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A proposito da discussdo e do debate
publico que a aplicagdo da genética
e da biotecnologia esta a susci-
tar em todo o mundo, devido aos pro-
blemas de protecciao dos cidadaos,
da sua privacidade, da sua salde e
do seu ambiente, procura-se analisar
o papel do Estado e da sociedade no
enquadramento dessa matéria em
Portugal, procurando ultrapassar a
aparente auséncia de regulagio
publica e de debate publico envol-
vendo o Governo, o Parlamento e os

cidad&os. Conclui-se com a apresen-
tagéo de algumas especificidades da
cultura regulatoria e politica portu-
guesa: hiato entre a legislagéo formal
e 0 seu accionamento; relagao autori-
taria entre o Estado e o sistema judi-
cial entre o Estado e os cidadaos; ati-
tude reverencial em relacdo a cién-
cia; fragueza do parecer cientifico
institucionalizado junto das institui-
¢oes do Estado; debilidade das orga-
nizagdes e movimentos sociais e de
cidadaos.

genética e a biotecnologia tornaram-se em temas
centrais de debate e da politica publica em muitos paises. Os
alimentos geneticamente modificados, a libertagéo de orga-
nismos geneticamente modificados no ambiente, a clonagem,
a investigacdo em embrides, os testes genéticos em locais de
trabalho e por seguradoras, a medicina preditiva baseada na

" Uma versdo anterior deste texto foi apresentada como comunicagio na
conferéncia conjunta da Society for Social Studies of Science (4S) e European
Association for the Study of Science and Technology (EASST) «Worlds in Tran-
sition: Technoscience, Citizenship and Culture in the 21st Century», Viena, 27-
30 de Setembro de 2000. A investigagdo que serviu de base a este artigo foi
efectuada no ambito dos projectos «As mediagbes da ciéncia: a gestdo da
incerteza nas ciéncias biomédicas e da saude», «A Sociedade Portuguesa
perante os Processos de Globalizagédo: Modernizagdo Econdmica, Social e
Cultural=, realizados no Centro de Estudos Sociais e «Direito, Ciéncia e Con-
trolo institucional do comportamento sexual e procriativo das mulheres» em
curso na Universidade do Minho financiados pela Fundacéo para a Ciéncia e a
Tecnologia. Jodo Arriscado Munes e Susana Costa beneficiaram, ainda, das
discussoes havidas no &mbito do projecto «Assessing Debate and Participatory
Technology Assessment (ADAPTA)», financiado pela Unido Europeia.
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terapia genética e nos usos dos perfis genéticos de ADN e
bases de dados para fins forenses suscitam interrogagées
cruciais sobre a definicao da dignidade humana, do risco
aceitavel decorrente da manipulagédo genética e da proteccao
dos cidadaos, da sua privacidade, da sua saude e do
ambiente. Governos, instituicdes publicas, parlamentos nacio-
nais, comités de ética e organizagoes religiosas, a Uniao Euro-
peia e as instituicdes das Nagoes Unidas, organizagoes nao-
governamentais, organizagdes e movimentos de cidadaos,
cientistas e instituigées cientificas e os meios de comunica-
¢ao social tém-se mostrado activos, ainda que em graus dife-
rentes, no esforgo de trazer estes assuntos para a arena
publica, transformando-os em temas fulcrais para a constru-
¢ao do futuro da cidadania e da responsabilizagao do Estado
e da sociedade. Se esta dinamica de discussado e de debate
publicos e identificavel na maior parte dos paises centrais,
Portugal parece estar & margem dessa dinamica. E verdade
que nos ultimos dez anos a cobertura dos tema referidos
pelos meios de comunicagdo social cresceu, e que eles
mereceram a atencao, em diferentes momentos, de conferén-
cias, encontros e simposia financiados por instituicdes cienti-
ficas, por fundagdes, por vezes por agéncias estatais ou
Camaras municipais, ou foram objecto de tratamento em
publicactes editadas por associacbes de defesa do ambiente.
Os debates televisivos trouxeram, de tempos a tempos, estas
questoes a atengao de publicos para além do circulo dos
especialistas de varias disciplinas cientificas e académicas
ou dos activistas e cidadaos «preocupados». Essa atencao foi
promovida, geralmente, nao pelo desenvolvimento de um
debate na sociedade portuguesa, mas pela difusdo de noti-
cias e sumarios de artigos publicados em revistas cientificas
prestigiadas, como Science ou Nature, que os cientistas por-
tugueses e, eventualmente, outros actores sé@o solicitados
a comentar.

No que respeita aos dominios da genética e da biotecno-
logia, Portugal parece encontrar-se numa situagdo de vazio
regulatério. Se é certo que existem enquadramentos legislati-
vos gerais sobre temas que assumem grande relevancia nes-
tes dominios, como o da protec¢ao de dados pessoais, a sua
especificidade recomendaria, a semelhanga do que acontece
noutros paises, a definicao de enquadramentos especializa-
dos e de instrumentos e meios de regulagao adequados.
Nem o «governo das moléculas» (Gottweis, 1998) nem a «cida-
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dania genética» parecem estar no horizonte das politicas
publicas. Se é certo que o governo portugués tem subscrito
as mais importantes convencdes e declaragbes internacio-
nais relativas a estes temas, elas ndao chegam a ter expres-
séo eficaz na intervengao do Estado. Um exemplo particular-
mente evidente & o da Convencdo para a Protecgdo dos
Direitos do Homem e da Dignidade do Ser Humano Relativa
as Aplicagdes da Biologia e da Medicina, adoptada pelo
Comité de Ministros do Conselho da Europa em 19 de
Novembro de 1996 e assinada em Qviedo 4 de Abril de 1997,
que apesar de assinada por Portugal ainda nao foi objecto de
ratificagcéo (Silva, 1997). Directivas da Unido Europeia nesta
area, como a de 1998 sobre a protecgéo das invencdes bio-
tecnoldgicas continuam por transpor. Ainda que esta situacéo
seja encontrada noutros paises da Unido Europeia, o que
acentua a especificidade do caso de Portugal é o facto de
este vazio regulatorio ser acompanhado de uma quase total
auséncia de posicoes do Governo e do Parlamento portugue-
ses nestas matérias e a quase inexisténcia de debates publi-
cos sobre estes temas, com a consequente falta de envolvi-
mento activo dos cidadaos na discussao e deliberagao sobre
a sua regulacéo.

A auséncia de regulacéo publica e de debate plblico
envolvendo o Governo, o Parlamento e os cidadéos néo sig-
nifica que «nada se passe». O campo da genética, especial-
mente da genética humana, parece ser, em grande medida,
auto-regulado por aqueles que nele trabalham. Ainda que
alguns laboratérios tenham criado comisstes de ética, o
«Senso comumy», a «boa pratica laboratorial» e, eventualmente,
a referéncia ao codigo deontolégico da Ordem dos Médicos
ou de outros grupos profissionais parecem ser os mecanis-
mos regulatorios com algum grau de aceitagédo geral entre os
praticantes da investigacao e da aplicagdo dos recursos da
genética e da biotecnologia para fins clinicos e outros.
Mesmo a existéncia de um Conselho Nacional de Etica para
as Ciéncias da Vida (CNECV), estabelecido em 1990, tem
tido um impacte circunscrito. O Conselho tem fungdes consul-
tivas e actua em resposta a pedidos do governo, do parla-
mento ou de outras entidades ou grupos de cidadaos, produ-
zindo pareceres sobre matérias relacionadas com as ciéncias
medicas e as ciéncias da vida que suscitem problemas
de ordem ética. A influéncia do conselho nas politicas ptibli-
cas, no debate publico e na pratica cientifica & extremamente
reduzida, porém. Isso deve-se, por um lado, aos préprios limi-
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tes impostos pela sua fungao basicamente consultiva e reac-
tiva, e, por outro, a sua composi¢éo, sendo 0s seus membros
com maior visibilidade publica associados & Igreja Catlica. E
comum encontrar entre investigadores nas areas das cién-
cias da vida e das ciéncias biomédicas a opiniao de que as
posigdes do Conselho em assuntos controversos tendencial-
mente dogmaticas e restritivas, ndo conseguindo responder
aos problemas novos suscitados pelas transformagdes em
curso nas ciéncias da vida e pelos novos objectos e praticas
a elas associadas, e que exigiriam uma atitude diferente em
relagdo aos problemas éticos, uma «pragmatica da ética»
capaz de acompanhar de perto a complexidade emergente
das transformagdes cientificas. Se a bioetica permite, em
principio, identificar as diferentes posi¢des, no plano norma-
tivo, em relacdo a «nova» biologia e as tecnologias a ela liga-
das, parece ser cada vez mais urgente um reflexao biopoli-
tica, sobre quem, como e em que condi¢des pode deliberar
sobre o que se deve e ndo deve fazer neste campo, o que é
e ndo é seguro, 0 que é e ndo é moralmente aceitavel. A nova
forma, pods-foucauldiana, de biopolitica tera de incorporar
uma concepgao alargada de «politica molecular» (Wright,
1994), capaz de fazer convergir o «governo das moleculas» e
a «cidadania genética» (Rabinow, 1996).

Uma breve passagem pela situagéo na area da biologia
forense e, em particular, pelos usos dos perfis de ADN nos
casos criminais e em averiguagdes oficiosas de paternidade
pode ajudar-nos a identificar, por um lado, alguns dos ja men-
cionados mecanismos de auto-regulacao e, por outro, alguns
dos obstaculos que se levantam e das oportunidades que se
abrem a um debate publico neste dominio.?

A identificacdo por perfis de ADN tem sido usada em Por-
tugal ao longo da ultima década, com especial intensidade
desde meados da década de 90, tanto na investigacao crimi-
nal como nas averiguagdes de paternidade. Muitos casos cri-
minais com forte visibilidade publica e mediatica foram resol-
vidos gracas ao uso de uma série de técnicas forenses, de que
se destaca, precisamente, a identificagdo por perfis de ADN.

Na sequéncia da recente reorganizac@o da medicina legal
em Portugal, com a integragédo dos trés Institutos anterior-
mente existentes num Instituto Nacional de Medicina Legal

2 para um conjunto pioneiro de estudos socioldgicos sobre os usos da
identificagdo por perfis genéticos nos Estados Unidos, com especial incidéncia
no caso O.J. Simpson, veja-se Lynch e Jasanoff, 1998,



(INML), com sede em Coimbra, a identificagido por perfis de
ADN é realizada pelos trés laboratorios do Instituto (Coimbra,
Lisboa e Porto) e pelo Laboratério de Policia Cientifica (LPD),
sendo as duas instituigdes dependentes do Ministério da Jus-
tica. O Instituto de Patologia e Imunologia Molecular da Uni-
versidade do Porto (IPATIMUP), uma instituicdo de investiga-
cdo sem fins lucrativos, associada a uma universidade
publica, realiza também trabalho no campo da investigacéo
de paternidades, no Ambito de um protocolo com o Ministério
da Justica. Os materiais provenientes de casos criminais sao
enviados para os laboratdrios do Instituto Nacional de Medi-
cina Legal (INML) em Coimbra e no Porto e para o Laborato-
rio de Policia Cientifica (LPC), sendo os casos de paterni-
dade tratados em todos os laboratérios mencionados.

A auto-regulagéo e auto-governagdo em biologia forense
sa0 accionadas através do que designamos por duplo traba-
lho de demarcacgdo (Gieryn, 1999; Jasanoff, 1987). Trata-se
de um conjunto de processos de afirmagao da autonomia do
laboratorio de biologia forense, que passa por uma estrita
diviséo entre o trabalho do laboratério, por um lado, e o traba-
lho policial e a actividade judicial, por outro. A regulacdo da
actividade cientifica dos laboratérios de biologia forense
passa pela sua estreita ligacdo a comunidade internacional
de bidlogos forenses e pela harmonizagao internacional de
recursos e de praticas, através da padronizagdo de marcado-
res genéticos, de reagentes, de instrumentos, de protocolos e
de procedimentos de controlo de qualidade da actividade dos
varios laboratérios.

Com base na experiéncia de outros paises, bem como
nas regras para a produgdo de provas admissiveis em tribu-
nal, seria de esperar que a legitimagdo dos resultados das
técnicas de ADN fosse baseada na observacdo da «boa pra-
tica laboratorial» — «inscrita» nos processos de padronizacao
e harmonizagéo ja referidos —, por um lado, e na preserva-
¢ao da integridade da «cadeia de custddia» das provas foren-
ses, por outro. Mas, se estas condi¢des sdo geralmente cum-
pridas nos casos de paternidade, que requerem a colheita de
amostras por pessoal médico qualificado em condi¢des con-
sideradas adequadas, o mesmo ja ndo acontece quando sdo
considerados os casos criminais. Nestes, a colheita dos
materiais que virdo a constituir prova é geralmente realizada
por uma das forgas policiais (a Policia de Seguranca Publica,
nas areas urbanas; a Guarda Nacional Republicana, no meio
rural e em pequenas localidades; e, noutros casos, a Policia
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Judiciaria). A recolha dos materiais é muitas vezes levada a
cabo por agentes policiais sem treino nem equipamento ade-
quado, e os materiais sdo guardados em contentores improvi-
sados. A produgdo de uma relagdo precisa de todos os movi-
mentos dos materiais desde a cena do crime até a audiéncia
em tribunal, que é uma condicdo da preservacao da «cadeia
de custédia» — e que, a ndo ser estritamente observada,
pode levar a declaragdo de nao admissibilidade da prova —,
é muitas vezes (sendo na maioria dos casos) ignorada.

Nestas circunstancias, a qualidade e o «curso de vida»
dos materiais que chegam ao laboratdrio forense séo nao s6
imperfeitamente documentados (sendao mesmo desconheci-
dos), como existe um risco elevado de deterioragdo das
amostras no periodo posterior a sua colheita e/ou durante o
seu transporte. Ndo sera surpreendente, por isso, a conclu-
séo de que, se fossem estritamente seguidos os procedimen-
tos considerados «correctos» para a recolha, armazenamento
e transporte dos materiais, poucas ou nenhumas das provas
baseadas nesses materiais seriam admitidas, e poucas ou
nenhumas provas forenses baseadas na identificagéo por
perfis de ADN chegaria a tribunal. Apesar destes problemas,
contudo, muitas das amostras de materiais biologicos recolhi-
dos nestas condigbes sao analisadas e permitem a produgao
de provas admissiveis em tribunal.

Para que tal seja possivel, os cientistas forenses devem
realizar um primeiro tipo de trabalho de demarcacédo, de
modo a que a aceitabilidade dos perfis genéticos de ADN n&o
dependa de acontecimentos exteriores ao laboratério, nomea-
damente os que estdo associados ao trabalho policial. Esse
trabalho de demarcagédo passa por redescrever minuciosa-
mente o material quando este chega ao laboratorio, executar
as andlises sobre os vestigios encontrados nos materiais
sempre que tal for tecnicamente possivel, e elaborar um rela-
tério, que sera posteriormente incluido no processo judicial,
que da conta dos resultados em termos técnicos, apoiados
na genética das populagdes. E evitada a discuss@o,
quer dos eventuais problemas associados & recolha dos
materiais ou a «cadeia de custédia», quer das implicagdes
dos resultados para a sentenga. Aqui se situa o segundo tipo
de trabalho de demarcacdo. Enquanto o primeiro permitia
separar a investigacdo forense das contingéncias do trabalho
policial, o segundo é a condicéo para afirmar a autonomia
da ciéncia forense e dos seus objectos em relagéo & delibera-
¢ao judicial.



Os juizes, advogados de defesa, Ministério Publico e tes-
temunhas manifestam, em geral, uma reveréncia perante a
ciéncia e a prova cientifica que é baseada, em grande
medida, na ignorancia ou em informacao muito limitada sobre
os procedimentos envolvidos e a interpretacdo dos resulta-
dos. A posicao «neutra» dos cientistas forenses como «teste-
munhas peritas do tribunal» — e nao testemunhas de acusa-
¢ao ou de defesa — contribui para reforgar essa reveréncia
perante as provas legitimadas pela ciéncia. Isto parece verifi-
car-se tanto nos casos criminais como nos casos de averigua-
cao de paternidade. Nestes, essa conclusdo pode verificar-
se, ainda, através da convergéncia entre os resultados da
elaboracao de perfis genéticos e os resultados dos casos.
Todas as partes envolvidas revelam uma tendéncia para
aceitar e reproduzir acriticamente o poder da prova genética.

Estes problemas tém sido reconhecidos pelos cientistas
forenses, que tém tomado varias iniciativas no sentido de os
minimizar. Sao hoje frequentes as acgdes de formacao de
agentes das forgas policiais para a recolha e manuseamento
de provas forenses, e tem-se procurado incluir informagao
basica sobre os perfis de ADN e a sua interpretacao na for-
magao académica e profissional dos advogados, juizes e
magistrados do Ministério Publico.

A fiabilidade e qualidade do trabalho laboratorial passa
pela participacdao dos cientistas forenses portugueses em
diversos grupos e organizagbes que asseguram a harmoniza-
¢ao das técnicas, dos marcadores, dos reagentes e dos pro-
cedimentos de controlo de qualidade, como o EDNAP (Euro-
pean DNA Profiling Group). Estas tentativas de harmonizagao
e padronizagao nao eliminam as contingéncias e especificida-
des dos modos locais de execugao das técnicas, um pro-
blema gue, como & 6bvio, ndo é especifico da situagdo portu-
guesa. E havera que ter em conta as diferengas entre siste-
mas juridicos, mesmo dentro do espaco da Unido Europeia,
que criam dificuldades adicionais aos esforgos de padroniza-
¢do e harmonizacéo da biologia forense. E interessante, ainda,
salientar que algumas das caracteristicas de Portugal enquanto
sociedade semi-periférica estao bem ilustrados neste con-
traste: técnicas e procedimentos da ciéncia forense sao parti-
Ihados com os paises centrais, mas o trabalho policial e o sis-
tema judicial exibem caracteristicas de «semi-periferalidade».

O poder atribuido a prova baseada na identificacao por
perfis de ADN e na sua crenga nos perfis geneticos como o
identificador supremo da identidade individual, pessoal e
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social € claro quer nos casos criminais quer nos casos de
paternidade. Estes ultimos sé@o particularmente interessantes
na revelacéo da nogéo ideoldgica de que a heranga genética
de uma crianga é o factor crucial no accionamento do direito
constitucional a identidade pessoal, que abarca o direito a ter
um pai reconhecido como tal. Este direito a saber quem é o
pai é, de facto, transformado em investigagao compulséria da
alegada paternidade, nos casos em que o tribunal decide que
essa investigacdo deve ser levada a efeito. A crenca na
auséncia de problemas de fiabilidade dos perfis de ADN
enquanto meio de identificacdo encoraja esta situagao. Nos
casos criminais, parece existir, por enquanto, uma confianca
consideravel nas provas baseadas nos perfis de ADN, em
detrimento de outros tipos de prova. Quando confrontados
com estes problemas, os cientistas forenses assumem, geral-
mente, uma defesa prudente dos potenciais da identificagao
por perfis genéticos de ADN, recordando a natureza probabi-
listica dos resultados e as incertezas e contingéncias, e lem-
brando que a prova baseada nos perfis genéticos nao deve
ser considerada isoladamente, mas ser apreciada enquanto
parte de configuragdes de diferentes tipos de provas —
incluindo a prova testemunhal.

Nas condigbes actuais, porém, subsistem muitos dos obs-
taculos a uma discussdo publica mais alargada das técnicas
da genética molecular e dos seus usos, de como regulé-las e
das potenciais ameacas que o seu uso ndo regulado pode
implicar para os direitos dos cidadaos. Esses obstaculos
resultam da convergéncia entre a versdo particular da «mis-
tica do ADN» (Nelkin e Lindee, 1995) associada aos perfis
geneticos, da limitada informacao de que dispdem os actores
do sistema juridico e o publico sobre este dominio e das bar-
reiras que dificultam o didlogo entre os cientistas e os cida-
daos — decorrentes tanto das nogdes que os «publicos» tém
da ciéncia como das nogdes que os cientistas tém do
«publico» (Gongalves, 2000).

Questoes centrais a focar num debate alargado serao,
sem duvida, as que se referem & tenséo entre a protecgdo do
direito constitucional a defesa da privacidade, o direito de
uma crianca saber quem € o seu pai, a realiza¢do compulso-
ria de perfis de ADN para averiguacoes de paternidade ou a
inclusao numa base de dados genética para fins forenses.

Este ultimo problema podera vir a gerar alguma controvér-
sia publica no futuro proximo. Uma proposta para a criacao
de uma base de dados de perfis genéticos, incluindo indivi-



duos condenados por homicidio e crimes sexuais estd, j&, a
gerar alguma discusséo e atengéo por parte da comunicagao
social. A proposta foi avangada no inicio de Setembro deste
ano pelo vice-presidente do Instituto Nacional de Medicina
Legal. A andlise e armazenamento das amostras, o arquiva-
mento dos perfis e a identificagao nominal dos perfis inclui-
dos na base de dados deverdo estar a cargo de diferentes
instituicoes, todas dependentes do Ministério da Justica. A
proposta parece ser controversa por diferentes razoes, algu-
mas delas comuns a outros paises. Outras, porém, sao espe-
cificas de Portugal. Algumas delas foram ja& mencionadas
anteriormente. Outras levantam questdes que tocam em
aspectos cruciais da relagdo entre o Estado e as garantias de
proteccdo dos direitos dos cidaddos. Em primeiro lugar,
recorde-se que nao existe um enquadramento juridico e regu-
latorio da produgéo, armazenamento e acesso a informagao
genética — de toda a informacao genética, e ndo so da infor-
magao produzida para fins forenses —, o que significa que
uma base de dados forense existiria num ambiente nao-regu-
lado, com problemas relativos a protecgio da privacidade e
possiveis usos da informagdo para outros fins. Em segundo
lugar, a proposta é feita num momento de debate aceso entre
os partidos politicos e na comunicagao social sobre o crime e
seguranga. As manifestagcdes de apoio a criagao da base de
dados ate agora conhecidas parecem dar mais peso a sua
possivel contribuigao para uma solucéo desses problemas do
que aos delicados problemas relativos a protecg¢ao dos direi-
tos dos cidaddos e aos possiveis conflitos de direitos que
poderéo vir a emergir. Em terceiro lugar, a confianga dos
cidadaos no funcionamento do sistema judicial e na capaci-
dade da administragao publica e dos tribunais para proteger
os seus direitos é baixa, e ndo é provavel que ela seja maior
no que se refere a capacidade do Estado de garantir que
esses direitos serao protegidos em areas como a da informa-
¢ao genética.

Quando se compara, neste dominio, a situagao de Portu-
gal com a de outros paises da Uniao Europeia, ndo pode dei-
xar de causar alguma perplexidade a aparente «retirada» do
Estado das questdes polemicas gue, nesses paises, sdo con-
siderados temas das politicas publicas. Um episédio recente
confirma esse diagnostico. Em Setembro de 2000, o Parla-
mento Europeu votou, por uma reduzida maioria, uma decla-
racdo que se pronunciava contra a clonagem de embrides,
considerando nao haver diferencas entre a clonagem para fins
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terapéuticos e a clonagem reprodutiva. Apesar de os deputa-
dos europeus terem votado e se terem pronunciado publica-
mente sobre os resultados da votacao, néo foi tomada qual-
quer iniciativa em Portugal, nem pelo Governo nem pelo Par-
lamento, de debater publicamente um tema que é polémico
entre os proprios cientistas, e que tem importantes implica-
¢Oes para os cidaddos em geral.

Uma andlise da actual situacado da politica publica relativa
a genética humana e a biotecnologia obriga a considerar as
especificidades da cultura regulatéria e politica em Portugal
(Santos, 1990, 1994). Persistem os hiatos entre a legislagao
formal e o seu accionamento — também visiveis nas demo-
ras na transposicdo das directivas europeias para o direito
nacional ou na ratificacdo de declaragbes ou convengoes
internacionais —; uma relagao autoritaria entre o Estado e o
sistema judicial, por um lado, e os cidadaos, por outro; uma
atitude reverencial em relagdo a ciéncia; a fraqueza do pare-
cer cientifico institucionalizado junto das instituicbes do
Estado; a debilidade das organizagbes e movimentos sociais
e de cidad&os, capazes de protagonizar o debate publico e a
participacdo em processos de deliberacdo sobre politicas
publicas, particularmente em dominios relacionados com a
ciéncia e a tecnologia. As moléculas estéo ainda longe de ser
«governadas» em Portugal, e a «cidadania genética» tem um
longo caminho a percorrer antes de se tornar um espago de
confronto e de discusséo entre diferentes e potencialmente confli-
tuantes nogdes de identidade pessoal e direitos individuais. B
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