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Resumo: Este artigo discute caso paradigmatico para a ética na pesquisa com seres humanos: a
expedicdo de James Neel e Napoleon Chagnon no final dos anos 60 entre os yanomamis. A
expedicdo Nell/Chagnon resultou na coleta de 12.000 amostras de sangue que se encontram
armazenadas em universidades estadunidenses, dedicadas ao Projeto Genoma Humano. Neste
artigo, o caso do sangue Yanomami é o pano de fundo para a discussdo de questoes centrais sobre
a participacdo de populacdes vulneraveis na pesquisa cientifica nas Ciéncias Humanas e da Saude:
termo de consentimento livre e esclarecido, pagamento pela participagdo na pesquisa, uso e
divulgacao de dados de pesquisa considerados secretos para a populacdo pesquisada.
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Os grupos yanomamis sdo considerados um dos povos mais
isolados do planeta. Até meados do século XX, o povo
Yanomami vivia praticamente sem contato com outros gru-
pos. Até onde ha registros histéricos, os primeiros contatos
dos yanomamis com povos n&o—incligenas se deu no inicio dos
anos 50 e, de forma mais sistematica, com os primeiros tra-
balhos antropolégicos e de missiondrios religiosos nos anos
60. Sob a identidade yanomami h& uma diversidade de gru-
pos com diferentes linguas e particulariclacles sociais. Estima-
se que 26.000 pessoas vivam nas sociedades yanomamis, em
territério {'ronteirigo entre o Brasil e a Venezuela. Cerca de
metade dessa populag&o encontra-se no lado brasileiro, agru-
pacla em duzentas sociedades. Comparados com outros grupos
amerindios, os yanomamis possuem uma ascendéncia genéti-
ca particular, o que levou alguns pesquisadores a langar a
hipétese de que foram os primeiros a atravessar o Estreito de

Beringl.

E essa particulari(lacle genética associada ao isolamento
geogréfico em que os yanomamis viviam que os tornaram tao
sedutores para a pesquisa genética nos anos 70 e para a

pesquisa gendmica nos tltimos anos. Desde 2001, o caso

Revista Bioética 2007 15 (2): 284-97

284




285

conhecido como “sangue yanomami” vem
provocando uma enxurrada de discusses
académicas, acusagoes politicas e investigagbes
profissionais, colocando o debate sobre o
patrimonio genético de um povo e a pesquisa
cientifica com populagé’)es vulneraveis no centro
da reflexdo da ética em pesquisa com seres
humanos®**5. O caso data de finais dos anos
60, quando um grupo de pesquisadores
estadunidenses iniciou extensa pesquisa genéti-
ca, epiclemiolégica e antropolégica com difer-
entes grupos yanomami no Brasil e na
Venezuela. Nessa ocasido, pelo menos 12.000
amostras de sangue yanomami foram coletadas
e, hoje, parte delas ainda se encontra estocada
em dife-rentes universidades nos Estados
Unidos e ou-tras foram recentemente devolvi-

das as liderangas yanomamis’.

Muito embora, durante duas décadas, alguns
antropélogos brasileiros especialistas em cul-
tura yanomami tenham denunciado os equivo-
cos éticos dessa pesquisa, foi somente com a
pul)licagéo do livro Trevas no Eldorado: como
cientistas e ]bma]istas devastaram a Amazonia
e violentaram a cultura lanomami, de Patrick
Tierney, em 2001, que o caso ganhou pro-
porgdes internacionais e devolveu para a comu-
nidade de antrop(’)logos estadunidenses o énus

de seu enfrentamento pﬁl)lico3' L8,

Tierney é um jornalis’ca investigativo e mili-
tante de movimentos de direitos humanos que
durante 11 anos investigou o caso do sangue
yanomami. Antes mesmo da pu})hcagéo do
livro, originais da obra foram clivulgaclos pela
internet, o que, por um lado, fez crescer a

polémica em torno do caso e, por outro, fez

com o que autor revisasse alguma.s das graves
acusagoes que clirigia a equipe de pesquisadores

estadunidenses'”.

O livro apresentou sérias acusagdes contra dois
conhecidos cientistas: James Neel, geneticista,
e Napoleon Chagnon, antropélogo, cujas obras
¢ filmes etnogréﬁcos formaram uma geragao de
antropélogos estadunidenses. No total, foram
duas acusagdes contra Neel (de ter provocado a
epidemia de sarampo, acusagao revista na ver-
so definitiva do livro, e de ter mantido seu pro-
tocolo de pesquisa, ao invés de socorrido os
yanomamis infectados pelo sarampo) e sete
contra Chagnon®. Neel morreu dois meses
antes da divulgagéo do livro, por isso nao tem
sido figura-chave nos desdobramentos da obra e
sua defesa tem sido garanticla por seus discipu—
los académicos e pela Sociedade Americana de
Genética Humana''. Curiosamente, foi um
dos precursores da ética na pesquisa genética
nos Estados Unidos nos anos 70"*!". O centro
da controvérsia ficou em torno de Chagnon,
personagem ja muito contestado por parte da

an’tropologia in&igenis’ca brasileira.

Neel e Chagnon compunham uma equipe de
pesquisaclores cujo principal ol)jetivo de
pesquisa era investigar as bases genéticas para a
violéncia e sua relagéo com as praticas reproclu—
tivas. Os yanomamis transformaram-se na
populagéo ideal para esse tipo de pesquisa por
algumas razdes: a) porque eram descritos como
povo violento e selvagem; 1)) pelo profundo iso-
lamento em que viviam, o que garantia uma
homogeneidade genética da populagéo; c) esse
era um momento em que o debate sobre a ética

na pesquisa era ainda incipiente, sendo raros os
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protocolos éticos de conduta da pesquisa. A
construgao social dos yanomamis como povo
primitivo era atrativo adicional para testar as
fronteiras entre a ]ﬁologia e a cultura nas
sociedades humanas: a busca do gene para a
violéncia e suas relag()es com o comportamen-
to reprodu’civo poderia ser uma hipétese pela
primeira vez testada em um grupo populacional

especiﬁco.

Cl’xagnon ¢ autor de um dos livros mais co-
nhecidos e populares sobre os yanomamis,
Yanomami: o povo Sejvagem 2.0 argumento
do hvro, que vendeu mais de trés milhses de
exemplares, cifra consideravel para obras de
An’cropologia, é o de que a violéncia ocupa
papel central nas sociedades yanomamis®. Em
parceria com N eel, Chagnon defendeu a tese de
que o comportamento violento teria funda-
mento genético: os yanomamis seriam geneti-
camente propensos a violéncia" ©°. Essa carac-
terizagao do povo yanomami como povo sel-
vagem tinha duplo apelo: por um lado, era
referéncia a idéia, ainda vigente na época, de
que as sociedades indigenas eram grupos pri-
mitivos que representariam parte de um proces-
so evolutivo da humanidade e, por outro, de
que os yanomamis eram selvagens pela violan-
cia estrutural. A selvageria seria, portanto,
resultado de propensao genética ao uso da forga
ﬁsica, mas também expressao do processo evo-

lutivo das sociedades incligenas.

Chagnon viveu entre os yanomamis durante
longos perioclos, o que lhe garantia autoridade
discursiva no campo cientffico. Viver em dife-
rentes sociedades ¢ pratica de trabalho de

campo muito comum aos antropélogos,

chamada de trabalho etnogréfico. A etnograﬁa
é o resultado de um trabalho de campo em pro-
fun(lida&e, em que o pesquisador busca com-
preencler, descrever ¢ analisar as sociedades
onde desenvolve pesquisas por meio de uma
experiéncia profun(la de vida na comunidade. A
autoridade da etnografia forneceu a 1egitimi-
dade necessaria para a descrigéo dos yano-
mamis como O povo selvagem da Amazonia,
uma construgao social duramente contestada
por outros antropélogos e, mais recentemente,
por liclerangas yanomamis. Durante quase vinte
anos os trabalhos de Cl’lagnon foram refutados
por antropc’)logos latino-americanos, o que,
acrescido a outras acusagoes de ma pratica cien-
tifica, provocou a total proil)ig&o de o pesqui-

saclor entrar em terras yanomamis no ano c].e

1995 °.

O ol)je’civo deste artigo ¢, por meio de um caso
da histéria brasileira da pesquisa cientifica,
analisar as especificidades da pesquisa social e
suas interfaces com os principios da ética em
pesquisa. O caso do sangue yanomami serd o
fio condutor para a elucidagéo de questdes cen-
trais ainda na pauta da agenda da ética em
pesquisa no Brasil. Nos dltimos anos, com a
consolidagao do Sistema CEP/Conep nas uni-
versidades ¢ centros de pesquisa, cresceram
também as criticas 2 insensibilidade do sistema
as metodologias e técnicas de pesquisa dos
saberes sociais. Varios pesquisa(lores sociais
relatam as dificuldades epistemol()gicas que
experimentaram ao submeter seus projetos ao
sistema. O sistema foi elaborado tendo como
referéncia os campos biomédicos e suas parti-

cularidades metodolégicas, muito embora a

Resolugéio CNS 196/96 tenha pretensoes de
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que todos os campos clisciplinares submetam

seus projetos de pesquisa aos comités.

A critica das humanidades nao deve ser enten-
dida como recusa a revisdo ética dos projetos de
pesquisa, mas como desafio as regras do jogo
propostas pelo sistema CEP/Conep. A partir
dessa compreensio o Instituto de Humani-
dades da Universidade de Brasilia inaugurou,
em 2007, um comité de ética em pesquisa
especializado em pesquisas sociais . E o terceiro
comité da UnB, mas sua especificidade estd em
avaliar projetos de pesquisa cujas técnicas sejam
caracterfsticas das Humanidades, tais como:
entrevistas, observagé.o participante, etnograﬁa,
histérias de vida, entre outras. O ol)jetivo do
comité é ndo apenas o de aproximar os saberes
sociais do sistema de revisio ética vigente no
pais, mas também o de pensar em que medida
a Resolugéo CNS 196/96 e as regras do sis-
tema contemplam as particulariclacles da pes-

quisa social.
A pesquisa sociogenética

A pesquisa sociogenética teve infcio em 1968
e, a principio seus ol)jetivos de investigacdo nao
estavam claros. Até onde se comprovou, apés a
controvérsia pﬁl)lica com o livro de Tierney, a
pesquisa era parcialmen’te financiada pela Fun-
dagdo de Energia Atémica dos Estados Unidos
e tinha por ol)jetivos: coletar o sangue de
12.000 yanomamis para futuras pesquisas
genéticas; testar novo pro’cocolo de vacina con-
tra o sarampo; incluir os yanomamis como
grupo de controle para pesquisa sobre seqﬁelas
de exposigao radioativa com populagées japone-

sas apés a 1T Guerra Mundial®. A chegada de

Neel e C}lagnon entre os yanomamis foi, no
entanto, surpreendicla por avassaladora epi-
demia de sarampo que dizimou cerca de um

tergo de toda a populagéo indigena.

E foi essa coincidencia nefasta um dos mais
graves mal-entendidos do livro de Tierney: ele
acusava os pesquisaclores de terem provocaclo a
epidemia do sarampo com O Novo protocolo de
vacina’. Essa acusagdo foi radicalmente refuta-
da nio apenas pelas evidéncias histéricas
disponiveis, que comprovavam que a epidemia
tivera inicio antes da chega&a da equipe de
pesquisa entre os yanomamis, mas principal—
mente por pesquisas epi&emiolégicas contem-
poraneas que demonstraram a impossibilidade
de a nova vacina ter provocado o sarampo. A
controvérsia em torno dessa acusagao foi tao
extensa que a Universidade Federal do Rio de
Janeiro (UFR]) realizou detalhada investigagao
sobre o caso e apresentou relatério que demons-

trava o equivoco da acusagao de Tierney'.

Superada a acusagio de genocidio dos
yanomaimis pela pesquisa da vacina do saram-
po, a controvérsia se mantinha pelas acusagoes
de Tierney sobre os métodos de Cl’lagnon para
o recrutamento dos fndios para participagdo na
pesquisa. Tierney acusou Cllagnon de incitar a
violencia para filmar os yanomamis em com-
bate. Apresentou evidencias de graves interfe-
réncias na dinamica cultural para levantar
clados, além de outras praticas equivocaclas de
trabalho de campo. Desde entdao, o caso do
sangue yanomami tornou-se situagao paraclig—
matica para analisar os desafios envolvidos para
o controle social da ética na pesquisa em cién-

cias humanas com populagé’)es vulneraveis.
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Apés quase duas décadas de silencio em torno
do experimento, a pul)licagé.o do livro e a soli-
citagdo dos yanomamis de clevolugéio do sangue
reacenderam a controvérsia, cujo fato mais
recente foi o antincio da devolugéo de algumas
partidas de sangue da Universidade Federal do
Pard (UFPA) para as 1idera.ngas yanomamis'*.
Esse novo Capitulo da histéria do sangue
yanomami envolveu diferentes geragdes de
pesquisadores, novos pro’cocolos éticos de
pesquisa com seres humanos e relagoes
diplométicas entre os paises, o que terminou
por tornar ainda mais complexo e rico um

debate ainda a espera de solugéo.

Genealogia familiar: o tabu
Yanomami

Um trago cultural dos povos yanomamis é que
0 nome pessoal nao é revelado em plﬂ)licols.
Nomear alguém enunciando seu préprio nome
é grave insulto. Em geral, a resposta de um
yanomami a pergunta “qual o seu nome?” &
uma mentira. A descortesia ndo estd em men-
tir, mas sim na insisténcia de um nao-yanoma-
mi em saber uma informagao que socialmente
é considerada secreta. Insulto ainda mais grave
é perguntar o nome de pessoa ja morta. Os
nomes proprios sao espécies de codinomes pejo-
rativos e que descrevem marcas corporais,
lesdes ou mesmo estigmas corporais. B possi-
vel, por exemplo, que o nome de uma crianga
yanomami com lahio leporino faga referéncia a
esta marca corporal. Mas o nome nao serd ape-
nas uma clescrigéo de sua condigéo fisica: ¢
também uma enunciagao cleprecia’civa do indi-
viduo. Por isso, os nomes sdo secretos e sua

explicitagﬁo é considerada um insulto®.

Nesse contexto social e cultural de nomes
préprios como insultos, é facil imaginar os
desafios de uma pesquisa genética em que a
reconstitui¢ao das genealogias familiares pres-
supun}la a identiﬁcagéo de cada pessoa em dado
ordenamento familiar. Era preciso coletar
informagc’)es nao apenas inclividuais, mas de
colaterais, de ascenclentes, de descendentes e da
familia extensa. E, Jcracliciona_lmen’ce, a medici-
na genética realiza esse levantamento por meio
dos nomes préprios. O fato de os nomes serem
um tabu cultural exigia de Neel e Chagnon ou
a interrupgao da pesquisa ou estratégias cul-
turalmente sensiveis para a coleta das infor-
magoes sobre parentesco e filiagéio dos
yanomamis. A escolha de Chagnon foi por
ignorar os valores yanomamis e manter os
parametros tradicionais da pesquisa genética: as
genealogias foram montadas recuperando-se os
nomes individuais e sua rede de parentesco,

inclusive dos yanomamis ja mortos.

Como pesquisador responsével pelo levanta-
mento dessas informagées, Chagnon afirmou
em um de seus livros que uma de minhas tare-
fas é fornecer aos meus co/egas genea/ogias
minimas para uso 1nos estudos familiares sobre
genes hereditrios®. Mas, ao invés de utilizar
sua sensibilidade etnogra’.ﬁca para identificar
possiveis estratégias de levantamento dos dados
sem provocar ofensas aos valores locais, optou
por dois procedimentos metodolégicos ja na
época considerados eticamente questiondveis:
oferecia presentes as criangas para que reve-
lassem os seus nomes e os nomes de seus fami-
liares; e oferecia presentes aos inimigos dos
yanomamis para que esses informassem os

nomes dos yanomamis *°. O teste de veracidade
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da informagéo era feito enunciando o nome da
pessoa e avaliando a intensidade da indignagéo
que a enunciagdo provocava ou, nas palavras de
Chagnon, tiz uso das éngas e animosidades
locais para selecionar meus informantes®. Com
essa clupla estratégia Chagnon levantou grande
parte das genealogias yanomamis, o que, por
sua vez, permitiu a Neel iniciar os protocolos de
vacina e os grupos de controle da pesquisa

gendmica.

A estratégia utilizada por Chagnon pode ser
analisada a partir de trés pontos centrais: em
que medida a oferta de bens ¢ técnica legitima
para convencer as pessoas a participar de uma
pesquisa? Como deve ser feita a coleta de infor-
magoes consideradas socialmente secretas e
quais os compromissos éticos de um pesqui-
sador no manuseio e (livulgagé_o desse tipo de
dado? Como lidar e respeitar os valores cultu-
rais dos yanomaimis sobre o corpo e vestigios
corporais, uma vez que a pesquisa pressupunha
coleta de amostras de sangue? Quanto a essa
Gltima questao cabe relatar que o corpo ocupa
espago socialmente privilegiaclo entre os ya-
nomamis, a tal ponto que, imediatamente apos
a morte de alguém, todos os vestigios corporais
devem ser cremados e destruidos. Nesse con-
texto, o sangue é ndo apenas indicio de que algo
permanece do passaclo e ndo foi destruido, mas
é risco moral, pois pode trazer danos a pessoa ja

5,14, 15
morta .

A estocagem do sangue e o
consentimento livre e esclarecido

Foi somente apés a publicagéo do livro de Tier-

ney que os yanomamis tomaram conhecimen-

to de que as amostras de sangue estavam em
universidades estadunidenses e em alguns labo-
ratérios dedicados a pesquisa gendmica. Varias
liclerangas yanomamis acusaram a equipe de
Neel de nio ter informado que o sangue seria
permanentemente estocado. A compreensao
inicial era de que a coleta se jus’cificava. para a
vacinagao contra o sarampo e para a pesquisa
sobre o novo protocolo da vacina. Muitos cien-
tistas que criticaram essa estocagem do sangue
por mais de 30 anos lembram que, no final dos
anos 60, o termo de consentimento livre e
esclarecido, ou a0 menos proce&imen’cos seme-
lhantes para garantir o processo de informagéo
para a participagao na pesquisa cientifica, ja era
parte de protocolos internacionais de pesqui-
sa"®. Chagnon refutou essa acusagao com dois
argumentos: a) de que teria informado todos os
participantes da pesquisa sobre os usos e finali-
dades da coleta do sangue, bem como sobre a
estocagem por tempo indeterminado para
pesquisas fu’curas; 13) de que maiores detalhes
sobre a pesquisa nao foram fornecidos uma vez
que os yanomamis nao seriam capazes de com-

preender a complexi&a&e da informagé.o cienti-

fica®.

O primeiro argumento de defesa de Chagnon é
de dificil comprovagao fatica. Nao h4 como
confirmar ou refutar a alegagéo do antropélogo
de que teria informado aos yanomaimis sobre
todos os proce&imentos da pesquisa, bem como
sobre a questao da estocagem permanente. O
segundo argumento foi o que maior controvér-
sia gerou durante as investigagbes mais
recentes’. A tese de que h& uma incomensura-
hilidade permanente entre as culturas e, por-

tanto, a impossibiliclacle de explicar ¢ informar
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populag(‘)es indigenas sobre caracterfsticas,
métoclos, riscos e resultados de uma pesquisa §&,
hoje, largamente refutada por antropélogos da
satide e por cientistas sensiveis a diversidade
cultural e comprometidos com a ética na
pesquisa. H3, e isso é dado inegével, um maior
desafio na tradugéo do vocabulario cientifico
para culturas, cuja ciéncia e medicina susten-
tam-se em premissas diversas da hiomedicina.
[sso ndo significa, no entanto, a impossibili-
dade da tradugéo cultural e mesmo da razoavel
compreensao por parte dos indigenas do proto-

colo de pesquisa.

Durante as investigages conduzidas pela Asso-
ciagdio Americana de Antropologia (AAA),
Chagnon esclareceu como apresentou a pes-
quisa aos yanomamis e COmo esses COncor-
daram em participar’. Em seus termos, o dito
era que a equipe de Neel gostaria de examinar
o sangue dos yanomamis para saber se haveria
a/go que provocaria c/oengas, isto ¢, se havia
shawara (doengas epidémicas) * 1. Essa expli-
cagao — e, talvez, Chagnon, como especialis’ca
na cultura yanomami, estivesse consciente
disso — ressoou em valores e crengas culturais
yanomamis que facilitaram a condugéo da
pesquisa. De acordo com vérios antropélogos
da satde especialistas na cultura yanomami, ha
uma preferéncia cultural por medicamentos
injetaveis entre os in(lios, crenga sustentada na
idéia de que esses medicamentos seriam mais
poderosos que os ministrados por via oral'®. As
evidencias levantadas durante a investigagao da
AAA sugerem que Chagnon, ao explicar o
experimento nos termos de um tratamento de
satide e, especialmente, ao apelar para uma

expectativa cultural de que os medicamentos

injetaveis sdo mais eficazes, teria confundido os
yanomamis fazendo-os crer que a coleta de
sangue era parte de um protocolo de agao de
satide pﬁl)lica, tal como as agbes contra a

mal4ria ja conduzidas naquela. época’.

O recrutamento para a pesquisa:
troca de presentes

Um dado cultural comum a varios estudos
e’cnogréﬁcos com populagées in&igenas
brasileiras ¢ o fascinio dos indios por presentes.
Atualmente, nio h4 qualquer possibﬂi&a&e de
entrada em terras indigenas sem a oferta de
comida, roupas ou outros utensilios nao pro-
duzidos em terras indigenas. O ponto de parti-
da de uma pesquisa cientifica ou de trabalho
jornalistico com populag()es incligenas ¢é o rece-
bimento de uma lista de presentes que o
pesquisador ou o jornalista devera levar consigo
para a chegacla no campo. Muitos pesquisa-
dores justificam o cumprimento dessa lista de
presentes como forma de contribuir para o
bem-estar da comunidade durante o trabalho
de campo. Outros, justi{'icam a pratica como
forma de ser bem aceito na comunidade ou
como resquicio da tradigé.o colonial, pois essa
era pratica corrente entre missiondrios e colo-
nizadores. O ponto—chave dessas diferentes
interpretagoes do significa&o da oferta de pre-
sentes é que a maioria dos pesquisadores e jor-
nalistas no considera o cumprimento da lista
de presentes como forma de pagamento pela
pesquisa ou reportagem e, regra geral, nao
enfrentam o tema da troca de presentes como
uma questdo ética. O argumento de que a troca
de presentes por informagc')es éjusta é razoavel-

mente bem aceita na comunidade de antropé-
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1ogos que trabalha com populagées indigenas e
em gera.l, nao ¢ ponto moralmente questiona-

vel®.

Muitos antropélogos recusam o para.lelo entre
o pagamento financeiro para o recrutamento de
voluntarios para uma pesquisa biomédica em
sociedades urbanas com a troca de bens em
comunidades in&igenas. @) principal argumen-
to para essa recusa da equivaléncia entre o
pagamento e a troca de presentes € a tese de que
a pesquisa antropolégica — e 0 método etnogra-
fico em particular — baseia-se em um senso de
aproximagdo e de confianga nao automatica-
mente conquistado. Os presentes seriam um
mecanismo genti] de aproximagao entre pes-
soas (ue nao possuem vinculos ou proximidade
cultural. Uma pesquisa etnogréﬁca tradicional
exige que um antropélogo viva na comunidade
que ird realizar a pesquisa por 1ongos periodos
de tempo e ser aceito no grupo é condig'a'.o de
possil)ili&ade para o levantamento de dados.
Nesse contexto, a releitura da troca como
forma de pagamento e, portanto, de indugéo
dos yanomamis a participarem na pesquisa nao
é inferéncia bem aceita entre a comunidade de

antropélogos e de cientistas sociais em geral.

Uma resposta desafiadora a esta releitura da
troca como pagamento apontou a diferenga
entre a pesquisa com seres humanos e a
pesquisa em seres humanos'. As diferengas
meto&ol(’)gicas ede mensuragao de risco de uma
pesquisa com e de uma pesquisa em pessoas
nao podem ser ignoradas. Uma pesquisa
antropolc’)gica, tal como a conduzida por
Chagnon, € uma pesquisa com pessoas, ao con-

trario de muitas pesquisas biomédicas que sao

invasivas ou exigem que se administrem
medicamentos e pessoas. Essa diferenga da
pesquisa com para a pesquisa em seres huma-
nos nio deve ser entendida apenas como exer-
cicio lingﬁistico, mas como fronteira impor-
tante para a discussdo sobre os parametros éti-
cos que guiam diferentes metodologias e cam-
pos de pesquisas. Nao ha qualquer ddvida de
que a pesquisa de Chagnon resultou em male-
ficios aos yanomamis — o principal deles foi o
estigma de povo selvagem —, mas os riscos
envolvidos na construgao equivocacla de um
povo sao de magnitude e impacto diferentes dos
riscos de uma pesquisa biomédica que pocle
provocar a morte ou efeitos colaterais sérios ao
bem-estar fisico ou mental dos participantes. A
recusa da releitura da troca como forma de
pagamento nao deve ser entendida como
rejeigao dos antropélogos ao acompanllamen‘co
ético de suas pesquisas, mas particularmente
como recusa da transposigdo irrefletida de
parametros clisciplinares de um campo para

outro.

A questdo ética mais importante nesse debate ¢
encontrar mecanismos que garantam o carater
livre e esclarecido do consentimento para par-
ticipar em uma pesquisa. O desafio para os
antropélogos nio é o de incorporar os protoco-
los de pesquisa ja consolidados para a pesquisa
em seres humanos em sua rotina de pesquisa
etnogréﬁca. O verdadeiro desafio ¢ encontrar
mecanismos que comprovem a autenticidade
do consentimento de populag(‘jes vulneréveis,
com ou sem a troca de presentes. Ha o consen-
so — e nao apenas entre a comunidade de cien-
tistas sociais — de que coletar mitos e crengas é

algo bem diferente que coletar sangue ou testar
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o protocolo de uma nova vacina entre pessoas.
Coletar mitos é uma pesquisa com seres
humanos, ao passo que coletar sangue ¢ uma
pesquisa em seres humanos". O que a pesquisa
de Neel e Chagnon mostrou é que, apesar da
cliferenga de magnitucle e impacto de risco da
pesquisa em ciéncias humanas, ha questoes éti-
cas importantes que precisam ser enfrentadas a
partir das particularidades disciplinares de cada
campo'®. Isso ndo signiﬁca assumir, entretanto,
que as pesquisas em ciéncias humanas estejam
isentas de riscos ou conseqiiéncias nefastas para

0s grupos.

Informagdes secretas: consentimento
e privacidade

De maneira geral, ndo hé risco relevante em
coletar genealogias familiares ou mitos de
determinado povo. Uma das razdes da contro-
vérsia contemporanea do caso do sangue
yanomami foi exatamente ter posto em xeque
esse consenso do baixo risco dos resultados das
pesquisas etnogré{'icas em ciéncias sociais. Os
livros de Chagnon descreviam os yanomamis
como um “povo selvagem" (tierce peop/e). Suas
obras foram extensamente lidas e discutidas por
uma geragao de an’cropélogos nos Bstados
Unidos e por 1ic1erangas poli’cicas no Brasil nos
anos 70 e 80. No Brasil, o impacto dos escritos
de Chagnon deu-se mais no campo da poli’cica
que no universo acadeémico: o argumento do
povo selvagem foi uma das evidéncias utilizadas
por governantes para justificar a redugﬁo das

terras yanomamis nos anos 90**.

Virias hclerangas indigenas e defensores dos

direitos humanos acusaram Chagnon de ter

provocaclo sérios danos aos yanomamis por
essa clescrigéo cultural de povo selvagem.
Desde finais dos anos 80, antropélogos
brasileiros discutem com a Associagio Ameri-
cana de Antropologia os equivocos e’cnogréﬁ—
cos das pesquisas de Chagnon e o impacto
poli’cico &aqueles trabalhos para os rumos da
politica indigenista brasileira®. O principal
argumento de defesa de Chagnon a essa
acusagao foi o de que ndo seria correto respon-
sabiliza-lo pelos maus usos de suas pesquisas:
se os governantes brasileiros apoiaram-se em
suas etnografias para justifica.r a redugéo das
terras yanomamis, ele nao poderia se respon-
sabilizar por isso. Essa defesa superficial de
Chagnon, no entanto, ignorou o cerne da dis-
cussdo: a acusagao mais importante ¢é de que
havia equivocos graves em seus relatos etno-
gréficos — em especial, a descrigéio dos

yanomamis como povo selvagem.

Mas havia ainda outro ponto a ser discutido
sobre os relatos etnogré,ﬁcos de Cl’lagnon. Os
dados apresentados diziam respeito a infor-
magoOes secretas e tabus culturais, como é o
caso dos nomes préprios. O antropc’)logo nao
apenas levantou esses dados por meio de
estratégias consideradas controversas, mas
principalmen‘ce os tornou internacionalmente
pﬁ]olicos por meio de livros e filmes. E preciso
lembrar que um dos métodos de Chagnon para
coletar essas informagc‘)es era recrutar criangas
em troca de presentes, provocando os inimigos
dos yanomamis. Com os nomes préprios levan-
tados e as genealogias recuperaclas, a equipe de
Neel iniciou a coleta das amostras de sangue
para fins de pesquisa, mas, ao que tudo indica,

sob o argumento de que a coleta era parte de
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um proce&imento preventivo de satide pﬁ]olica.

Como dito, nao ¢ tarefa simples explicar um
proceclimento de pesquisa para populag()es sem
contato regular com o vocabulario cientifico.
Grande parte dos yanomamis ndo tem acesso a
educagao formal em escolas, ndo sio })ilingﬁes
na lingua portuguesa e ainda tém poucos con-
tatos com populagées nao—in&igenas. Esse con-
texto era ainda mais singular quanclo a pesquisa
foi realizada nos anos 60 e 70. Ao que parece,
Chagnon nao apenas explicou e convenceu 0s
yanomamis a participarem da pesquisa, expli-
cando-a em termos de um tratamento rnéclico,
mas desencadeou uma desarmonia social ao
distribuir bens por informagées, além de ter
recrutado grupos extremamente vulneréveis,
como as criangas. Durante as investigagdes
conduzidas pela Associagio Americana de
Antropologia, alguns adultos yanomamis,
criangas a época da pesquisa, contaram o mal-
estar que a participagao na pesquisa havia lhes
provocaclo no passa&o: ter revelado os seus
préprios nomes e os nomes de seus familiares
era algo que ainda lhes incomoclava, mas a
se&ugéo dos presentes teria sido muito tentado-

ra em um contexto cle total escassez claqueles

bens®®.

O argumento de que é possivel levantar e utilizar
dados secretos em uma pesquisa, desde que
garantidas a privacidade na divulgagao dos dados,
nao resolveria o mal-estar provocado pela simples
enunciagao desses dados pelos yanomamis. O
fato de o nome ser tabu cultural provoca inco-
modo moral em sua enunciagdo. Durante longo
tempo, esse nao foi tema a ser discutido nas

pesquisas antropolc’)gicas, uma vez que os grupos

pesquisados nao tinham acesso aos resultados
das pesquisas etnogréﬁcas. Pesquisava-se entre os
yanomamis, coletavam-se os dados, e esses eram
distribuidos e discutidos em outro universo social
e cultural. A distancia entre a informag&o cien-
tifica e as culturas que originavam as e’cnograﬁas
era tao imensa que nao havia o risco da
imputagao do dano pelos relatos e’cnogréﬁcos por
parte das populagées pesquisadas: um yanomami
nao leria o livro de Chagnon ou veria um de seus
filmes. Essa distancia social resolvia o desafio da
ética da representagdo cultural de um povo: os
yanomamis sofreram as conseqiiéncias da repre-
sentagdo como um povo selvagem antes mesmo
que conhecessem os escritos e filmes de

Chagnon.

Mas em que medida Chagnon poderia ser
responsalailizaclo pelos maus usos de seus relatos
etnogré{-icos? Ele ¢ co—responsével pela discri-
minagao sofrida pelos yanomamis em nome do
estigma de povo selvagem? Responder a essas
perguntas provoca novo desafio a reflexdo ética
em ciéncias humanas que se aproxima do debate
sobre as ol)rigagées pos-pesquisa nas ciéncias
biomédicas: em que medida Chagnon deveria
devolver seus resultados de pesquisa aos grupos
yanomamis? As pesquisas em ciéncias sociais
nio sdo lucrativas como as financiadas por la-
boratérios, por exemplo, mas ¢é possivel ganllar
dinheiro, beneficios e prestigio por meio das
pesquisas. Cl’lagnon, excepcionalmente, ganhou
muito dinheiro, pois seus livros e filmes foram
extensamente lidos e assistidos em vérios paises.
Estima-se que recebeu mais de 1 milhao de
délares em direitos autorais de suas obras®. H4
um dever moral de dividir esses ganhos finan-

ceiros e simbslicos com os grupos pesquisados?
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Se sim, como proceder? As obrigagées pos-
pesquisa devem também estar na pauta das dis-
cussdes nas ciéncias humanas ou esse deve ser
tema restrito as ciéncias biomédicas? Na ver-
dade, essas sdo perguntas inquietantes para
todas as 4reas do conhecimento, mas ainda re-

lativamente recentes para as ciéncias sociais.

O sangue nas universidades
estadunidenses

Estima-se que 12.000 amostras de sangue
yanomami estejam estocadas em universidades
estadunidenses. Essas amostras, coletadas
durante a pesquisa de Neel e Chagnon, sao
valiosas para fins de pesquisa genética, dadas as
particulariclacles populacionais e geogré,ﬁcas dos
yanomamis. A demanda  das 1ic1erangas
yanomamis é pela clevolug:éo do sangue para pos-
terior destruigéo em territério yanomami.
Grande parte das amostras ¢ de pessoas ja mor-
tas, o que torna seu armazenamento ainda mais

ul’crajante para os valores culturais yanomamis.

Quando um yanomami morre, todos os seus
vestigios corporais tém que ser eliminados®.
Apés a destruig'a’.o, o corpo é cremado e os
restos mortais distribuidos entre as Ppessoas da
familia e amigos mais préximos. Os restos
mortais so valiosos, por serem utilizados para
a preparagao de alimentos em festas dedicadas
ao morto. As pessoas préximas ao morto devem
comer os alimentos preparados com as cinzas,
forma de garantir que nao tiveram qualquer
participagdo na morte. A explicagé.o social para
este ritual ¢ que nao hé “morte natural”: todas
as mortes sdo provocaclas por bruxaria. O que o

ritual dos alimentos garante ¢ que a bruxaria

nao foi realizada por aqueles que se alimenta-

ram das cinzas, isto €, os familiares e amigos.

Davi Kopenawa, um dos lideres yanomamis
mais conhecidos internacionalmente, em carta
encleregacla ao governo brasileiro solicitava a
clevolugé.o imediata de todas as amostras de
sangue. Em suas palavras, nés Yanomami que-
remos mandar esta carta para vocés porquie esta-
mos tristes com sangue de nossos parentes mor-
tos que estd nas ge]ac]efras nos Estados Unidos.
Olha, talei com meu povo yanomami de Tooto-
tohi onde os americanos tiraram o sangue. Os
velhos falaram que estdo com raiva porque esse
sangue dos mortos estd guam/aalo por gente de
]onge. Nosso costume é chorar os mortos,
queimar corpos e destruir tudo que usaram e
p]antaram, Nazo poa/e sobrar naa/a, se ndo o povo
fica com raiva e o pensamento nao tica trangqiii-
lo. Os americanos, esses, ndo respeitam 10sso
costume, por Isso queremos de volta nossos
vidros de sangue e tudo que tiraram do nosso
sangue para estudar".

E nesse contexto de total proibigéo de per-
manéncia de restos corporais de pessoas mortas
que a estocagem do sangue deve ser analisada.
A existéncia de 12.000 amostras de sangue de
yanomamis ja mortos € uma afronta aos valores
culturais relacionados a morte e a clignidade
individual. Alguns geneticistas e antrop(’)logos
estadunidenses sdo contrérios a devolugéo do
sangue para os yanomamis em nome da riqueza
do material para o Projeto Genoma Humano®.
Recentemente, foi anunciada a devolugéio de
algumas dessas amostras armazenadas na Uni-
versidade Federal do Para, mas o sentimento de

pesar cientffico é imenso, especialmen’ce se con-
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siderarmos as restrigbes que o governo bra-
sileiro impde a entrada em terras yanomamis
para as pesquisas biomédicas®. Os argumentos
para a nao clevolugéo sdo basicamente trés: a)
nao ha garantia de que o sangue sera devolvido
na integraliclacle, pois bastam amostras mini-
mas para que pesquisas genéticas sejam rea-
lizaclas; 1)) dadas as restrigoes do governo
brasileiro de entrada em terras yanomamis, as
amostras de sangue sdo um material genético
insubstituivel para estudos comparativos e
investigativos; ¢) as estratégias de negociagao
com o0s yanomamis baseiam-se nos principios
do tudo ou nada e seria possivel encontrar
mecanismos de compensagao para os yanoma-

mis em troca da estocagem do sangue’.
Consideragdes finais

O caso do sangue yanomami desafia vérios
parametros de avaliagéo e controle social em
ética na pesquisa com e em seres humanos'.
Nio restam ddvidas que a expedig'a'.o de
pesquisa de Neel e Chagnon utilizou procedi—
mentos controversos, me’codologias equivo-
cadas. Pode-se inclusive afirmar que os resulta-
dos da pesquisa etnogra’,fica néo sio confiaveis.
Um dos lados dessa controvérsia ¢ facil de ser
enfrentado: dificilmente as pesquisas de
Chagnon serdo novamente consideradas legiti—
mas para quem se interessa pela cultura
yanomami, bem como para a comunidade
cientifica em geral. Mas h4 outro lado desse
debate que ainda se mantém aceso: a im-
portancia do consentimento livre e esclarecido

e seus desafios em populagc’)es vulneraveis; a

fronteira entre pesquisa e tratamento biomédi-
co; as oljrigag(")es éticas pés-pesquisa em cién-
cias biomédicas e ciéncias humanas e o uso de
informagc”)es secretas, privadas e confidenciais.
Nesse sentido, o caso do sangue yanomami
po&e ser considerado exemplo paracligmético
da controvérsia que envolve a ética em pesquisa
com seres humanos nas diversas areas do co-

nhecimento.

O caso do sangue yanomami nos mostra tam-
bém a importancia de aproximar diferentes
campos do conhecimento ao debate sobre ética
em pesquisa. No Brasil, o tema da ética em
pesquisa é ainda um campo circunscrito aos
saberes biomédicos, com forte resisténcia das
humanidades em se submeter ao sistema de
avaliagﬁo ética vigente (CEP/Conep)™. A
resisténcia nio deve ser entendida como ato
ingénuo de recusa ao controle social da
pesquisa académica, mas como critica aos fun-
damentos metodolc’)gicos e epistemolégicos do
atual sistema de avaliagéo ética. I inega’wel que
o tema da ética em pesquisa deve ser metadisci-
plinar. No entanto, os critérios de funciona-
mento dos comités de ética em pesquisa e, em
especial, as lentes de avaliagéio da eticidade de um
projeto de pesquisa, ao estarem assentadas em
campos disciplinares especificos, sdo pouco con-
vidativas a outros saberes. O desafio é, entdo,
reconhecer que se o cumprimento de preceitos
éticos é condigéo de possilailiclade para a exe-
cugao de qualquer projeto de pesquisa no pais, é
também preciso assumir a tarefa de imediata-
mente revisar as regras do jogo, a fim de harmo-

nizé-las aos saberes sociais e técnicas de pesquisa.
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Resumen

La sangre Yanomami: un desafio para la ética en la investigacion

Este articulo analiza un caso que es paradigmatico para la tematica de la ética en investigacion:
la expedicién de James Neel y Napoleon Chagnon entre los grupos Yanomami a fines de la
década de 1960. La expedicién de Neel/Chagnon resulté en la recoleccién de 12.000 muestra
de la sangre, que se encuentran almacenadas en universidades de E.E.U.U. dedicadas al
proyecto Genoma Humano. En este articulo, el caso de la sangre yanomami es el marco para la
discusién acerca de cuestiones centrales sobre la participacién de poblaciones vulnerables en las
investigaciones cientificas en las Ciencias Humanas y en la salud: termo de consentimiento libre
y esclarecido, pago por la participacion en la investigaciéon, uso y divulgacién de los datos de la
investigacién considerados secretos para la poblacién investigada.

Palabras-clave: Etica en la investigacién. Poblacion vulnerable. Yanomami.

Abstract

The Yanomami blood: evaluation ethics in social research

This paper analyses a paradigmatic case for the ethics in research with beings human: the socio-
genetic expedition of James Neel and Napoleon Chagnon among the Yanomami groups in the
late 1960s. The Neel/Chagnon expedition collected 12.000 blood samples, which are still
available in American universities dedicated to the Human Genome Project. In this paper, the
Yanomami blood expedition is a reference case to analyze three key points to the inclusion of
vulnerable population in scientific researches in Social Sciences and Health Sciences: the
informed consent, the payment for the participation in the research and the use and
dissemination of the results which are considered a cultural taboo.

Key words: Research ethics. Vulnerable population. Yanomami.

Referéncias

1. Neel J. Physician to the gene pool: genetic lessons and other stories. New York: John Wiley &
Sons; 1994.

2. American Anthropological Association. Working papers of the American Anthropological
Association El Dorado Task Force. Arlington: American Anthropological Association; 2002. v.1, 2.

3. Tierney P. Trevas no Eldorado: como cientistas e jornalistas devastaram a Amazdnia e
violentaram a cultura ianomami. Rio de Janeiro: Ediouro; 2002.

4. Ramos AR. Os Yanomamis no coracdo das trevas brancas. Brasilia: Editora UnB, 2004. (Série
Antropologia; n. 350).

5. Borofsky R. Yanomami: the fierce controversy and what we can learn from it. Berkeley: University
of California Press; 2005.

6. Albert B, Oliveira JC. Universidade Federal do Pard devolve amostras de sangue yanomami
[online].  Noticias  CCPY  Urgente 7 mar 2006. Disponivel  em:URL:
http://www.proyanomami.org.br/v0904/index.asp?pag=noticia&id=4314.

7. Ramos A. Reflecting on the yanomami: ethnographic images and the pursuit of the exotic.
Cultural Anthropology 1987;2(3):184-304.

Revista Bioética 2007 15 (2): 284-97

296



297

1.

12.
13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

Cunha MC. Letter to the editor. Anthropology Newsletter 1988;30:3.
Albert B, Ramos A. O exterminio "académico" dos Yanomami. Humanidades. 1988;18(5):85-9.

. Lobo MSC, Rodrigues KMP, Carvalho DM, Martins FSV. Report on the medical team of the Federal

University of Rio de Janeiro on accusations contained in P. Tierney's Darkness in El Dorado.
Available from:URL: http:/Aswww.tamu.edu/anthropology/UFRIJ-Final.htm.

American Society of Human Genetics. Response to allegation against James V. Neel in darkness
in Eldorado. Am J Hum Genet 2002;70(1):1-10.

Chagnon N. Yanomamé: the fierce people. New York: Holt, Rinehart and Winston; 1968.

Chagnon N. Life histories, blood revenge, and warfare in a tribal population. Science
1988,;239:985-92.

MPF recupera material genética yanomami [online]. Yanomami na imprensa 30 Mar 2006.
Disponivel em:URL: http://Awww.proyanomami.org.br/v0904/index.asp?pag=noticia&id=4325.
Albert B. Round 1, round 2 and round 3. In: Borofsky R. Yanomami: the fierce controversy and
what we can learn from it. Berkeley: University of California Press; 2005.

Hames R. Informed consent and telling it like it is. In: Borofsky R. Yanomami: the fierce
controversy and what we can learn from it. Berkeley: University of California Press; 2005. p.168-
75.

Oliveira LRC. O mal-estar da ética na antropologia pratica. In: Victora C, Oliven RG, Maciel ME,
Oro AP. Antropologia e ética: o debate atual no Brasil. Niterdi: Universidade Federal Fluminense;
2004. p.21-32.

Bosk Charles. Irony, ethnography, and informed consent. In: Hoffmaster B. Bioethics in social
context. Philadelphia: Temple University Press; 2001. p.199-220.

Kopenawa D. Carta de David Kopenawa. In: Amostras de sangue armazenadas em laboratérios
nos Estados Unidos continuam preocupando os Yanomami [online]. Noticias CCPY urgente 27
nov 2002. Disponivel em: URL: http://www.proyanomami.org.br/v0904/
index.asp?pag=noticia&id=1427.

Diniz D. Etica na pesquisa em ciéncias humanas: novos desafios. Ciéncia & Satde Coletiva
2008;13(2):235-46.

Contato

Débora Diniz — anis@anis.org.br

Avaliacdo ética em pesquisa social: o caso do sangue Yanomami



