interagdo e respeito para com o entrevistado.

No que diz respeito ao questionério escrito, fundamentou-se o0 mesmo no
instrumento utilizado por Michie et al. ( 1995 ) num estudo sobre as atitudes e
opiniées de profissionais da area médica e de membros do publico em geral, na
Inglaterra, a respeito de questdes da genética humana. Estes autores justificam o
direcionamento do questionario utilizado, para aspectos relacionados com o uso
de testes genéticos, pela crescente disponibilidade de servigos desta natureza no
sistema de saude daquele pais, sem que haja, paralelamente, o devido
planejamento e consulta junto ao publico quanto & sua relevancia, podendo tal
situacéo levar a problemas de equidade social. Embora sejam evidentes e
marcantes diferengas entre as condigdes de acesso publico aos servigos de
salde entre paises como a Inglaterra e o Brasil, as preocupagbes sobre o
posicionamento dos profissionais no que diz respeito a determinados servigos em
genética humana, como o uso do diagnéstico pré-natal e de testes genéticos,
podem ser compartilhadas, uma vez que ha fortes indicativos de que esteja
ocorrendo uma rapida ampliagdo e popularizagdo do uso destas técnicas também
no nosso pais. Na area de abrangéncia das 9 instituigbes formadoras de
profissionais de salde, investigadas no presente estudo, esta tendéncia
crescente pode ser exemplificada pelo anuncio publicitario que oferece testes
genéticos pré-natais, para garantir "bebés perfeitos”, veiculado por um laboratério
de andlises num jornal de grande tiragem regional ( o Zero Hora, nos estados
do Rio Grande de Sul e Santa Catarina ). Também é crescente, no Brasil, a
utilizacdo da Internet para a divulgacéo dos servigos de clinicas de fertilizagéo
assistida, os quais incluem a realizacdo de exames nos periodos pré e poés-

implantatoérios, com esse mesmo objetivo.

Copias do questiondrio escrito foram encaminhadas a professores de
genética humana em 2 universidade ( UFPEL e UFSC ), das 9 incluidas no
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estudo das programagoes curriculares. O direcionamento desta etapa de coleta
de dados, para estas 2 instituicoes, foi decorrente do fato de existir contato
pessoal com o0s respecﬁvos docentes, os quais tinham ciéncia do presente
projeto e se dispuseram a colaborar. No momento da aplicagdo do questionario,
os alunos atendidos por esses professores totalizavam cerca de 200 individuos,
matriculados nas disciplinas de genética humana ministradas nos cursos de
Medicina e Odontologia da UFPEL e nos de Medicina, Odontologia, Enfermagem
e Farmacia da UFSC, em 6 diferentes turmas. Os questionarios foram entregues
aos professores, e por eles a todos os alunos destas turmas, por ocasiéo das
atividades de encerramento das disciplinas no segundo semestre letivo de 1986,
sendo solicitada a sua devolugdo aos professores no espaco de até uma semana.
No total, cerca de 80 % dos alunos retornaram os questionarios. Tendo em vista
o carater exploratério do instrumento, foram considerados para analise todos os
questionarios que apresentaram ao menos uma das questdes preenchidas,
obtendo-se, entdo, um total de 159 académicos respondentes. Os dados
referentes a distribuicdo destes alunos por Instituicdo, por curso e por sexo sao

apresentados na Tabela 10.

Quanto as entrevistas semi-estruturadas, seu roteiro basico foi
dimensionado em trés tépicos principais, que corresponderam a trés momentos
consecutivos durante sua realizagdo: primeiro, quanto aos conhecimentos de
genética humana, seus significados e relevancia, vivenciados pelos alunos nas
suas experiéncias escolares, incluindo o ensino secundério e a etapa da
gfaduagéo; segundo, quanto aos conhecimentos e atitudes pessoais
relacionadas com as novidades da genética humana e o possivel uso de técnicas
de diagndstico pré-natal para a detecgéo de condigdes genéticas e ndo-genéticas
( Anexo 3,} instrumentos A e B ); e terceiro, relativo aos posicionamentos dos
alunos frente a trés cendrios ficticios que envolvem possibilidades de utilizagdo
de testes genéticos. As situacdes I, Il e lll { Anexo 3, instrumento C ), que
tomaram a forma de "estorinhas” expostas para os entrevistados nesse terceiro
momento das entrevistas, no sentido de explorar reflexdes e possiveis decisdes,
foram concebidas a partir de itens similares presentes no instrumento de

pesquisa do projeto "Etica e Genética: uma investigagéo internacional”, de
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responsabilidade dos geneticistas D. C. Wertz e J. C. Fletcher, o qual foi
recentemente concluido ( Wertz, 1997a, 1997b, 1997c, 1998a, 1998b ). A versao
traduzida de tal instrumento foi gentilmente cedida para o presente trabalho, em
1995, por um de 'seus colaboradores, Dr. F. M. Salzano, da Universidade Federal

do Rio Grande do Sul.

Tabela 10 - Distribuigdao dos alunos que responderam ao questionario, por
instituicdo, curso e sexo.

CURSO INSTITUICAO SEXO TOTAL / ) TOTAL /
i INSTITUICAO CURSO
M 25
UFPEL F 15 40
MEDICINA 60
UFSC M 10 (37,7%)
F 10 20
M 17
UFPEL F 17 34
ODONTOLOGIA 58
UFSC M 07 (36,5%)
F 17 24
ENFERMAGEM UFSC M 03 28
F 25 28 (176 %)
- FARMACIA UFSC M 08 13
- F 05 13 (8.2%)
M 70
TOTAL (44,0 %) 159
F 89 159 (100 %)
(56,0 %)

As entrevistas foram realizadas com alunos matriculados em cursos da
area de saude da UFSC, em momento posterior ( entre dezembro de 1997 e
dezembro de 1998 ) ao da aplicagdo dos questiondrios. Nenhum dos
entrevistados havia participado da etapa anterior. O contato individual com cada
um destes alunos durou, em média, uma hora e meia, ocorrendo sempre préximo
aos seus locais de aula, nas dependéncias do Departamento de Biologia Celular,
Embriologia e Genética ou do Centro de Ciéncias da Salde da instituicdo. O

momento da entrevista, em todos os casos, coincidiu com a finalizagéo da etapa



102

académica na qual esses estudantes haviam cursado uma disciplina curricular de
genética humana, seja imediatamente apds o término do respectivo semestre
letivo, ou logo no inicio do semestre imediatamente seguinte. Portanto, por
ocasido das entrevistas, todos os alunos ja haviam sido aprovados na disciplina
obrigatdria do seu curso, cujas programagdes foram descritas e analisadas no
capitulo Hll. A participagdo nas entrevistas teve carater voluntario. na semana
final das atividades académicas, em trés semestres letivos consecutivos
( segundo semestre de 1997, e primeiro e segundo de 1998 ), foram feitos
contatos pessoais com diferentes turmas de alunos, com o consentimento dos
respectivos professores, solicitando a participagéo no projeto de pesquisa. Nesta
ocasido, os estudantes interessados forneceram, por escrito, nome e telefone de
contato. No espaco de uma a duas semanas apés essa solicitagdo, alguns dos
alunos, aleatoriamente, foram localizados para confirmagdo de data, horario e
local da entrevista. No total, 48 alunos, de 7 diferentes turmas, se prontificaram
em colaborar com a pesquisa; destes, 21 foram contatados, numero que
corresponde, assim, a 44 % do universo amostral disponivel. Tendo em vista a
orientacdo de trabalhos que preconizam a utilizagdo de instrumentos como
entrevistas semi-estruturadas, para pesquisa qualitativa ( Ludke e André, 1986;
Trivifios, 1992 ), o nimero minimo de entrevistas havia sido dimensionado em 15,
prevendo-se, dentro deste universo, uma identificagéo suficiente e significativa de
aspectos para o detalhamento das analises. Dos 21 alunos contatados, com 2
ndo foi possivel conciliar um horario adequado para a entrevista, embora ambos
mantivessem forte motivagdo para colaborar. Um outro aluno cancelou a
entrevista na véspera da mesma, alegando outro compromisso e ndo voltando a
se manifestar interessado em participar da pesquisa. Foram realizadas,
efetivamente, 18 éntrevistas, que foram audio-gravadas e transcritas. Por ocasiao
da transcrigdo, o material de 2 destas entrevistas apresentou problemas técnicos,
resultando que o conteido das mesmas ndo foi considerado para efeito de
anélise formal. O conjunto dos 16 entrevistados, cujos depoimentos possibilitaram

de forma efetiva as analises para o presente trabalho, esté listado na Tabela 11.

Como era de se esperar, considerando que o grupo de alunos que

respondeu ao gquestionario escrito e o grupo dos que foram entrevistados fazem
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parte de uma mesma populagao ( alunos de primeiro ou segundo ano de
formagcao universitaria, em universidades de reconhecido padrao académico ), as
idades médias ( 20,8 e 19,8 anos, respectivamente ) e a distribuicdo sexual das
amostras ( em ambos, uma proporgéo ligeiramente maior, 56 %, de individuos do
sexo feminino ) sdo semelhantes. Entre os estudantes que responderam aos
questionarios, ha registro de varios individuos com idade acima de 30 anos.
Embora os cursos da area da saide sejam, de forma geral, alvos de grande
demanda no vestibular por parte de alunos jovens, recém egressos do ensino
médio, a presenca de estudantes mais maduros em cursos como O de
Enfermagem e o de Farmacia, na UFSC, é o fator que provavelmente explica a

ligeira diferenga para maior na média etaria do grupo de alunos que respondeu

ao questionario.

Dos 16 alunos entrevistados, 13 ( 81 % ) cursaram o ensino médio em
estabelecimento privado de ensino médio. Também no total, 10 ( 62 % ) referiram
que pelo menos um de seus pais possui CUrso superior. Adicionalmente, S
( 56 % ) dos 16 estudantes mencionaram gque pertencem a alguma religido ( em 8
casos, a catdlica ) e que a praticam ( 7 alunos ), freqUentando missas ou cultos
com regularidade. Entre os veiculos de comunicag&o mais utilizados, 13(81 %)
dos alunos entrevistados referem a televisdo, seguida de jornais ( locais e
nacionais ) e de revistas ( como Veja, Isto E e Superinteressante ). Pode-se
afirmar, assim, que a amostra de entrevistados para o presente estudo diz
respeito a um segmento econdmica e culturalmente privilegiado da populagéo
brasileira, tanto do ponto de vista de acesso a educagéo como pela possibilidade
de manter-se em contato com as informagdes disponibilizadas pela midia. Por
outro lado, a referéncia a praticas religiosas por praticamente a metade dos
entrevistados pode ser entendida como reveladora da significativa importancia

que este aspecto exerce na cultura de nosso pais, independente do estrato social

ou educacional considerado.
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Tabela 11 - Identificacdo dos alunos entrevistados, por data da entrevista,

sexo, idade, naturalidade e curso.

No. Data da Sexo dofa)

da entrevista entrevista entrevistado(a) Idade Naturalidade Curso
A-1 22/10/97 M 19 ltajai, SC Medicina
A-2 05/11/97 M 20 Lages, SC Medicina
A-3 12/11/97 F 21  Floriandpolis, SC Medicina
A-4 31/03/98 F 20 Jaragua do Sul, SC Farmacia
A-5 01/04/98 F 21  Criciuma, SC Farmacia
AS 02/04/98 F 21 Vitorino, PR Farmécia
A-7 13/04/98 F 19  Criciima, SC Nutricdo
A-8 14/04/98 M 23  Florianépolis, SC Medicina
A-9 09/11/98 M 19  Criciuma, SC Medicina
A-10 13/11/98 F 20 Sombrio, SC Medicina
A-11 16/11/98 F 18  Balneario Camborit, SC Odontologia
A-12 20/11/98 F 21  Florianépolis, SC Enfermagem
A-13 24/11/98 M 22  Porto Alegre, RS Enfermagem |
A-14 03/12/98 M 25  Gravatal, SC Enfermagem
A-15 07/12/98 M 19  Florianopolis, SC Medicina
A-16 07/12/98 F 19  Florianépolis, SC Medicina

O Anexo 4 apresenta a transcrigdo de uma das entrevistas realizadas com

os estudantes ( o de nimero 14, aluno do curso de Enfermagem da UFSC ).

Embora cada entrevista tenha apresentado peculiaridades proprias, associadas

ao—-contetdo das manifestacdes de cada estudante, a entrevista em anexo

constitui um exemplar representativo do conjunto realizado, em termos da

abrangéncia dos topicos. Tendo em vista os objetivos do presente trabalho, é

possivel identificar-se, nesta e nas outras entrevistas, manifestagdes dos

estudantes sobre questbes em comum, cOMo:
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a - a contribuicdo das etapas anteriores de escolarizagéo ( principalmente
do ensino médio e da preparagdo para o vestibular ) para a nogdo que o aluno de
graduagdo elabora sobre os objetos de estudo da genética ( em especial, da

genética humana ) e sobre as relacdes entre esta e sua vida pessoal e a

sociedade;

b - as expectativas em relagdo ao aprendizado da genética humana nos
respectivos cursos de graduagdo, as quais revelam, entre outros aspectos, a

relevancia atribuida a genética nas areas de futura atuacao profissional dos

entrevistados;

c - aspectos positivos e negativos, sob o ponto de vista dos estudantes,
que caracterizam as disciplinas de genética humana ministradas em diversos
cursos de graduagdo da UFSC, os quais dizem respeito, por exemplo, a
relevancia dos contetidos ministrados; & carga horaria disponivel, a postura dos
professores; ao significado e utilidade dos contetdos aprendidos para o futuro

exercicio profissional; e quanto as relagoes da genética humana com outras

disciplinas curriculares.

d - conhecimentos e atribuicdo de significados, com relagéo a temas da
genética moderna que vém adquirindo maior repercussdo na sociedade; relagoes
entre esse temas e os conteudos trabalhados durante as disciplinas da

graduagao; influéncias resultantes da forma pela qual a genética vem sendo

divulgada pela midia;

e - familiaridade ( ou falta desta ) dos entrevistados em relagdo a
convivéncia com individuos afetados por doengas ou alteragbes genéticas, como
elemento promotor de aproximagéo ou de afastamento entre os conhecimentos
formais obtidos nas etapas de escolarizagdo ( incluindo a graduacao ) e a

possibilidade de aplicagéo destes no futuro exercicio profissional,

f - posicionamentos pessoais, e as varias justificativas em relagao aos

mesmos, no que diz respeito a utilizagdo de procedimentos de diagnostico pré-
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natal em situacbes especificas, bem como em relagdo aos possiveis
desdobramentos de seus resultados ( em especial, quanto a pratica da

interrup¢ao de uma gestégéo );

g- posicionamentos pessoais, e as varias justificativas em relacédo aos
mesmos, relativos a contextos ficticios de utilizagdo de testes genéticos; ao
comentar as situacdes I, Il e lll, os entrevistados forneceram elementos que
possibilitam discutir questdes como: o seu entendimento sobre as relacdes entre-
conhecimento cientifico e decisdes pessoais, o papel dos profissionais de saude
junto a seus pacientes e ao publico, a relevancia da ciéncia ( no caso, a genética

humana ) na vida cotidiana e a familiaridade do publico em relagéo a ciéncia.

No presente trabalho, as questdes identificadas acima foram agrupados

em trés segmentos de andlise, que s&o apresentados em sequéncia:

( 1 ) experiéncias de aprendizagem sobre a genética humana:
caracteristicas dos conhecimentos aprendidos, sua relevancia e o papel das

fontes de informacdo, objeto do capitulo IV.2;

(2) significados atribuidos pelos entrevistados a temas que envolvem as

aplicacdes e repercussGes da nova genetica humana na sociedade, objeto do

capitulo IV.3, e

( 3) atitudes dos entrevistados, reveladas na forma de posicionamentos, a
respeito do uso do diagndstico pré-natal e de testes genéticos em situagdes-

exemplo especificas, objeto do capitulo IV.4.

No desenvolvimento dos capitulos seguintes, os dados resultantes da
aplicacdo dos dois instrumentos de pesquisa ( questionarios e entrevistas ),
serdo apresentados, quando pertinente, em paralelo, objetivando-se verificar seu
alcance e relevancia quanto as suas possiveis contribuicées como ferramentas

nos estudos sobre o entendimento publico da ciéncia.
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IV.2 Experiéncias de aprendizagem sobre a genética humana:
caracteristicas dos conhecimentos aprendidos, sua relevancia e o papel das

fontes de informagao

Dois momentos de contato dos entrevistados com os conhecimentos em
genética foram explorados nas entrevistas: no ensino médio e na universidade.
Quanto ao primeiro momento, todos os estudantes referiram oportunidades de
aprendizado formal dos conteudos desta area por ocasido do estudo de Biologia
na escola regular, num cursinho pré-vestibular, ou em ambos. Esta constatagao
esta vinculada diretamente ao fato de que uma série de conteudos de genética
estdo presentes nas propostas curriculares estaduais para © ensino médio,
como na do Estado de Santa Catarina ( Santa Catarina, Secretaria de Estado
da Educacdo e do Desporto, 1998 ), bem como nos programas € gquestdes de
concursos vestibulares, como o da UFSC. O contato com esses conteudos, antes
do ingresso na universidade, foi relatado como sendo breve e restrito, por todos
os entrevistados. Na maioria dos casos ( 10 alunos ), as aulas de genética
ocorreram somente no 3° e ultimo ano da escola secundaria, geralmente em
paralelo a realizagdo de um cursinho pré-vestibular. Os outros entrevistados
informaram que ja haviam estudado genética num momento anterior da sua
escolaridade: na 1° ou 2° série do ensino médio e, num Gnico caso ( A-10 ),

na 72 série do ensino fundamental.

Mesmo que reduzido, o contato com 0s conteldos escolares da genética
deixou impressdes duradouras para esses alunos. O entrevistado A-14, que
concluiu um curso técnico mais de cinco anos antes de ingressar no curso de
Enfermagem, foi capaz de recordar que estudou as leis de Mendel e a sintese
protéica ja no seu primeiro ano do curso médio. Também para A-8, que
ingressou na universidade ( curso de Medicina ) somente quatro anos apés a
conclusdao do 3° ano, o fator tempo e o relativo distanciamento do ensino
secundario ndo impediu que lembrasse e formulasse um juizo sobre o significado

dos conteudos de genética que estudou numa escola privada:
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A-8 : O negécio das cargas genéticas e tal... mas era um negocio
superficial | Fazia dois risquinhos no quadro e... “ 6, iSso aqui € 0 cromossomo,
que se dividiu ! “ E dai faz a divisdo celular... Dai, me lembro no terceiro ano, para

o vestibular, a gente aprende as leis de Mendel.

E possivel afirmar que, entre os entrevistados, a natureza dos conteudos
de genética trabalhados no ensino médio é simbolizada pelas leis de Mendel, e o
objetivo do seu estudo esta relacionado primordialn‘iehte com a preparagao para |
o vestibular. Nesta perspectiva, a geneética aprendida antes da graduagao
corresponde, na fala desses alunos, a um conjunto de conceitos e de regras
formais e légicas, associado a resolugéo de calculos e problemas, cuja aplicagéo
pratica diz respeito a um restrito conjunto de organismos, que nao estdo
presentes no seu cotidiano ( como ervilhas, coelhos e galinhas ). As
simplificagbes oferecidas, em termos dos modelos mendelianos para explicar a
heranca de algumas caracteristicas biolégicas, deixam lacunas e duvidas.
Acrescenta-se a isso a cdnstatagéo de que, mesmo quando foram estudados
exemplos de carateristicas humanas, como a heranca dos sistemas de grupos
sanguineos e da cor dos olhos, o aprendizado da genética no ensino médio
parece ndo ter promovido, para esses alunos, maiores oportunidades de

aproximacio entre o conhecimento cientifico e suas experiéncias pessoais:

A-6 ( descrevendo o seu aprendizado em genética no ensino medio, numa
escola pﬁvada ) : Bem, a genética... era aquela da bolinha, dos quadradinhos. Foi
mais assim, as cafacteristicas genéticas. Os olhos do pai € como é que pode ser
o olho do filho. Animais, a gente trabalhava também com galinhas... se a galinha
é carijo, e porque, e lal.. E, fazer exercicios, assim... Entdo, mais as
caracteristicas, assim, do sangue, entdo a gente estudou assim. Mas € muito
superficial, a gente sabe que € muito mais profundo ! Entdo foi mais, mesmo, as

caracteristicas.

Ao contrario do que seria desejavel em termos educacionais, de que o
aprendizado em genética no ensino médio também possibilitasse aos alunos

relacionar os mecanismos da hereditariedade com vivéncias pessoais, ou com as
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muitas "curiosidades" que frequentemente os leigos tém, sobre fendbmenos que
os intrigam no cotidiano, os contetdos aprendidos, algumas vezes, limitaram ou
mesmo dificultaram eéte entendimento. Ao ser perguntada sobre suas
impressdes a respeito da genética estudada no colégio, a estudante A-3 evocou
uma série de contetidos com os quais teve contato, relacionando alguns ( como a
elaboragdo de heredogramas ) com o estudo de genética humana na graduacéo.
Contudo, manifestou divida e desconfianca sobre, por exemplo, a questdo da
heranga da cor dos olhos, a qual é objeto de muito questionamento por parte de

alunos, seja no ensino médio ou na graduacdo, bem como pelo publico em geral:

A-3 : Pois &, sdo as coisas que eu me lembro, ndo é... Eu lembro dessa
coisa da cor do olho, deu coisa de heranga de Mendel, heranga ligada ao sexo,
néo sei o que... Deu evolugdo, deu um monte de coisa de genética ! Ate tem me
ajudado um monte, por causa disso.. 0S heredogramas. Mas teve um caso que
teve motivo até de discusséo, entre os professores de outros colégios. Dai... que
eu ndo me lembro bem o que era. Mas que, uma amiga minha... os pais dela
tinham olhos claros, e o irmdo dela tinha olho castanho, dai me lembro que deu
este " rolinho " assim, na sala. E a professora ndo soube explicar.

E - Foi contada, esta histéria ? E todo mundo perguntou porque, como, &
tal ?

A-3 : E | A professora disse que a mée dela tinha * pulado a cerca "!

A evidente limitacdo da explicagéo oferecida a A-3, sobre a heranga da cor
dos olhos, ou da capacidade de sua professora, no ensino médio, para
esclarecer e aplicar o modelo de heranga quantitativa a esta caracteristica, fez
com que se perdesse uma oportunidade de aproximar a genética enquanto
contetido escolar, das nogdes de hereditariedade que ‘esta aluna procurava

aplicar nas suas experiéncias pessoais.

Os entrevistados que freqUentaram cursos pré-vestibular ( 8 entre os 16 )
expressaram ter constatado propésitos diferenciados entre o aprendizado de
genética visando as formalidades de acesso ao ensino superior, e a efetiva

compreens&o do carater mais complexo e abrangente desta area da Biologia. A
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percepgdo de que a genética, enquanto conjunto de conhecimentos, constitui
"algo mais" do que os conteudos trabalhados em funcéo do vestibular, € saliente

na fala do entrevistado A-15, sobre a revis&o que realizou no cursinho:

A-15 - Te dava uma nogdo que a genética era uma coisa que era muito
fechada, ndo abrangia tanta coisa, e ndo era tao variada. Dava a entender que a
genética é uma coisa, assim, fechada. Que sé podia ser uma coisa ou outra, que

ndo tinha tanta variagdo como tem agora.

A entrevistada A-11 atribuiu a impossibilidade de entender, de forma mais
profunda, os conceitos e processos de hereditariedade, a superficialidade com

que foram trabalhados os contetidos da area, no cursinho que frequentou:

A-11 : Dai, no cursinho, assim, foi o primeiro contato que eu tive com a
genética. SO que ‘era muito... assim, acho que o pessoal néo_entendia direito,
porque era tudo muito jogado, a matéria ! E a gente ndo entendia muito bem o
que o professor falava ! Porque era muito... ndo explicava direito como ocorria. A
gente ndo tinha um conhecimento, assim, para uma nogdo mais profunda, assim.
Entdo era bem superficial...

E : No cursinho, quando tu falas assim, que era muito jogado... era porque
era, assim, mais direcionado...

A-11 : Para o vestibular ! E, tudo ! Tu tens que saber... tipo, mitose, tu tens
que saber essas fases, porque vai cair no vestibular | Entdo a gente decora... a

gente s6 decorava ! A gente néo entendia.

A perspectiva desta aluna, compartilhada com a maioria dos outros
entrevistados, de que o dominio de conhecimentos em genética, no ensino
médio, tinha um propdsito direto e imediato, qual seja, 0 sucesso nNos exames
vestibulares, também pode ser evidenciada pelo fato de que 6 alunos referiram
lembrar a presenca de questdes sobre genética nas provas realizadas. Um deles
foi efetivamente capaz de recordar o conteudo das mesmas. Neste caso
( entrevistado A-2 ), percebe-se que um verdadeiro "treinamento” em genética,

proporcionado pela preparacdo para o vestibular, creditou ao aluno, ao menos



111

momentaneamente, uma seguranga para resolver as questbes propostas. No
entanto, durante a entrevista ele admitiu nao lembrar mais os detalhes de um
classico exemplo de determinagdo sexual cromossOmica em insetos,
provavelmente porque tal informacao careca de qualquer significado maior, para

sua vida pessoal ou, no futuro, para sua profissédo :

E: E caiu questdo de genética no teu vestibular ?

A-2 : Caiu.

E : E 7 E tu te lembras de que tipo, assim ?

A-2 ' Caiu... é que as moscas, elas tém um sistema X... XO é masculino, e
XX é feminino, ou o contrério, uma coisa assim... eu lembro que caiu essa
questéo.

E - E eram coisas gue tu tinhas estudado no colégio ?

A-2}: Tinha, tinha estudado.

E - Eram coisas conhecidas para ti, tu ja tinhas ouvido falar.

A-2 - E. E a outra, acho que era sobre conceitos... pleiotropia, polialelia.

E : E tinha algum problema para resolver ?

A-2 : Eu acho que tinha um de proporgdo, mas era assim, super simples...

super simples.

Nas experiéncias prévias do grupo entrevistado, as oportunidades de
discussdo sobre topicos em genética, que possibilitassem aos alunos refletir
sobre as implicagbes mais amplas desta area da Biologia, na atualidade,
constituiram verdadeiras excegdes. Situacbes desta natureza foram relatadas
apenas por 3 dos estudantes. Um deles ( A-15 ) vivenciou tal oportunidade ao
cursar um ano do ensino médio durante um intercambio escolar nos Estados
Unidos, relatando ter realizado experimentos de segregacdo mendeliana com
Drosophila e ter sido solicitado a ler e elaborar resumos de artigos de divulgacao
cientifica sobre o projeto genoma humano. As duas outras experiéncias
diferenciadas estdo associadas a percepgao dos respectivos alunos de que seus
professores de Biologia no ensino médio tomaram determinadas iniciati‘vas

particularizadas e originais para tornar o aprendizado de genética mais
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estimulante. O entrevistado A-1, que frequentou uma escola privada confessionai

de ensino médio, assim se expressou:

E: No teu colégio teve genética, no segundo grau ?

A-1: Teve, teve... teve genética, e eu até considero que foi uma genética
bem dada, no sentido de que eles aplicavam o conhecimento tedrico, tanto da
parte de heredogramas quanto daquela parte de herangas multifatoriais, heranga
quantitativa, e faziam disto, sempre, ndo visando o vestibular. Eles faziam isso,
por incrivel que parega, num certo sentido, visando as pessoas, as familias dos
estudantes, sabe... Numa maneira também de evitar que aqueles alunos de
segundo grau... isto eu acho isso importantissimo... ndo tivessem preconceito em
relagdo a disfungGes decorrentes de disturbios geneticos.

E : De que forma tu achas que essa mensagem era passada ? Como eram
as aulas ?

A-1: Era um colégio religioso, sabe... Mas a professora ndo era religiosa.
Pelo contrério, ela era até meio contra, sabe... Ela era até meio discriminada em
relacdo a isso. Mas no que tangia a vida dos outros, ela ndo brincava em servigo.
E isto é o que importa. Se o profissional for zelar pela paz de alguém, pela vida
pacifica, entdo ndo tem lei, nem politica, nem religido que importe.

E : Como eram as aulas ?

A-1: A professora tentava jogar para nés a idéia de que aqueles simbolos
que estavam ali no heredograma eram pessoas, da mesma maneira que a gente,
que tinham os seus sonhos, seus sentimentos, e ndo eram SO normais ou
anormais, sabe... Entdo, ndo podia se desconsiderar uma pessoa como inferior,
ou menos importante, ou menor, porque ela tinha problemas... quando
acontecesse, da gente se deparar com uma situagdo em que houvesse um risco,

de nascer uma cnianga com algum problema.

Outro aluno, A-2, cursou o ensino médio numa escola vinculada a uma
instituicdo de ensino superior, que recebe licenciandos de varias areas para o
estagio de pratica de ensino. Por isto, A-2 teve, na 2° série, aulas de Biologia

com varios professores-alunos, e identificou diferentes posturas quanto ao ensino

de genética:
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A-2 . Edai, com as professoras da Biologia [ estagiarias da pratica de
ensino ], elas deram mais a introdugdo a genética, mais segregagcdo mendeliana,
estas coisas mais basicas, e esse professor, que estava fazendo doutorado com
camardes, essa coisa assim, sabia bastante mesmo de genética, e ele foi mais,
assim... procurou mais fazer tu teres interesse pela matéria, ele mostrou a coisa
de forma mais ampla, assim... ndo se baseou tanto em coisas, assim, didaticas,
mas ele mostrou reportagens, o trabalho dele.

E : Que assuntos ele trazia para a aula ?

A-2 : Ele trazia assuntos como hoje a gente discute, aqui na medicina,
assim... curiosidades. Ele trouxe uma reportagem sobre supermulheres,

superhomens... algumas segregacbes nado normais, fatos curiosos, assim...

coisas disso.

Entre os demais entrevistados,'a falta de vivéncias escolares como
essas, que oportunizaram a A-15, A-1 e A-2 refletir sobre diferentes facetas dos
conhecimentos em genética, outras que ndo diretamente relacionadas com a
preparagdo para o vestibular, ndo impediu que 7 deles declarassem
explicitamente ter gostado muito de estudar esta matéria na escola secundaria.
Estes alunos, de forma geral, também expressaram ter considerado a genética

um contetdo facil de aprender, conforme se pode constatar nos depoimentos que

se seguem, iniciando por A-3:

E : Como é que foi a disciplina, como é que o professor dava aula, se tu
gostaste... era uma maténia dificil ?

A-3 : Ndo, era uma matéria tranqdila, assim... porque eu acho... eu gosto
bastante de genética ! E a maioria das pessoas, também, que eu conheco do 2°

grau, que eu saiba, eles adoram genética, assim !

A entrevistada A-5, aluna do curso de Farmacia, declarou que o gosto pela
genética influenciou precocemente uma escolha profissional que deseja fazer no

futuro:
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A-5 : Quando eu fiz genética no 2° grau, eu era a melhor aluna de
genética da sala ! Eu adorava ! Entdo, essa maténa que eu tive no 2° grau, eu
sabia bem, eu sei até hoje, assim, essa matérna.

E : Te marcou...

A-5 - E ! Foi no 2° grau que eu decidi que eu queria fazer engenharia

genética, inclusive !

A-6 assim se expressou sobre o estudo de genética, na 1* e 3? séries do

ensino médio num colégio particular :

A-6 - Era facil | Para mim, a matéria era facil, porque eu gostava ! Eu
passava a tarde inteira fazendo os probleminhas de genética ! Os quadradinhos,

assim... Eu ia fazendo. E, eu gostava bastante dessa maténia.

Essa verdadeira atracdo pela genética, motivada pela percepgdo que
varios dos estudantes expressam, de que a genética é "algo mais", de que € um
conteddo facil, ou de que a érea, inclusive, oportuniza futuras escolhas
profissionais, deveria ser particularmente incentivada no ensino médio, através
da selecdo de conteudos que pudessem ser significativos para o aluno, e
enfocando-os de forma a explicitar relagdes entre o conhecimento cientifico, as

vivéncias pessoais e as discussdes na sociedade.

Na auséncia dessas oportunidades, e pelo fato da genética humana nao
ser, de forma geral, o tema principal dos contetdos ministrados na matéria de
Biologia do ensino médio, os entrevistados perceberam um grande
distanciamento entre a genética estudada nesta etapa e aqueles assuntos que os
mobilizam e que julgam relevantes. Acrescenta-se a isto preocupantes relatos de
como determinados conteudos até foram ensinados de forma equivocada, como o

da aluna A-7, do curso de Farméacia:
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A-7 : A gente teve aquela coisa mais basica, de como acontecia, de como
tu cruzar, a porcentagem, como dava... Até tive coisas que a gente aprendeu na
graduacéo, que a gente aprendeu errado no terceirdo’.

E- Ah, é ? Como assim ?

A-7 : Tipo aquele... doenga do recém-nascido... Da... eritroblastose fetal ?

E:DoRh?

A-7 : Isso ! A gente aprendeu errado. Porque a gente aprendia que se 0
filho... se a mée era Rh positivo, e o filho era negativo... € assim, ou éo

contrério ? Eu nunca me lembro !

Esclarecida, no decorrer da entrevista, sobre a  situagdo que
caracteriza a incompatibilidade materno-fetal no caso do sistema Rh de grupos
sangiiineos, a mesma aluna acrescentou um outro juizo critico sobre seu
aprendizado de genética no ensino médio, referindo-se ao carater
excessivamente fatalista, associado as explicagdes fornecidas sobre as doengas

genéticas humanas, de modo geral :

A-7 : Uma coisa que foi muito avisada no 2° grau... a gente sempre pegava
o lado ruim ! A doencga ia acontecer, com certeza ! Era certa, 100 % certa. Se
desse 75 % de possibilidade de acontecer, a gente considerava a doenga ja feita,

ja, na pessoa.

A limitada e até mesmo frustrante bagagem de conhecimentos sobre
genética adquirida no ensino médio, orientada primordialmente no sentido de
garantir um bom desempenho no vestibular, parece contudo ter _contribuido para

aumentar, entre os alunos entrevistados, suas expectativas em relagdo as
disciplinas de genética humana oferecidas nos seus cursos de graduagéo. Para

esses futuros profissionais de saude, a oportunidade de estudar uma area com a

7 Algumas escolas de ensino médio oferecem o 3° ano regular acoplado a um considerdvel nimero adicional
de horas-aula, como se fosse um cursinho pré-vestibular. A expressio "terceirdo" ¢ utilizada em referéncia
a esta modalidade, na qual o aluno, simultaneamente, cumpre o ultimo ano do ensino médio e se prepara

para o vestibular.
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qual ja se julgavam familiarizados, e que consideravam de grande interesse e
de facil apréndizado, estaria vinculada a poder, finaimente, aprender conteudos
de fato significativos, ao invés dos conhecimentos basicos e das situagbes-
exemplo ( ervilhas, galinhas, coelhos ) distantes das suas experiéncias pessoais.
Assim sendo, mais da metade dos alunos entrevistados ( 9 em 16 ) descreveu a
experiéncia de cursar a disciplina de graduagao, voltada para a genética humana,
como sendo positiva, relacionando esta opinido com comentarios que dizem
respeito a natureza e facilidade dos conteudos ministrados, utilidade dos

conhecimentos para a area profissional, formas de trabalho em sala de aula e

atuacdo do(a) respectivo(a) professor(a):

A—15 ( aluno da Medicina ) : Bom... eu acho que esta genética dada na
faculdade, foi bem mais lucrativa que qualquer outra genética, assim, que eu tive.
Deu para ver que a genética em si, ela ndo é sé aquela coisa, assim, aquela coisa
exata, e deu para notar a importancia que isso tem, e que vai ter, qdando forem
encontradas umas coisas... que vai se ter mais no¢do do que esta se tratando

[ referindo-se &s doencas genéticas ].

A-7 ( aluna da Nutrigdo ) : Na disciplina da Nutricdo, em genética... ela [ a
proféssora ] foi bem, assim... ela conseguiu levar a gente bem para a coisa. Ela
dava vérios exemplos de problemas genéticos, de falta de prote/’naé, eu me
lembro de uma... de vérias doencgas que ela falava, que eram doengas genéticas,
mas que acarretavam problemas de nutrigéo. Ela foi bem prética, na area de

genética relacionada a nutricdo. Ela foi muito boa nisso.

A-6 ( estudante de Farmdcia ) : A matéria, assim, foi muito boa, eu gostei
da matéria. Ndo sei se porque eu gostava antes, mas a matéria me chamou muito
a atencdo. Em relagdo as outras matérias, eu achei fécil, muito facil por sinal,
tanto que... a gente, em relagdo as outras maténas, que sdo bem mais dificeis,
bem mais puxadas, a gente ja dava pouca atengdo para a genética ! Ndo sei se
porque o professor cobrava menos, ndo sei... mas foi muito facil, assim ! E me
chamou muito a atencdo, foi um dos tépicos que o professor colocou, as

genealogias. Inclusive a gente fez um trabalho de genealogia familial, assim. E foi
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muito interessante, assim, porque a gente pesquisou, descobriu na familia coisas
que ndo sabia. ( ... ) Essa parte da heranga genética, assim, me chamou muito a
atengdo. Tipo, as doengas que se pode herdar dos teus pais, dos teus tios, assim.

Essa é a parte que mais interessa na genética.

A-11 ( estudante de Odontologia ) : Acho que, por ja ter contato com a
matéria, com a disciplina, sempre, assim, ai eu tinha mais facilidade, assim, para
entender as coisas ! Mas, eu digo assim... eu ndo estudava tanto, porque nao
precisava decorar as coisas ! Como a gente tem uma matéra, matenais
dentdrios, que a gente teve semestre passado, que era tudo muito "decoreba ”,
assim, saber as coisas...Decorado, como estava no livro ! Entdo, tinha que se
esforcar mais para decorar | E na genética néo, tu tinhas que entender, mas ndo

precisava decorar como estava ali. Vocé explicava.

Estas impressdes positivas, porém, ndo constituem unanimidade no grupo
dos entrevistados, contrastando com as expressadas por outros 5 dos
estudantes. Para estes Ultimos, a disciplina de genética humana que haviam
recém cursado deixou um saldo negativo. Um deles, A-14, justificou sua opini&o
referindo ter enfrentado muita dificuldade para acompanhar os conteudos,
atribuindo este fato a falta de um preparo adequado no ensino meédio. Para os
demais, a disciplina simplesmente ndo correspondeu a expectativas que tinham,
em relagdo aos contetidos que iriam aprender na graduagdo. A entrevistada A-5,

por exemplo, colocou de maneira enfética o seu desagrado:

A-15 : Eu achei que ia aprender coisas diferentes, assim. Claro, tinha uma
ou outra coisa diferente, assim... mas ndo era muito. ( ... ) Tinha uma expectativa
bem grande, com relagdo a matéria. E eu achei extremamente fraco. Tanto é
que... ndo sé eu, como a maioria do pessoal da sala, ia Ia, respondia a chamada,
daqui a pouco ia dar uma voltinha, porque a aula éra mondtona ! Era muito
monétona ! Sabe... Entdo a gente ficava Ia... escutando as mesmas coisas que a

gente ja tinha escutado no 2° grau, cursinho, entdo... Ndo anima uma aula assim,

ndo anima mesmo !
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Uma outra aluna do mesmo curso ( Farmacia ) também referiu ter se
decepcionado muito com a disciplina de genética humana, em comparagao com
sua experiéncia no ensino médio, e admitiu manter dificuldades conceituais néo-

resolvidas, mesmo apés ter cursado com sucesso a etapa na graduagao :

A-4: Olha, eu acho que a parte de genética que eu tive no terceirdo foi
melhor | Foram mais coisas ! Assim, ndo tdo detalhado, mas foram mais coisas,
sabe... (... ) Eu achava, assim, que... nossa ! Quando eu fosse ter genética na
faculdade, ia ser, sabe... muito bom ! Eu ia aprender muita coisa, sabe... E, de
repente, ndo foi isso.

E : Tu dizes, aprender muita coisa em termos de coisas diferentes, ou
coisas mais aprofundadas ? A tua expectativa era.

A-4 - Era a minha expectativa, mesmo, da disciplina de genética, era saber
como que eles... como 0s genes determinavam. Porque tem aquele negocio de
dominante, co-dominante, super-dominante, sem dominéncia. Entdo isso, para

mim, ficou confuso. Sabe, eu ndo consigo entender direito.

Todas as manifestacdes de frustracdo ou de desagrado em relagéo a
disciplina cursada na graduagdo, por cerca de um terco dos estudantes
entrevistados, estdo acompanhadas de comentarios também negativos quanto a
organizagéo das atividades didaticas. As criticas destes alunos dizem respeito a
forma pela qual o(a) professor(a) apresentou os conteudos em sala de aula ( por
exemplo, uso excessivo de transparéncias para retroprojecdo, ou um
comportamento pouco receptivo do docente, ndo permitindo a intervengao dos
alunos para questionamentos ou solugdo de dﬂ\)idas ), a falta de aulas praticas, a
pequena carga hordria da disciplina e a dificuldades associadas ao entendimento
de conceitos basicos, por ser utilizada uma nomenclatura diferente daquela
empregada no ensino médio. Estes problemas podem ser, claramente, os fatores
responsaveis pela insatisfagdo desses alunos. No éntanto, aspectos negativos
foram também apontados por estudantes que manifestaram ter gostado de cursar
a disciplina. Em especial, a questdo da reduzida carga horaria e da falta de aulas
préticas foi referida por 8 ( 50 % ) dos alunos entrevistados. Evidencia-se, assim,

que estes futuros profissionais de salde sdo perfeitamente capazes de perceber
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algumas das limitacoes objetivas, identificadas na analise das
programagbes  curriculares ( capitulo IIL.2 ), que concorrem para que o
aproveitamento académico nas disciplinas de genética humana, bem como a
efetiva contribuicdo da area para a formacdo de profissionais da saude,

possivelmente fique aquém do esperado, ou do desejavel.

Buscando-se identificar o grau de interesse associado a diferentes
conteuidos trabalhados nas disciplinas, como indicador da relevancia que esses
alunos atribuem aos conhecimentos em genética humana, os entrevistados foram
solicitados a apontar os topicos que mais lhes chamaram a atenc&o, ou que
consideraram mais importantes de estudar. Foram citados assuntos que podem
ser agrupados em trés categorias: aqueles vinculados as "novidades" da nova
genética humana ( como terapia génica e engenharia genética ), que foram
trabalhados em aula geralmente através de seminarios organizados pelos alunos;
os conhecimentos que dizem respeito a caracterizagdo genética e clinica de
algumas doengas genéticas especificas, também geralmente objeto de estudo
individual ou em grupo, visando sua exposi¢cdo em sala de aula; e os topicos
relacionados com a utilizagdo de instrumentos de estudo em genética humana

( como a confecgdo de genealogias e de caribtipos ).

Por exemplo, A-13 , aluno do curso de Enfermagem, mesmo admitindo que
a disciplina de genética humana Ihe decepcionou, por julgar que consistia numa
repeticdo do gue ja tinha aprendido no ensino médio e por nédo ter gostado do
estilo das aulas ( caracterizadas, segundo ele, por pouca interacdo entre

professor e alunos ), relatou com entusiasmo sua participacdo num seminario:

A-13 : Eu fiz um trabalho sobre terapia génica. Eu gostei do trabalho, até !
E um negécio que é bem interessante de saber. Tem muita discusséo.

E: Foi um trabalho, ou apresentaram um seminario ?

A-13 : Apresentamos semindrio. O meu foi sobre terapia génica. Teve
vérios seminérios. Assim, entdo... E um assunto interessante, até porque esta
acontecendo hoje em dia. Muita coisa acontece ! E é bem coisa de discusséo.

Porque uns acham que deve, outros que ndo deve. Eu gosto de coisas assim,
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que tem que discutir bastante. Eu gosto dessa parte ! Mas assim... o estilo da
aula é que eu ndo gostei. ( ... ) E, eu ndo gostei do estilo da aula. Porque...
apesar, sei la, desses seminarios... o resto das aulas ndo dava para agientar.

E : Como eram as aulas ?

A - 13 : Era a professora falando, falando... e a gente escutando,

escutando.

E saliente, na manifestagdo de A-13, que o interesse despertado pelo
contetido desenvolvido no semindrio esta associado a sua percepgéo de que se
trata de um assunto de muita relevancia na atualidade, e também de que houve
uma oportunidade para que os alunos participassem de forma mais ativa nas
aulas, através da promogao de discussGes. No presente trabalho, constatou-se
uma reduzida presenca de topicos mais recentes ( as "novidades" ) dos
conhecimentos em genética humana, nos conteudos das disciplinas analisadas,
uma vez que estdo incluidos em menos da metade das programagdes. Este fator,
agravado pelo emprego de estratégias de ensino consideradas, pela maioria
dos entrevistados, como pouco estimulantes ( excesso de aulas expdsitivas e
pequena interagdo entre professores e alunos ), certamente n&o contribui para
que a etapa académica na qual os futuros profissionais de saude cursam a
disciplina de genética humana seja vista como uma oportunidade de aprender o

“algo mais" que cultivavam como expectativa.

Os tdpicos associados a caracterizagdo genética e clinica de doengas
especificas também foram mencionados como sendo de partivcular interesse,
principalmente por alunos do curso de Medicina ( que constituiram metade do
grupo entrevistado ). O aluno A-S, que manifestou ter achado fascinante estudar
genética, considerando que a mesma consiste numa verdadeira base para a
medicina do futuro, manifestou-se da seguinte maneira, quanto aos tépicos que

mais gostou e que mais Ihe chamaram a atengao :

A-9 - Acho que... as sindromes. Eu sempre achei fascinante estudar as

sindromes ! Como é que acontecem, e tal.
E - Sindromes, ou as doengas de maneira geral ?
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A-9 : Olha, as sindromes ! Essas, de interesse clinico... sindrome de

Down, a sindrome de Patau. Eu achava bem legal !

E : As associadas as... aberragées.

A-9 : E, aberragbes cromossémicas, exatamente. Bem legal. Também os
problemas de metabolismo provocados ~ por genes, por exemplo.. a
neurofibromatose, por exemplo.

E : Qual foi o seminério que tu organizaste ?

A-9: Eu apresentei um sobre doenga de Huntington. Também achei bem

legal. Um colega meu apresentou a parte genética e eu apresentei a parte clinica

da doenga.

A analise das programacdes curriculares evidenciou que quase todas as
disciplinas ( 81,2 % ) ministradas nos diferentes cursos incluem conteudos
relativos aos conhecimentos em genética humana associados a estados
patolégicos. De fato, ndo foram sé os alunos de Medicina que expressaram um

interesse acentuado nestas informagdes. Uma  estudante do curso de

Enfermagem disse:

A-12 : Entdo teve a parte dos semindrios, que a gente tinha que fazer... é
interessante ! Eu fiz sobre o cdncer de mama. E foi bem interessante também,
que eu aprendi um monte com isso. Inclusive, a gente foi numa palestra, a gente
conseguiu folhetos. E dai teve um grupo que organizou [ um seminario ] sobre o
envelhecimento. Foi bem interessante, essa parte dos seminéarios.

E : Vocés apresentaram, assim, na sala de aula ?

A-12 : Isso, na sala de aula._Dai a gente fez uns cartazes. Aquele dia eu
entendi bem, assim. Foi bem bom ! A parte que eu mais gostei, mesmo, foi essa

parte das doencgas, malformagdes. Foi a parte mais interessante.

Outra aluna, do curso de Odontologia, também compartithou das mesmas

impressdes:
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A-11 : Assim, eu gostei mais quando a gente viu os disturbios que estdo

relacionados com a face. Porque é o que a gente trabalha, é a parte mais

direcionada. Essa parte, assim, é a que eu me interessei mais.

A relevancia do aprendizado da genética humana, na concepgéo desses
entrevistados, vincula-se fortemente & perspectiva de que determinados
conhecimentos especificos, sobre doencas e anomalias, seréo uteis para suas
futuras atividades. E compreensivel, entdo, que eles se entusiasmem pelas
oportunidades de conhecer, em detathe, caracteristicas genéticas e clinicas de
estados patoldgicos no contexto de uma disciplina basica, de inicio de curso,
como é a genética humana. A andlise das programagdes indicou néo haver, de
forma geral, especificidades de conteidos que de fato resultem em distincdes
significativas entre as disciplinas oferecidas para diferentes cursos, a nao ser
quando do estudo de situacdes-exemplo especificas, que dizem respeito
justamente a doencas e sindromes genéticas. Havendo esta oportunidade,
alunos como A-9, A-11 e A-12 a perceberam como um momento singular na
disciplina que cursaram, provavelmente porque tal situacéo evidencie com mais
clareza a relaco entre os conhecimentos bésicos da genética humana e suas
futuras atuacdes profissionais como médico, enfermeira ou dentista. Estes
estudantes, da mesma forma que os anteriores, que gostaram mais de estudar
as ‘"novidades" da genética, também expressaram valorizar mais as
atividades académicas ( como a apresentagdo de semindrios ) para as quais
precisaram se responsabilizar pela busca e organizaco de informagbes. Embora
em sala de aula se constate, frequentemente, que o aproveitamento coletivo
resultante de atividades do tipo seminario seja limitado ( ou seja, cada aluno sé
se compromete com o tépico sob sua responsabilidade ), para alguns dos
estudantes a preparagdo de semindrios parece ser a forma pela qual podem

conhecer alguns dos aspectos "mais aprofundados” da genética humana, sobre

os quais tinham tanta expectativa desde o ensino medio.

Uma terceira categoria de aspectos percebidos como sendo de relevancia
no transcorrer das disciplinas diz respeito ao contato com alguns dos

instrumentos de estudo da genética humana, como a confecgdo de genealogias e



123

de caridtipos. Geralmente inseridas como atividades praticas ( mesmo quando as
programacdes ndo incluem carga horaria especifica ), as tarefas que implicam no
levantamento de informagdes familiares ( para montar uma genealogia ) ou
no manuseio fisico de materiais ( microfotografias ou esquemas
representativos de cromossomos humanos ) séo vistas como oportunidades que
se distinguem do aprendizado de conteidos mais tedricos e abstratos, que
caracterizam a maior parte do contetido das disciplinas. Além disto, exercitar o
que é visto como o lado " pratico " da genética humana parece possibilitar a
alguns alunos estabelecer relagbes entre as éxperiéncias de aprendizagem
formal da genética com aspectos de suas vidas pessoais, conferindo aos
conhecimentos uma relevancia que extrapola a dimensdo académica do ensino
desta area. A aluna A-6, que anteriormente havia salientado que a oportunidade
de montar a genealogia da prépria familia foi um dos motivos pelos quais gostou

de cursar a disciplina, mais adiante na entrevista assim se manifestou:

A-6 : Entdo eu telefonei para a minha mée, dai eu mandei ela fazer e
mandar uma lista pelo correio, do pessoal da familia, e as doengas mais comuns,
a cor dos olhos e essas coisas.

E : A tua familia é grande ?

A6:E grande, é muito grande, bastante ! Dai ela fez o possivel, o que ela
se lembrou, e ela mandou. Dai ficou... nossa ! Eu adorei fazer esse trabalho !
Ficou muito interessante ! Ficou enorme ! Mas ficou bem interessante, assim. A
gente pesquisou e tudo, foi muito bom.

E : Porque isto te chamou a atengdo, em relacdo aos outros conteudos ?

A-6 : Em relagdo aos outros conteudos ? Neste... especificamente, eu
gostei disso ! E, gostei de fazer | E porque eu achei interessante, € uma parte
muito interessante ! Assim, é uma parte curiosa, além disso. Que vocé vaj ver se
tem uma caracteristica, que vem de muito longe, que vocé nem imagina. Entéo,

ndo sei porque, mas me chamou muito a atengao.

No segmento das entrevistas no qual os estudantes foram solicitados a
apresentar suas sugestdes para a melhoria das disciplinas da graduacéo, varios

deles referiram a pertinéncia da inclusdo de outros conteldos, além dos que
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tinham sido tratados em aula. Neste caso, novamente se evidencia a importancia
atribuida pelos alunos aos conhecimentos sobre as "novidades" da genética
humana, que sdo vistos como sendo de relevancia tanto para o futuro exercicio

profissional como para a vida pessoal desses alunos.

A estudante de Farmacia A-5 referiu especificamente a questao das novas
drogas e terapias disponiveis para o tratamento de doencas genéticas, e

justificou a necessidade da inclus&o deste e de outros topicos na disciplina, da

seguinte forma:

A-5 : Ah, coisas que a gente vé... por exemplo, esta vendo jornal, passa
uma nova descoberta, uma coisa assim. Ou que se 1é numa revista nova, alguma
nova descoberta. Acho que estes pontos podiam ser tocados em aula, comentar
o que foi descoberto, o que aquilo tem de verdadeiro, porque muitas vezes
passam uma informagéo para a gente no jornal, na televisdo, no Fantéstico, que
ndo é aquilo mesmo. Eles fantasiam um pouco, eles aumentam, entdo a gente
fica pensando que é a cura de tudo, ou que resolve tudo. Ndo é bem assim.
Entdo, para a gente saber, para a gente conhecer realmente o que é aquilo.

E : Para conhecer com um pouco mais de embasamento cientifico.

A-5 : Isso ! Acho que tinha que continuar, é claro, dando a genética que
tem que ser dada. Coisas basicas, que tem gente que ndo aprende ! Tem gente
que tem dificuldade, tem gente que precisa relembrar, e tal, entdo o basico tinha
que ser dado. Mas que desse também um toque mais para a atualidade, para as

novas descobertas, para essas coisas assim.

A fala desta aluna revela o intenso impacto das informagdes veiculadas
pela midia sobre as expectativas dos futuros profissionais de saude em relacéo

as disciplinas de genética humana. De forma semelhante, expressa-se A-13:

A-13 : Eu acho que deveriam ser mais trabalhados os assuntos atuais !
Que estdo acontecendo hoje em dia, o que esta aparecendo todo dia na
televisdo, nas revistas ! Como, por exemplo, a terapia génica. Que sdo assuntos

que atraem mais os alunos do que as leis de Mendel, que a gente tem desde o 2°
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grau, que é uma coisa que ja esta batida. Que é importante, mas deveria levar
menos énfase, nesse tipo de maténa. Dar s6 o basico, que tem que ter o basico,
é claro. "

E : Sim, mais uma reviséo.

A-13 : E | Ndo se aprofundar tanto, ndo perder tanto tempo naquilo ali !
Porque a gente teve isso no comego do semestre, e chega no final do semestre...
que assuntos interessantes, mesmo, foi no final do semestre ! [ referindo-se aos
seminarios ] (.... ) Essas coisas mais atuais, as coisas que estdo acontecendo

hoje em dia e que néo foi bem enfatizado, assim, eu acho.

Outro aluno que se manifestou no mesmo sentido foi A-9, do curso de
Medicina, que adicionalmente enfatizou a necessidade de mais tempo e maior

carga horaria para a disciplina de genética humana de seu curso:

A—9 . E também, mais... que eu falo, assim... h7ais atualizagdo, eu acho.
Que tem muita coisa sendo descoberta agora, que eu acho que devia ser
repassada para nés, também.

E : Essas novidades da genética ....

A-9 : Isso, é ! Essas terapias que estdo surgindo agora, tudo... os
medicamentos, as descobertas sobre as doengas, as causas, a cura também. Eu

acho que deveria ser passado para a gente, isso dai, eu acho interessante.

A-5, A-13 e A-9, entre outros entrevistados, desejariam que a disciplina da
graduacdo também cumprisse a fungdo de fornecer informaces e
esclarecimentos sobre os muitos aspectos da genética que atuaimente sdo objeto
de intensa divulgacdo. Na visdo destes alunos, isso deveria ocorrer até mesmo
em substituicdo a conteudos que s&o considerados, por alguns, como sendo uma
mera repeticao daqueles aprendidos no ensino médio. Se considerarmos que 0s
alunos universitarios, como os entrevistados para o presente trabalho, estido
incluidos no segmento populacional que tem possibilidade de acesso aos meios
de comunicagdo, e que os temas da nova genética humana vém ocupando um
espaco crescentemente dilatado nas manchetes da midia brasileira, pode se

entender a amplitude e o grau das expectativas colocadas sobre a unica
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disciplina de genética humana de seus cursos. Ao perceberem, com maior ou
menor clareza, a possibilidade de que as informagdes veiculadas pelos meios de
comunicagéo contenham— erros e sejam exageradas, como a aluna A-5 citada
acima, os estudantes gostariam de encontrar as respostas e os esclarecimentos
que julgam necessdrios no transcorrer da disciplina curricular. De forma mais
imediata, os conhecimentos que buscam estdo vinculados aos proprios temas
com os quais tém contato através da midia, que certamente despertam
curiosidade e duvidas. Mas também existe uma forte percep¢do, por parte de
todos os alunos, da importancia direta ou indireta da genética humana para suas
futuras atividades profissionais, importancia esta associada aos avangos sobre

os quais tomam conhecimento através dos veiculos de comunicagao.

Sobre este aspecto, as manifestacées sdo uniformes quanto a admitir e
ressaltar a grande relevancia dos conhecimentos em genética na area das
ciéncias da saude. Palavras como base e fundamento foram utilizadas por vérios
dos entrevistados para descrever o papel destes, nas respectivas futuras

profissdes, como no depoimento de A-2, da Medicina:

E: A genética, assim, mais aplicada a tua futura profissdo.... como € que tu

achas ?
A-2 : Eu estou achando interessante, sabe... eu estou gostando ! A

genética é um negdcio assim que... eu acho que forma uma base, entende.

Depois que tu aprendes, é dificil esquecer !

O caréter fundamental dos conhecimentos em genética foi colocado em
paralelo com o de outras dreas que também estéo incluidas como basicas, em
termos curriculares, na formagdo de um futuro profissional de saude, como
anatomia e embriologia. Por exemplo, A-10, aluna da Medicina, considera que

tanto a genética como a anatomia desempenham um mesmo papel fundamental

na sua formagao académica:

E : Tu achas que a genética tem relagdo com o teu futuro exercicio

profissional ?
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A-10 : Ah, sim ! Eu acho, assim, que para entender o que vem agora
[ referindo-se as disciplinas da etapa académica seguinte 1, eu acho que tem... é
importante, a genética, a anatomia, eu acho que tudo isso ! Se a gente nao

tivesse estas matérias, assim, eu acho que ia ser dificil entender as coisas !

Uma futura enfermeira, A-12, concordou ndo sé em relagéo a importancia
da genética para a sua area, como também expressou perceber que ha
contetidos em comum com a disciplina de embriologia, que cursou N0 Mesmo

semestre letivo:

E - Tu achas que essas coisas que fu aprendeste na disciplina de
genética... elas séo importantes para a tua profissdo ?

A-12 : Eu acho que sim... claro !

E : Em que sentido ?

A-12 : Assim, até... eu falo da embriologia, porque é uma coisa que eu
acho que estd muito ligada, ndo € ? A embriologia com a genética. E € bem
interessante, até, esse negécio de saber.. de repente, prevenir uma

malformacgéo.

Outros entrevistados, como os citados a seguir, descreveram a
importancia da genética para as respectivas areas profissionais através de
exemplos especificos de possiveis aplicagdes dos conhecimentos. As trés alunas
do curso de Farmacia, em especial, demonstraram ter um bom nivel de
informacdo sobre as possibilidades presentes e futuras relacionadas com 0Os

avancos da area, como é possivel constatar na fala de uma delas, A4 :

E : As coisas que tu sabes sobre a genética, tu achas que sédo importantes
para a tua futura profiss&o ?

A-4 - Acho que sim, porque na Farmacia, assim, tem procedimentos e
pesquisas de novos medicamentos. Tem medicamentos que podem interagir com
o DNA. Tem muita coisa, assim. Tem a ver ! E importante saber, ndo é ? Vamos

dizer, como criar um medicamento.
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A aluna A-5 que expressou durante a entrevista seu plano de seguir
carreira profissional na éarea da engenharia genética e que havia sugerido a
farmacogenética como urh topico que deveria ser mais trabalhado na disciplina
curricular do seu curso, também percebeu uma relacdo direta entre o

aprendizado académico e o futuro exercicio profissional:

A-5: E, o que eu vejo mais [ a relacdo entre a genética e o curso de
Farmacia ] é isso, no que um medicamento pode influenciar numa gestagéo... E
essa a relacdo que eu vejo mais, assim, da genética com 0 meu curso, com a
Farmécia enfim. Ndo no caso de quem vai fazer uma pés-graduagdo, uma coisa
assim... mas no caso da Farmécia em si !

E : Da formagéo do profissional de Farmacia.

A-5 - E | As interacbes entre o medicamento, com [ a pessoa 1... tudo que

pode acontecer !

Entre os alunos da Medicina, como A-9 , a seguir, estd bem clara uma

visdo da " utilidade " da genética para a pratica clinica:

E : Em termos assim, da genética, tu vés, em relacdo & tua futura atuagdo
profissional, no teu curso... tu achas que é importante estudar genética humana ?

A-9 : Olha, muito mesmo !

E : Porque a gente diz... nés, professores... que é importante ! Mas, assim,
a tua percepcdo nesse momento do teu curso... tu imaginas que sejam
conhecimentos que véo te ser uteis de alguma forma, mais adiante ?

A-9 : Olha, sem duvida ! Sem duvida ! Primeiro, porque as coisas atuais
que a gente vé agora, é... as sindromes. Vamos pegar primeiro as sindromes.
Tem bastante... quadros clinicos, que séo as sindromes. E depois, acho que
muitos remédios, muita cura, assim, para doengas, vdo ser baseados na

genética. Se a gente tem um conhecimento pelo menos basico sobre isso, vai

facilitar bastante !

Antecipacdes expressas desta forma, sobre a genética como sendo de

importancia cada vez maior na pratica médica, possivelmente resultam menos
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das informacfes as quais os alunos tiveram acesso durante a disciplina de
genética humana do seu curso, do que das noticias veiculadas pelos meios de
comunicac¢do. O mesmo aluno acima, questionado sobre a forma pela qual toma

conhecimento das "novidades" presentes e futuras da genética, disse:

A-9 : Por revistas, geralmente... toda vez... ndo sei se a senhora Ié a Veja,
por exemplo... sempre tem uma reportagem sobre a genética ! Mostrando as
novas técnicas, o que é que aparece de novo no mercado. E na Internet também,
tem muito arquivo, eu geralmente procuro dar uma lida naquilo. E tambem eu fui
numa palestra, esses dias, sobre engenharia genética. Tinha um professor

falando... Eu achei bem interessante, o negécio.

Mesmo tendo em vista as multiplas potencialidades da area, nenhum dos
futuros médicos entrevistados expressou, quando questionado diretamente sobre
isto, um interesse maior em especializar-se em genética, talvez por se
encontrarem numa etapa muito precoce de sua formagéo profissional, e também
porque o carater da disciplina ministrada na UFSC n&o diz respeito, de forma
especifica, a pratica da genética clinica. Num estudo realizado por Souza et al.
( 1996 ) entre estudantes de Medicina da UFRGS ( os quais cursam uma
disciplina fortemente orientada para a area médica, conforme foi visto no Capitulo
1.2 ), foi identificado um aumento da compreensdo dos alunos sobre as
atribuicGes do geneticista clinico apds a finalizacdo da matéria. Este ndo parece
ser nem o objetivo nem o resultado da correspondente etapa de aprendizagem
entre os alunos da UFSC, mas esta claro que, para todos os entrevistados, a
importancia dos conhecimentos em gehética‘ estende-se para qualquer das
especialidades em que venham a atuar profissionalmente. Da mesma forma que
os colegas da Medicina, a futura dentista A-11 também associa a relevancia dos
conhecimentos em genética humana em termos de suas aplicagées na pratica

profissional:

E : Tu achas que a matéria de genética é importante para a tua futura

profissdo?
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A-11 : Eu acho que sim, porque... se chega no consultério uma pessoa
com um disturbio, vocé tem que relacionar, para ver se aquilo tem origem famiiiar,
se tem em outras pessoés. Eu acho que tem que se ter uma nogdo, para saber
diferenciar uma sindrome que a pessoa tenha, de uma patologia que ela venha a

adquinir, e que ndo sejam herdada.

A percepcdo do importante papel da genética humana no futuro das
ciéncias da saude toma também feicGes extremadas, como nas palavras do aluno
A-8, a seguir. E possivel identificar nelas a concepgdo de genetizacdo da saude
( Lippman, 1991 ), cujas implicagbes para o entendimento publico da genética
foram discutidas no capitulo I.1. E provavel que tal visdo esteja diretamente
relacionada com o carater de muitas das mensagens da midia, nessa area. Se,
por um lado, estes meios veiculam informagdes sempre renovadas, sobre as
quais os alunos buscam os devidos esclarecimentos no decorrer de suaé aulas
na graduacdo, por outro lado freqlientemente impdem um viés tendencioso na

sua interpretagdo, desviando o aluno de consideragdes mais amplas, de carater

social e ético.

E : Tu achas que a genética é importante para o curso que estas fazendo,
para as coisas que tu pretendes fazer em termos profissionais ?

A-8 : E... ndo posso dizer assim que é a coisa mais importante, mas é
aquele " estalinho " que as vezes fah_‘a ! Pega um caso, ndo tem nada, esta tudo
normal... de onde é que vemn a doenga , como é que apareceu , O que é que &, 0
que é que ndo é... Poxa, e tem cara que pede quinhentos exames, em vez de, de
repente, fazer um levantamento do que é aquilo ! E outra é que... poxa, se o cara
ndo for alienado, o cara esta vendo que esta tudo evoluindo para o caminho
molecular ! Esse negécio de [ DNA ].. de avaliagdo do DNA, esse
seqiienciamento, tudo esta caminhando para esse lado ! As vezes, até, da aquele
medo, assim... 0 que é que o0 médico vai fazer daqui a algum tempo ? [ risos ]
MZ~ vai rmais fazer nada, ‘vai ser tudo tratado ali, ja na base, na raiz da coisa !

Entdo, a importancia esta nisso ai !
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A preocupagao expressa por A-8 é a de que a genética, no futuro, venha a
se impor como a solugdo mais importante, sendo unica, para resolver os
problemas da saude huména, e que eventualmente até o papel do médico venha
a ficar obsoleto, em fungéo de existirem técnicas e procedimentos para detectar e
eliminar as doencgas hereditarias. Evidencia-se, neste casd, a necessidade de
que, durante a disciplina de genética humana, ocorra uma maior riqueza de
oportunidades tanto para discutir e desmistificar os imperativos tecnoldgicos
associados aos conhecimentos atuais ( por exemplo, os riscos e os problemas
ainda ndo resolvidos em relagdo a terapia génica ), como para inserir estas
discussdes na perspectiva de suas implicagdes ético-sociais na comunidade

profissional e junto ao publico em geral.

Manifestacdes explicitas sobre a dimensédo ética dos conhecimentos em
genética, no sentido de sua importancia para as futuras areas de atuacéo,
constituiram exce¢des nos depoimentos dos alunos. Embora todos tenham sido
capazes, em diferentes momentos das entrevistas, de refletir e de expressar
posicionamentos justificados, sobre questbes especificas que dizem respeito a
nova genética humana ( como sera visto nos capitulos IV.3 e IV.4 ), esta faceta
nao parece ter maior saliéncia, durante o aprendizado na graduac&o. Somente
um aluno, A-14, do curso de Enfermagem, expressou de forma clara ter
percebido que a "utilidade" da genética humana n&o diz respeito somente a
possibilidade de aplicar as informagdes enquanto instrumentos de trabalho, mas
também como forma de superar preconceitos e até de enfrentar conflitos morais,
na atual sociedade brasileira. Neste caso especifico ( vide transcricdo da
entrevista no Anexo 4 ), & necessario levar em conta que se trata de um aluno
mais maduro, que se diferencia dos demais entrevistados por j4 exercer uma

atividade profissional relacionada com cuidados de saude:

E : Tu achas que a genética humana é importante para a area da

Enfermagem ?
A-14 : Eu acho muito importante ! Até para a gente quebrar um pouco 0s

preconceitos que a gente tem, os mitos que a gente tem, em relagdo as coisas

que envolvem a genética.



E : Pode me dar algum exemplo ?

A-14 : No caso do aborto, do homossexualismo... que tem muita gente que
diz que homossexualismb, por exemplo... ele esté relacionado com a genética,
que é uma coisa hereditana. ( ... ) Entdo, essas coisas... Acho que até deveria ser
mais trabalhada... a questdo do aborto | por defeito | congénito... até mesmo

todos os outros [ motivos para aborto ] .

Para este aluno, esta claro que o valor dos conhecimentos em genética
humana extrapola a esfera mais imediata de sua possivel aplicagéo no exercicio
profissional da enfermagem. Sua manifestagc&o revela o reconhecimento de que
aprender genética contribui de forma muito mais ampla para sua formago
pessoal, no sentido de auxiliar no desenvolvimento de posturas de tolerancia e
de respeito humano, indispensaveis ndo sé para um enfermeiro, mas para todo

cidadao consciente, numa sociedade pluralista.

E possivel que tal percepcdo estivesse também latente para outros
entrevistados. A impossibilidade ou a dificuldade em verbaliza-la de forma mais
explicita pode estar associada ao fato de que, durante seus cursos de graduacao,
sdo reduzidas as oportunidades de conectar os conhecimentos cientificos, de
forma geral, com suas dimensdes ético-sociais. Esta situagdo parece ser de
particular gravidade entre os alunos de Medicina. O fato de seu curriculo incluir
uma disciplina de ética, com 36 horas-aula, ministrada no primeiro semestre do
curso ( e portanto ja cursada por todos os entrevistados, num momento anterior
ao da coleta de dados para o presente trabalho ), parece nédo Ihes trazer maiores
contribuicdes, nem um melhor preparo, para valorizar a correspondente dimensé&o
na genética humana, atitude que seria indispensavel para sua formagéo pessoal
e profissional. Embora efetivamente identifiquem e sejam capazes de refletir
sobre vdarias questbes desta natureza ao longo das entrevistas, ndc ha
evidéncias de que este comportamento, como poderia se esperar, esteja de
alguma forma relacionado com a oportunidade de estudar aspectos tedricos da
ética, que caracterizam a disciplina especifica de seu curso. Quatro estudantes
de Medicina, entre os quais A-2, a seguir, relataram ter percebido uma

preocupante e injustificada auséncia de conexdes efetivas entre a disciplina de
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ética e varios aspectos de interesse para sua futura profissdo, como as

implicacées dos conhecimentos na drea da genética humana.

E : Valeu o ensino de ética ?

A-2 : Ndo, ndo valeu.

E : Como assim ?

A-2 . E muito ruim. Muito ruim.... Porque o problema é que o professor...
ele procurava desviar completamente ! O problema é que ele ndo discutia
assuntos médicos, realmente. Tipo, esse assunto, assim... eutanasia, e tal, e tal.
Esse tipo de coisa. Ele procurava fazer... tipo, estudar os filsofos, e tal.. o

negdécio de histéria, nada a ver, assim, sabe... Totalmente fora !

Especificamente em relacdo & genética humana, o estudante A-15 relatou
até mesmo uma reacdo negativa e pouco incentivadora por parte do docente
responsavel pelo ensino de ética, quando o seu grupo de seminarios foi

apresentar um trabalho sobre "bebés de proveta” :

A-15 : O que mais deu raiva é o que o professor... quando a gente chegou
para apresentar para o professor.... ele discutiu, ele foi perguntar mesmo, se
aquilo ali era uma discusséo ética | Que questéo ética que era, nesse assunto de
fecundacéo in vitro, "bebé de proveta” ! Dai a gente apresentou, a gente teve que
apresentar o trabalho, que estava bem bom, sé que a gente estava meio assim,

com o pé atras, com o professor.

O ensino de ética, na visdo destes alunos do curso de Medicina da UFSC,
tem um cunho excessivamente tedrico e é descontextualizado, no sentido de nao
contemplar situacdes que os estudantes claramente percebem como sendo de
interesse direto para sua futura profisséo . No que diz respeito ao
desenvolvimento de posturas criticas em relagdo aos avangos da nova genetica
humana, esta situagdo é particularmente negativa, podendo gerar um acréscimo
de dificuldades para que os futuros profissionais consigam se posicionar, com

sensibilidade e fundamentacéo, quanto a dimenséo ética dos conhecimentos da

area.
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No pénorama que emerge das manifestagbes dos alunos entrevistados
para o presente trabalho, é possivel constatar uma limitada contribuicdo das
oportunidades formais de aprendizado da genetica humana, nos cursos de
graduacdo da area da saude, para o desenvolvimento e amadurecimento de
posturas criticas em relagdo aos avangos da nova genética humana, elemento
necessario para a formagdo de profissionais mediadores entre a ciéncia e o
publico. Os alunos revelaram, de forma positiva, muitas expectativas em relagdo
a oportunidade de estudar de forma mais extensa e aprofundada, na graduacéo,
a ciéncia da hereditariedade, uma vez que sua experiéncia anterior de aprender
genética ( no ensino médio ) foi de curta duragdo e esteve, de forma geral,
restrita a conteudos e habilidades direcionadas para garantir o sucesso no
vestibular. Também expressaram considerar essa area do conhecimento
cientifico como sendo de facil aprendizado, por perceber nela uma légica e um
encadeamento proprios, e estdo atentos, curiosos e receptivos em relacdo aos
temas a ela associados, que constatam ser de ampla visibilidade na midia, a qual
facilmente tém acesso. Tendo a oportunidade de estudar genética humana nos
seus cursos de graduacdo, esta experiéncia efetivamente resulta, para a grande
maioria dos estudantes, no acréscimo de um conjunto de informagbes e
conhecimentos que diz respeito as possiveis aplicagcbes da area para suas
futuras atividades profissionais. Simultaneamente, porém, expressaram que o
pouco tempo previsto para tal aprendizagem ( em termos de carga horaria das
disciplinas ), bem como a forma de trabalho em sala de aula ( com pouca
participacédo ativa dos alunos ), entre outros fatores, determinam sérios limites
para um maior aproveitamento dos conteddos e seu aprofundamento. A
percepcdo de que a moderna genética humana € "algo mais" do que um conjunto
de conhecimentos, especializados e Uteis para suas futuras profissdes, é latente
entre os entrevistados, mas aspectos de cunho ético-social e outras implicagbes
da nova genética humana n&o estdo clara e explicitamente associados a
experiéncia de cursar a disciplina obrigatdria. Entre os alunos de Medicina, o
carater tedrico da disciplina de ética, incluida no seu curriculo, € um fator que se
acrescenta no sentido de ndo estimular, nem de desenvolver de forma mais

sistematica, as reflexdes dos alunos sobre situagbes-exemplo especificas que
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envolvam os atuais avangos da genética humana. Assim, de forma geral, e
levando em conta as atuais caracteristicas do ensino desta area a experiéncia
de cursar a disciplina de genética humana do seu curso de graduagdo, pelos
entrevistados, nao parece contemplar maiores possibilidades que concorram, de
fato, para preparar o futuro profissional de saude para o papel de mediador entre
a nova genética humana e o publico, na perspectiva do modelo interativo do

entendimento que este dltimo faz da ciéncia.

IV.3 Significados atribuidos a questdes da nova genética humana

No presente segmento, foram consideradas as respostas fornecidas pelos
alunos da UFPEL e da UFSC a primeira pergunta do questionario, e os trechos
das entrevistas referentes as manifestagées de alunos da UFSC sobre o
instrumento de pesquisa A ( Anexo 3 ). Tanto através da escolha de palavras que
descrevessem seus posicionamentos pessoais, como pela livre manifestacao a
partir de um estimulo visual organizado a partir de recortes de manchetes e
imagens da midia, procurou-se obter um guadro dos significados que os alunos

de graduacgéo associam aos atuais avangos na area da genética humana.

O instrumento de pesquisa quantitativa utilizado no presente trabalho
resultou da adaptacdo de um questiondrio anteriormente empregado por Michie
et al. ( 1995 ), para avaliar as atitudes de diferentes segmentos do publico
britanico ( um grupo de leigos e outro de profissionais, incluindo geneticistas,
obstetras e eticistas ), sobre os avangos da genética. Em tal trabalho, a primeira
questdo solicitava aos respondentes que examinassem de um conjunto de 12
palavras e que escolhessem todas aquelas que fossem apropriadas para
descrever suas atitudes. Para a analise das respostas a esta questéo, Michie et
al ( 1995 ) agruparam as palavras em trés categorias: positivas, neutras e
negativas. No primeiro item do questionario do presente trabalho, solicitou-se um
ndmero limitado de escolhas ( 3 palavras ) dentro de um conjunto de 14 termos,

mas manteve-se as mesmas categorias para sua interpretacdo, considerando-se
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as palavras ofimismo, esperanca, entusiasmo e confianga 8 como reveladoras de
percepgdes positivas; preocupagdo, medo, pessimismo e ansiedade como tendo
conotagdo negativa; e incerteza, perplexidade, cautela, indiferenga, expectativa e

interesse como associadas a uma atitude neutra.

A Tabela 12 permite constatar que os universitarios que compdem

as amostras da UFPEL e da UFSC revelaram, de forma geral, atitudes

Tabela 12 - Respostas a questdo 1 do questionario: palavras escolhidas em
primeiro lugar, para descrever a posi¢do pessoal do aluno em relagdo aos
recentes avangos da genética humana ( n = 156* )

Palavras Numero de alunos %
OTIMISMO 45 28,8
~ INTERESSE 32 20,5
ESPERANCA 17 10,8
EXPECTATIVA 17 10,8
ENTUSIASMO 13 <10
PREOCUPACAO 10 <10
CAUTELA 9 <10
INCERTEZA 5 <10
MEDO 3 <10
PERPLEXIDADE 3 <10
CONFIANCA 2 <10
ANSIEDADE 0 0
INDIFERENCA 0 0
PESSIMISMO 0 0
Total 156 100

* Trés alunos ndo responderam a esta questéo.

amplamente favoraveis aos avancos praticos da moderna genética humana,
quando consideradas as réspostas ao primeiro item do questionario. Entre as 4
palavras de escolha maisifrequente, como primeira opgdo, 2 sdo positivas
( otimismo e esperanca ) e totalizaram, em conjunto, mais de um terco
das respostas (39,6 % ). Os outros 2 termos de escolha mais frequente
( interesse e expectativa ), considerados neutros, totalizaram outro terco

( 31,3 % ) das escolhas em primeira opgdo. E importante destacar que 2 das

¢ No trabalho original, os termos considerados positivos, em inglés, sdo optimistic, hopeful, excited ¢
enthusiastic, os negativos, concerned, horrified, worried e pessimistic; € 0s neutros, indifferent, mixed
Jeelings, cautious e confused ( Michie et al., 1995, p. 247).
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palavras com conotacdo negativa ( pessimismo e ansiedade )e um dos
termos neutros ( indiferenca ) ndo foram escolhidos por nenhum dos alunos.
Assim, é possivel afirmar que, com base na escolha mais imediata de palavras
que melhor descrevessem suas atitudes, o publico formado por esses futuros
profissionais da saude tende a encarar os avangos da genética humana com
atitudes positivas, de apoio e de otimismo, selecionando mais estes termos do
que outros, que expressam negativismo ou neutralidade. No estudo realizado
por Michie et al. ( 1995 ), verificou-se que o segmento dos profissionais com
atividades relacionadas com os desenvolvimentos dessa area ( geneticistas,
obstetras e eticistas ) também apresentaram uma tendéncia no sentido da
selecdo mais freqUente de palavras positivas, contrastando com as palavras mais
escolhidas por membros do publico leigo, os quais preferiram os termos
classificados como neutros ou negativos. Em que pese a diferente natureza das
amostras do presente estudo e da pesquisa britanica, a familiaridade com os
conhecimentos cientificos, de forma geral, e os da genética em particular, pode
ser vista como sendo um aspecto em comum. Os estudantes da érea de saude e
os profissionais em atividade tendem a valorizar, de forma mais acentuada, os
beneficios resultantes da aplicacdo dos conhecimentos, desta forma justificando-

se a escolha mais frequente, feita por eles, de palavras que expressam atitudes

positivas.

No entanto, esta postura geral de receptividade em relagao aos avangos
da genética humana, os quais, conforme exposto no enunciado da questao 1,
incluem o projeto genoma humana e os testes genéticos, ndo é de todo
homogénea, compreendendo nuances e ambivaléncias. Conforme a tabela 13,
se for considerada a escolha de qualquer uma das quatro palavras positivas,
independente da ordem de selegdo ( em primeiro, segundo ou terceiro
lugar ), consta-se que a expressiva maioria de alunos ( 130 alunos ou 822%)
incluiu a0 menos uma palavra positiva entre as 3 selecionadas por cada
individuo. Entre estes estudantes, mais da metade ( 49,4 % do total ), no
entanto, indicou somente um destes termos, mostrando que uma atitude, de
forma geral favoravel aos avangos da gehética humana, é simultaneamente

acompanhada de duvidas e receios, indicados pela selegdo de termos tanto
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negativos como neutros. Adicionalmente, 17,8 % dos estudantes n&o incluiram
nenhum termo considerado positivo nas suas escolhas, o que contrasta com o
reduzido nimero de individuos ( apenas 5 alunos, ou 3,2 % da amostra ) que s6
escolheram palavras desta natureza. Nas respostas a essa questdo, nenhum
dos estudantes acrescentou outros termos, ou forneceu explicagbes adicionais
para suas escolhas, podendo supor-se assim que o vocabulario apresentado era

suficientemente significativo para expressar as opinides dos respondentes.

Tabela 13 - Conjuntos de palavras escolhidas pelos alunos, na questdo 1 do
questionario ( n=158*)

Nimero e tipo de palavras escolhidas | Numero de alunos %

3 palavras “positivas” (a) : 5 3,2
2 palavras “positivas” (b) 47 29,7
1 palavra “positiva” (c) 78 494
Pelo menos uma palavra “positiva”

(a+b+c) 130 82,2
Nenhuma palavra “positiva” 28 17,8

* Um aluno nio respondeu a esta questao.

A frequente selégéo simultdnea, pelos alunos, de termos como
expectativa, preocupacdo e cautela , ao lado de qualquer uma das palavras
positivas ( otimismo, esperanga, entusiasmo e confilanga ), pode ser entendida
como reveladora de um carater de ambivaléncia ao quadro de receptividade geral
em relacdo aos avangos da genética. Ou seja, solicitados a descrever suas
atitudes em relagdo aos avangos da genética, a grande maioria dos alunos das
amostras da UFPEL e da UFSC revelou experimentar, ao mesmo tempo,
sentimentos opostos e até mesmo contraditérios. A amplitude dos temas
abrangidos pela expressdo "avangos da genética" pode ser parcialmente
responsavel por esta atitude, uma vez que é possivel que os individuos encarem

com otimismo os beneficios de determinadas agbes, e sejam pessimistas em
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relacdo a outras questdes especificas. O instrumento quantitativo empregado
permitiu que se constatasse a efetiva presenca destas nuances, mas néo
possibilitou, pelas suas caracteristicas, explorar a natureza e as justificativas
para estas atitudes ambivalentes dos estudantes. Isto foi feito, no presente
trabalho, através da inclusdo de um momento de expressdo livre durante as

entrevistas, a partir de um estimulo visual ( Anexo 3, Instrumento A ).

Na elaboragdo do Instrumento A, procurou-se incluir palavras e
expressdes de uso corrente na midia, que viessem a suscitar associagdes diretas
ou indiretas com varias das questdes que pertencem ao cendrio da nova geneética
humana - como os resultados do projeto genoma e os testes genéticos. Também
foi incluida uma mencdo a clonagem, tendo em vista a grande repercusséd
popular do anuncio do nascimento da ovelha Dolly, no periodo imediatamente
anterior ao da realizacdo das primeiras entrevistas ( final de 1997 ).
Adicionalmente, foram colocadas expressdes referentes a ética, na intencéo de
registrar possiveis vinculos que 0s entrevistados pudessem articular entre a

ciéncia da hereditariedade e valores individuais e sociais.

Efetivamente, as falas dos estudantes da UFSC a partir da visualizagdo do
Instrumento A revelaram um complexo cenario de atitudes e reflexdes em relagao
a nova genética humana, o qual n&o pode ser simplesmente descrito como sendo
otimista ou pessimista. Ao identificarem temas de interesse, com os quais ja
tinham contato principalmente através dos meios de comunicagdo, O0s
entrevistados se expressaram sobre uma série de importantes questdes, que
dizem respeito as dimensdes de risco e de beneficio das novas tecnologias em
genética, ao impacto destas na sociedade, ao carater da sua divulgagéo peia

midia, as reacdes do publico leigo e & associagéo entre conhecimento cientifico e

poder politico e econdmico.

O tema que mais imediata e frequentemente suscitou essas
consideracdes, como era de se esperar, foi a clonagem. Doze entre os 16
entrevistados expressaram, de forma imediata e, em alguns casos, bastante

prolongada, suas percepgdes sobre esta questdo. A eleicdo deste assunto, entre
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todos os demais sugeridos no instrumento A, ocorreu possivelmente devido a sua
ampla visibilidade publica, na época das entrevistas, desta forma superando em
interesse e expectativa, por parte dos alunos, até mesmo outros topicos com os
quais eles recém tinham tomado contato, durante a prépria disciplina de genética

humana dos seus Cursos.

A estudante A-11 procurou, na sua manifestacdo, fazer um balango entre
os aspectos positivos e negativos decorrentes dos avangos técnicos que
culminaram no nascimento da ovelha Dolly, extrapolando-os para possiveis

futuras aplicagbes na espécie humana:

E : O que é que te chama a atengdo, ai [ no Instrumento A} ?

A-11 : Acho que é o aspecto da clonagem. Acho que foi uma coisa que me
chocou bastante... da ovelha, da Dolly, que teve bastante repercusséo. E o fato
de clonar... se chegar a clonar seres humanos... foi uma coisa assim, que me
chocou bastante. O que é que eu acho... ( ...)

E : Onde é que tu leste, ou ouviste falar, sobre isto ?

A-11 : Ah, na televisdo, jornal, revistas ! Teve bastante repercussédo na
midia toda !

E : Chegaram a falar sobre isto durante a disciplina de genética ?

A-11: Néo. (... ) O que é que eu acho, assim... (... ) Eu acho que é um
avango muito grande... E tem dois lados... um lado positivo, o fato de vocé poder
clonar um 6rgdo, uma coisa, para um transplante, eu acho que € um fato bastante
positivo !

E : Tem uma aplicacdo que pode ser benéfica.

A-11: E!(...) Mas ai o fato de poder chegar a clonar individuos, eu acho
que & uma coisa, assim, que... ndo sei, no meu ponto de vista, néo é uma coisa
que seja certa, assim, de fazer ! Tipo, assim, se uma pessoa tem uma doenga,

vocé vai e clona... sé que sem aquela doenga ! Mas também... ndo sei se isso €

possivel, hoje em dia.

A aluna A-10, abaixo, foi muito enfatica e definida sobre suas impressoes

de receio e preocupagio a respeito dos avangos da genética moderna, incluindo
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as possibilidades de clonagem, cujas implicagGes tentou comparar as de outros

episodios da histéria do desenvolvimento da ciéncia e da tecnologia.

A-10 : As vezes eu olho uma reportagem assim [ referindo-se ao
Instrumento A ], eu fico meio com medo, sabe ? Eu tenho medo, assim, do que
é que podem fazer com a genética, sabe ?

E : O que a gente pode fazer com a genética... ou 0 que a genética pode
fazer com a gente ?

A-10 : ( risos ) E, exatamente ! Sdo trés coisas que me causam medo,
assim. Na verdade, sdo duas.que me fazem lembrar de uma primeira. E que uma
vez eu li uma reportagem, uma entrevista com o Einstein, que ele, quando ele
achou o urénio, sei 14, e botaram na bomba... ele disse que ficou com medo do
que ele tinha inventado ! Do que ele tinha descoberto, ndo € ? Dai, aquilo me...
cada vez que eu olho, assim, a genética, eu penso a mesma coisa ! E quando
eles fazem uma méquina, que pensa mais, mil vezes mais rapido ( ... ), eu tenho
medo disso, de depois voltar, trazendo uma coisa ruim.

E : Tem o lado negativo, disso.

A-10 : E | E como se, depois, a gente ndo possa controlar ! Sabe, assim...
essa histéria de clonagem. Eu acho, assim... que é muito... a natureza ndo fez
assim ! Ndo tem... eu acho que néo.

" E : [ a entrevistadora explicou que alguns vegetais podem se reproduzir
por processos vegetativos, similares a clonagem ]

A-10 : E que, tipo assim... eu acho que a gente, humano mesmo, ndo é s6
o corpo, s6 a célula ! Eu penso, assim, que se védo clonar uma pessoa, daqui a

muitos anos, como é que vai ser ?

Mais adiante, a mesma aluna revelou duvidar da capacidade dos cientistas

em estabelecer limites no que pode e deve ser feito em ciéncia:

A-10 : Eu acho que as pessoas que fazem isso [ a clonagem ], eles nédo
tém limites ! Eles estdo sempre querendo mais ! Se eles clonarem um coracgéo,
eles ndo vdo se contentar, eles querem clonar uma pessoa, entende. Entdo eu

acho isso perigoso, porque eu acho que nos ndo sabemos mexer com isso.
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E : Nés, tu dizes... as pessoas ou os cientistas ?

A-10 : Os cientistas ! E ! Eu acho que eles ndo sabem muito, assim. Eles
querem ¢é novidade. Dai j& véo inventando outras. Mas acho que isso aqui [ a
clonagem | seria 4til para a humanidade, se estes cientistas soubessem usar
isso, sabe ? Eu acho que se torna perigoso, porque no momento em que eles
estdo sempre querendo, descobrir... e clonar... sabe ? Eu acho que, se fosse
s6 para usar... tipo... (... )

E : Em beneficio das pessoas ?

A-10 : Em beneficio, é. Porque... para o que € que vocé quer clonar uma
pessoa inteira ? Ndo tem beneficio ! Agora, se vocé quer clonar um coragdo, um

pulmé&o, eu acho, dai, que tem, sabe ? Mas ai ndo tem limites !

Outros alunos vincularam suas manifestagbes sobre a clonagem com
outros assuntos recentes, como o projeto genoma humano e 0 mapeamento
genético, termos também presentes no Instrumento A e que ja vém merecendo
ampla cobertura na midia hé vérios anos. Um destes alunos, A-8, manifestou-se
de forma bastante critica, até mesmo exagerada e catastrofista, sobre esses
avancos, associando sua realizagdo com questdes de poder politico e
econdmico, e também expressando sua opinido sobre o que considera ser alguns
dos obstaculos para que o publico em geral possa tomar decisGes e se

beneficiar, em relac¢éo ao futuro das tecnologias associadas a genética :

A-8 : E, esse negdcio de clonagem, de mapeamento genético, e tal. Mas
eu... como é que eu posso falar isso de uma maneira, assim, que ndo seja
”chulé"... Mas eu dou um pedago da minha méo, se j& ndo tem humanos
clonados ! Entende ? Rola uma sujeira muito grande nesse esquema ai, nessa
parada entre Russia e Estédos Unidos, nesta parte de pesquisa. Mas eu aposto o
que quiserem, -que ja tem humano clonado, j& h& muito tempo ! ( ... ) O
problema... o negdcio da ética aplicada ao gene... gene e ética, aqui | referindo-se
ao Instrumento A | ... E um negécio que dai a gente esbarra... no Brasil, a gente
esbarra na cultura do povo ! Dai ja puxa toda a histéria tambeém, tem todo o fator
histérico, do povo. O povo é burro, vamos smtet/zar assim | A maioria do povo é

inculta e burra e eu ndo posso falar porque também fago parte desta grande
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maioria. Mas entdo, quando tu comegas a falar de genética, e tu falas que podes

curar um monte de coisas, vai vir mais de um milhdo, sei I4 quantas, de religibes,

falando que tu ndo podes fazer isto !

Este estudante atribuiu o carater negativo das percepgbes da populagdo
leiga, bem como a dificuldade de se discutir as implicagoes éticas decorrentes de
alguns do avangos da genética, a falta de informacdes adequadas e a forte
presenca da religidfo na nossa sociedade. Sua reflexdo identifica-se, assim,
com uma visdo de deficit do publico ( dentro do qual, curiosamente, ele se
colocou ), tanto no sentido cognitivo ( da ignorancia do povo ), como no sentido
de conferir aos conhecimentos cientificos uma posi¢do destacada e diferenciada,
em detrimento de outros elementos da cultura. Simultaneamente, porém, o aluno
mostrou perceber, mesmo que de forma simplista e exagerada, a existéncia de
conflitos e disputas dentro da comunidade cientifica, posicionando-se com
grande desconfianga e pessimismo em relagdo a extensdo dos beneficios
decorrentes de novos procedimentos, como a clonagem. Neste sentido, a ciéncia
e os cientistas estariam tdo sujeitos a influéncias "externas", da politica e da
economia, quanto os leigos em relagdo a elementos de sua cultura, como a
religido. Ao conceber a instituicdo ciéncia tdo problematica quanto o publico, a
nocdo de A-8 sobre o entendimento leigo da ciéncia, no que diz respeito a
clonagem e suas implicagdes, apresenta elementos que caracterizam o modeio
interativo. No entanto, as reacdes inadequadas do pﬂblico, descritas como sendo
negativas em relacéo a alguns dos avangos da genética ( como a perspectiva da

cura de doencas ), permanecem sendo explicadas por sua alegada ignorancia.

A-7, aluna da Nutricao, relatando que suas principais fontes de informagao
sobre as "novidades" da genética, como a clonagem de Dolly e o projeto genoma
humano, tém sido um programa dominical na TV, jornais, revistas populares de
divulgacdo cientifica e também uma publicagdo destinada a adolescentes,
expressou valorizar 0 que a genética tem de positivo. Isto ndo impediu, no

entanto, que deixasse claro seus receios e temores em relagéo ao futuro:
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A-7 : A genética... ela estd fazendo coisas muito boas, tipo... ver as
doengas, relacionadas... assim, bem direcionadas a Nutricdo... (... ) Tem umas
doencas que sdo importantes para a gente, no futuro. Ou mesmo com a
Medicina, que ela [ a genética ] consegue ver se 0 nené vai ser ou ndo, com
problema, antes da crianga nascer... S6 que as coisas geralmente s8o... se S&o
novas, elas assustam ! A coisa que comega, nova... a Dolly, que é uma coisa

nova... geralmente assustava a gente ! (... ) E porque é muito novo, entdo a

gente comega a relacionar com o ser humano. Ai j& comega assim... " ja
pensou ? " ( ... ) Assusta pela novidade ! Porque, do mesmo jeito, assim, qué 0
computador, no comego, assustava... porque a gente ndo sabia mexer com ele...
a partir do momento que a gente comegou a mexer, a gente comega a ver que
ndo & tdo grave assim. (... ) E ai, entdo, para um pouco o susto, acaba... E como
a genética é uma coisa... ela ja esta pegando partes, assim, que a gente ndo
conhecia que a gente podia fazer... eu acho que ela esta assustando, mas daqui
a pouco, quando a gente ver que... desde que se tiver a ética, eu acho que é

bom.

Para os entrevistados, o entendimento da dimensao ética dos avangos da
genética tende a assumir conotagées do tipo "certo" ou "errado”, em termos das
consequéncias dos novos conhecimentos e tecnologias para a sociedade. A-13,
estudante de Enfermagem, posicionou-se contra a clonagem de animais e de
seres humanos, por entender que a sua ampla utilizagdo poderia afetar
seriamente a questdo da variabilidade biolégica. Também colocou-se contrario a
possibilidade de se modificar o patrimdnio genético de individuos, até mesmo
quando destinada a promover a cura de doengas hereditarias. Justificou suas

afirmacgdes da seguinte forma:

A-13 : Sou contra ! Eu ndo consigo explicar muito bem, mas... E, gene
mais ética [ referindo-se ao instrumento A ], fambém € interessante... que, no
fim, tem a ver com tudo ! Que é a ética profissional ! Que eu acho que é contra a

ética, tipo a clonagem... é contra a ética !
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Ao se referirem as implicagGes éticas da genética, este e outros alunos
revelaram alguma dificuldade para fundamentar seus posicionamentos, talvez por
falta de um maior embasamento sobre as questdes técnicas envolvidas, e
também pela falta de oportunidades de discussdo sobre estes temas, ja que a
propria disciplina que cursaram na graduagdo ndo privilegia tais momentos.
Respaldados em informagdes cuja origem é principalmente a midia, esses
estudantes podem tanto assumir posturas de ampla rejeicdo aos avangos, como
no caso de A-13, que percebeu somente implicacdes negativas, como de se
entusiasmarem imediata e acriticamente em relagdo as possibilidades futuras,

como a futura farmacéutica A-6, ao se manifestar sobre os "bebés de proveta” :

A-6 : Essa “ética de proveta”[referindo-se a ilustracdo do instrumento
A]... essa aqui é muito interessante, porque... ( ... ) Aquelas coisas que vocé pode
fazer, uma pessoa perfeita ! ( risos ) Entdo, acho que no futuro, vai ser inevitavel !
" ( risos ) Eu acho que no futuro, isso ai vai ser para evitar... ( ... ) Eu ndo sei, vai
ser inevitdvel | Eu acho inevitdvel, porque... porque a gente é tdo... Eu acho que,
se fosse possivel fazer uma super raga... ndo sei, ndo sou da coisa do Hitler, mas
acho que ele tinha razdo de fazer, tipo assim, pegar essas pessoas... que nem
essas pessoas }mais velhas, que vivem cento e poucos anos, e ainda tém saude,
ndo tém nenhum problema de saude... ( ... ) Se tivesse condi¢des, assim, de tirar
o0 DNA dessas pessoas e estudar... (... ) Se fosse possivel viver tanto tempo
assim, e com saude, eu acho que valeria a pena ! Eu acho que seria assim...
seriam poucas [ as pessoas | que ndo gostariam. Entdo, eu acho que, sei /a,.
essa ética de proveta... claro que tem ética no meio... mas no futuro, seria... eu
acho, que eu vejo, assim, no futuro, que seria muito importante, pegar uma
pessoa que ndo tem doenga nenhuma, nenhuma caracteristica genética de
desenvolver algum tipo de doencga, e fazer um filho, com essas pessoas, assim.
Aproveitando... &, aproveitando. Entdo quer dizer que vocé vai eliminando essa

doencgas. Eu vejo como uma eliminagdo de doengas, assim.

A clara ressurgéncia de posicionamentos que evocam o ideario eugénico,
como a expressa acima, vem sendo registrada ndo sé na esfera publica e politica

de alguns paises, mas também na comunidade cientifica, em especial entre
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profissionais que atuam no campo da genética humana e clinica. Num
levantamento internacional que envolveu 2901 profissionais destas areas, Wertz
( 1998b ) constatou que a percepgao dos objetivos dos servigos de genética, para
estes individuos, esta fortemente associada aoc pensamento eygénico,
traduzindo-se tanto em atitudes pessimistas em relagdo as pessoas portadoras
de deficiéncias hereditarias, como em amplo apoio a medidas de controle, e até
mesmo de eliminacdo, de caracteristicas genéticas consideradas desfavoraveis
ou déletérias. Esta tendéncia &, surpreendentemente, mais acentuada entre os
profissionais de alguns paises em desenvolvimento, podendo estar relacionada
com a percepgdo dos custos sociais e econdmicos para amparar pacientes e
suas familias. A imagem cada vez mais popular, amplamente explorada pela
midia, de "bebés perfeitos” gerados nas clinicas de fertilizagdo assistida, bem
como a crescente disponibilizacdo de servigos de diagnéstico pré-natal e de
testes genéticos podem, na auséncia de maiores e melhores oportunidades de
reflexdo sobre as implicagdes ético-sociais destes procedimentos, influenciar de
forma acentuada os futuros profissionais de saude como a futura farmacéutica
A-6, fazendo-os acreditar, mesmo que ingenuamente, que tais avangos sejam

inevitaveis e sempre benéficos.

As questdes especificas dos novos exames do feto e da utilizacdo de
testes genéticos, sugeridas de forma discreta no instrumento A, suscitaram
comentarios de apenas 4 alunos, nesse momento das entrevistas. Considerando
que estes temas foram, na continuidade de cada contato individual, o ponto
central das reflexdes, pode-se afirmar que tais aspectos, diretamente
relacionados com as implicagdes atuais da nova genética humana, nao
ocupavam, ao contrdrio da clonagem, uma posicdo de destaque nas
preocupagdes desses futuros profissionais de saude. Novamente se pode
relacionar este fato com a falta de oportunidades adequadas para sua discussao
em sala de aula. Constatou-se, contudo, as tentativas de alunos como A-10, em
estabelecer vinculos entre a esfera cientifica, social e ética dos conhecimentos

cientificos e de suas aplicagdes presentes e futuras.
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E:O que mais te chama a atengdo, assim, nesse apanhado
geral ai ? [ referindo-se ao instrumento A ] |

A-10 : E, por um lado eu acho assim... tipo aquela questéo, assim... saber
do gene dele, que ele vai ter tal doenga, daqui a tanto tempo... Como é que eu
vou explica, assim... Eu acho que ndo devia fazer isso, sabe.

E : Tu dizes, esses exames para conhecer o DNA da pessoa, 0§ testes
genéticos.

A-10 : Isso ! Tipo assim, quem se sujeita a fazer esse tipo de testes, eu
acho que acaba querendo saber... E qual a conseqiéncia que vai ter, assim ?
Uma pessoa saber que daqui ‘a tanto anos ela vai ter tal doenga ? Ou que ela
pode ter filhos, ou que ela ndo pode ter filhos, porque tem tal doenca ? E que dai
eu também ja ndo sei... eu fico meio confusa sobre isso, assim, porque... por um
lado, se olhar a geneética, olhar os genes, € tal, para prevenir... O problema € que
tem coisas que ndo dé para prevenir, ndo é ? Que vai ter, a pessoa ja esta all,
ndo d4 para arrumar. Entdo eu néo sei até que ponto é bom, e até que ponto isso

éruim!

Admitindo que suas crengas religiosas influenciam sua opinido, que é
contraria & possibilidade de se intervir sobre o patriménio genético de individuos
afetados por doengas hereditarias, a mesma aluna descreveu sua reacéo, frente

a crescente disponibilidade de informagdes sobre os avangos da genética na

midia:

E : A gente estd ouvindo falar muito desta questdo, de poder mexer nos
genes, ndo e ? | ’

A-10 : E! E que é, assim... Até eu sair do 2° grau, a gente néo tinha
muito ! Era mais, assim, longe... era mais distante. Ai depois, a gente comega,
assim, de um ano para o outro, assim, a ser bombardeado por tudo ! E
clonagem, é isso ! [ referindo-se aos testes genéticos ] E acaba dando aquele
choque ! Eu fico, assim, meio com medo.

E: E e esta coisa da divulgagdo destas questoes na imprensa, esta

acontecendo muito répido, agora, de um tempo para ca.
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A-10 : E, eu tenho a sensagdo, assim, de que eles [ os cientistas ] ja faziam
tudo isso, ai ninguém falava nada. Ai, de um tempo para cé. Eles comecaram a
bombardear tudo, e falar tudo que eles tinham feito até agora, para deixar a gente

mais ou menos informado.

O acesso a informacgdes cientificas é preconizado por varios alunos como
sendo um elemento essencial para que o publico em geral ( no qual eles se
incluem ) possa discutir e decidir sobre as varias implicagdes dos conhecimentos
e tecnologias em genética. No entanto, s6 este elemento parece n&o garantir, na
visdo de alguns estudantes, a dimensdo de credibilidade que deveria ser
conferida a ciéncia e ao trabalho dos cientistas. Assim, a falta de receptividade
dos cidadéos leigos em relagdo aos avangos da genética € percebida como
imersa numa mistura de receio, descrenga e uso de fontes inadequadas de

informacgéo, como opina A-5:

A-5 : Eu acho que essas pessoas que eu falo [ do publico em geral ] so
pessoas que ndo tém acesso a informagdo. Apesar de muita gente que tem
acesso & informacéo ser tdo ignorante, entre aspas, com relacdo a essas coisas
[ da genética ], ser tdo descrente quanto as pessoas que ndo tém informagéo.
Mas acho que sdo mais as pessoas que ndo tém a informagdo, que ndo sabem,
assim... Tem pessoas que ndo sabem o que é que é, do que esta se tratando,
entdo as pessoas ficam mais assustadas, sdo as pessoas que tém menos
preparo, condiges de informagdo... S80 aquelas pessoas que s6 vém o que esta
no jornal, o que esta na revista. Algumas, nem o que esta na revista, mas o que
vé na televisdo, o que esta acontecendo, sabe. ( ... ) Eu acho que as pessoas...

eles fantasiam...

Para remediar este quadro de aparente "ignorancia" do publico, para
varios alunos esta claro que os profissionais da saude, como eles serdo no
futuro, tém um importante papel a cumprir. Esta perspectiva & saliente na

continuidade da manifestagdo de A-5:
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A-5 : Eu acho que essas pessoas, assim, mais instruidas, da area da
saude, que estdo vendo o que é que é... a gente sabe que aquilo pode ter um
lado ruim, pode ter um Iado bom. Tudo que & descoberto, pode ser usado para o
bem ou para o mal ! Entdo a gente sabe o que de beneficio vai ter. Claro, ndo
sabe tudo, mas a gente tenta se informar, o que tem que saber. Entdo eu acho
que o pessoal que trabalha na 4rea da salide sabe bem o que pode trazer [ de
beneficio |. Apesar de ter pessoas que, mesmo assim, ndo acreditam muito,
acham ruim e tudo. Mas acho que as pessoas quée estdo fazendo curso superior,
ou que ja estdo formadas num curso superior da drea da salde, eu acho que elas

sabem, assim.

Resumindo, o panorama geral dos recentes avangos da genética humana
suscita, conforme se pode constatar através da utilizacdo de instrumentos de
pesquisa quantitativa e qualitativa, uma ampla e complexa gama de reflexdes por
parte dos futuros profissionais de saude. De forma geral, os significados
atribuidos a questbes como a clonagem, © mapeamento genético através do
projeto genoma e o uso de testes genéticos, entre outras, estao associados a
uma vis&o positiva e de apoio, por parte dos estudantes, sendo valorizadas as
possibilidades de que a sociedade se beneficie destas aplicagbes do
conhecimento cientifico. Ha, inclusive, uma forte percepgéo da inevitabilidade dos
novos procedimentos e de seus impactos sobre a vida dos cidadaos, a se
acentuarem num futuro préximo. Esta perspectiva, porém, quando explorada no
seu detalhamento, revela nuances € ambivaléncias nas atitudes dos alunos,
caracterizadas pela presenga simultanea de atitudes positivas e negativas em
relagdo aos avangos da genética humana. Reconhecendo que OS
comportamentos em relagao as aplicagdes dos conhecimentos cientificos estao
fortemente sujeitos a influéncias de varias ordens ( politicas e econémicas, na
comunidade cientifica, e, por exemplo, religiosa, na sociedade em geral ), 0s
alunos apontam para a necessidade de que o publico em geral ( no qual eles, no
momento, se incluem ) tenha acesso a informagéo de boa qualidade. Salientam,
ainda, o importante papel a ser desempenhado pelos profissionais de saude

( entre os quais se incluirdo, no futuro ), no sentido de contribuir para que a
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sociedade seja devidamente esclarecida sobre os possiveis beneficios

decorrentes dos avangos da genética humana.

No segmento a seguir ( capitulo IV.4 ), varias dessas questbes serdo
retomadas, num cendrio de maior especificidade, qual seja, o dos
posicionamentos dos estudantes da area da saude em relacdo ao uso de

procedimentos de diagndstico pré-natal e de testes genéticos.

IV.4 - Posicionamentos a respeito do uso do diagnéstico pré-natal e

de testes genéticos

Com a finalidade de se obter um panorama geral sobre os
posicionamentos dos futuros profissionais de saude, a respeito de praticas
associadas a nova genética humana que estdo sendo crescentemente
disponibilizadas para o publico em geral, foram incluidos, nos dois instrumentos
de pesquisa, itens relativos a situagbes de uso do diagnéstico pré-natal e de
testes genéticos. Tanto no questiondrio (questdo2) como na entrevista
( instrumentos B ), foi incluida uma listagem de condigbes, sendo solicitado aos
alunos elegerem aquelas para as quais considerassem adequada ou pertinente a
realizacdo de diagndstico pré-natal. Adicionalmente, solicitou-se tanto aos alunos
respondentes, como aos entrevistados, que se posicionassem quanto a
possibilidade de interrup¢do da gestacdo, no caso de diagnéstico positivo para
qualquer das diferentes condigbes listadas. Quanto aos testes geneéticos, foram
formulados dois itens correspondentes no questionario ( questées 4 € 5 ).
Nas entrevistas, esse tema foi explorado junto aos alunos através da
apresentacédo de 3 situagdes-exemplo especificas ( as "estorinhas” ), sobre as

quais eram solicitados a se manifestar.

A tabela 14 agrupa as respostas a questdo 2 do questionario, que foi
respondida por todos os alunos. Observa-se que a grande maioria, nas amostras

da UFPEL e da UFSC, é favoravel ao emprego de testes gratuitos e de rotina
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para a detecgdo pré-natal da anencefalia (89,9 % ), sindrome de Down
(79,9 % ) e fibrose cistica ( 75,4 % ). Esta ampla aceitagdo pode estar associada
ao fato de que estas condi(;ées sdo de reconhecida gravidade e, em especial em
relacdo & anencefalia, vém sendo objeto de bastante divulgacdo pela midia
( casos de mulheres que mantém as gestagbes para possibilitar a doagéo de
6rgdos do bebé ), além de constituirem conteudos que possivelmente s&o objeto
de estudo durante as disciplinas de genética humana cursadas pelos

respondentes, conforme as programagoes analisadas.

Um numero mais reduzido, mas ainda assim significativo de
estudantes ( quase a metade ) manifestou-se favoravel a disponibilizacdo de
testes eletivos, a serem pagos pelos interessados, para a hipotética deteccao
pré-natal da homossexualidade. Somente um tergo da amostra se manifestou no
sentido de ndo testar, em nenhuma das modalidades sugeridas, para esta
condigdo. Paralelamente, hipotéticos testes para a deteccdo pré-natal de um
baixo nivel de inteligéncia, seja de forma rotineira, em situagdes especiais ou
eletivos, receberam significativo apoio por parte deste grupo de futuros
profissionais da saude, pois somente 17,5 % manifestaram explicitamente serem
contrarios ao procedimento neste caso. A atribuicdo de mecanismos de
causalidade biolégica ao comportamento homossexual, e as associagoes entre
baixos niveis de inteligéncia e fatores hereditarios, séo temas sensiveis no
panorama atual das implicagdes dos avangos da genética humana. As
manifestacées dos estudantes que responderam ao questionario, colocando-se
de forma favoravel ao emprego de testes para essas condigbes, devem ser vista
com muita preocupagdo, uma vez que podem estar revelando tanto uma
deficiéncia de conhecimentos cientificamente embasados ( que deveriam ser
fornecidos pelas disciplinas de genética humana de seus cursos ), como a
presenga de preconceitos e atitudes discriminatorias, a serem encaradas como
inadequadas e incompativeis com o exercicio responsavel e ético de qualquer

profissdo, em especial as ligadas a saude dos individuos e da sociedade.

A aceitacdo da possibilidade de interrupgéo da gestacdo foi objeto da

questdo 3 do questiondrio. Trés alunos abstiveram-se de respondé-la, e de 2



153

respostas néo foi possivel computar os dados. De forma geral, 145 ( 91,2 % ) dos
estudantes das amostras da UFPEL e da UFSC manifestaram-se favoraveis a
essa pratica em pelo menos uma das condigbes listadas ( tabela 15 ), com
somente 9 ( 57 % ) alunos posicionando-se contra ela em qualquer
circunstancia. Entre os alunos com posicionamento favoravel, 93,7 % referiram a
detecgdo de anencefalia como justificativa vélida. Também houve relativa
receptividade ( cerca de um quarto dos estudantes, em cada caso ) para outras
condigcdes como fibrose cistica, sindrome de Down e defeitos congénitos graves
como auséncia dos pés e cegueira. A ampla aceitagdo do aborto no caso de
constatagéo'de condicdes que diferem, de diferentes formas, da normalidade
biolégica ou social, pode ser encarada como sendo reveladora das profundas
mudancas nas quais a sociedade brasileira se encontra envolvida na atualidade,
ja que o segmento populacional constituido pelos profissionais de saude
( incluindo os que estdo em etapa de formagéo ) €, sem duvida, formador de

opinido a respeito de varias questdes publicas.

Quanto a participagdo de diferentes individuos e profissionais nos
processos de tomada de decisdo ( questdo 4 do questionario, respondida por
157 alunos ), sobre a utilizacdo de testes genéticos pré-natais, a . grande
maioria dos estudantes ( 66,4 % ) valorizou mais o papel das pessoas
envolvidas ( em especial, cada casal ), mas também creditou relativa importancia
a atuacéo dos profissionais médicos, conforme assinalado na tabela 16. Quanto a
orientagdo sobre o uso desses testes, visando auxiliar os individuos a decidir
sobre os seu uso e a refletir sobre sués implicacdes, a tabela 17 mostra que,
para os 156 estudantes que responderam a questao 5, os médicos e os
pesquisadores em genética humana sdo os profissionais mais indicados para
esta fungdo, cabendo a pessoas que ja utilizaram os testes, pais de criangas
afetadas e psicologos ou terapeutas ( algumas das opgoes oferecidas ) um papel

reconhecido, mas secundario.

As questdes incluidas no questionario foram de carater mais geral,
suscitando posicionamentos expressos de forma objetiva. O instrumento

quantitativo empregado no presente trabalho né&o ofereceu maiores
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Tabela 15 - Resposta a questdo 3 do questionario: condigbes que justificam

interrupcédo de gestagdo (n=145)

AUSENCIA DE DEDOS

CONDICAO DETECTADA POR TESTE FAVORAVEIS AO ABORTO %
PRE-NATAL
ANENCEFALIA 136 93,7
FIBROSE CISTICA 43 29,7
SINDROME DE DOWN 41 28,3
AUSENCIA DOS PES / MEMBROS 40 27.6
INFERIORES
CEGUEIRA 33 22,7
CANCER ADULTO 16 11,0
SEXO NAO-DESEJADO 04 <10
HOMQSSEXUALIDADE 04 <10
BAIXO NIVEL DE INTELIGENCIA 03 <10
03 <10
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Tabela 16 - Respostas a questdo 4 do questionario: quem decide sobre
a utilizagdo de testes genéticos pré-natais ( n = 157)

OPGOES QUEM DECIDE ? numero de alunos %
1a ESCOLHA
CASAL 102 66.4
MULHER 04 25
MEDICQS 39 24,8
2a ESCOLHA
CASAL 37 236
MULHER 29 18,5
MEDICOS 68 43.5
3a ESCOLHA
CASAL 12 7.6
MULHER ' 29 18,5
MEDICOS 40 255

Tabela 17 - Respostas a questao 5 do questionario: fontes de
orientagao sobre testes genéticos pré-natais ( n= 156 ) '

OPGOES QUEM ORIENTA ? niimero de % -
alunos
1a ESCOLHA - Pessoas que ja utilizaram testes 11
- Pais de criangas afetadas 12
- Médicos 15 481
- Psicélogos e terapeutas 01
- Padres, pastores e outros
religiosos 0
- Professores de genética humana 12
- Assistentes sociais (13]
- Pesquisadores em genética ‘
humana 44 28.2
- Qutros 0
2a ESCOLHA - Pessoas que ja utilizaram testes 18
- Pais de criangas afetadas 12
- Médicos - 41 263
- Psicélegos e terapeutas 22
- Padres, pastores e outros o 02
religiosos
- Prafessores de genética humana 27
- Assistentes sociais 04
- Pesquisadares em genética
humana 30 19.2
- Outros 0
3a ESCOLHA - Pessoas que ja utilizaram testes 35 224
- Pais de criancas afetadas 25 16,0
- Médicos 23
- Psicologos e terapeutas 27 173
- Padres, pastores e outros
religiosos 01
- Professores de genética humana 20
- Assistentes sociais 07
- Pesquisadores em genética
humana 17
- Qutros . 01
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oportunidades para que se pudesse captar eventuais duvidas, dificuldades ou
mesmo fatores subjetivos envolvidos na escolha das opgdes, previamente
dimensionadas. Por exémplo, embora a quase totalidade dos estudantes
( 93,1 %) tenha fornecido, na questdo 3 do questionario, algum tipo de
justificativa, de ordem legal, médica ou outra, para se posicionar a favor ou contra
a interrupgdo de gestacbes com alguma das condi¢des listadas na questdo 2, a
complexidade revelada por estes dados remeteu a necessidade de se utilizar um
instrumento de pesquisa mais sensivel, que propiciasse aos sujeitos sob
investigacdo oportunidades adequadas e favoraveis a sua livre expressdo, sobre
este e outros temas. Desta forma, na elaboragcéo do roteiro das entrevistas,
incluiu-se o topico relativo ao uso do diagnéstico pré-natal, apresentando-se a
mesma listagem da questao 2 do questionario ( instrumento B ) e colocando-se

questionamentos a respeito das implicagbes individuais e sociais de seus

resultados.

Ao lerem a listagem que lhes foi apresentada, somente dois alunos, A-1 e
A-8, da Medicina, expressaram quase de imediato sua opinido de que o
diagnéstico pré-natal deveria ser feito em todo e qualquer caso, independente de
haver suspeita de alguma condicdo anormal. O estudante A-1 justificou sua
opinido com base na autonomia de decisdo de um possivel usuario deste
procedimento. Sua fala salienta a necessidade de fornecer informagtes
adequadas e suficientes para o paciente ( as quais, no caso de diagnéstico pré-
natal, deveriam incluir, por exemplo, a dimensdo do risco associado a
procedimentos invasivos como a amniocentese ) O aluno acredita que, de posse

destas informagdes, cada individuo seria capaz de tomar decisGes conseqlentes:

E : Quais, desta lista ai, sdo as condigbes que tu acharias, como futuro
profissional de saude, que deveria ter um teste, ou... deveria ser feito um teste
pré-natal ? Entao, nos temos uma mulher gravida, e tem a tecnologia disponivel.

A-1 . Se existe um diagnéstico disponivel, ele deve ser colocado para o
paciente, de qualquer maneira.

E : Tu estas falando de maneira geral ?
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A-1: E ! Todos que surgirem ! Tem que dar a opgdo para o paciente, dele
escolher ! Ele s6 tem que ser informado das conseqiéncias, do lado dele.

E : Entdo tu estas afirmando que, para todos esses casos, havendo um
teste, ele deveria ser feito.

A-1 : Sim, claro ! Se é uma coisa que existe, a gente ndo pode
desconsiderar, relegar a um segundo plano. Se o paciente quiser, e se for
informado tanto das conseqiéncias psicolégicas que pode ter, mais as
consequéncias com as outras pessoas que estdo em volta dele, também pode
ter... acho que deve ser feito, sim ! Se a decisdo for feita conscientemente, com
decisdo informada. Ndo uma decisdo baseada em nada. Toda a informacéo
possivel, sobre o assunto, tem que ser colocada para o paciente, para tomar a

deciséo.

Seu colega de curso A-8 também se manifestou, de imediato, favoravel ao
uso generalizado e irrestrito do diagndstico pré-natal, mas em seguida excluiu
duas condigdes e, posteriormente, refletiu sobre as conseqiiéncias desta pratica

para os pacientes:

E : Para quais dessas condigbes, entdo, ha motivos para se fazer
diagnéstico pré-natal ? Para se examinar a gestante, para se saber com
antecedéncia se a crianga tem determinada caracteristica ou néo.

A-8 : Néo, tranqiilo ! Acho que é fundamental, assim, para qualquer uma
delas ! Tirando baixo nivel de inteligéncia e homossexualidade, que, no meu
entendimento, isso ai depende de fator nutricional e da criagdo... ou seja,
preconceito e sociedade. ..

E : E, eu disse que nem tudo era genético.

A-8 : Ndo, claro... Mas mesmo que fosse, é a minha opinido. Ndo é ! Na
minha opinido, ndo é !

E : Entdo, tu achas que, para homossexualidade e baixo nivel de
inteligéncia, se existisse um exame... que, no caso, ndo existe ! .... Ndo se
justificaria saber...

A-8 : E isso ! Esta certo, se fosse provado, assim, que & genético, dai tudo

bem. Entdo, voito aqui... todos eles [ referindo-se as demais condigbes da
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listagem do instrumento B ], eu acho que deve ser feito. Eu acho que ¢
independente, acho que deve ser feito... um préprio trabalho, assim, um
acompanhamento psicolégico dos pais, como também um’ tratamento para a
crianca. Para qualquer um deles aqui ! Se tu tens a condicdo de fazer um exame,
se tem como, porque ndo fazer ? entdo, para o que é que a ciéncia avanga ? ( ... )

E : Tu és a favor de que se faga diagnéstico pré-natal sempre, sendo
possivel.

A-8 : Sendo possivel, acho que deve ser feito. Dai, depois, sendo feito, cai

na questdo da ética de se fazer a interrup¢dao ou nao.

O apoio a ampla utilizagdo do diagndstico pré-natal, na concepcao desses
futuros médicos, foi acompanhado de uma preocupacdo com as implicagbes
desta pratica para os potenciais usuarios. Para resolver essas questbes, o
acesso a informacdes e um preparo psicolégico, possivelmente fornecidos por
profissionais de salide como A-1 e A-8 serdo no futuro, seriam elementos
indispensaveis. Estes aspectos também foram mencionados por outros
estudantes, os quais, contudo, revelaram seus posicionamentos de forma bem
mais cautelosa do que A-1 e A-8, se manifestando favoraveis ao diagndstico pré-
natal somente em algumas circunstancias. As condi¢gbes mais freqientemente
referidas pelos demais entrevistados — anencefalia e sindrome de Down —
coincidem com algumas das que receberam maior apoio por parte dos alunos que
responderam os questionarios. A situacdo de entrevista efetivamente permitiu
que se pudesse ter contato com uma série de outras reflexdes ( das quais as
citadas acima constituem somente exemplares ), feitas por futuros profissionais
de saude ao serem solicitados a tomar posi¢ées sobre um assunto tdo sensivel,
no quadro das implicacdes da nova genética humana. Entre os aspectos
abordados, merecem destaque: as diferentes opinies sobre a quem cabe decidir
sobre a realizacdo ou ndo de um procedimento; a finalidade de se realizar o
mesmo — no sentido de se preparar para futuras dificuldades — quando os
individuos envolvidos ( o casal gravido ou a familia ) se posicionam contrarios a
interrupg@o da gestagdo; a responsabilidade dos profissionais de saude em
fornecer informagbes que auxiliem as pessoas nos processos de tomada de

decisdo; as implicagbes sociais decorrentes da n&o disponibilidade generalizada



159

desse procedimento para a populagdo em geral; e as implicacoes éticas, para os
individuos e para a sociedade, se esse tipo de pratica viesse a se tornar rotineiro
nas agdes de salide publica. A intensidade da mobilizagao que esses assuntos
assumem para os estudantes entrevistados, que nao pode ser avaliada atraves
de um questionario, péde ser percebida durante as entrevistas pelo fato de que
varios deles se colocaram na propria posi¢édo de cidadaos leigos, decidindo sobre
se realizariam, ou ndo, um diagndstico pré-natal. Esta identificagdo pessoal com
um hipotético processo de decisdo ocorreu principalmente com algumas das
alunas entrevistadas. No cendrio das implicagGes decorrentes da nova geneética
humana, as questdes mais proximamente relacionadas com a reprodugao, como
é o caso do diagnéstico pré-natal e as decisGes envolvendo a continuidade ou
nao de uma gestacdo, possivelmente mobilizam de forma mais acentuada o

publico leigo feminino, do qual a estudante A-7, abaixo, do curso de Nutricdo, faz

parte, assim se expressando:

A-7 : Assim, o que eu gostaria que, se eu estivesse gravida... de fazer um
pré-natal [ referindo-se ao diagnéstico pré-natal ], para fazer isso ? Acho que
anencefalia e fibrose cistica seriam duas coisas que eu gostaria de fazer. Agora, 0
resto... ndo, assim. Se eu pudesse fazer todos os exames, eu acho que eu néo
faria... tipo, assim, homossexualidade. Acho que néo existe uma coisa assim, néo
d4 para saber, se 0 meu filho vai ser homossexual, fazendo um pré-natal | Eu
acho que ndo. Eu acho que, se tivesse testes para todos esses aqui [ referindo-se
a listagem do instrumento B ], eu ficava com a anencefalia e a fibrose cistica, que
eu acho que sdo os problemas maiores, porque o resto... o problemas ? S&o os
pais que vdo ter um certo trabalho com a crianga, depois. A ndo ser a
homossexualidade, que eu acho que ndo € um problema, ndo é tanto trabalho,

assim... e o sexo ndo desejado pelos pais, que isso é uma questdo da cabega

deles.

Na continuidade das entrevistas, as reflexbes dos alunos foram
direcionadas para a analise de trés situagdes-exemplo especificas, que ilustram
as possibilidades atuais e efetivas do emprego de testes genéticos. Os cenarios

descritos nas “estorinhas” ( instrumento C ) dizem respeito a personagens que
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vivenciam situagdes que estdo ocorrendo com relativa frequiéncia na atualidade,
no panorama da nova genética humana. Mesmo sendo ficticias, e sendo escritas
de forma a nao detalhar questées relativas, por exemplo, aos nomes técnicos das
doencas ( com excegio da situagdo lll ), esperava-se que as trés situagbes
despertassem um alto grau de interesse e ateng&o por parte dos entrevistados,
tendo em vista também a possibilidade de identificagcdo pessoal com os
individuos e com os processos de tomada de decisdo envolvidos. No sentido de
reforcar esta identificacdo, a situacdo |, especificamente, foi apresentada aos
estudantes com variagbées: quando se tratava de uma aluna, o personagem
principal da "estorinha” era do sexo feminino ( Emilia ), em se tratando de um

aluno, o mesmo personagem foi substituido por um rapaz ( Carlos ).

Em relagdo & primeira situagdo, 11 entrevistados manifestaram-se de
imediato a favor da realizacdo do teste pré-sintomatico, conforme descrito na
“estorinha”. Uma outra estudante, gque inicialmente havia se posicionado contra,
mais adiante na entrevista mudou de opinido, totalizando-se entédo 12 alunos a
favor da realizagdo de um teste que efetivamente poderia revelar, para o
individuo em questéo ( Emilia ou Carlos ), o seu futuro. A situagdo foi inspirada
em casos reais que envolvem descendentes de pacientes afetados pela coreia de
Huntington, condig@o para a qual hoje ainda ndo existe tratamento efetivo. As
justificativas apresentadas pelos alunos favoraveis a realizagéo do teste pelo
personagem da “estorinha” dizem respeito principalmente, ao impacto de um
resultado positivo ou negativo sobre suas decisdes de vida, em especial as

reprodutivas, conforme pode ser constatado nos depoimentos abaixo:

A-4 ( aluna de Farmacia ) . Eu acho que seria interessante ela saber, se
ela tem o gene [ referindo-se ao personagem Emilia |. Até porque... ela vai poder
saber se ela vai desenvolver a doenca, ou ndo. Se ela vai poder passar para os

filhos. Entdo, eu acho que é interessante saber.

A-5 ( aluna de Farmacia ) : Eo seguinte, eu acho assim, se ela sabe... a
Emilia... sabe que o pai dela teve essa doencga, que ela é hereditaria e é um gene

autossémico dominante... entdo, se ela ndo fizer o teste, ela vai ficar até a época
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de ter ou ndo ter [ a doenga ], até a meia idade, assim... * sera que eu vou fer,
serd que eu nédo vou ter ? ‘ Entdo, se ela ja tem toda essa informagédo, acho que
ela deveria fazer, para ter essa confirmagéo... sabe ? Porque sendo é uma coisa
que... eu ia ficar, até... eu ia ficar, ‘ serd que eu vou ter ? E agora, se acontecer, o
que é que eu vou fazer ? ‘ Sabe, ficar em duvida, sobre fazer uma coisa ou ndo
fazer, por causa disso, por cauéa daquilo... Eu acho que, entéo, se ela ja tem todo

esse histérico da doenga, sabe... eu acho que ela deveria fazer o teste.

A-13 ( aluno de Enfermagem ) : E, eu acho que depende dele, se quer
fazer ou ndo [ referindo-se ao personagem Carlos ]. Eu faria ! Se fosse comigo,
eu faria ! ( ... ) Apesar de que o pai dele morreu com 54 anos. Entdo, ndo € uma
coisa que vai acontecer cedo... com 54 anos, tu ja viveste... viveste bastante.
( ... ) Eu acho que tudo depende da pessoa ! Eu faria, mas acho que... ¢, eu

faria... por mim.

Os poucos alunos que se posicionaram contrarios a realizagéo do teste
pelo personagem da “estorinha” também apresentaram justificativas, nas quais se
evidencia também a forte identificacdo pessoal com a situagéo descrita, como no

depoimento da aluna A-16:

A-16 : Eu acho que ela [ referindo-se ao personagem Emilia | ndo devia
fazer ! Acho que é melhor continuar vivendo normal, assim como se... Se bem
que é dificil, agora no caso que jé dé para saber... Dai seria assim, se ela
soubesse que ela tem esse gene, que ela vai ter a doenga, acho que, em termos
de qualidade de vida, ela ia cair muito, sabe... Se ela sabe que vai morrer daqui a
trinta anos, ela vai comegar a ter os sintomas, € ndo vai ter o que se fazer... e vai
morrer daquilo. Ent3o, eu preferiria ndo saber... ndo fazer o teste... ndo fazer, e

ninguém saber. Ndo ia querer que ninguém soubesse disso.

Quanto & situacdo ll, a grande maioria dos entrevistados ( 10 alunos )
também manifestou-se favoravel a realizagdo do teste genético, neste caso
associado ao diagnéstico pré-natal. Apesar da “estorinha” deixar bem explicita a

decisdo prévia dos personagens que formam o casal, em n&o realizar um aborto
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mesmo se fosse constatada a condigdo afetada de seu descendente, o grupo de
futuros profissionais de salde julgou valida e importante a realizacdo do
procedimento, por entender, de forma geral, que o conhecimento antecipado
sobre a saude do bebé ( compativel, segundo o relato da “estorinha’, com o
quadro clinico da fibrose cistica ), seria util para os pais se prepararem. A

manifestacdo da aluna A-6 é um exemplar desta postura:

A-6 : eu acho que eles deveriam fazer o [ diagnéstico | pré-natal,
justamente para aquela condigéo, e eles se prepararem para fazer o tratamento
da crianca. E como eles n&o vdo fazer um aborto... a crianga, se fosse nascer
assim... entdo ela vai ter que fazer... ter um tratamento bem rigoroso em relagéo a

isso. Entdo eles devem fazer o pré-natal, no meu ver, justamente para medicar

essa crianga logo que nascer.

Uma posigdo contraria a realizacdo de diagnostico pré-natal através de
teste genético, na situagao I, foi expressada por A-10, que levou principalmente
em consideracdo uma coeréncia quanto a decisdo prévia dos pais, em nao

realizar um aborto por convicgdes religiosas:

A-10 : Eu acho que ndo deveria fazer. Porque, primeiro, ndo tem o que
fazer., ndo é ? Como cura. Vai ser sé uma manutengéo, para viver melhor, e tal.
(... ) E outra, eu acho , assim, que... se eles sdo contrérios ao aborto, entéo...
Uma das possibilidades seria, se o casal aceitasse... é fazer o aborto. Que néo
seria eticamente correto, mas... se eles aceitassem... eu acho que seria certo, em
termos. Mas, como eles sdo contrdrios ao aborto, , é como eu disse... seria so
uma antecipagdo, é aquela coisa toda. ( ... ) Eu acho que dai eles deveriam ser
informados quanto & possibilidade, para acalmar um pouco também. Aquela coisa
toda, que ndo necessariamente o filho deles vai ter a doenga, e tal. Mas eu acho

que, se eles sdo contrarios ao aborto, entdo eu acho que ndo deveriam fazer o

teste.

A situagdo lll, que se diferenciava das duas anteriores por nao envolver,

ao menos direta e imediatamente, uma decisdo reprodutiva por parte dos
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personagens, igualmente gerou um clima de grande concordancia entre os
entrevistados. Apenas uma aluna, entre os 16 entrevistados, manifestou-se
contraria a realizacdo do teste pré-sintomatico pela personagem Claudia. Neste
caso especifico, a identificagido pessoal com a “estorinha” pode ter exercido um
papel decisivo, uma vez que essa aluna havia relatado, num momento anterior da
entrevista, haver varios casos de cancer da mama na sua familia. Entre os
entrevistados que se posicionaram francamente a favor da testagem, a principal
justificativa para sua realizacdo foi a possibilidade de se antecipar as medidas
preventivas a serem dispensadas & personagem, cujo teste poderia se revelar
positivo. Neste contexto, porém, uma série de outras questdes foram levantadas
e exploradas, com por exemplo: a quem caberia a decisdo de fazer ou ndo o
teste, uma vez que o personagem-alvo é uma crianga ? A mée poderia decidir
pela filha ? Qual seria o papel do profissional de satde ( referido pela maioria
dos personagens como sendo um médico ), em tal situaggo ? Como lidar com as
dimensbes psico-éfetivas dos personagens, no caso de um resultado positivo ?
As manifestacGes abaixo constituem exemplares representativos das reflexdes

feitas pelos alunos entrevistados, no sentido de justificar seus posicionamentos a

favor da testagem do personagem Claudia :

A-15 ( estudante de Medicina ) : Eu acho que sim, porque... ela vai se
incomodar fazendo os testes, sei 4. Se der positivo... esta mutagdo... ela vai
fazer, e vai seguir a risca todas as indicag8es de prevengéo. Se der negativo, ela
vai continuar fazendo, s6 que vai ter... sei I, vai ter uma vida melhor, dai ela vai
poder sair um pouco desse problema. Se ela néo fizer, ela vai ficar, sei Ia...
angustiada, com problema psicolégico, ai... que vai incomodar ela. Se ela tiver, ou

se ela ndo tiver... a situacdo dela vai ser alterada, ndo vai ser a mesma coisa.

A-4 ( estudante de Farmacia ) : Eu acho que deve ser feito, este teste,
porque a gente sabe que céncer... quanto antes for diagnosticado, o tratamento é
mais eficiente ! Eu acho que ele deve... que a filha deve fazer, com certeza. ‘

E : Mas tu achas que a Dolores [ a mée da personagem, na “estorinha” ]...
a filha dela tem 12 anos, agora... a Dolores pode decidir pela filha ? Quem €& que

deve decidir... fazer o teste ?
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A-4 : Eu acho que, mesmo que a filha ndo quisesse, tem que impor ! Tem
que impor ! Porque... talvez a menina ali, com 12 anos, ndo saiba ainda da
importancia. Porque, poxa, j& teve uma mée que teve isso ! Entdo, eu acho que é
bem provével que ela vé querer. Ndo vé querer passar pelo que a mae Jja passou,
ali, cirurgia, quimioterapia. V4 querer se prevenir | Entdo, fazendo este teste, &
uma forma, j, de prevengdo. Porque se o teste der negativo, tudo bem ! Otimo !
Se o resultado é positivo, ela vai comegar a fazer um monte de exames, vai fazer
j& bem cedo... tem a mamografia, os toques. ( .... ) Entdo eu acho pouco
provével... vamos dizer, que a filha dela, vendo tudo que a mdée passou, ndo fosse
querer fazer ! Mas, vamos dizer que ela ndo quisesse fazer. Acho que é uma

coisa que teria que ser imposta pela familia. Porque € uma coisa importante !

Claramente o confronto com situacdes concretas, mesmo que ficticias, de
utilizacdo de procedimentos associados a nova genética humana, como as
apresentadas aos entrevistados no presente trabalho, suscita entre estes futuros
profissionais de saide complexas reflexdes e manifestacdes de posturas, que
necessitam ser alvo de futuras pesquisas para melhor se conhecer suas

caracteristicas e possiveis implicagdes para sua atuagdo depois de formados.

De qualquer forma, & importante observar que a demanda por
posicionamentos faz com que esses alunos, que recém concluiram a disciplina de
genética humana de seus cursos, se ancorem em perspectivas que ndo estao
relacionadas somente & esfera cognitiva. Durante as entrevistas, foram poucos
os momentos nos quais algum dos entrevistados revelou a necessidade de que
lhe fosse esclarecida alguma questdo de cunho técnico, como o modo de
heranca de uma das doengas utilizadas como exemplo, ou mesmo sobre o que
consiste, efetivamente, um procedimento de diagnéstico pré-natal ou um teste
genético. Quando solicitados, ou quando percebidos pela entrevistadora como
sendo adequados no contexto da manifestagdo dos entrevistados, tais
esclarecimentos foram sempre fornecidos. O aspecto que mais se salienta nas
reflexdes dos alunos € a posigdo secundéria, até mesmo marginal, dos
conhecimentos cientificos e técnicos na area da genética humana, quando da

construcdo de argumentos a favor ou contra a utilizagdo de determinados
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procedimentos. O foco da atengéo, por parte desses futuros profissionais da
saude, foi sempre o de projetar as implicagoes destes para outras esferas, como
as possiveis implicagdes psico-emocionais ( individuais ou familiares ), sociais e
éticas, em cada situagdo em particular, colocando-se muitas vezes até mesmo
como sujeitos dos processos de decis&o. Ao se identificarem com as situacdes e
os personagens envolvidos, os alunos muitas vezes adotaram um discurso de
ambivaléncia, através do qual percebeu-se a constatag@o tanto de aspectos
positivos como negativos, do uso dos novos procedimentos. Este discurso é
também freqlientemente acompanhado de reagbes de perplexidade, indeciséo e
duvidas. Esta postura por parte dos estudantes da area da saude, que formam
um dos publicos da nova genética humana — um publico atento, esclarecido, mas
n3o necessaria e totalmente comprometidc com a objetividade, coeréncia e
universalidade dos argumentos cientificos — & compativel com o modelo interativo
do entendimento publico da ciéncia, e revela a necessidade de se repensar sua
formacao profissional para possiveis atuagdes, criticas e responsaveis, no século

da biotecnologia.



SEep © BloURID Bp SOWNI SO 8IJ0S oesssid ep @ BIOUSN|UI 8P SOWSIUBOSUW SOAOU
wanyisuoo ‘ouewny ewousb op 0 OwoD sieuoEUISIUI sojefoud wanjoaus enb
‘soonijod © SOOILIQUODS S9sSaIBIUl SO & SODIBYIoUSS) soajesedw so ‘speplenie
BN ‘Ephiawoidwod SjusUelo0s BIOURID Buin  WOD eied epepljigesuodssl
ens OpuEjesse) ‘BlSle Sp OpuUIAJes Jenupuod  WeAsSp  ‘souewny ojiedsal
op o epepiubip ep soidiould 00Iseq sleuw SO BAUOD WEUSIE anb seoneud Jeoynsn|
ejed SoOpezijiiN WEeI0) SpepaLelipalay B 81J0S SOJIIUSIO SOJUSWIOBYUOD sosusjaid
jenb ou ‘eongusb ep opessed ejusdel Op SBIQUIOS SEB ‘OLIoeIOge| 9p sejusique
we ‘ejuod ap sesinbsad seU SOPIAJOAUS SEJSIUSIO SO esed woquwe} a ‘oongnd

0 Wo2 sjusweelp wabessiul snb ‘epnes ep ease ep sieuolssyold so ejed

eysh|
5 BOIJRIOOWSP BULIO) 3P ‘SPEPSIONS BU WSISPUS]SS 8S 8P BWIXBW SoUBLD weyus)
‘spnes ep eale eu sjuswiedouud ‘seopjesd sepdeoyde sens sep OWOD weq
‘SOJUSLLIDBYUOD SOAOU SOP S8IUSII008P SOIiBuUs(q SO anb eJed elesssosU BWIUIW
oE3IpUCO B 9 SIBABLUOD @ sepenbape ‘sejusiouns segdeuwuojul e oedeindod ep
0SSa0E () "SBUISPOW SSPEPSID0S SEP OUBIPHOD OU ‘SOEPEPID SOp seAijeoadxs o
_seodednoosld ‘sessalsiul soe sjuswepides opuelodiooul 8s WA ‘OjnNo9s OAOU Op
0|OQUWIS OJISPEPISA 'BUBWINY SPEPSUEPaISY BP BIOUSID B 'BSJg Bp sieuolssyo.d
=) se1suue[o soe O}lJ}jsal eisjuew ‘es olujwop ofno seg60|ou:)e1 ap @ sojusawiosyuod
ap ounfuod wnu Jgsisuod sp abuo “Jewixoide os WeSSSo8U oolqnd @ elould
‘siew ZoA eped ‘enb ap oedsJip BU wejuode ‘oyjeqesy ajuasald ou sepynosip

‘euewny eonsushb eaou ep sagdeoljdwi sep apnjiidwe e spepixajdwod v

VIONIID va 02i18Nd OLNIWIGNILNI O viivd OQVv.1IN3IRIO
VNVANH YOILINZO 3a ONISNI WN A0d

SIVNI4 S30QOVH3IAISNOD

991



‘opdejuslIo B}S3 ‘sojuswipeoold @ Sediudg) op souls} Wae ‘sienje sodueAe soO 3
spepslie)pasay e sopebdl| siejuswiepun) SoWsIUBOSW 8 sossao0o.id so Japussidwod
ejed ‘Jeuiwop eoswoeid [euoissyosd oinmny  win anb sopnajuod sp ‘BoIsEq
no ‘ewlulw apepluenb ewn J8d9[3delsd 8S 8p OplUSS Ou seuade WajuslIo 8s OBU

S20SSNOSIp Sig} ap sowns so anb esed JNGUIUCD BSIA OUlEGE] sesaid O

Jo11000 eied sepepiunuodo salolew epule weplenbe sapnes op sieuoissyoud eted
euewny eongusb Jeuisus owod o anbiod ‘snb 0 21qOS SSQSSNISIP SE ‘ojuswow
0 9je epejuswnoop oonod @ ‘sjusdal Siew weq 9 spnes ep ealg Ep sS0SJNd sou
euewny eongueb ap ouisus op oednpoijul Bp BUOISIY B OWO0D ‘isesg oN ( 2661
‘euleg @ SI00p ) OOIWPPEOE Oyjeqed) O eJed ‘sewsjqoid ap ogdnjosal Ep soAelE
opezipuside o owos ‘sepesbejut seibojopojewl 8p osn O @ ( g661 ‘@PILIWIOD
uonEoNp3 puE UOHEBWIOU| SONBUSD UBWNH JO Ajo100g ueduUBWY ) EBUBWNY
eonousd op sooiseq sosino esed sooyloedse @ sieseb soapslqo sp sejsodoud
( 2661 ‘SPIIUD ) sedlpsw sejoose we eslg Bp seul|diosIp ep OjuaWioeIsjo Op
sojuswejueas] ‘ojdwexs Jod owod ‘sojoadse SOUBA € Weidjal 8s anb ‘seApeniul
sejsep sojejes op OAjeoyiubls osewnu wn ‘06 soue sou ‘nooygnd Soneuss
uewni JO [eWNOf ueduaWy ouedldWe odlpousd op oeSeonpa ap oedes Vv
"BLUE)ISIOAILN OBSEBUIIO) BNS 9P SiBiul Sedeje Seu ‘spnes ap sieuolssyoid soinny
soe sopeJisiui oes anb sopnajuod sop ajusueuad oepdezienie sp epepisssdsu
e ojedsas wezip onb ‘sopwn SoOpes3 sou aswiediouud sepessibal
‘seAnepiul ap augs ewn ‘odws} wnbe ey el ‘opuessb wen euvewny eonpualb

BAOU B SOPEIOOSSE SODUIJUSIO SOJUSWIOdYUOD SOp oesuedxa epides v

"OpENUIUOD OWOD [elolul ojue)
‘sjeuoissijoid sejsap odlwepede ojedald o 91qos sOLEsSSp sojyuabin @ sonou edue|
‘oyjeqes; sjuesaid ou OpHNOSIP SULIOJUCD ‘CJUBWIPUSIUS 81SSP OAljeselUl Ojspoul
op eAledsied y "BlougD ep 001qnd Ojuswipusiud op saJeinoad eolsisioRIEd
se Japusaidwoo we opueyuadwse as sjuswiedipuud sew ‘sobig| soe sieA|ssede
o sopenbepe sowls) esed s00IUOY) sojuawipeooid sop sayjeiep SO @ BoyHuSID
woabenbul] B walZNpes, ap OPHUSS OU OS OBU 'S8JOPEIPaW OWOoO waeube esed
sopeJedaid walielsa ( spnes ep eale eu oedenpelt ep SOSINO op al9s ewn 8p
sopunio ‘euewny eongusb ep oseo ou ) obie 0dliqnd op © BIOURID BP SOSISAIUN

SO wejosuoo anb sieuoissiyosd soe aged ‘wejnsal ejsp enb seonesd seodeside

L91



oeJepod enb ‘soxe|dwod sieuw sossedoid & sowsiuedsw ap oesussidwod e eled
epiyed sp ojuod owod oyjeqes; Jes esidaud 'sieossad senuguadxe e sagdenyis
Jeondxe esed sobio] sO)80U0D WBNOUI $8Z8A SEYNW anb ‘sounje sojad euewny
opepauelpasay ep ojuswipusiue O ediugb eidess) e Jebueige ‘oumny ou ‘oesepod
enb o ‘sielo) sowexs o epusisse ogdeziips) op sojuswipadsosd SO wenjpoul
el enb ‘euewny eonousb we seiBojouds) SBAOU S Sjuswelssip Jeziin elapod
anb sesswud sep ewn @ — OJNOYS OAOU Op SOEPEPID — SPNES Sp sieuoissyoid
soinn} ap oedeseb e ‘Ope| OJNO JOd 'SEpIA Sens 3p sagjsenb ssjuepodwl Wod
BaJE EP SOOYIJUSIO SOJUSWIOBYUOD SO WBLOIE|S) SSUBPNISS SO anb eied NQUIUOD
epeu no oonod ‘oyjeged} ejuesaid ou SjuSWIOLSIUR OJSIA 10§ OWOD 'JBjodS®
oeSeuwo} ap seJousjue sedeje seu eonouab op opezipuaide Q ‘soinjnj @ sienje
‘seJeliwey sodnib snas ap soiqwaw ojuenbus ‘sounfe so eled spepsuelipaiay

_op sogdou sep sopeoyubis sop jeossed opsuswip ewn -

‘sagsuawip
sejuepoduwl saJ} sjuswediseq Jejduwajucd BiaAsp ‘oulsus 8p oedinyisul eped wa
‘saienoluno segdewelboid sep ojusweyelep op sojoadse siewap SO OWOod waq
‘S0SINO SOUEBA SOp seuldiosip sesno woo ogdelal ep ‘eligloy ebied ep ‘sopnsjuod
sop ‘soAnelqo sop oedepwiep v ‘odeuwlo) sp [eliul edeje eu ‘spnes ep eaJe ep
oeSenpelb sp s0SIND SO SOPO} WS BPIOSISJ0 1S B ‘9pEparo0s @ euBlNH Bo1jouss)
EPEUILIOUSP Je|noLINd BulidIosIp BwN BNISUOD 'BIOURI0 Bp oolgnd ojusuwipusijua
o Janowoud eied sjusweAlsie wene anb 'sasopepsw sieuoissyold sp ogdeunoy

e eled opejjoar euewny eongusb ep oulsus O anb as-aiebns ‘wissy

‘seooudioal
oesusaIduIod 8 BIDUDAIAUCD 8p sagdejal Jod siew ‘Jopod @ einbiessiy Jod sousw
EpEZISIoRIED J8S BSI0a1d BIOUSID OBSINJISUL B 8 BUIND BISS SAjuUd sapdejal se anb
epve ‘apepeioos & eied & ( S8)UsIO SOINJN} SN8S ) SOBPEPIO SO eled sopeiousisjip
o soudosd sopeoyiubis ‘sezeA SBUNW ‘LUY} SOOYHUSID  SOJUSWIOSYUOD SO
anb sp eanoadsiad eu Jibe ejed wajuswnisul O anb 8 waziiqIsuss o anb ‘[ Ioiul
oedewsoy ens eyueinp gl ‘oessnosip op sapepiunyodo ap B}SsSadsU opnes Ep
[euoissyold oinjny O “epepaioos ejed sepeuolisanb 8 sepieqap slew oes zZaA eped
anb ‘euewny eonousb eAou & eplSSUIl EJS8 slenb seu sedl 8 siednjind ‘SIBI00S

seoseolduil sep ojunfuoo o sjuswepenbape euejdwajuod ogu ‘elpssa09U BIOqUID

891



169

ser de utilidade para as futuras atuagdes profissionais. Explorar estas concepcgdes
leigas também podera fornecer aos futuros profissionais de saude uma
perspectiva mais adequada para compreender as eventuais dificuldades que seus
futuros pacientes possam ter, em entender e aplicar os conceitos cientificos sobre

a genética humana, em situagGes particularizadas.

- uma dimensio social das implicagbes dos conhecimentos € novas
tecnologias da nova genética humana, na perspectiva de sua utilizacdo na
realidade do nosso pais. O contexto no qual tais avangos estao sendo inseridos
nas acOes de saude dos paises desenvolvidos néo é necessariamente o0 mesmo
que acompanha sua disponibilizacéo para a populagéo brasileira. Nossa cultura e
valores ( incluindo a influéncia da religi&o ), nossas normas legais ( em especiél
as restricdes quanto & interrupgdo de gestagdo ) e nossa histéria social e
biolégica tém caracteristicas proprias, que determinam apoio e aceitacdo de
determinadas praticas e oposicdo ou mesmo rejeicéo de outras. Em especial,
pertinente o uso de situacdes-exemplo adequadas e significativas, quanto a
doencas e condigdes anormais, que sejam de interesse e relevancia nas
populagdes brasileiras. Por exemplo, as caracteristicas e o impacto social do
Programa Populacional de Anemia Falciforme ( incluindo triagem neo-natal ), que
se encontra em implantagéo desde 1996 no sistema nacional de saude ( Oliveira,
1999 ), seria um tema muito mais apropriado e significativo para discuss&o com
nosso futuros profissionais de satde do que outras doencas de ocorréncia muito
mais rara, ou de pouca representatividade na realidade brasileira. Para
contemplar tal dimens&o do ensino de genética, é imprescindivel se poder contar
com material bibliografico adequado e atualizado, de boa qualidade, com

exemplos de situagdes e tematicas significativas para os alunos da saude e para

nossa populagéo.

- uma dimensio ética, através da criagdo de mditiplas oportunidades
para que os futuros profissionais de satide exponham, num clima de respeito e
interesse coletivo, seus pontos de vista sobre questes pglémicas que dizem
respeito & nova genética humana. O presente trabalho evidenciou a riqueza das
reflexdes que os alunos, individualmente, sdo capazes de fazer, sobre temas

como o diagndstico pré-natal para a detecgéo de anomalias e a realizagdo de



testes genéticos. A condugdo de discussoes coletivas, em sala de aula, sobre
esses e outros assuntos, podera permitir um saudavel confronto de opiniGes,
essencial para que cada estudante reconheca e se conscientize sobre seus
valores pessoais, desenvolva atitudes compativeis com seu futuro exercicio
profissional, modifique suas opinides se necessario, respeite posturas que
divijam das suas e amadure¢a seu comportamento ético, para sua agdo na

sociedade.
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Anexo 1 : Modelo da correspondéncia encaminhada as Instituicdes de ensino
superior, solicitando as programagoes de genética humana.

Floriandpolis, junho de 1996

Chefia do
Departamento de .....
Universidade...

Prezado(a) colega,

Sou professora de Genética Humana na Universidade Federal de Santa
Catarina e estou realizando um levantamento das disciplinas ministradas nesta area, nos
cursos de graduagdo das instituicbes do sul do Brasil. Este estudo visa incentivar a
discussdo e a melhoria do ensino de Genética Humana na UFSC, bem como possibilitar
futura troca de idéias entre os profissionais responsaveis, nas varias Universidades.

Nesse sentido, salicito a sua especial colaboragdo, enviando-me, se possivel,
copias dos programas elou planos de ensino atualmente em vigor, correspondentes as
discipiinas de Genética humana ministradas por professores do seu departamento nos
seguintes cursos de graduagdo ( quando oferecidos por sua Institui¢éo )

- Medicina

- Odontologia
- Enfermagem
- Farmacia

- Nutricéo

- Biologia

- Psicologia

Para fins do trabalho que realizo, necessito informacdes sobre: (a) carga horaria da
disciplina; (b) semestre em que a mesma é oferecida nos cursos; (c) conteudos
programaticos teéricos e praticos; (d) metodologia(s) de ensino; (e) forma de avaliagdo;
(f) bibliografia utilizada. Quaisquer outras informagdes também serdo uteis para o
levantamento.

No caso dos contetdos de Genética Humana serem desdobrados em disciplinas mais
especificas, como Genética Médica ou Clinica, também gostaria de receber o material

‘correspondente.
Agradeco desde ja sua colaboracéo e aguardo o envio do material solicitado.
Cerdialmente,

Vivian Leyser da Rosa
Departamento de Biologia Celufar, Embriologia e Genética - CCB - UFSC
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Anexo 2 - Questionario aplicado a amostra de estudantes da area de satde, em
duas Universidades do sul do Brasil

Prezado(a) Aluno(a):

As questOes abaixo fazem parte de uma pesquisa educacional sobre o tema “Etica e
Genética”. Responda cada uma segundo seu ponto de vista. Ndo é necessario colgcar 0 seu nome,
mas por favor complete as informagdes pessoais ao final do questionario.

Obrigado por sua colaboragio!
Prof. Vivian Leyser da Rosa
Divisdo de Genética - Dpto. BEG-CCB-UFSC
Dezembro/96

QUESTAO 1

Entre as palavras abaixo, indique TRES, em ordem de importdncia ( 1,2,3 ), que melhor
descrevem sua posi¢do pessoal em relagdo aos recentes avangos na area de genética humana ( por
exemplo: teste pré-natais para diagnéstico de doengas hereditdrias e mal-formagGes, terapias
genéticas, projeto genoma humano, etc ). Coloque o numero de ordem ao lado das palavras
escolhidas. Se as palavras fornecidas ndo expressam sua opinido, ou se vocé desejar explicar sua
resposta, utilize as linhas pontilhadas a seguir.

PREOCUPACAQO PERPLEXIDADE PESSIMISMO
MEDO ESPERANCA EXPECTATIVA
OTIMISMO CAUTELA INTERESSE
INCERTEZA CONFIANGA ANSIEDADE
ENTUSIASMO INDIFERENGA

QUESTAO 2

Suponha que varios testes e exames, seguros e confiaveis, j& podem ser utilizados para
diagnostico pré-natal, para cada uma das caracteristicas listadas abaixo: .

( ) Sindrome de Down - a crianga tera deficiéncia mental e psicomotora, sendo capaz de interagéo
social, mas necessitara de atendimento e cuidados constantes.

( ) sexo ndo desejados pelos pais.

( ) homossexualidade

( ) céncer na idade adulta, de dificil tratamento, sem garantia de cura

( ) baixo nivel de inteligéncia - a crianca podera freqiientar a escola normalmente, mas tera
necessidade de acompanhamento pedagégico permanente

( ) faita de dois dedos na méo esquerda

( ) fibrose cistica - a crianga tera problemas respiratérios e digestivos constantes e precisara de
atendimento médico permanente, podendo assim chegar 3 idade adulta

( ) anencefalia - a crianga morrera ao nascer

( ) cegueira congénita

( ) auséncia dos pés e/ ou da parte inferior das pemnas, exigindo préteses ou muletas para se
locomover.
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( Anexo 2 - cont. )

Para cada uma das caracteristicas listadas anteriormente, indique a conduta que, na sua
opinido, seria a mais apropriada no que diz respeito a realizagdo de testes pré-natais. Utilize as opgdes
listadas a seguir. Coloque o numero correspondente nos parénteses ao lado de cada caracteristica.

|. O teste deveria ser de rotina e gratuito para todos, através do sistema de saude do govemno.
1l. O teste deveria ser realizado somente em alguns casos, por motivos especiais.

I1l. Quem desejasse fazer o teste, deveria pagar por ele.

V. O teste nunca deveria ser utilizado.

V. Qutra alternativa (especifique ) ...

QUESTAO 3

Uma vez feito o teste para cada uma das caracteristicas da questdo anterior, qual (is); na sua
opinido, justificaria (m) a interrupgdo da gravidez ( aborto seletivo ) ? Indique a(s) caracteristica(s) e ,
se desejar , o(s) motivo (s) para cada caso.

QUESTAO 4

Na sua opinido, quem deveriam ser as pessoas mais importantes para decidir sobre a
utilizacdo dos testes genéticos pré-natais? Indique TRES, em ordem de imponéncia (1,2,3)

} Cada casal
) Cada mulher
) Os médicos
) O pablico em geral
) Uma comissao composta de especialistas e membros do publico
) Algum o6rgdo do govemno ligado a questdes de sadde, como as secretarias estaduais ou o
Ministério
( ) O Congresso Nacional
( ) Qutras pessoas ou grupo de pessoas ( €SPeCIfiQUE: .......cccoi v eeri e )

(
(
(
(
(
(

QUESTAO 5

Na sua opinido, as pessoas que buscam orientagdo sobre os testes genéticos pré-natais,
visando decidir sobre 0 seu uso e as implicagdes decoirentes, deveriam procurar a quem? Indique
TRES, em ordem de importancia (1,2 ,3 ):

( ) Pessoas que ja utilizaram estes testes
{ ) Pais de criangas afetadas

( ) Médicos

( ) Psicdlogos e terapeutas

{ ) Padres, pastores e outros reiigiosos

( ) Professores de genética humana

( ) Assistentes sociais

( ) Pesquisadores em genética humana

(
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(Anexo 2 - cont. )

ALGUMAS INFORMACOES SOBRE VOCE:

Idade......... anos.
Tem fithos? ( ) Sim ( ) N&o

Escolaridade dos Pais { 1° grau, 2° grau, nivel superior, etc).

PAL ...

MAE: ..o
Vocé pertence a alguma religido ( ) Sim ( )N&o-Qual ?....................
Comparece a préticas religiosas ? ( missas, cultos, sessdes, etc) ?
( ) Sim-comfrequéncia ? ..........ccoooiviiiiiiiinn.

( ) Nao

Entre os veiculos de informagéo abaixo, indique TRES, em que ordem de importancia
(1,2,3), que voce utiliza para se manter informado (a ).

( ) Jornais

( ) Revistas semanais - qQual(iS)7...............oooiiii

( ) Televiséo

( ) Radio

( ) Livros

( )YOutros -qual(is)?......ccooooiiriiiii. DU RORORORUPPRRORR:
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ANEXO 3 - Roteiro e instrumentos ( A, B e C ) das entrevistas realizadas com
estudantes de graduacgao, de cursos da area de saide da UFSC

Roteiro
1) Experiéncias relacionadas com o ensino de genética humana na graduacao.
2) Experiéncias relacionadas com o ensino de genética na escola secundaria.

3) Conhecimentos e significados associados a temés da moderna genética humana,
utilizando o instrumento A ( "cartaz" ). Fontes de informacao utilizadas pelo aluno.

4) Familiaridade com individuos afetados por anomalias / doengas genéticas.
5) Familiaridade com procedimentos de diagnostico pré-natal.

6) Posicionamentos pessoais relativos a utilizagdo do diagnostico pré-natal em
situacdes especificas, utilizando o instrumento B ( "listagem™ ).

7) Posicionamentos pessoais quanto a interrupgéo voluntaria de gestagao, no caso
de constatacio de anomalia através do diagnéstico pre-natal.

8) Familiaridade com a utilizago de testes genéticos.

9) Posicionamentos pessoais relativos a contextos especificos de utilizagéo de testes
genéticos, utilizando o instrumento C ( "estorinhas” |, e lll ).

10) Importancia dos conhecimentos em genética humana para a formagao e futura
atuacao profissional.
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INSTRUMENTO A

Como $30 feitos os

testog geneticog

Para se achar
R AT W

uma doenga g pi

P O -

L2AA Jio
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INSTRUMENTO B

SINDROME DE DOWN
SEXO NAO DESEJADO PELOS PAIS
ANENCEFALIA
FIBROSE CISTICA
CEGUEIRA CONGENITA
AUSENCIA DOS PES E/OU DA PARTE INFERIOR DAS PERNAS
CANCER NA IDADE ADULTA
BAIXO NiVEL DE INTELIGENCIA
HOMOSSEXUALIDADE

AUSENCIA DE DOIS DEDOS NA MAO ESQUERDA
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INSTRUMENTO C

SITUAGAO |

Quando Carlos (Emilia) era adolescente, seu pai, entdo com 54 anos, foi
diagnosticado como tendo uma grave doenca degenerativa do sistema nervoso, de natureza
hereditaria. Esta doenga & determinada por um gene autossomico dominante. A pessoa
afetada leva uma vida normmal, sem sintomas, até a meia idade. Quando a doenca se
manifesta, os sintomas, que incluem conwvuisGes, perda de memoria, comportamento
alterado e falta de coordenagdo motora, sdo progressivamente mais graves, até a morte.
Nio se conhece, atuaimente, nenhum tipo de tratamento. Carlos (Emilia ) tem agora 27
anos, namora Emilia (Carlos) e o casal deseja ter fithos. Carlos (Emilia) ficou sabendo que ja
existe um teste genético para descobrir se ele tem ou n&o o0 gene da mesma doencga da qual
seu pai morreu. Carlos (Emilia) pensa em fazer o teste, mas ainda esta em duvida.

O que vocé pensa sobre esta situagio ?

SITUAGAO i
Moacir tem, na sua familia, parentes afetados por uma doenc¢a genética. Ele e

Suzana, sua namorada, quando eram estudantes secundarios, participaram de um programa
de testes de triagem para doengas hereditarias, coordenado pela universidade local. Ambos
foram informados de que sdo heterozigotos para a mesma alteracdo genética recessiva.
Agora estio casados e recém confirmaram a primeira gravidez de Suzana. Ficaram sabendo
da possibilidade de realizar o diagnéstico pré-natal, para verificar se o feto é afetado ou nao.
Se afetada, a crianga precisara de medicagdo e cuidados médicos constantes desde o seu
nascimento e provavelmente ndo chegara a idade adulta. Moacir e Suzana pensam em
realizar o diagnéstico pré-natal, mas ja se manifestaram contrarios a realizacdo de um
aborto, por convicgoes religiosas.
O que vocé pensa sobre esta situagao ?

SITUAGAO Hil
Dolores, de 42 anos, teve cancer nos seios ha alguns anos atras. Fez cirurgia e

quimioterapia e atualmente n3o apresenta nenhum sintoma. Ela sabe que sua mae e uma tia
matema morreram do mesmo tipo de cancer. Assim, resolveu participar de um projeto de
pesquisa numa universidade, fazendo o teste para detectar mutagcdes no gene BRCA1.
Mulheres que apresentam esta mutacdo tém cerca de 85 % de chance de desenvolver
cancer nos seios ou nos ovarios na idade adulta. O teste de Dolores revelou-se positivo. Sua
irma Ligia, de 25 anos, também fez o teste, iguaimente com resultado positivo. Ligia agora
faz exames preventivos de 6 em 6 meses, com o objetivo de detectar qualquer manifestacdo
de cancer num estagio precoce, que possa ser tratado. Dolores se preocupa com sua filha
Claudia, que agora estd com 12 anos. Cladudia pode ter herdado a mesma alteragéo
genética, o que so poderia ser confirmado com a realizagéo dos mesmos testes que Dolores
e Ligia fizeram.
O que vocé pensa sobre esta situagio ?
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ANEXO 4 - Entrevista n° 14

P.P.M.S, sexo masculino, 25 anos, estudante da 3" fase do curso de
Enfermagem. Cursou o 2° grau em escola técnica, concluindo em 1992. Pais
( agricultor e costureira } com 1° grau incompleto. Cinco irmdos, com idades
variando entre 25 e 35 anos. Refere nao pertencer a nenhuma religido e nao
comparecer a praticas religiosas. Indica os jornais como o veiculo de
comunicacdao que mais utiliza. Possui atividade profissional { técnico em
emergéncias médicas ), ha seis anos, no Corpo de Bombeiros de
Florianépolis, na area de atendimento pré-hospitalar. Tem renda prépria. Ja
vivenciou periodo de hospitalizagdo devido a acidente automobilistico.

Solteiro e sem filhos.

E- Eu tenho aqui um roteiro de entrevista, para mim ndo me perder, mas nio te preocupa com isto.
Eu queria primeirc que tu me falasses, se tu te lembrares, se tu tiveste genética no 20 grau, no
secundario.

A- Tive um pouco na 1a série, que era nticleo comum. Dai depois eu fiz curso técnico, era
mais especifico, tinha outras matérias, e depois tive um pouquinho no cursinho. Fiquei
dois meses s6 e desisti, ndo estava aproveitando muito, fui estudar sozinho.

E- E dai foste estudar na universidade.

A- E. S0 este contato com a genética que eu tive.

E- Tu te lembras, assim, qual foi a matéria, neste 10 ano ? Ja faz um tempinho.

A- Ja faz tempo, mas foi as leis de Mendel.

E- Alguma coisa, assim, que te chamou a atengdo, naquela época? Porque era dentro da Biologia,
nap é?

A- Dentro da Biologia, era s6 uma parte da matéria da Biologia, que a gente viu genética.
Entio foi mais basico, as leis de Mendel, e todo aquele... sintese protéica, alguma coisa,
bem pouco. Acho gue, que eu lembre, foi mais ou menos isso.

E- Depois, no vestibular, tu te lembras se tinha alguma questdo de genética, quando tu fizeste?
Que tu te lembres

A- Ah, tinha, mas eu ndo me lembro, isto aqui.

E- Mas tinha, ndo é?

A- Tinha, mas nao lembro o que € que caiu, ndo lembro.

E- E agora na graduagdo, como € que foi a genética? Me conta o que tu achaste. Eu queria saber
assim, o que mais te chamou a ateng3o, o que é que tu gostaste. E, ao contrario, o que tu menos
gostaste. Se foi facil ou dificil, comparado com outras matérias. Se tu achas que aprendeste coisas
importantes, e depois, se tu tens alguma sugestio, em termos assim, da melhoria da disciplina na
graduacgéo, para futuros colegas teus.

A- Ah, me ajuda !

E- N&o, néo, vai !

A- No comego foi dificil até porque eu tinha pouco contato com a genética. Entao eu entrei
assim, sem saber praticamente nada, ndo tinha contato antes, entao foi dificil.

E- Era contetdo novo para ti.

A- Conteddo novo também. Era aquele contato, assim... 0o contetido... eu praticamente ndo
tive contato antes, entdo foi bastante dificil, mas fui levando a coisa, fui estudando nos
livros, e fui conseguindo aprender alguma coisa, pelo menos.

E- Deu para levar.
A- Deu para levar ! Mas teve muita coisa, assim, que poderia ter aprendido melhor, se a

maneira da aula, que foi dada a aula, fosse um pouquinho mais diferente ! ( risos )

E- Pode falar...

A- Vou criticar um pouco a professora também. Acho que ela é uma professora muito boa,
ndo vou, assim, questionar o conhecimento dela. Tenho certeza que ela sabe muita coisa,
ela sabe muita coisa, s6 que a maneira com que ela deu a aula, poderia ter sido melhor,
assim, para a gente aprender.

E- Tu dizes, a didatica?



192

A- E, a didatica, é, a maneira didatica dela te dar a aula. Acho que poderia ter sido melhor,
para facilitar o aprendizado.

E- De que maneira poderia ser methor ? Te pergunto isto até porque eu... este semestre sou eu
que estou dando aula para a Enfermagem.

A- Pois é | De que maneira eu... Até fica dificil para mim dizer de que maneira ! Mas assim,
eu posso dizer que ponto que ela fathou, 0 que acho que ela falhou. Por exemplo, ela dava
uma aula muito expositiva, entdo ficava aquele negocio falado e ela ficava das 8 horas até
meio-dia falando. A gente sé tinha aquele intervalo, para trocar de sala no CCB, mas a aula...
a maioria das aulas foi assim, aula expositiva, que ela simplesmente sé6 mostrava
transparéncia e ia falando, e o pessoal ficava preocupado em copiar, porque para ter
matéria depois para estudar para a prova, e as vezes nao conseguia prestar atengao direito.
Entdo, a gente tinha esta preocupagdo, e até pelo tempo também, ficar até o meio-dia
falando uma matéria. A gente nao tem capacidade para ficar este tempo todo assimilando,
prestando atengido, com aten¢do na matéria. Entdo acho que... ndo sei, no maximo meia
hora, uma hora, a gente ja desliga do assunto.

E- E, isto acontece, as vezes.

A- E ndo consegue mais pegar o fio da meada, da matéria.

E- E para, assim, estas falando que tu ndo tinha, digamos, a base do 20 grau, e parece que houve
dificuldades na forma de encaminhar a aula, na maneira de dar a aula. Tu achas que a dificuldade
que tu sentiste era mais pela tua falta de base, ou pela forma que o assunto era trabalhado em sala
de aula, ou as duas coisas?

A- Eu acho que ndo era s6 pela minha faita de base, porque tinha muita gente que tinha uma
boa base, pelo menos dizia que tinha, que fez o nicleo comum no 20 grau, isso assim, e
também... foram até pior que eu na matéria!

E- E, é... tu foste mais ou menos, ou... ?

A- E, eu fui mais ou menos, acho gque sai com média 8 e meio, parece .

E- Deu para levar.

A - Entre 8 e 8 e meio, mais ou menos.

E- Deu para levar até o fim.

A-E.

E- Esta bem, mas... em termos assim, digamos, dos assuntos, da matéria que foi trabathada, dos
contetdos, teve alguma coisa que te chamou mais a atengdo, que tu gostaste mais, mesmo assim
com estas dificuldades ?

A- Nio teve, assim... Mais a parte final, assim... eu sé critiquei até agora ! Mas teve a parte
boa também, que aquela professora deu. Mais a parte final, que ela deixou para a gente
apresentar trabalho. E uma parte que eu gostei, fui atras, procurar...

E- Tu fizeste um seminario?

A- Um seminario. Cada grupo teve um, pegou uma matéria diferente para apresentar. Essa
foi a parte boa, porque a gente foi atras, foi estudar.

E- Que assunto que tu trabalhaste?

A- Noés pegamos o aconselhamento genético, e dai nés fomos no Hospital Universitario,
conversamos com a geneticista, 1a, da equipe que frabatha no laboratorio.

E- A doutora ?

A- E, que faz o cari6tipo, faz os exames la. Conversamos com eles, e foi muito legal, porque
a gente teve este contato mais com a realidade. Entdo, essa foi uma das partes boas, assim,
que a gente teve. Fizemos entrevista 1 com ela, gravamos, apresentamos para o pessoal.

E- Foi um assunto que te chamou a aten¢do, mais.

A- Chamou a atencio ! Que a gente comegou a ter, assim, uma visao do que é que vai servir
a genética para nés, para a profissio de enfermagem, até onde a gente pode ir, no que é
que a gente pode atuar, que & que a gente pode fazer, qual é a nossa importincia no.... a
importancia da disciplina para nos, na nossa profissao.

E- Tu achas que fazer este trabalho ajudou a ter essa visao, entdo.

A- Eu acho que ajudou bastante. A outra parte boa que teve, que ela mostrou um video para
nés, um filme. Ela mostrou o filme do “Oleo de Lorenzo”.

E- Ah, sim ?

A- Foi muito legal, e depois... Que a gente ja estava "cheio"” daquelas aulas expositivas,
expositivas, e dai aquele dia, ela até ... ela teve que dar um curso, uma histéria... no interior,
parece... e dai deixou com a monitora para mostrar o filme para nés. Foi muito legal, depois
a gente teve um um relatorio, tipo um questionario que a gente fez.

E- Certo...
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A- S6 que poderia ter sido melhor ainda. A gente poderia ter debatido mais o filme,
discutido as questdes polémicas daquele filme, que era muito interessante. Entdo... eram
essas as duas coisas que eu achei interessante, na aula.

E- Esta bem.

A- Ah, e tinha os trabalhos no laboratério também, que eu aproveitava bastante. Sintese
proteica, a gente tinha muita dificuldade no laboratério, a gente conseguia...

E- Fizeram aquele joguinho?

A- E, aquele joguinho.

E- Esta bem. Ah, e ao contrario, assim... as coisas que tu ndo gostaste da matéria, ou, enfim...
assuntos que tu acha que... ndo tem nada a ver.

A- Que niao tem nada a ver, acho dificil, ndo é ! { risos ) Acho que tudo sempre tem a ver,
para alguma coisa. Nem que seja s6 para conhecimento, ndo é ?

E- Algum tdpico em especial que tiveste mais dificuldade ? Tu falaste desta parte, assim, da
sintese proteica.

A- Esta foi uma parte que eu tive muita dificuldade. Todo mundo teve. Fizemos o frabalho
duas vezes... Ai todo mundo ganhou nota baixa, ela repetiu a aula, inclusive... a aula . Ajuda
a aprender um pouco, a sintese proteica.

E- Alguma coisa sobra, ndo é ?

A- Alguma coisa sobral! ( risos )

E- Alguma coisa fica, ndo & ? ( risos ) Estd bem. Tem algum tépico, assim, que tu achas que
deveria ser introduzido na matéria ? Sei |4, das coisas que tu ouves falar sobre genética, tem
algum assunto que tu achas que deveria fazer parte da matéria de genética para a Enfermagem?
(...) Se tu, agora... njo te ocorrer, tu podes dizer mais adiante, esta bem ?

A-E, assim...

E- Que a gente esta querendo mexer também nos conteldos.

A- Tem muito assunto, ali... Tem muitos assuntos que s3o deixados para tras, que a gente
nao tem contato, ndo é passado, ndo esta no conteudo. .

E- N3o esta na lista da disciplina.

A- Mas ndo lembro, assim, agora, quais sdo os contetdos.

E- Algum que tu viste, assim, e disseste "mas isto eu queria saber !" {...) Se tu te lembrares, mais
adiante... Tu falaste desta questdo da importancia da area da genética para a tua futura profissao.
Tu achas que a genética humana & importante para a area da Enfermagem ?

A- Eu acho muito importante, até para a gente quebrar um pouco 0s preconceitos que a
gente tem, os mitos que a gente tem, em relacdo as coisas que envolvem a genética.

E- Podes me dar algum exemplo?

A- No caso do aborto, do homossexualismo, que tem muita gente que diz que
homossexualismo, por exemplo, ele esta refacionado com a genética, que é uma coisa
hereditaria. Entdo, essas coisas, acho até gue deveria ser mais trabalhada, a questiao do
aborto, também, o aborto congénito, até mesmo todos 0s outros.

E- Tu dizes o aborto por anomalia congénita.

A- E, ele ndo é permitido, nio é...

E- Tem dificuldades, no momento. Se sabe que é feito, que tem casos.

A- E, todos sio feitos !

E-E!

A- { risos ) Na verdade tcdos sdo feitos. Mas esse, especifico, acho que deveria ser
permitido, e a gente deveria ter um pouco mais... trabathar um pouco mais esta questao,
para a gente quebrar este preconceito no Brasil. Porque a gente vai trabalhar direto com
isso, entdo eu acho que deveria ser um pouco mais trabalhado, estas questées. Como a
gente nao tem a disciplina de bioética, que trata mais destas questdes polémicas, a
disciplina de genética, para nos, seria uma alternativa, principalmente nestas questoes.

E- E, a genética é muito rica, em situa¢des que envolvem valores e julgamentos morais. E, quando
tu trabalhaste a area, esse assunto do aconselhamento genético, teve alguma questdo assim,
particular, que te chamou a atencdo? Com alguma doenga especifica, ou foi de maneira geral,
assim?

A- Foi de maneira geral, ndo pegamos nenhum exemplo assim, especifico de atendimento
no hospital, ndo pegamos nenhum caso.

E- Esta bem. (...) Bom, se tu te lembrares, em termos assim de alguma sugestao, tanto de algum
assunto, cu de uma maneira que pudesse melhorar a disciplina, mais adiante tu podes falar. Eu
vou agora te mostrar um cartaz. Assim, é uma coletanea, de coisas tiradas de jonal e de revistas e
que tenham a ver com a genética. Ent3o eu queria saber, do que esta ai, o que te chama a
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atengio, o que tu ja ouviste falar. Podes me dizer a opinido que tu tens sobre estas questdes, o
que é gue te chama a atencdo e o que é que tu ja ouviste falar.

A- Bom, eu ja ouvi falar de clonagem... projeto genoma... ela falou um pouco naquela aula,
também.

E- O projeto, este, de mapeamento dos genes.

A- Ela falou um pouco também, na aula.

E- Se tiveres alguma duvida do assunto, a qualquer momento, podes me perguntar 0 que € que &,
esta bem ? Onde que tu ouviste falar disto, do genoma humano ... na aula, ndo é ? Mas, fora da
aula...

A- Foi da aula, mas eu ja tinha visto num livro de genética, que é um livro bem pequeno, que
chama... como é que... bem fininho, ele... ndo me lembro o nome.

E- E um livro de estudo, assim, ou esses livrinhos de divulgacio?

A- E livro de estudos, mas trata mais, assim, a bioética, mais as questdes... Ndo estou
lembrado agora. O nome dele é “O sétimo dia da criagdo”.

E- Ah, sei, sei. E de uma médica, eu sei qual é que é.

A- E bem simplezinho, mas tem umas informagdes interessantes, assim.

E- Fala de engenharia genética e...

A- E, engenharia genética, mas fala bem pouco do projeto genoma. (...) Isto aqui nunca ouvi
falar, "genética promete revolucionar a medicina", nunca ouvi falar.

E- E da clonagem, o que & que tu ja ouviste falar?

A- Clonagem? O que eu ouvi falar é isto que passa ai na televisio, que tem na
Superinteressante.

E- Como é que tu vés, esta questdo da cionagem? Teve aquele momento 13 da oveiha, da Dolly .
Agora a Dolly até ja tem filho. Como é que tu vés, esta questio ?

A- Eu vejo, assim, uma coisa bem polémica, assim. Ela tem seu lado bom e tem seu ilado
ruim, depende da maneira com que ela for utilizada. Entao, esse é o principal problema da
clonagem, que eu vej}o, assim. Esta parado, ndo sei como & que esta o projeto, se eie esta...
parece que ndo esta sendo levado adiante, ndo é ?

E- E. Teve um anuncio, umas semanas atras, que tinham feito a inserg3o... ndo sei se tu
acompanhaste pelo jomal... a inser¢do do nicleo de uma célula humana num ovécito de macaco...
ou o contrario... E basicamente dentro das técnicas de cultivo celular in vitro, em laboratério, mas
estavam fazendo o tipo de manipulagdo que foi feita para a Dolly, retirar o nicleo de uma célula
somatica madura e por numa célula reprodutora. Tinham feito agora... ndo, ndo era macaco,
descuipe, era entre... um boi, uma vaca... e uma célufa, um nicleo de uma célula humana. Saiu
uns dois, trés dias no jornal, ai.

A- Acho que eu vi um pedago, eu assisti.

E- Esta sempre saindo, alguma coisa, sempre.

A- Eu vejo assim... Quem estad desenvolvendo estes projetos sdo os paises de primeiro
mundo, que tém tecnologia de ponta, principalmente os Estados Unidos. Entdo tem suas
vantagens e desvantagens, no uso disto... Como que vai ser utilizado.

E- Qual seria uma vantagem, que tu pensaste... até como futuro profissional de saude ?

A- Qual uma vantagem de fazer um clone de uma pessoa ? ( risos )

E- E, qual é a vantagem? (risos)

A- Qual é a vantagem...

E-E..

A- E dificil, assim. Para falar a verdade, nunca pensei direito nisso.

E- Quais seriam as desvantagens?

A- Desvantagens.. ? Yantagens e desvantagens... A vantagem seria uma pessoa que perde
um familiar, assim, um ente especial, a pessoa pode ter ...

E- Se perde um familiar, da para fazer... ?

A- DA para fazer um outro !

E- Parente, de novo ?

A-E... (risos ) Da para fazer outro igual !

E- Tu achas que é vantagem para quem?

A- Da para fazer outro igual. Pelo menos em aparéncia fisica. Aparéncia fisica e... talvez
neste caso ndo seja réplica. Ja que nao vai ser igual.

E- Nem sempre...

A- Ndo, ndo vai ser. {...) E, ndo vai ser parecido, porque vai ter a influéncia do meio também.
E- Pois é...

A- Do ambiente... e da nova vida que ele vai ter.
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E- Porque mesmo gémeos, gémeos idénticos, que sio assim fisicamente muito parecidos, nem
sempre eles sado iguais. Parecido nao quer dizer igual.

A- Claro.

E- E em termos de vantagens... Alguns mais entusiasmados que falam sobre a clonagem... tém
referido que seria possivel, ndo formar o clone inteiro, a pessoa inteira... mas, por exemplo,
produzir um figado, um coragdo. Quando, dai, o individuo doador das células precisasse dos
orgaos para transplante, entdo ele teria um banco de tecidos, destes drgdos, que sdo
geneticamente iguais a ele.

A- Claro.

E- Que é que tu achas disso?

A- Tu dizes, clonar s6 o érgédo.

E-E..
A- Claro, seria... estariam resolvidos, os problemas da falta de 6rgaos para transplante.

Estaria resolvido o assunto, mas o que eu acho, assim... que é uma das desvantagens... no
atual sistema que a gente vive, sistema capitalista, é onde tudo gira em torno do dinheiro,
em torno do lucro, quem teria acesso a essas €oisas, essa tecnologia de ponta ? A gente vé
ai, a gente vé... hoje tem tecnologia ai, da maquina sofisticada, e ndo nds aqui, como pais
do Terceiro Mundo... mas num pais de primeiro mundo que esta desenvolvendo isto, eles
tem tudo de primeira ponta, tecnologia de ponta.

E- Tu achas que a situagao 13 é diferente da nossa? Da nossa situagdo ? Das possibilidades destas
técnicas de biologia ? '
A- Totalmente ! Claro! La a popula¢ao teria mais acesso a este tipo de coisa, e nés aqui,
quem teria acesso a esta tecnologia ? Nao é ? Qual seria a verdadeira finalidade disso ai ?
Entdo, esse ¢ um dos lados ruins que eu vejo, que estd ligado com a questio de
organizagao da sociedade, esta ligado com a organizagdo socio-econémica.

E- Tu acha que algumas pessoas tefiam acesso a essas técnicas e outras nao.

A- E outras nao!

E- Mais alguma coisa, que tu queres comentar ?

A- A dnica desvantagem é que... logo, logo, pode ter um exército ai (risos), de bons
soldados |

E- Isso ja foi muito explorado em filmes

A- E, a gente vé muito em filme, imagina, os Estados Unidos, com todo o potencial bélico
que ele tem, com um exército criado de super soldados.

E- Mas ai, pensando em termos, assim, da parte da genética do individuo e da influéncia
ambiental... quer dizer, basta clonar o individuo forte, digamos que pega ai, um fortdo ai, sei la...
um pessoal bem forte e saudavel... basta fazer igual a ele ? Pegar uma célula dele e fazer a
manipulagdo deste material em laboratério e dai criar uns embridezinhos e tal... Quer dizer, basta
ter as células do individuo, ou como € que fica esta questao do ambiente ? Digamos que o objetivo
fosse formar um exército de fortdes. Como tu achas que isso seria? Seria s0, assim, clonar aquele
fortao? E desenvolver aqueles embrides iguaizinhos a ele?

A- Nao! E claro que nio! E porque a guerra hoje, ela ndo é mais de infantaria, no caso, que
usa mais a forga fisica da pessoa... Ela é mais tecnoldgica mesmo, é apertar botaozinho,
entdo precisa de pessoas inteligentes, nesta histéria. Entdao logicamente nio seria essa
idéia de dar tiros.

E- Estd bem. Queres comentar mais alguma coisa?

A- (....) A respeito do que esta aqui?

E- E.. ! Ou, sei la, alguma coisa que esta relacionada com isso, que tu tenhas visto, como tu
falaste, na Superinteressante, ou na TV, sei la.

A- Sobre a clonagem, ainda?

E- O que tu quiseres.

A- E, sobre a clonagem ainda, se poderia ter ... ndo s6 pensando no humano... seria
vantagem também nos animais, de clonar animais de melhor qualidade, que produzem mais
leite, por exemplo.

E- Tu diz.es, para o uso humano, assim ?

A- Para o uso humano. Animais que tivessem utilidade, para o homem.

E- Ai tu acharia que seria valida, a clonagem?

A- Sim. Seria valida do ponto de vista financeiro também. As empresas, os grandes
empresarios, os grandes latinfundiarios que tiverem, assim, que vao explorar isso, que vao
aproveitar aquilo ali, vdo ter aproveitamento daquilo ali, daquelas técnicas ali, mas... para
resolver o problema social que a gente tem, de fome ¢ financeiro, nio !

E- Tu acha que faz alguma diferenga ?
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A- Nio ia fazer diferenga nenhuma ! ( risos )

E- E... 0 que é que faria diferenga? ( risos ) Vamos pensar agora no profissional de saude... o que é
que tu achas que faz diferenga?

A-(E) que é que faria diferenca agora?

E-E...

A- Tem um monte de gente ai que quer a formuia pronta ! { risos ) Dificil de aplicar.

E- E... Mas se tu pudesses interferir de forma mais direta nisto, em termos de melhorar a qualidade
de vida das pessoas... Estas falando agora na questdo da alimentagdo, que pode clonar um monte
de boi e vaca para dar came e leite, mas isto provavelmente ndo resolveria o problema da
caréncia alimentar das pessoas.

A- De jeito nenhum, porque... quem iria usufruir de toda essa tecnologia nao seria o povo,
logicamente. Seria... eu digo, no atual sistema que a gente vive... a solugdo, l6gico que nao
é... n3o é assim tdo facil.

E- Mas tu achas que a genética consegue... as técnicas em genética podem contribuir de alguma
forma, para melhorar a qualidade de vida das pessoas ? Ou tu achas que isto na realidade s6 fica
sempre restrito a um determinado grupo ?

A- Nao, elas podem servir para a sociedade como um todo, é claro, mas precisa ter uma
politica diferente desta que esta ai, onde tenha uma melhor distribuicao de renda, de
distribuigdo de tudo aquilo que é necessario para o povo. Necessidades... necessidades
basicas também de sahde, de educacgio. E é claro que nao vai ser essa sociedade que esta
ai. Se vamos chegar até ela, ndo sei, mas... ndo é essa que esta ai. Entao, nessa atual
sociedade, todo esse avango tecnolégico na genética, ndo vai servir de muita coisa.

E- Tu achas que ndo é muito dtil, diretamente para as pessoas.

A- Diretamente, ndo. Eu acho que nao é muito Gtil. Posso até estar errado, mas somente
aqui no pais que a gente vive, ndo. Pode ser que nos Estados Unidos, onde as pessoas tem
melhor acesso as coisas, pode até ser diferente, dai. E diferente, 1a. La a distribuicao de
renda é methor, eles sdo primeiro mundo, eles... la € uma realidade totalmente diferente.
Para nos aqui, a gente vé que uma pequena porcentagem da populagdo tem acesso a tudo,
do bom e do melhor, do que esta sendo inventado ai, no dia-a-dia, e grande parte parte da
populagdo vive na miséria.

E- Ndo tem nem 0 que comer...

A- Niao tem nem o que comer, imagina ter acesso, usufruir desses avangos tecnolégicos...
da genética.

E- Esta mais distante, para a populagio.

A-E!

E- Esta certo. ( ... ) Tu tens contato, ou conheces alguém com algum tipo de doenca genética? (..)
Ai eu abrangeria, assim, desde, por exemplo, sindrome de Down, que tem uma freqiiéncia
relativamente alta na populagdo geral, ou alguma coisa mais especifica... tem daltonismo, que é
uma alteragdo genética também. Tu ja conheceste alguém com alguma alteragdo, que tu sabes ?
A- Sei... Acho que nao!

E- Ndo ?

A- Nao conheci ninguém. Assim, na familia.

E- Sim, na tua familia certamente ndo. Tem ninguém com problemas dessa natureza ?

A- Nao.

E- Tem vizinho, ou conhecido... parente mais distante ?

A- Ndo. Assim, com esse problema ... de distirbio genético mesmo, ndo tem ninguém... que
fosse uma coisa grave.

E- Ou que tu tenhas conhecimento, ndo é? Esta bem. Tu ja ouviste falar em diagndstico pré-natal
? Agora eu estou entrando na segunda parte, agora, E também da possibilidade do diagndstico pré-
natal ser acompanhado de alguns testes genéticos. No primeiro mundo, como tu falaste, isto ja é,
no sistema de saide, uma rotina, em paises da Europa, por exemplo. E no Brasil, claro, nos
estamos muito distantes disto. Mas, por exemplo, aqui no estado de Santa Catarina o teste do
pézinho, inclui um exame, que ndo é um teste genético, mas & um teste para a detecgdo de uma
doenga chamada fenilcetondria, que € de natureza genética, mas ela pode ser ... se 0 paciente for
diagnosticado precocemente.. ele pode vir até a ter uma vida normal. Eu vou te mostrar aqui um
cartaz, que tem uma listagem de algumas condigdes. Algumas s&o genéticas, outras nao, mas que
teoricamente poderiam ser detectadas por diagndstico pré-natal. Para umas ja existem
procedimentos, e para outras, existem indicios de que talvez um dia hajam procedimentos para
diagnéstico pré-natal. Entdo nés temos a situagdo da mulher, de uma mulher gravida, de um casal
gravido, e com suspeita de uma dessas condigdes ai... esta bem ? Entdo eu queria que tu
olhasses, lesses com calma, o que tu nfio souberes o que é, tu me perguntas, estd bem ? E a
pergunta é a seguinte: para quat destas condigles, ou para quais destas condi¢des, tu achas que
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se justifica fazer um diagnostico pré-natal? Ou seja, saber com antecedéncia, que aquele nené,
que aquele bebé, vai ser afetado, ou n3o. Porque o diagnéstico pré-natal pode ter um resuitado...
de que a crianca é perfeitamente normal.

A- Quer dizer quando nio tem ... qual os estados em que havendo suspeita, ha necessidade
de fazer diagnostico pré-natal ?

E- Isso ! Que tu achas que justifica...digamos, que é um bom motivo para fazer diagnéstico pré-
natal, considerando ai que tem, a mulher gravida, geralmente tem um casal, esta bem ?

A-{..) Bom... sindrome de Down, anencefalia { ... ) ... fibrose cistica...

E- Ja ouviste falar na fibrose cistica?

A- Ja, mas foi bem superficial.

E- E uma doenga genética grave, porque a crianga tem problemas respiratérios e digestivos,
principalimente. Ela produz... ela faz uma secre¢do de muco, muito maior do que 0 normal, entdo
ela tem problemas de infecgio respiratoria de repeti¢cio, pneumonia de repeti¢do, e tem... ela ndo
faz a digestdo normalmente, entdo ela tem que tomar medicamentos para melhorar a digestéo,
incluindo enzimas pancreaticas, por exemplo.

A- Mas ndo tem nada a ver com a formacgao fisica em 6rgdos, como os rins, por exemplo ?
E- A doenca, se ndo for acompanhada, ela resulta em falhas mditiplas de 6rgdos, incluindo por
exemplo o pancreas, que fica "empedrado”, como se diz... e pulm3o também. Por isso que chama
fibrose cistica.

A- E dai, no caso do pulmao, a pessoa teria a capacidade pulmonar menor do que aquela
normal. ‘
E- Se nao for acompanhado, leva a falha multipla de drgaos, e inclusive @ morte na infancia. Hoje
a qualidade de vida dos pacientes com fibrose cistica melhorou muito, porque se conhece mais
sobre a doen¢a, e se for diagnosticado precocemente, quando crianga, esta crianga, tendo o
acompanhamento, que vai durar o resto da vida, ela pode desenvolver de uma forma bastante
aproximada do normal.

A- Esta bem, s6 voitando um pouquinho ali , daquela coisinha que tu falaste, se tinha
alguém com um problema genético na minha familia. Eu tenho uma tia que tem esse
problema, fibrose... ndao sei se é fibrose cistica.

E- O que é que elatem ?

A- Relacionada a fibrose, é no puimao.

E-Ah,é?

A- Eu sei que é grave.

E- Insuficiéncia pulmonar ?

A- Ela tem sessenta por cento, s6, da capacidade pulmonar.

E- Ah, é? Mas ela tem problema de idade, ja ?

A- Tem... acho... 38 anos.

E- E ? E ela sempre foi doente, assim?

A- E, faz... ja faz uns dez anos, mais ou menos, que ela esti com a doenga e comegou a
sofrer.

E- E... Porque a fibrose cistica, desde pequeno ja tem problemas.

A- Mas eu ndo sabia que era de causa genética.

E- E, eu ndo estou nem dizendo que esta tua tia tem este problema, porque os pacientes de fibrose
cistica, eles ja tém problemas nos primeiros meses de vida, desde pequeninhos eles ja tem. Ai a
importancia do diagnédstico precoce, para poder ser tratada. Entdo, se é uma doenga, no caso da
tua tia, que apareceu mais tarde, provavelmente nio seja essa.

A- Nado seria congénita ?

E- Iss0, talvez seja uma outra coisa. E ela ... é sé ela na familia, que tem ?

A-E sé ela.

E- E... geralmente nas familias com pacientes com fibrose cistica, ha outros parentes também
afetados. E uma doenca recessiva. Tu achas que justifica diagnostico pré-natal para a fibrose
cistica ?

A- Claro ! Acho que sim ! {...) Cegueira congénita, eu acho que ndo, porque a pessoa nao
tem ... eu acho que nao tem tratamento para isso.

E- Ndo. E a cegueira... nem precisa ser genética. Pode ser desde rubéocla materna, tem varias
outras causas.

A- Pode ser uma infecgao...

E- Isso | Mas tu achas que isso deveria ser detectado ainda durante a gestacio ?

A- Eu acho que nao tem necessidade. {...) Auséncia dos pés e ou parte inferior das pernas

(-e)

E- Que também pode ser genético ou ndo.
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A- Ou nio... {....) Bom, dai nio sei, vou estar analisando assim, que... se é necessario, se €
importante ter o diagnostico naquilo que da para fazer um tratamento, que reverta a
situagio, ou entdo amenize o problema.

E- Esta bem. S6 comega de novo, sé me diz de novo... sindrome de Down, tu és a favor.

A- E, dai.. ( risos ) Raciocinando neste sentido, eu acho que ndo, porque ndo vai ter nada
que fazer, nenhum tratamento gue possa modificar isto.

E- E, as criangas com sindrome de Down podem ser acompanhadas, ndo €, nunca vai curar.

A- Ja no pré-natal, mesmo?

E- (..) E... A partir do momento que a crianga nasce, ela pode receber principalmente estimulacao
precoce, para desenvolver a capacidade mental, e tal... isso pode ser feito com a sindrome de
Down. O que ndo pode é curar a doenga, porque a crianca vai nascer, de othinho puxado, vai ter
uma porgao de aiteragdes.

A- Vai ter retardo mental.

E- Isso, vai ter retardo mental, geralmente, de moderado a grave.

A- E, entdo seria interessante s6 para isso, para se fazer esse acompanhamento ja desde o
inicio, os familiares ja terem conhecimento, para poder antes ja se preparar.

E- O teu critério esta sendo... fazer o diagnostico pré-natal... me diz de novo.

A- E fazer naqueles casos nos quais € possivel fazer uma... reverter a situagao, ainda
durante a gestagdo, ou entdo amenizar, fazer um tratamento para amenizar o problema.

E- Para a pessoa tentar levar uma vida normal ?

A- E agora vamos acrescentar mais... que é importante a gente fazer também para... que 0S
familiares se preparem para aqueia situagdo, para que o filho que nao ficou com aquele tipo
de doenga, e que se comece a fazer o tratamento o mais precocemente possivel, desde o

nascimento, ja.

E- Isso.. logo que a crianga nasce.

A- Sexo nao-desejado pelos pais... ndo tem necessidade. Anencefalia, fibrose cistica...

E- Anencefalia... tu ja ouviste falar ?

A- Ja.

E- A crianga, ela pode viver algumas horas, mas € uma crianga que vai morrer, porque ela ndo tem
o cérebro, o cérebro nio se forma.Tu achas importante fazer diagnostico pré-natal ?

A- (..) Eu acho que nio é interessante, por causa da questdo do aborto, dai. O que é que vai
se fazer, se ela.. se ela vai nascer e vai morrer ? Ai faz o diagnéstico, a gestante vai saber
que vai ter um filho que vai nascer e que logo em seguida ja vai morrer.. mas, e dai? Ela so
vai passar aquela gestagio , naqueia situacao ali... aquela gestagio, vai ser dificil, e que ndo
vai resolver nada, porque nio se pode fazer o aborto. Eu acho que a anica coisa que se
poderia... amenizar a situagdo, no caso da mie, que o filho ja... que ndo ter condigdes de
sobreviver... seria o abortc, mas como nao é permitido, entdo para que ?

E- Saiu ha um tempo no jornal.. acho até que foi na Folha.. no comego do ano foi isso. Teve um
caso... ndo sei se tu ouviste falar... de uma italiana, que teve diagnéstico de anencefalia no seu
nené, ela estava gravida, e ela conseguiu autorizagdo judicial para aborto, que na italia, a
legislagdo deles é mais ou menos semelhante 3 nossa, também, o aborto é passivel de
criminalizag3o.

A- E de 1940 e alguma coisa ! { risos )

E- Exato. E logo em seguida aqui, acho que foi em S&o Paulo, teve um caso também de um casal,
que teve o diagnostico de anencefalia, e entrou na justica, e obteve autorizagdo. A gravidez ja
estava adiantada, mas se obteve autorizagio para a interrupgdo da gestacio, mas a méae... parece
que era a mie que queria levar a gestagdo até o fim, até o nascimento normal da crianga, que nao
ia viver de qualquer maneira, porque ela queria disponibilizar os 6rgdos do bebé para transplante.
Tu ouviste falar sobre isto?

A- Nao, nao ouvi.

E- E. O que é que tu achas ?

A- Mas dai, otha sé... isso ai... sd@o casos isolados! Quantas pessoas gue nascem, que tém
uma gestagdo, tém um filho com este problema, que vai nascer com este problema... e que
nao conseguem esse tipo de autorizagao judicial.

E- Sim...

A- Pode até batalhar, mas acaba ndo conseguindo.

E- Demora, as vezes.
A- O processo judicial aqui é iento, no nosso pais, demora muito tempo, as vezes a crianga

chega no final da gestagao e o resultado ndo saiu aindal
E- E verdade!
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A- Do juiz, ndo é ? A autorizagdo ainda ndo saiu. E dai? De que é que vai adiantar? Deveria
ter uma lei menos conservadora ! E inadmissivel isso, uma coisa dessas, que uma crianga
vai nascer... ndo tem condigdes de sobreviver depois que nasce, e ndo é permitido o aborto
nessa situagdo... interromper a gravidez, mesmo que a mae queira... se ela nao quiser, é

outra coisa, mas...

E- Sim, mas que ela tenha a opgao.
A- Que ela tenha tenha a opgdo, claro, sempre respeitando a opgdo da mae. Entao nio tem

outra solu¢ao sendo mudar esta lei, assim, a curto prazo. O aborto, ele s6 é permitido hoje
em caso de estupro. '

E- E mesmo assim, leva um tempao e tudo.

A-E!

E- E no caso de risco de saude para a mae.

A- Mesmo assim nao funciona.

E- E, mesmo assim tem que passar peila parte legal. E, as vezes, quando sai a tal autorizagdo
judicial, j& existem outros problemas que se acrescentaram, que seja pelo tempo de gestagao.

Embora alguns juizes tém se exposto bastante, até... digamos assim, da posicdo que eles ocupam,

dando despachos legais para estas situagbes em tempo assim, muito curto... justamente no
entendimento de que “o que & que adianta?"... Se hoje & para tomar uma deciséo, nao adianta a
decisdo judicial vir daqui a dois, trés meses, quando nés ja estamos em outra etapa.

A- E o mesmo tempo de angustia que a mde vai viver, ndo é ? Sei la...

E-E.

A- Entio é uma questio polémica, essa ai, que... devia estar ai na discussdo, que pelo
menos na sala de aula, todo dia... Certos estudantes nao querem discutir, se negam a
discutir. Pessoas que... até vou deixar um pouco de revoita, aqui... pessoas que amanha vao
estar dentro de um hospital, se envolvendo com este tipo de coisa, e hoje se negam a
discutir este tipo de coisa. Entdo eu acho que isso deveria ser incentivado mais, dentro de
sala de aula, com os professores, que tem muitas coisas que, se nao for "empurrado”
mesmo, pelo professor, chegar e “4, tem que... estudar isto aqui”, ndo se interessal

E- Tu achas que... ndo tém base para discutir, ou porque ja tém opinido formada, e dai néo querem
discutir... como é que tu vés isto? Tu estas fazendo uma critica, que eu acho que é bastante
relevante. Porque tu achas que o pessoal ndo quer discutir?

A- Eu acho o seguinte... que é um pouco mais... vai do desinteresse.

E- Desinteresse?

A- Eu acho que o grande prcblema é o desinteresse, a faita, também, de incentivo para esse
tipo de discussido. Colocar também como prioridade, como uma coisa que é necessario se
discutir, necessario estudar... entrar mais na realidade, mesmo.

E- E assim, a tua percepgéo é a de que as pessoas, quer dizer, quando essa discussdo é colocada,

as pessoas ja tém opinido formada, ou elas sdo flexiveis e ouvem ? Porque é uma questao
polémica, entdo vai ter gente a favor, gente contra, gente muito antes pelo contrario, e tal. Como é
que tu achas, assim, a tua percepgdo dos teus colegas, por exemplo, sobre o tema do aborto. As
pessoas tém uma opinido formada, ou as pessoas simplesmente ndo conhecem e precisam
aprender como é que é ?

A- Geralmente tém opiniao formada e bem precoceituosa.

E-E?

A- Aborto, imagina, aborto... é tirar !

£- Seriam contra ?

A- E, tirar um ... a vida de uma pessoa ! Imagina ! Seria... nem se comenta | A igreja nao
permite.. € um... quer dizer... fulano diz que isso ndo pode, minha mae dizia que é uma coisa
ruim, assim, este tipo de coisa que a gente escuta, e tem muito preconceito, tem muito,
nisto.

E- Tu achas que deveria ser estimulado, este debate em sala de aula.

A- Eu acho que deveria ser, bastante.

E- Esta bemn. Vamos terminar esta listinha, ai? (...) Tu falaste da questio da auséncia dos pés ou
parte inferior das pemnas. Dentro deste teu critério de que, se da para fazer alguma coisa, entdo
vale a pena o diagnéstico pré-natal. E nesse caso, tu achas que € valido, ou n&o?

A- Nio ! S6 para mae ter conhecimento, mesmo, de que vai ter um filho com aquele
problema e se preparar, pelo menos psicologicamente. Néo teria outra finalidade. Cancer na
idade adulta...

E- E, esse & 0 caso... agora tem uns testes genéticos... tem dois genes que foram localizados, que
estdo associados a cincer na idade adulta... ou seja, a pessoa € normal, sem problemas, mas na
faixa etaria de 20 anos, principaimente mulheres, pcde desenvolver tumores de mama, ou de
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ovario Entdo sdo tipos de cancer bem especificos, que o individuo tem... este gene esta mapeado,
agora... chama BRCA1 e BRCAZ2, entdo ele tem uma alta chance de desenvolver um cancer muito
precoce. O cancer na idade madura, ele pode ser causado por uma por¢do de fatores, ndo sé
genéticos, mas cancer precoce, parece que teria uma predisposi¢do genética, entdo dai seria o
caso do diagnoéstico pré-natal, no nené, para saber se ele, quando ele for adulto, entdo... se
desenvolvera a doenga.

A- Ah, ai sim ! Isso seria muito importante (... ) Poderia reduzir o indice de morte por cancer
ai, o indice de cancer... ia reduzir um monte, com certeza. Até porque o cancer, ele é... tem
mais chance de cura quando for diagnosticado precocemente. Imagina, ja sabendo disso,
antes da crianga nascer! Entdo, isso seria muito importante!

E- E o que é que se faria dai, quando a crianga nasce? (..) Tu descobres que a crianga tem este
gene. E um gene que na realidade s6 vai funcionar bem mais adiante. (...) Em que termos seria
importante saber que o nené tem?

A- Pois é, ai eu ndo sei, porque... como que vai saber como... em que idade ele vai
desenvolver esse cancer?

E- Ele é precoce. Os estudos mostram que pode ser ja na faixa etaria dos 20 anos. Geralmente, ao
redor desta idade, que é mais precoce do que 0s outros tipos de céncer, que geraimente estao
associados 3 idade mais madura.

A- Eu acho, entdo, que seria fazer exames periodicamente, para diagnosticar o tumor bem
antes, bem no inicio.

E- Os preventivos.

A- E! Os preventivos, o que o pediatra mandar.

E- Entdo seria importante para saber que aquele individuo tem que ter um acompanhamento mais
proximo, mais detalhado. Seria neste sentido? _

A- Isso! (....) Morte com cancer? Cancer ¢ a segunda maior causa de morte no Brasil. A
primeira é doencas cardiovasculares, segunda o cancer, terceira acidentes, traumas em
geral... ndo, acidentes de transito, especificamente.

E- E, eu até ndo sei como é que esta a ordem, agora, mas as causas.. ditas causas naturais, sdo
doengas cardiacas e cancer.

A- Mas se as pessoas tivessem acesso a este diagnéstico pré-natal, € bom, nao é?

E- Certo.

A- Mas... a gente tem dificuldade para ter acesso até para verificar uma pressdo, para
controfar a presséo... imagina o diagnostico pré-natal !

E- Até para essa mulher ter um acompanhamento, um pré-natal. Nos estamos falando aqui de
diagnéstico pré-natal, um atendimento bem especifico, mas e aqueles exames de sangue, desde
que ficou gravida e tal, isto ja é bastante complicado, ndo € ?

A- E dificil.

E- Queres comentar mais alguma coisa ?

A- { risos ) Nossa saude é um caso... Onde é que eu fui me meter..? ( risos)

E- Tem muita coisa para fazer ! ( risos ) Falta de servigo, ndo é!

A- Mas vai melhorar ! Agora a verba ... que nio é muito, mas é um pouco mais. ( .... ) Baixo
nivel de inteligéncia. Bom, isso aqui, acho que é puro preconceito, a pessoa sé vai ter uma
inteligéncia deficiente, se ela tiver algum problema, alguma doenga que causa a mortalidade
natal, sendo ela vai ter uma inteligéncia igual a qualquer outra pessoa... Isso? Entdo acho
que nao tem necessidade. Homossexualidade também seria outro preconceito. Porque...
ndo tem nada a ver. Homossexualidade é uma decisdo, uma op¢do sexual de cada pessoa,
homem ou muiher.

E- Embora tenha saido muito agora, essa coisa do gene gay. Tu deves ter ouvido falar sobre isto.
Quer dizer, ndo existe hoje base mais, assim, aprofundada para se dizer se a opgdo sexual é...
tanto a aceita socialmente como a menos socialmente, se ela tem base genética, embora tenha
saido muita coisa ai, como tu mesmo tinhas falado no comego. Entao hoje... quer dizer, hoje nao
existe um teste genético para isso que estio chamando de gene gay. E nem para baixo nivel de
inteligéncia também... ndo existe ! Esses ai... porque sdo temas que estéo sendo muito discutidos,
nos jornais.

A-E... e a midia cai em cima desses assuntos !

E- Trabalha muito com isso.

A- As vezes tinha coisas mais importantes para trabalhar, e eles deixam de lado.

E- Tem que vender !

A- Tem que vender ! ( risos ) (...) Auséncia de dois dedos na mao esquerda, também nao.
Seria a mesma questio aqui, da auséncia dos pés ... s6 para a mde ter conhecimento.

E- Certo. Depois mais adiante, se tu quiseres falar, mais alguma coisa sobre isso, sobre as
condigbes. Agora, eu queria te perguntar assim: se fosse possivel ter testes genéticos, através do
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diagnostico pré-natal, disponiveis para todo mundo... vamos pensar numa situagao ideal, tedrica...
tu achas que todo mundo devia ter, toda mulher gravida deveria fazer esses, nesses casos que tu
apontaste como sendo validos ? Isso deveria ser oferecido para todo mundo, ou mais em casos
especiais ?

A- Eu acho que deveria ser oferecido para todo mundo, estar disponivel para todo mundo.
E- Devernia ser rotina ?

A- E, rotina, para quem quisesse fazer.

E- E quem que deveria decidir... fazer ou ndo.. diagnéstico pré-natal ? Entdo tu tens a gestante...
existe uma suspeita, por exemplo de sindrome de Down, ou de fibrose cistica... quem que decide
fazer isto, na tua opinido?

A- {risos) Quem decide é o médico, ... o doutor!

E-E?

A- Mas... {..) tem que ser com o consentimento... da paciente, ndo é ? Da gestante. Ninguém
vai decidir nada por outra pessoa. Dai vocé orienta a importdncia de se fazer aquilo ali, e a
pessoa € quem decide.

E- No caso, a gravida... ou o casal... tu achas que é a gravida, a muther... ou o casal ? Quem que
tem mais peso na decisdo ?

A- A gravida, é claro.

E- E claro porque?

A- { risos ) E ela que esta carregando... o filho na barriga. Mas isso... é claro que tem que se
considerar também a decisdo do pai. Também vai ter .. um pouco de culpa! (risos) '
E- Estava ali junto, ndo é ? (risos ) Fez junto !

A- Fez junto... E na verdade, o filho ndo vai ser s6 da mae, vai ser dos dois, entdo a deciséo
tem que ser dos dois, mas gquem ... na minha opinido, quem tem mais peso é a da mae,
porque ela é que vai se submeter ao exame. Porque se sabe que tem muitos exames... que &
complicado, assim.

E- Esta bem. Mas tu falaste da figura do médico ai, como importante nesse processo de decisdo.
Tu achas que 0 médico pode decidir pelo... no caso, pela ...

A- Pela mulher?

E- Pela gestante, é?

A- Nao. Ele nido tem ... Acho que nado esta certo. { risos ) Nao sei se estou certo.

E- Entdo, qual & o papel.... Ndo, ndo tem certa, eu estou querendo saber a tua opinido, esta bem ?
Como fica, digamos, a postura do profissional de saude, de maneira geral, em relagdo as escolhas
que as pessoas fazem, por exemplo, entdo tu tens a gestante que tem, digamos, um risco de estar
gerando um filho com algum destes problemas, e tu tens um meédico que, digamos, € o
responsavel pela parte técnica. E ele que vai fazer 0 exame, mas tu tens o que as pessoas pensam
sobre essas coisas. Entdo, na hora de decidir, o que é que pesa mais?

A- Ndo, eu penso assim : o médico... ele pode até ter hegemonia em relagdo a equipe de
saude. Legalmente, todo mundo sabe disto.

E- Ele manda mais.

A- ( risos ) Manda mais. E o poder que ele tem. Mas... de jeito nenhum ele vai ter hegemonia
numa decisdo em relagdo a um paciente. O paciente é que vai decidir. Agora, se ele esta
vendo que é necessario mesmo, que tem que fazer aquele diagndstico, sendo a mée corre
risco de vida, ou a crianga corre risco de vida, ou... que vai ter alguma conseqiiéncia que
coloca ele "na parede”, vamos dizer... que compromete ele, a decisdo dele... entio ele vai
colocar um termo de responsabilidade para essa gestante assinar !

E- Tu dizes... na situacdo em que ela ndo queira.

A- Na situagdo em que ela ndo queira. Eu acho que deve ser este o procedimento, que eu
imagino, que seja este o procedimento que eles fazem. Tu ndo vais decidir pela gestante.
Ninguém tem esse direito.

E- Tu achas que os exames... nés estamos pensando num sistema ideal, de rotina, onde as
pessoas tivessem acesso a isso, mas tu achas que alguns desses exames, pela especificidade
deles, deveriam ser pagos pelas pessoas interessadas? (..) Ou tu achas que tudo deveria ser de
rotina ? (_.) Sempre baseado nesta lista ai. Quer dizer, alguns deveriam ser de rotina, outros se as
pessoas quisessem fazer, em cardter eletivo, assim... elas poderiam fazer, mas dai elas teriam que
pagar... Tem alguma destas condi¢des que tu achas que cai nesta categoria do... se as pessoas
quisessem, elas fazem, se elas ndo querem... quer dizer, se elas querem fazer, elas tém que
pagar. (..) Tu achas que tem algum que caia nesta categoria ?

A- Sim, aquelas mais... Vamos... vamos mudar minha resposta. Acho que, se a gente
vivesse numa sociedade socialista, por exemplo... como no caso de Cuba... que ndo é nem
socialista, estd em transicio ainda, os exames seriam totalmente gratuitos, como é.... pelo
menos as informacdes que eu tenho em relagcdo aquele pais, sao estas, de que os exames
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sio totalmente gratuitos. Toda a saiude, em todos os niveis, é gratuita. Entdo isso
logicamente seria... seria tudo ... tudo de graga, para quem precisasse fazer, e dependente
da necessidade, e da importincia do exame. Mas como a gente vive num outro pais, que
além de ser capitalista, ainda é subdesenvolvido, deveria ser oferecido de graca, pelo
sistema unico de saude, pelo menos aqueles... aqueles mais ... mais importantes, aqueles
que fossem mais necessarios. Acho que seria... ia por ai.

E- Mas algum desses, tu achas, se as pessoas quisessem, elas pagariam ? Se pagassem, elas
poderiam fazer qualquer um ?

A-Eisso!

E- Tem algum, assim, que te ocorre, que seria de carater eletivo, e pago ? Dentro dessa idéia de
que os mais necessarios sio todos cobertos pelo Estado ? .. No nosso pais ideal, os necessarios
sdo cobertos pelo Estado... e aqueles outros que ndo sdo totalmente necessarios, as pessoas que
quiserem, dai pagam.

A- Se quisesse fazer, ai... se quiser fazer, s6 se pagar !

E- S0 se pagar.

A- Deveria, nao é ?

E- Tem algum ai, que tu achas que cairia nessa categoria ? Ou algum outro, que néo esteja ai, que
te ocorra, assim... Eu vou dar um exemplo bem caricatural. Entdo tem essa historia, do nené de
olho azul. Tu achas que as pessoas poderiam ter um exame... hoje ndo existe, este tipo de
exame... mas, se existisse, tu achas que seria um tipo de exame que as pessoas, se quisessem,
poderiam fazer, pagando ? Eu estou fazendo uma... até uma brincadeira de mau gosto ( risos )...
mas é neste sentido.

A- Seria entiio aqui... 0 sexo ndo desejado pelos pais. Seria uma coisa que nao teria muito...
ndo tem importancia, porque ndo vai... ndo vai modificar, ndo é ? Nao vai ter uma acao que
modifique isso. Entdo seria s6 para conhecimento, mesmo, para 0s pais ficarem ali,
preparando o enxovalt !

E- E, essa situagio é aquela, assim... sei 13, o casal tem cinco meninas, e quer o filho homem... Tu
conheces, deves conhecer essa tradigdo brasileira, o fitho homem (risos ) E ai, entdo, a senhora
esta gravida e eles querem saber se € o tal menino desta vez, ou ndo. Tu achas que é... justifica
um diagnéstico pré-natal? Porque da para ver o sexo, fazendo coleta de células, pelos
cromossomos, da para saber se é homem ou mulher.

A- Entdo, acho que esse.. esse seria um caso ! Se a pessoa... se 0s pais quisessem fazer...
pagando, poderia.. poderia fazer tranqiilamente! Poderia.. se tem acesso ao servigo,
pagando. Agora ndo teria cabimento o sistema Unico da saGde, o Estado, ficar mantendo
esse tipo de coisa, principalimente na realidade em que a gente vive, de crise, de
dificuldade. Acho que teria coisa mais importante, para priorizar.

E- Exatamente. Tu vés assim algum prejuizo, que poderia resultar do diagnéstico pré-natal ?
Porque beneficios, tu colocaste em termos, assim, da pessoa tanto poder se preparar, inclusive de
poder comegar um tratamento, se for o caso, assim que a crianga nasce. Entdo tem uma série de
beneficios. Tu vés algum prejuizo, que poderia ser resultante ?

A- Nio! Os prejuizos seriam... no procedimento do exame. O exame pode ser feito de uma
forma incorreta. A propria coleta do material para o diagnéstico. Ah, isso aqui agora, sabe...
s6 que nio lembro como é que fala... cordocentese ?

E- A cordocentese, a biopsia de vilo corial...

A- Amniocentese.

E- Isso. O proprio ultra-som & um procedimento bastante comum, ja, para diagnosticar e tal. Por
exemplo, para ver uma questdo morfolégica maior assim, entdo, as vezes um bom ultra-som ja
visualiza, ndo precisa retirar material nem nada.

A- Claro. Entio tem técnicas mais simples e tem aqueles mais complicados que pode fazer
uma... se nao for feito de forma correta, pode trazer uma série de conseqiiéncias que vao
causar problemas no feto. Talvez seria ruim, dai.

E- Esta bem. S6 para nos finalizar esta parte, n6s estamos quase no fim. Se para algum desses
procedimentos, que tu julgas adequado o diagnostico pré-natal, se algum deles desse positivo, ou
seja, a crianga tem uma anomalia, para quais desses ¢asos, da lista ai, tu achas que se justifica a
interrupcdc da gestacdo ? Agora pensando também, numa legislagdo que possibilite isso, que
atenda a escolha da mie, do casal. Tu achas que para alguma destas caracteristicas se justifica a
interrupgdo da gestagdo ? E, se sim, quais que tu achas que ... na tua opinido, que... deveriam ser
encaminhadas para um aborto terapéutico, como chamam.

A- {...) Nao, eu tenho uma visdo diferente em relagao ao aborto, é diferente de outras
pessoas, mas... talvez da resposta que tu queres, que tu estas esperando. Eu acho que
qualquer pessoa tem o direito de decidir sobre seu préprio corpo, ndo seria diferente com
uma gestante, com uma mulher que carrega um um feto na barriga, que é parte da mulher.
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Entdo eu acho que toda mulher deveria, em qualquer situacao, ter o direito de interromper
... fazer o aborto, a partir do momento que ela queira.

£- Sim. Tu estas falando em termos, assim, de ser independente da existéncia de qualquer
condigao.

A- De qualquer situagio que ela queira nao ter o filho, ela ter esse direito de decidir.

E- Certo.

A- Independente de ela ter algum desses problemas, genéticos ou ndo.

E- Esta bem. E, tu ja tinhas me dito isto antes... (risos)... eu ja tinha entendido a tua posigdo. Mas
eu queria assim, em termos dessas.. dessa lista ai, esta bem ? Ent&o...

A- Pela nossa realidade, pela legislagio que a gente tem hoje, e que... se fosse permitido, no
caso, a introducdo do aborto congénito ...

E- Aborto... chama aborto terapéutico.

A- Aborto terapéutico.

E- Para distinguir do aborto eletivo, por escolha.

A- Bom, entio isso seria s6 nos casos em que a crian¢a ndo teria chance de sobreviver
depois, que seria entao a anencefalia.

E- Anencefalia.
A- A sindrome de Down, uma crian¢a pode... até pode viver tranqiilamente depois.

E-E.

A- Muito feliz, inclusive.

E- Os pacientes Down hoje chegam a idade adulta, tendo o acompanhamento, eles chegam a
idade aduita, sem grandes problemas.

A- E analisando pela nossa realidade, acho que seria s6... anencefalia. N3o teria outro caso
aqui de... que justifica a interrupgao por aborto, o... terapéutico. Nao vejo outro tipo.

E- Esta bem. Eu vou te mostrar agora... s3o trés estorinhas, que envolvem esta questdo das
decisdes que as pessoas tém que tomar, em fungio de saber da sua condigdo genética ou, no caso
de uma mulher que esta gravida. Entdo eu vou te mostrar, € um textinho, tu lés, e dai tem uma
pergunta no final... "0 que & que vocé pensa sobre esta situagdo "... esta bem ?

A- Esta bem, dai... eu s6 vou faiar disso aqui... ou vou ter que escrever aqui ?

E- Nao, ndo, tu vais me falar, porque eu estou gravando.

A- Pensei que era para escrever.

E- Néo, nenhuma prova hoje !

A- Doenca degenerativa do sistema nervoso, foi aquele filme... do... * Oleo de Lorenzo *,
que a gente viu. Falava a respeito dessa doenga. Eu ndo estou lembrado do nome dela.

E- A do “Oleo de.. de Lorenzo*, € uma doenga chamada adenoleucodistrofia.

A- Isso! Adenoleucodistrofia. Seria... a crianga afetada, de natureza hereditaria. Mas é desse
tipo de doenga mesmo que esta falando aqui ?

E- Este caso ai, na realidade, ela € uma outra. A adenoleucodistrofia, ela aparece na infancia,
geralmente, que nem o caso do menino do filme. Essa doenga ai... eu ndo pus 0 nome da doenga
porque ndo vem ao caso, ia complicar a situagdo, mas é a chamada coréia de Huntington, nao sei
se tu ja ouviste falar.

A- Nao.

E- E uma doenga degenerativa da idade adulta, ela sé aparece em individuos, geralmente com 40,
50 anos de idade. O individuo ndo tem nenhum sintoma antes, e ela aparece como uma desordem
psiquiatrica, inclusive é confundido, acham que a pessoa esta ficando senil, e tal, mas ela é uma
doenca de degeneragdo de tecido nervoso, € ela é genética, porque a pessoa tem um gene,
dominante, que determina o curso, que a gente chama tardio, da doenca. A doenga s6 aparece
depois que o individuo... é adulto. E a do “Oleo de Lorenzo”, os pacientes geralmente sao criangas.
A- Certo. Mas ela tem © mesmo processo.. O IMESMO processo, assim... da
adenoleucodistrofia ? Que tem uma enzima que destréi a bainha de mielina... ? Que, nao
sel...

E- E.. tem um processo bioquimico envolvido, s6 que essa ai, ela ndo tem cura. A
adenoleucodistrofia tem alguns tratamentos, ja, agora, um deles mostra no filme, Na coréia de
Huntington, ndo tem nenhum tratamento, porque ndo se sabe direito ainda qual é a etapa
bioquimica, do metabolismo, que esta aiterada. E uma doencga que sO aparece na idade adulta, e
ela tem um curso, que pode levar de dois a cinco anos, e o paciente morre disto. Nao ha terapia no
momento. N3o ha terapia e muito menos cura. E existe, como esta contando ai, o teste. O teste
genético para a pessoa saber se tem ou ndo o gene. Porque, se ela tiver o gene, ela vai ter a
doenca mais adiante, que € o caso do Carlos, do personagem dessa historia. Se ele tiver o gene,
significa que ele vai ter a doenga. Claro que a pessoa pode morrer de outras coisas, também,
nesse meio tempo.

A- Esta bem... o que vocé pensa sobre esta situagao...



204

E-E.

A- Ele... (.... ) Bom, aqui esta dizendo que nédo se conhece nenhum tipo de tratamento, ainda,
para a doenca.

E- A doenga que o pai do Carlos morreu.

A- Entao ...

E- E como o Carlos é fitho dele, veja... tu vés.. ndo sei se tu estas lembrado, mas... ndo tem
problema. Os genes dominantes, eles tém 50 % de possibilidade de serem transmitidos, entao o
Carios tem 50 % de chance de ter 0 gene, se 0 pai dele & afetado, e ele tem 50 % de chance de
ndo ter o gene. Se ele ndo tiver o gene, ele ndo vai ter a doenga do pai ! £ meio a meio.

A- E autossémica dominante.

E- Isso.

A- Ele, entdo... sim, ele pode... ele deve fazer o exame, porque... se ele for ter a doenga, se
ele tiver os 50 % que vai ter a doenga... nao vai ter tratamento, claro... mas ele pode evitar de
ter filhos, e transmitir esse gene para os filhos dele. Entdo néo teria nenhum filho com a

doenga.

E- Se o teste der positivo.

A - Se der positivo.

E- Ele.. digamos ... teria a possibilidade de nao ter filhos e ndo transmitir o gene da doenca.

A- E, fazer uma prevencao. Para nao transmitir a doenca para os descendentes.

E- Esse, digamos, seria um bom motivo para fazer o teste ?

A- E... para fazer o teste. Um grande motivo.

E- Digamos que o teste pode dar negativo e ai ndo tem problema nenhum. Como tu véd a posigéo
da namorada do Carlos? O quanto ela esta envolvida nesta historia ?

A- Deixa eu ver aqui, entao.

E- Eles estdo namorando, estdo fazendo alguns planos. Como € que tu vés a posi¢ao dela ?

A- Ela deve incentiva-lo a fazer o exame, ajudar... Se der positivo, talvez eles desejem ter
filhos, entdo vio ter que pensar um pouco melhor nesse desejo deles. Vao querer ter um
filho para que ele corra o risco de ter esse problema. Transmitir aquele gene para os
descendentes dele. E uma decisdo que eles vao tomar juntos.

E- Mas em termos do teste, tu achas que ela...

A- Ela deve incentiva-io a fazer.

E- Ela tem um pape! de interferir na decisdo dele ? Como & que é ? (...) Tu disse que ela deve
incentivar ele para fazer. E se ele ndo quiser fazer ?

A- Pensando na possibilidade dele... de eles realizarem o desejo de ter filhos, ela tem um
grande peso nesta decisdo. Acho que ela deve decidir, porque o filho vai ser dos dois, ndo
s0 dele. Se ele ndo quiser fazer, ela tem todo o direito de mudar. E a questdo dela de ter um
filho com ele ou néo.

E- Afeta a vida dela, também.

A- Afeta a vida dela também.

E- Esta bem. E o profissional de saide envoivido, digamos, o médico do Carlos, qual é o papel
dele, nesta situagdo ai ?

A- Bom, nao precisaria nem ser médico, pode ser um profissional de saide que tivesse
contato com situagao desta, que se deparasse com uma situagéo destas. Acho que deveria
aconselhar a fazer exame.

E- Fazer o teste ?

A- Fazer o teste.

E- Para o gene este, que determinou o problema do pai dele.

A-E isso.

E- Mas tu achas que o profissional de saide deve opinar sobre esta decisao ?

A- Nio. Ele orienta | Coloca todos os prés e contras, explica toda a questido genética, para o
casal conseguir entender também. E ai a decisdo é dele. Mas ai eles estio esclarecidos,
orientados, para tomar uma decisao.

E- Esta bem. A outra estorinha....

A- Deixa eu ver como é que é... {....) O que vocé pensa sobre esta situagao...

E- Isso...

A- Bom... me ajuda, agora ! { risos )

E- (risos)

A- Que essa aqui é meio complicada !

E- A doenga que esta descrita ai... eu também ndo pus o nome, para ndo complicar... € a fibrose
cistica.

A- Fibrose cistica.
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E- Que é uma doenga autossémica recessiva, 0s pais sdo portadores, normais. O Moacir e a
Suzana sdo normais, ndo tém nenhum problema de satude. Mas eles tém um risco de estar
gerando esse bebé que eles estio esperando. Existe 25 % de chance desse bebé ser afetado.

A- Sao heterozigotos.

E- Isso ! Esta bem ? Tem 75 % de chance de ser um bebé perfeitamente normal.

A- 25 % de chance de ser... portadora. (...) Portadora ou... ?

E- Afetado.

A- Afetado, é isso.

E- Esse casal é portador. Eles carregam 0 gene, mas eles nao manifestam a doenga.

A- Claro. (..) Entdo, eles vdo realizar o diagnéstico pré-natal, tem essa possibilidade.
Sabendo dessa condicido, que tem 20 % ... 25 % de chance de ter um filho afetado.

E- Afetado, isso.

A- Entdo eles vao decidir ....

E- Eles sabem que eles podem fazer um diagnéstico pré-natal, mas eles tém uma posi¢cio
quanto... ja definiram, quanto & interrup¢do da gestagéo.

A- Por convicgao religiosa, eles nao vao realizar o aborto, mesmo que a crianca entre nesse
25 % de chance de ser o filho afetado. E complicado, isso ! Entdo... para o que serviria...
serviria o diagndstico pré-natal ? S para fazer esse acompanhamento durante a ... fazer o
tratamento durante a gestagdo. Se lembrar do que eu disse la no comego, da para fazer
tratamento durante a gesta¢do, nao é ?

E- Nio, n3o, durante a gestagdo ndo da para fazer nada. A gestagio é normal, a crianga nasce
normalmente, sio criangas a termo, sem nenhuma alterago assim, visivel. A fibrose cistica... ela
comega a se manifestar nos primeiros meses de vida.

A- Mas, dependendo do tratamento que se faz, pode prolongar um pouco mais, a vida dela ?
E- E | Se o diagndstico for precoce, sabendo que a crianga € afetada, da para comegar o
tratamento logo nas primeiras semanas. Porque entre outras coisas, a crianga com fibrose cistica,
por exemplo, ela tem uma diarréia constante. Esta é uma das primeiras manifestacdes. E a crianca
fibrocistica, ela sua muito. E geralmente € isso que leva os pais a acharem que alguma coisa esta
errada, que tem aigum problema... que, quando eles nao sabem, depende de um médico, de um
diagnéstico mais preciso. A questao ali... € um pouco do que a gente comentou antes... quer dizer,
tu achas que o diagndstico pré-natal, nesta situagdo ai...

A- Seria necessario ?

E- E ! E se justifica ? Tem um bom motivo ? Porque o casal é contrario ao aborto, pelas
convicgBes que eles tém.

A- Entio, se eles decidiram ter essa crianga de qualquer jeito, entdo o diagndstico pré-
natal serviria sd... teria essa finalidade entdo, é, fazer o diagnoéstico precoce para iniciar um
tratamento 0 mais rapido possivel.

E- Depois de nascer.

A- Entdo teria essa finalidade. O plor seria um motivo para se fazer o diagndstico.

E- E um bom motivo ?

A- E um bom motivo, mesmo que eles nio queiram decidir pela interrupgio, pelo aborto. Se
isso fosse possivel.

E- Mesmo porque, como tem 75 % de ter um feto normal, pode estar simplesmente dando para
eles a tranqiilidade de que a crianga é normal. -

A- E bem isso.

E- Esta bem, € a Gltima aqui. Estamos terminando.

A- Quando a gente fez esse trabalho sobre aconsefhamento genético, a gente viu uma
estatistica 12 que... era assim que... somente 2 % dos diagnésticos pré-natal davam
positivo, ou seja, que apresentavam...

E- Alguma anomalia ?

A- Tinham alguma anomalia. Entdo, este ja € um grande motivo... se... baseado numa
estatistica dessa, 98 % das gestantes vdo ter uma gestacdo mais tranqiiila a partir do
resuitado.

E- Este € um numero para a populagdo em geral. Para a estatistica de hospital. Agora quando a
gente tem um casal que ja tem um risco aumentado, veja, o risco deste casal aqui € 25 % ! E
maior do que a populagdo em geral, porque eles tém uma histéria familiar, que ja indica que ha
algum problema, passando entre as geragOes. Agora, se tu pegas uma gestante de servigo de
ambulatorio, que ndo tem nenhuma historia familiar, nenhuma suspeita, as chances sio em
torno de 2 % de que dé algum tipo de problema, n3o é nem s os genéticos, é de algum tipo... esta
bem ? Entdo a maior parte...

A- Neste caso a gente sabe.
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E- E | Aqui é um casal que a gente chama "de risco". Assim como, por exemplo, as gestantes de
mais de 40 anos, que elas tém um risco aumentado para conceberem criangas com sindrome de
Down, que é maior do que, por exemplo, do que as gestantes mais jovens. Entdo, também ja
existe, digamos... este paciente ndo é o paciente dos 2 %, este paciente ja é um paciente que tem
uma possibilidade... uma probabilidade maior de vir a ter um problema. Agora, também ndo é
aquela coisa fatalista... “ah, porque tem alguém na familia, vai ter”, ndgo é ?

A- Lagico.

E- A coisa também nao funciona assim.

A-E. (...) Vamos la... {...)

E- E 0 nome que deram para 0 gene que determina... cancer de mama, e geraimente de ovario
também, em mulheres que tém o gene. Tem 0 BRCA1 e 0 BRCA2, sao dois genes.

A-(...) Bom, entio aqui, 0 que esta mais relacionado € 0 exame preventivo mesmo.

E- E, ai, ndo é mais a situagdo do diagnéstico pré-natal, que ndo tem ninguém gravida, ai.

A- Nao, nao tem.

E- Isso.

A- Entio seria mais é... mais a questdo de se fazer diagnéstico... exame preventivo, para um
diagnéstico precoce. E... dai a pessoa tem mais chance de cura.

E- Tu achas que a Dolores, é mae da Claudia, e a Claudia tem s6 12 anos...

A- A mae também...

E- E tem a Ligia, que é irma da Dolores... a Dolores ja teve cancer, a Ligia esta fazendo o
acompanhamento, ela tem o gene, mas nao teve cancer ainda. '
A- Ela tem o gene, mas ndo teve cancer.

E- E a Claudia... é adolescente, ela ainda ndo esta na faixa de aparecimento de sintomas... e a
Dolores pensa que a Claudia, filha dela, poderia fazer o teste, para ver se a menina tem 0 mesmo
gene que ela, mae, tem. O que € que tu achas disso ?

A- E, no caso a Ligia, ela ja fez o exame.

E- A Ligia ja fez.

A- Entio ela tem o gene tambeém.

E- Isso.

A- Pode desenvolver a doenca.

E- Isso.

A- E no caso, a Claudia, que é filha da Dolores, também deveria fazer esse exame, para ver
se tem o gene ou nao. Para sabe, para ver se ha necessidade de fazer exames periddicos.

E- Esse acompanhamento.

A- Esse acompanhamento periédico. Entdo seria... seria possivel de se fazer... fazer o teste
genético.

E- Tu achas que a Dolores pode mandar a filha dela fazer o teste ?

A- (..) E... dai é uma questio ... é mais complicado! Ela tem 12 anos, sé!

E- E adolescente !

A- E adolescente, é. Na minha opinido, ainda nao tem. condicdes.

E- Quem que deve decidir ... se a Claudia vai fazer o teste agora, ou néo ?

A-(..)

E- A Claudia ?

A- A Claudia é filha da Dolores.. seria...

E- N&o, eu digo... a Claudia deve decidir ? A Dolores ?

A- Ah, eu acho que neste caso deveria ser a Dolores, que é mie dela Como ela tem 12 anos
apenas, eu creio que nio tem condic¢des de fazer este tipo de decisdo por ela mesma. Esse
raciocinio... Talvez ela nio tem nogio nenhuma do problema, da importancia do problema,
da gravidade do problema. Entdo teria que ser uma coisa... mas uma coisa assim lenta, ndao
vai pegar pela mao e levar para fazer o exame.

E- Mas tu achas que deve explicar alguma coisa ou...

A-Claro !

E- Porque é um exame de sangue, retira uma amostra de sangue, as células sao cultivadas.

A- Nio é uma coisa tdo... tio dramatica assim !

E- N3o, ndo ! O material para o exame ¢é simples ! E uma amostra de sangue, assim como faz
para contagem de hemaécias, e tal. O procedimento técnico ndo tem nenhum tipo de risco. Agora, é
um teste genético, para saber se 0 gene esta 13 ou nao.

A- E, por mais... por menor que seja a idade da crianga, eu acho que a mée tem que explicar
primeiro, a necessidade de fazer o exame. Como... é como levar a crian¢a num dentista. Tem
que explicar que ( risos )... que vai doer ! Neste caso, até pode doer menos do que no
dentista, mas... tem que explicar.

E- A Claudia deve ser informada para o que € aquele...



207

A- Para o que é aquele exame.

E- Que ela esta fazendo. Existe uma outra possibilidade. Esse teste genético, ele pode ser feito em
qualquer momento da vida. Porque se 0 gene tiver 14, ele esta la. Se ele ndo tiver, ele ndo esta. Tu
achas que a Claudia poderia esperar, até ela crescer um pouco mais, para ela decidir... 0 que €
que tu achas desta hipétese ? Ou ela deve fazer agora, porque a mae dela estd preocupada,
porque a tia recém fez também...

A- Bom, dai... (..) seria mais uma indicagao profissional médica, no caso, que fizesse... acho
que primeiro teria que levar num médico para ver a necessidade de fazer o exame, em que
periodo da vida. Digamos que ela ndo va fazer esse... esse exame... ... esse cancer se
manifesta ja, logo em seguida.

E- E, a faixa média de manifestacio, de tumores precoces, é em torno dos 20 anos.

A- 20 anos... Entio, nesse caso daria para esperar um pouco mais, Como conta a historia
aqui, a mde esta um pouco naquela ansiedade ainda, ai... entdo teria que se consuitar um
médico, ou ter uma orientagdo de um outro profissional que tem capacidade para dar este
tipo de orientagdo, para ver em que etapa da vida que é necessario fazer o exame. Para que
se faca... fazer o teste... para que se faca os exames preventivos.

E- Isso. Tem o teste genético, que é isso que a Dolores estd preocupada ... e tem o
acompanhamento preventivo, que € desde o exame fisico.

A- Isso ! Para detectar o progresso do tumor mesmo!

E- Iss0, isso0. E no caso de tumor de ovério, eventualmente poderia ser feita uma bidpsia, para ver
como € que esta. Nada disso a Claudia fez, ainda. '
A- Entido é so o caso de detectar se ela tem ou ndo ! Se tem possibilidade de desenvolver.

E- Tu achas uma boa idéia, esperar um pouco, para a Claudia crescer, ou tu achas que, por aquela
preocupacio da Dolores, o teste deve ser feito o mais cedo possivel ? Como é que tu vés, isso ?
A- Nido, agora tu ja falaste que é... que se desenvolve em mais de 20 anos...

E- E, é considerado precoce justamente porque ele aparece nesta faixa etaria. Se fosse um outro
tipo de cancer, geralmente é mais tarde.

A- Entiio, embora eu ainda ndo seja enfermeiro, mas eu teria condigoes de orientar que da
para esperar um pouco mais ainda.

E- Um pouco mais... poderia esperar ?

A- Poderia esperar um pouco mais ! Enquanto isso a crianga ia se informando mais a
respeito do assunto, para saber a gravidade do probiema, que ela pode ter.

E- E, tem uma questio ai, relacionada com a propria condigao adolescente, que com 12 anos, tem
menina que ainda ndo tem nada... quer dizer, falar “ vai desenvolver um tumor de mama”, se a
crianga nem tem ainda.

A- Nem tem ainda a mama...

E- E as vezes, de um ano para outro, ai ja se desenvolve, entdo j& vira uma coisa mais concreta.
A- E ficar esperando para ver isso, entdo.

E- E.. acho que é isso que tu estas dizendo, que... digamos, a maneira pela qual a Claudia vé a
guestao.

A- Claro!

E- Poderia fazer uma diferenga em termos de... até da aceitagéo do exame ou ndo. Esta bem ?

A- Ela ia amadurecendo... a idéia. Entdo é isso.

E- Estabem ?

A- Mais alguma coisa ?

E- O que é que & que achaste dessas estorinhas ?

A-Legal | Essaera a Gitima ?

E- Essa & a Glitima | Queria mais ? (ris0s )

A- Eu estava gostando !

E- Tu queres dizer mais alguma coisa, que nao tenhas dito antes, ou que tenha te ocorrido... Tem
alguma coisa que tu queiras falar ?

A- De vez em guando... pode ter ficado alguma coisa para tras. Mas... acho que era isso
mesmo que eu tinha para dizer, so...

E- Tu disseste um monte de coisas ! ( risos )

A- (risos ) Chega ! Mas entdo é isso...

E- Esta bem.

A- Ja que tu estas dando a disciplina para a outra turma agora de Enfermagem...

E- E, eu peguei essa turma depois de bastante tempo, fazia muito tempo que eu ndo pegava turma
da Enfermagem, porque eu estive afastada agora um tempo fazendo créditos do meu Doutorado,
entdo eu nem estava dando aula. Entdo agora peguei de novo. Vamos ver, esté indo ! (risos)

A- Ja tens um monte de idéia para modificar.

E- Tu tens, assim, alguma idéia, que te ocorra, que tu falaste... alguma sugestao ?
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A- Nio, eu s6 acho assim que ... poderia se modificar um pouco a metodologia da aula, ndo
ficar naquela coisa sé expositiva, como a professora fazia, embora ela tenha passado
bastante conhecimento naquelas aulas, mas.. muita coisa a gente nao conseguia assimilar,
ndo conseguia captar.

E- E que é bastante matéria, € um semestre s0, para VOGES,

A- E muita matéria ! {..) Entdo teria que fazer uma coisa mais... mudar um pouco essa
dinamica, fazer uma coisa um pouco mais participativa, discutir um pouco mais essas
questdes, que a gente considera importantes, e fazer uma coisa, assim, que estimule mais o
estudante a pesquisar depois, a ler o livro, a ir atras, e tentar ordenar aquilo que pegamos
na sala de aula, para conseguir refietir um pouco mais em cima daquele assunto e organizar
o que viu na sala de aula. Acho que, da maneira que a professora deu, a gente saia ali... a
gente acabava deixando a aula... ficava... muita gente ficava preocupado em copiar
transparéncia.

E- Porque era muita matéria ?

A- Muita matéria ! E ficava por aquilo ali, e muita gente sé estudava pela transparéncia, ndo
tinha nenhuma coisa que incentivasse a ler os livros, a procurar em outras bibliografias,
pelo menos conhecer os livros de Genética, ter contato com ele.

E- E agora tem uma porgdo na biblioteca, a gente comprou no semestre passado.

A- Por incrivel que pareca, a Genética acho que & uma das disciplinas que tem mais livros,
na biblioteca. .
E- O nosso grupo, assim, "forgou bastante a barra” na coisa da... pelo menos aqui na biblioteca
Central.

A- Para ela adquirir...

E- Que também ndo adianta ter um exemplar de cada livro, tem que ter varios ! E vocés, é o
pessoal... olha, nés damos aula.. Medicina, Odonto, Enfermagem, Farmacia, Nutrigdo, a
Psicologia também tem genética humana, e n6és damos optativa na Pedagogia e na Buologva
Entdo, um monte de alunc por semestre. Entdo ndo adianta te um livro s6 | Tem que ter varios
exemplares. O pessoal € que nao cuida bem dos livros... As vezes um livro novo, assim, em um
semestre, a gente vé... tem gente que arranca folha dos livros !

A- E falta de consideracio por parte dos alunos.

E- E... E 0s livros... se ndo fosse por nada... estdo caros ! Se cada um vai comprar o seu tem
gente decerto, que n&o pode.

A- Infelizmente é assim, tem muita gente que reclama que ndo tem livro, mas quando tem, ai
ndo cuida.

E- Esta bem. Tu deves estar cansado ! Eu s6 tenho aqui mais, a segunda parte da ficha de
identificagdo. Obrigado.



