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RESUMO

Num contexto de auséncia de consenso entre especialistas, os pais tém de decidir se,
aquando do nascimento dos filhos, querem que as células estaminais do corddo umbilical
sejam criopreservadas num banco privado, doadas para o banco publico ou descartadas, e
essa decisdo esta assente em pressupostos cientificos complexos.

O objectivo desta dissertacdo é perceber como € que 0s pais tomam esta decisdo: a
forma como lidam com os pressupostos cientificos e com a opinido dos especialistas, como
olham para os bancos privados e publico, como projectam a decisdo no futuro e como
ponderam a incerteza e a componente emocional desta deciséo.

Recorrendo a matriz teérica do modo de relagdo dos publicos com a ciéncia, aplicando
0s conceitos de confiancga, risco e relacdo com a ciéncia, fez-se um estudo qualitativo que
consistiu em dez entrevistas a casais, pais de primeiro filho, com niveis de formacédo em
ciéncias da vida distintos e que tomaram decisdes diferentes. Analisou-se, também, as
paginas comerciais das empresas privadas de criopreservacao de células estaminais.

Os resultados obtidos mostram que esta decisdo é multidimensional, ponderando-se
factores emocionais, monetarios, além dos argumentos cientificos. Os pais valorizam o
conhecimento cientifico e os peritos, apesar de mostrarem cepticismo em relacdo a
informacédo veiculada pelos bancos privados. A formagédo em ciéncias da vida desempenha
um papel fulcral no processo de tomada de decisédo, sendo esta assumida pelo elemento
com mais habilitacdes nessa area. Os resultados sugerem, ainda, que, perante um futuro
incerto, a “fé¢” no desenvolvimento da ciéncia e da tecnologia é importante para os pais que

optaram por criopreservar as células dos seus filhos.

Palavras-chave: Criopreservacao, células estaminais, corddo umbilical, modos de relacéo

com a ciéncia, confianca, risco
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ABSTRACT

In a context of no consensus among specialists, when their children are born, parents have
to decide if they want the umbilical cord stem cells cryopreserved in a private bank, donated
to a public bank or discarded as waste and that decision is based upon complex scientific
notions.

The objective of this dissertation is to understand how parents make this decision: the
way they handle scientific notions and the conflicting opinion of specialists, how they see
private and public banks, how they project this decision on the future and how they ponder
the uncertainty and the emotions attached to this decision.

Based upon the theoretical principles of the public understanding of science and using
the concepts of trust, risk and public uptake of science, a qualitative study was conducted,
consisting of ten interviews to couples, parents for the first time, with different qualifications in
life sciences and that made different decisions. The WebPages of the private banks that
cryopreserve umbilical cord stem cells were also analyzed.

The results show us that this decision is multidimensional, involving emotional and
financial factors, as well as the scientific arguments. Parents value scientific knowledge and
the experts, although they are sceptical of the information provided by the private banks. The
gualifications in life sciences seem to have a determinant role in this decision making
process, so that the decision is made by the element of the couple more qualified in this
area. The results also suggest that, when facing an uncertain future, “faith” in the
development of science and technology is important for the parents that chose to

cryopreserve their child’s cells.

Keywords: Cryopreservation, stem cells, umbilical cord, public understanding of science,
trust, risk
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INTRODUCAO

A criopreservacdo privada das células estaminais do corddo umbilical ndo é consensual. E
um assunto polémico, que suscita discussao entre 0s especialistas e teve uma significativa
projeccdo mediatica que permitiu que a controvérsia chegasse a sociedade em geral.

Em Portugal, os pais que desejem preservar as células estaminais do corddo umbilical
dos seus filhos podem fazé-lo recorrendo a bancos privados ou familiares, que conservam
as amostras durante um tempo acordado (geralmente 20 ou 25 anos), mantendo os pais, ou
o filho quando maior, a propriedade das células. Estas poderdo ser resgatadas para
transplantes aut6logos ou dirigidos — em que o dador e receptor sdo a mesma pessoa — ou
alogénicos entre familiares directos, por exemplo, entre irm&os’. Este servico é pago e tem
de ser preparado durante a gravidez, pois a recolha das células é feita exclusivamente no
momento do nascimento.

Os pais podem, ainda, optar pela doacdo das células estaminais do cordao umbilical
para o banco publico nacional — o Lusocord. O Lusocord iniciou fungdes em 2009 no Centro
de Histocompatibilidade do Norte (CHN) e recebe exclusivamente “dadivas altruistas” com o
objectivo de disponibilizar estas células para transplantacdo, bem como impulsionar a
investigacdo na area das células estaminais (Despacho 14879/2009 de 2 de Julho). A
actividade do banco publico esteve suspensa entre Setembro de 2012 e Janeiro de 2013,
tendo sido reiniciada em moldes diferentes, cingindo-se, maioritariamente, a recolhas no
Hospital de S. Joao, no Porto.

A criopreservacao de células estaminais do corddo umbilical € um assunto assente em
pressupostos cientificos de alguma complexidade e, sobretudo a criopreservacao privada, €
pouco consensual na comunidade cientifica. E, pois, objectivo desta dissertacdo contribuir
para o entendimento do processo de tomada de decisdo dos pais de primeiro filho em
relacdo a criopreservacdo das células do cordao, procurando compreender alguns dos
factores que influenciam essa escolha, nomeadamente perceber:

i) a forma como os pais percepcionam 0s agentes publicos e privados envolvidos

na criopreservacado das células estaminais, a credibilidade que lhes atribuem e a
forma como lidam com a projeccdo mediética e publicidade sobre o tema;

i) a maneira como a decisdo tomada é projectada no futuro e a forma como sao

ponderadas a incerteza e a componente emocional;

iii) a importancia dada ao conhecimento cientifico e a incorporacdo de novo

conhecimento no processo de tomada de decisdo e a valoriza¢do da opinido dos

peritos.

! Os transplantes heterélogos ou alogénicos ocorrem quando o dador é outro que n&o o proprio.



O trabalho empirico consistiu num conjunto de dez entrevistas semi-estruturadas a
casais, pais h4 menos de dezoito meses do primeiro filho, com niveis de formacdo em
ciéncias da vida distintos e que tomaram decisbes diferentes em relagdo ao tema em
estudo. Como trabalho de preparacdo para as entrevistas, analisou-se, também, a
perspectiva das empresas privadas de criopreservacdo de células estaminais, através da
andlise das suas paginas comerciais na Internet, nomeadamente a forma como recorrem a
informacédo de base cientifica para fundamentar os seus servi¢os e a apresentam ao publico.

Este trabalho utiliza a matriz teérica do modo de relagdo dos publicos com a ciéncia,
aplicando os conceitos de confianga, risco e relacdo com a ciéncia a um processo de

tomada de decisdo assente em pressupostos cientificos e rico em ponderacdes emocionais.



1. ENQUADRAMENTO TEORICO

1.1. Ciéncia — elemento central da modernidade

O papel que a ciéncia desempenha na sociedade actual é de tal forma relevante que se
torna um elemento caracterizador da modernidade. A ciéncia impregna a nossa vida
guotidiana e o conhecimento e as competéncias técnico-cientificas passam a ser um dos
principais elementos de estratificacdo social. Mais, a sociedade contemporanea é
caracterizada pela tomada constante de decisfes baseadas em conhecimento pericial, isto
€, conhecimento associado a processos intrinsecos de especializacao (Giddens, 2000a). Os
sistemas periciais, conforme definidos por Giddens (1991, 2000a), penetram todos os
aspectos da vida social, incluindo as relagbes, que sdo frequentemente de leigo-perito, ou
seja, relacdes desequilibradas no que concerne as capacidades técnicas e de informacao.

De acordo com Giddens (1991; 1998), esta forma de organizacdo do mundo social
baseia-se na existéncia de sistemas abstractos (sistemas periciais e garantias simbdlicas,
como o dinheiro) que dependem da confianga que os individuos neles depositam. O
conceito de confiancga, que pressupde comprometimento, esta relacionado com a ignorancia,
uma vez que a acentuada especializagao técnica implica que ndo ha “super-peritos”, ou
seja, é impossivel ser perito em todas as areas de especializacdo da actualidade (Giddens,
1991; 1998). Assim, num mundo em que o conhecimento e o dominio da informacdo séo
cada vez mais importantes (e acessiveis para quem tenha os recursos e a disponibilidade
para os adquirir), a confianga torna-se um elemento central na organizacdo social, devido a
ignorancia que temos sobre a maioria das questdes técnicas mas também sobre as
intencdes e pensamentos intimos daqueles em quem se confia (Giddens, 1998).

A confianca esta de tal forma embebida nos mecanismos sociais humanos que € uma
caracteristica basica da personalidade (do self), permitindo a seguranca ontolégica, isto é, a
seguranca basica que permite a existéncia (Giddens, 1991). As atitudes de confianca estéo
incorporadas de forma rotineira na vida quotidiana, mas ao contrario das sociedades
tradicionais, em que a confiangca implica deferéncia por um conhecimento absoluto, a
confianga na actualidade é pragmatica, aceitando-se a impossibilidade de dominio técnico
global, mas acreditando-se na fiabilidade dos sistemas periciais, mantida pela
especializagdo e pelo cepticismo metddico (Giddens, 1991; 1998).

Por ser baseada em suposi¢cdes de competéncia técnica, a confianga pode ser revista
na mesma légica da verificagcdo permanente do conhecimento (cepticismo metédico). No
contexto das relacdes comerciais, isto implica uma necessidade de reforco da autoridade
pericial para tranquilizar os leigos, potenciais clientes (Giddens, 2000a). Estes esforgcos

enquadram-se nos mecanismos de confianga activa (confianca que tem de ser activamente



tratada e mantida), que ganham proeminéncia na sociedade actual em resposta ao
cepticismo instalado e as cisGes dentro da pericialidade (Giddens, 2000b).

Ao conceito de confianga, que pressupde o reconhecimento das circunstancias de risco,
esta associado o conceito de risco (Giddens, 1998). A ideia de risco ndo é recente e tera
surgido no fim da Idade Média associado aos perigos das viagens de exploracdo maritima
(Lupton, 1999). No século XIX, o conceito foi expandido de modo a incluir ndo s6 os eventos
naturais mas também o comportamento humano.

O conceito de risco actual esta ligado a emergéncia da modernidade e as ideias
iluministas de associacdo do progresso e da ordem social ao conhecimento cientifico
(Lupton, 1999). Nas sociedades contemporéaneas, o risco implica uma visdo diferente do
mundo e uma tentativa de lidar com as incertezas e contingéncias do seu funcionamento,
implicando que o homem faz ligacbes causa-efeito, no sentido de evitar ou mitigar as
consequéncias negativas (Renn, 1992).

Na modernidade, o conceito de risco é fundamental na estruturacdo da vida social, de
tal forma que a modernidade é uma cultura de risco (Giddens, 1991; Lash, 2000), ou, nas
palavras de Beck (2000:5), a sociedade actual € uma sociedade do risco, caracterizada por
riscos sociais, politicos, econémicos e individuais que ja ndo estdo confinados pelas
instituicdes de monitorizacdo e proteccdo da sociedade industrial. Beck (1992) defende que
evoluimos de uma légica de distribuicdo da riqueza para uma logica de distribuicéo do risco,
num processo histérico relacionado com o facto de o crescimento exponencial da producéo
industrial estar a provocar catastrofes, potenciais ou ja ndo, a um nivel até agora
desconhecido. Este processo levanta, pois, a questdo de como € que O0s riscos
constantemente produzidos pela modernizacdo podem ser prevenidos, minimizados ou
redirecionados. Desta forma, a modernidade esta a tornar-se reflexiva, esta a tornar-se o
sujeito da sua ponderacéo.

As caracteristicas da sociedade do risco sdo varias. Destaca-se a importancia dada ao
conhecimento cientifico e ao desenvolvimento tecnoldgico, como causa dos riscos e da sua
globalizacdo, mas também como Unica ferramenta capaz de expor 0os perigos e interpretar
as suas consequéncias (Beck, 1992; Ekberg, 2004). A metodologia cientifica é
permanentemente utilizada para isolar, medir, calcular, prever e monitorizar os riscos,
contribuindo para a consciencializacdo colectiva do risco (Ekberg, 2004). Assim, o risco
existe no contexto do conhecimento que temos dele, estando, desta forma, particularmente
aberto a definicdo e construcéo social (Beck, 1992). Beck sublinha o papel determinante que
alguns actores, como a comunicagao social ou os peritos, vdo desempenhar. A veiculacdo e
manipulacdo de informacao cientifica através da publicidade passa a ser, pois, uma forma

de condicionamento da construcao social do risco e da melhor forma de o gerir.



No sentido de manter a seguranca ontolégica, tende-se a descartar riscos pouco
provaveis, com consequéncias muito distantes ou aqueles em relagdo aos quais nao temos
capacidade de accao. De resto, a teorizacdo sociologica do risco vé o risco como passivel
de ser gerido através da intervencdo do homem, pelo que pode ser associado a nocdes de
escolha, responsabilidade e culpa (Lupton, 1999). A nocao de risco implica necessariamente
as ideias de probabilidade e incerteza, surgindo, por isso, mecanismos de gestao do risco.
Estes vao desde os estados-providéncia até as pandplias de negdécios a volta do risco, dos
guais os seguros sdo a fase mais visivel e mais lucrativa, simbolos maximos do céalculo de
riscos e de seguranca alternativa (Giddens, 2006; Beck, 1999).

Outra questao central na teoria de Beck é a criacao de classes de risco, cuja distribuicdo
nalguns casos reforca as classes sociais e, houtros, ultrapassa-as criando uma nova ordem
social. O acesso ao conhecimento e a disponibilidade financeira dos individuos, atributos
desigualmente distribuidos na piramide social, condicionam directamente a exposicdo ao
risco e a capacidade de gestdo desses riscos. Noutros casos em que 0 risco hao respeita a
divisdo entre ricos e pobres, como o desenvolvimento de uma doenca oncolégica, o
conhecimento e a capacidade econémica vao, contudo, ter um forte impacto na forma como
é feita a gestdo da doenca (risco diferencial).

Todas estas ideias tomam forma no conceito de modernidade reflexiva (Beck, 1992),
gue denota a relevancia global da politica e da ciéncia na temética do risco e que implica
uma sociedade capaz de reagir criticamente ao desenvolvimento cientifico e tecnoldgico e
reflectir, assim, sobre o préprio progresso. Isto significa que as praticas sociais sdo
continuamente examinadas e reformuladas com base nessa analise, numa dependéncia do
conhecimento que os actores tém delas (Giddens, 1998). Esta sociedade do risco esta
estritamente ligada a ciéncia, que é uma das causas, o veiculo de definicdo e a fonte de
solucBes para os riscos, numa relacdo em gue o desenvolvimento surge como contraditorio
(Beck, 1992). A ciéncia de agora ja ndo se limita a cientificar os seus objectos tradicionais: a
prépria ciéncia e os seus efeitos sdo, agora, um objecto por exceléncia de toda a actividade
cientifica, definindo e minimizando os riscos por si produzidos (Beck, 1992).

A revisdo da maioria dos aspectos da organizagao e das relagfes sociais a luz de nova
informag@o e novos conhecimentos é, pois, caracteristica intrinseca desta modernidade
reflexiva (Giddens, 1991). Somos todos chamados a reflectir sobre o préprio progresso, a
agir, a impor solucdes politicas, a ponderar as consequéncias da nossa actividade colectiva.
Mas temos de o fazer numa nova relacdo com a ciéncia: uma relacdo ambivalente, em que
a davida assume um lugar novo e preponderante. A ciéncia perdeu a aura de infalibilidade
gue teria ganho com o lluminismo a medida que a dlvida e o cepticismo metddico,
mecanismos basicos do desenvolvimento cientifico, transparecem para a sociedade em

geral. Os leigos sdo confrontados com as davidas, incertezas e desacordos entre cientistas,
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gue ndo sao j& atenuados pelas “certezas” do conhecimento religioso ou magico. Ha, pois,
uma consciéncia generalizada das limitagbes da pericialidade (Giddens, 1998). Segundo
Giddens (1998), a relacdo com a ciéncia continua a ser caracterizada pelo respeito pela
especializagdo técnica, perpetuado pela prevaléncia de um “curriculo oculto” que transmite a
deferéncia pelo conhecimento técnico, mas também pelo cepticismo ou precaucao.
Contudo, e apesar desta ambivaléncia, para Giddens, os sistemas periciais da modernidade
sdo garantes da seguranca e assentam, por isso, na confianca que os leigos neles
depositam. E nesta interpretacdo da relacdo entre os leigos e os sistemas periciais que
Giddens e Beck divergem de forma mais marcante, pois para Beck os sistemas periciais sdo
obstaculos para a obtencdo de seguranca e a falibilidade do conhecimento e
desenvolvimento cientificos e técnicos sdo olhados com desconfianga pelos leigos (Lash,
2000).

Para Giddens (1991), os riscos em relagdo a salude sdo um excelente exemplo da
interaccdo entre sistemas periciais e comportamento dos leigos em relacdo ao risco. Os
especialistas das ciéncias da saude constroem perfis de risco que tenderdo a ser
incorporados pelas populagces na definicdo dos seus estilos de vida. Assim, a reflexividade
€ incorporada de forma rotineira na relacdo com o risco. Contudo, diversos estudos no
ambito da psicologia social tém demonstrado que o risco subjectivo, aquele que é
percepcionado, esta enviesado em relacdo ao risco objectivo, pelo que as probabilidades de
ocorréncia dos acontecimentos mais recentes e mais conhecidos dos individuos vao ser
inflaccionadas. Também os riscos associados a situacBes mediatizadas e sobre as quais
fica de repente disponivel muita informacao sdo sobre-avaliados (Lima, 1997).

Outra caracteristica das sociedades contemporaneas, sobretudo na modernidade tardia,
€ o fim da natureza enquanto espa¢o ndo manipulado pelo homem. Actualmente, o0 mundo
natural, incluindo e enfatizando-se o proprio corpo humano e a sua fisiologia, passa a ser
um espaco de accdo humana. A natureza €, assim, invadida e socializada (Giddens, 1991;
2006). Este controlo do ambiente que o rodeia e do seu préprio corpo implica, pois, a
capacidade do homem colonizar o futuro, que deixa de estar a mercé do acaso ou do
destino, conceitos tipicos das sociedades tradicionais (Giddens, 1991; 2006). A gestao dos
riscos (risk assessment) substitui o conceito de destino, ou fado, passando o futuro a ser
pensado e colonizado pelo homem. O nosso corpo, parte desse mundo natural finito, passa
a ser uma éarea de accao sujeito a decisdes praticas e éticas (Beck et al., 2000; Giddens,
1991).



1.2. Modos de relagdo com a ciéncia

Neste contexto em que a ciéncia é central na organizagao social e é, ela propria, objecto de
andlise, as ciéncias sociais tém-se debrucado sobre a forma como os individuos e a
sociedade se relacionam com as instituicdes cientificas e com o conhecimento técnico-
cientifico. Um dos marcos do estudo da relagdo do publico com a ciéncia é a publicacao,
nos anos 80 do séc. XX no Reino Unido, do relatério Bodmer pela Royal Society of London,
motivada por uma percepcao de perda de influéncia da ciéncia na sociedade e pela falta de
apoio do publico as ciéncias (e ao financiamento da ciéncia), colocando, assim, a
aproximacao da ciéncia aos leigos na agenda politica.

Em termos préticos, a valorizagcao do papel da ciéncia na sociedade levou ao aumento
da importancia das ciéncias no ensino oficial, deixando de ser encarada como um
preambulo para os alunos que se iriam especializar nas areas cientifico-tecnolégicas mas
passando a ser vista como parte integrante da formacao de cidadéos capazes de lidar e agir
numa sociedade em que a ciéncia tem cada vez um papel mais relevante (Yearley, 2000).
Nas Ultimas décadas, nota-se que a divulgacdo cientifica (science outreach) é parte
integrante do trabalho de muitos cientistas e da rotina dos centros de investigacdo, que
passaram a empregar especialistas em comunicacéo de ciéncia. Em Portugal, a criacdo da
Agéncia Ciéncia Viva, em 1996 pelo entdo Ministro Mariano Gago, enquadra-se neste
movimento de valorizacao da divulgacdo da ciéncia — “To know science is fo love it’.

Neste contexto, o cepticismo dos leigos em relacdo a ciéncia € explicado pelo défice de
saberes cientificos e desconhecimento do modo de funcionamento da ciéncia, de maneira
gue considera existir uma correlacdo entre 0 conhecimento cientifico e as atitudes em
relacdo a ciéncia — modelo do défice. De acordo com esta interpretacdo, se se aumentar 0s
conhecimentos cientificos da populacdo, a atitude geral em relacdo a ciéncia passa a ser
mais positiva. Este modelo tende a encarar a ciéncia como um corpo fixo de conhecimento
incontroverso, o qual é dominado apenas pelos cientistas e que deve ser passado aos leigos
de forma unidirecional (Einsiedel, 2000). Assim, esta limitado por ndo ter uma atitude critica
em relacdo a propria ciéncia, por ndo analisar as relagdes entre as perspectivas pessoais e
profissionais da ciéncia e por ndo reconhecer a irrelevancia do conhecimento cientifico em
determinados contextos sociais (Durant et al., 2000; Wynne, 1993).

O modelo do défice parece encaixar nas sociedades industriais, nas quais a ciéncia tem
uma penetracao limitada na sociedade, sendo ainda idealizada e encarada como a solugéo
para o progresso econdmico e social. Nestas sociedades, quanto mais os cidadaos sabem
sobre ciéncia, mais as suas atitudes tendem a ser positivas e estereotipadas. Nas
sociedades poés-industriais, contudo, a penetragdo da ciéncia na sociedade € muito mais
elevada e a idealizagdo € substituida por uma avaliagdo critica por um publico que espera

continuar a obter dividendos do desenvolvimento cientifico-tecnolégico mas que, a0 mesmo
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tempo, esté alerta para as consequéncias desse desenvolvimento (Durant et al., 2000; Allum
et al.,, 2008). Nos dois estadios de desenvolvimento, industrial e pos-industrial, pode-se
verificar descrenca na ciéncia, mas com origens diferentes: nas sociedades industrais, tem
origem na ignorancia; nas sociedades pés-industriais, na familiaridade (Durant et al., 2000;
Bauer et al., 1994).

Esta interpretacdo enquadra-se em visdes mais tradicionais do estudo das relagbes
publico-ciéncia (public understanding of science na expressdo inglesa), profundamente
criticadas por varios autores, dos quais se destaca Bryan Wynne. Para este autor, uma das
principais limitagbes das analises classicas é o facto de ser sempre o publico a ser
problematizado, e nunca a proépria ciéncia. A resisténcia do publico é sempre percepcionada
como ignorancia e envolver o publico na ciéncia é visto como um processo de socializa¢éo
unilateral na forma como os cientistas vém e interpretam o mundo. O publico é visto pelos
cientistas como pouco reflexivo, incapaz de lidar com o risco e com a incerteza associada a
todo o processo cientifico, ndo se reconhecendo o caracter inconstante das respostas ao
risco e ao conhecimento cientifico-tecnolégico como resultado do caracter multidimensional,
reflexivo e frequentemente contraditorio da relacdo publico-ciéncia (Wynne, 1992a; Ziman,
1991). As tentativas de encurtar distancias entre publico e ciéncia utilizando esta abordagem
paternalista tendem a causar mais desconfianca e alienacdo (Wynne, 1995, 1992b, 1993),
até porgque o publico parece ter capacidade e vontade de analisar e reflectir sobre assuntos
de natureza cientifica e tecnoldgica, ainda que polémicos e incertos, além de ser capaz de
tomar decisbes sobre ac¢Bes concretas mesmo sem dominar a informacao cientifica (Doble,
1995).

A maneira como Wynne analisa as relacdes entre o publico e a ciéncia é eminentemente
construtivista e caracteriza-se por, além dos publicos, problematizar a ciéncia. Enfatiza que
0 conhecimento s6 pode ser entendido no seu contexto social e que a ciéncia tem de ter em
conta a dimensao social da sua percepcdo publica, podendo ser rejeitada ou questionada
por outras razbes que ndo a ignorancia (Wynne, 1995, 1993). A prépria ignorancia é
problematizada, pois pode ndo ser apenas uma auséncia de conhecimento, mas um
constructo social, criada e mantida de forma activa, tendo, por isso, significado cognitivo na
percepcdo social da ciéncia. Esse significado pode ser negativo e ser resultado de
desconfianca em relagédo as instituicbes cientificas, mas pode também ser positivo e ser
consequéncia de relacdes de confianca e dependéncia ou das divisdes sociais do trabalho,
mostrando entendimento das dimensdes institucionais da ciéncia (Wynne, 1995, 1992b,
1993).

A forma como o publico aceita e entende a ciéncia depende da relevancia que atribui ao
conhecimento cientifico, e assenta, sobretudo, na confianga que deposita nas instituices

cientificas e nos seus representantes e na credibilidade que Ihes atribui. Estas variaveis,
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confianca e credibilidade, estdo, por sua vez, dependentes das relacbes, redes e
identidades sociais estabelecidas, de tal forma que a maneira como a ciéncia é entendida é
parte do processo de construgédo da identidade social (Wynne, 1992a; Ziman, 1991). Assim,
além do conhecimento cientifico formal e a componente metodolégica e processual de
construcdo do conhecimento, reconhece-se e enfatiza-se o elemento institucional na forma
como o publico entende e se relaciona com a ciéncia (Wynne, 1992b).

Esta maneira de analisar as relacdes do publico e a ciéncia traduz-se, em termos
empiricos, em estudos qualitativos, uma vez que 0s inquéritos por questionario em larga
escala separam as componentes cognitiva e social desta relacdo e descontextualizam o
conhecimento das relacdes e ambientes sociais (Wynne, 1995). Pelo contrario, as
investigagbes qualitativas conseguem analisar constructos sociais, como a confianca e a
forma como o conhecimento é construido e incorporado, valorizando a dimenséao social que
permeia todas as experiéncias e respostas a ciéncia (Wynne, 1995, 1992a).

Varios outros autores consideram o modelo do défice desadequado para explicar as
atitudes em relacao a ciéncia. Em muitos estudos verifica-se que, a medida que os niveis de
conhecimento aumentam, as atitudes em relacdo a ciéncia tornam-se menos previsiveis
(Durant et al., 2000), nomeadamente surge maior oposicdo em relacdo a ciéncia de utilidade
menos 6bvia ou moralmente dubia (Ziman, 1991). As analises a dados dos eurobarometros
sugerem correlacBes positivas entre o conhecimento e o interesse e atitudes positivas em
relacdo a ciéncia (Bauer et al., 1994). Também demonstram, porém, que as relacbes séo
complexas e variaveis, sobretudos nas sociedades pds-industriais.

Contudo, varios estudos, entre eles uma andlise a cento e noventa e trés inquéritos
realizados em quarenta paises entre 1989 e 2003 (Allum et al., 2008), mostram que existe,
de facto, uma correlacdo positiva entre conhecimento factual e processual de ciéncia e
atitudes positivas. De uma forma geral, as pessoas com maior literacia cientifica, tal como
aferida nestes inquéritos, tém, afinal, atitudes mais positivas em relacédo a ciéncia (Allum et
al., 2008; Evans e Durant, 1995).

Mas estes estudos também mostram de forma clara que existe ambivaléncia: a
correlagdo € mais fraca ou, por vezes, negativa nas atitudes relativas a tecnologias
especificas. Estas atitudes negativas ndo sdo sinbnimo de falta de conhecimento ou
capacidade de analise, mas significam maior capacidade de distingdo entre areas da
ciéncia. O conhecimento surge, porém, como indicador da for¢ca das atitudes: maior
conhecimento relaciona-se com maior conviccao (Allum et al., 2008; Bauer, 2009; Evans e
Durant, 1995). De uma forma geral, sdo as avalia¢cdes positivas que mais variam em funcao
do conhecimento, pois tendem a ser tanto mais elevadas quanto mais proxima é a relagéo

com a ciéncia (Costa et al., 2007).



Estes estudos contribuem para perceber a multiplicidade de factores (culturais, sociais,
econdmicos...) que afectam as atitudes em relagédo a ciéncia, sendo que o conhecimento
desempenha claramente um papel importante e independente que tem de ser sempre tido
em conta (Sturgis e Allum, 2004).

As ciéncias da saude surgem como um caso paradigmatico que ocupa uma posi¢ao-
chave nesta questao da forma como o publico se relaciona e percepciona a ciéncia (Bauer e
Schoon, 1993; Durant et al., 1992). De uma forma geral, o interesse na ciéncia médica é
elevado, mesmo em publicos com poucos conhecimentos cientificos, e a biomedicina é
percepcionada como mais interessante e mais cientifica do que outras disciplinas. Isto é
simultaneamente causa e consequéncia do facto de grande parte da cobertura mediatica da
ciéncia dizer respeito as ciéncias da saude (Durant et al., 1992, Pitrelli et al., 2006), mas
também pela proximidade e impacto directo que essa area da ciéncia tem no quotidiano das
pessoas. E também uma é&rea onde proliferam os “protoperitos”, isto é, leigos com
conhecimento cientifico-tecnolégico de diversos tipos capazes de aplicar esse conhecimento
em diferentes contextos (Nowotny, 1993). Esta “protoprofissionalizacdo” deve-se a maior
participacao do proprio nas decisfes relativas a sua saude, desde questdes do quotidiano
sobre vida saudavel, até aos momentos mais graves de doengca, num contexto de
proliferacdo de informacédo, nomeadamente na Internet.

Apesar de existir um publico mais atento as questdes cientificas, € preciso ter em conta
gue as questdes cientifico-tecnoldgicas trazidas para o dominio publico ndo séo discutidas
entre os peritos e um publico homogéneo, mas sim varios publicos heterogéneos que
actuam em contextos sociais distintos. Ndo existe, por isso, uma fronteira definida entre
peritos e publicos, pois ndo existe saber e ignorancia, mas um gradiente de conhecimentos
gue se traduzem em niveis variados de especialidade (Einsiedel, 2000). Em Portugal, a
analise dos publicos da ciéncia resultou na construcdo de uma tipologia de modos de
relacdo com a ciéncia mais precisa e operativa para a realizacdo de estudos empiricos
(Costa et al., 2002). Esta tipologia tem sete perfis que traduzem os modos tipificados como a
populagdo portuguesa se relaciona com a ciéncia. Quatro dos perfis estdo proximos da
ciéncia, valorizando as consequéncias benéficas inerentes ao desenvolvimento cientifico
mas, contudo, conscientes dos riscos associados. Aproximadamente um terco da populagéo
cai nalgum destes perfis-tipo. Os outros dois tercos distribuem-se pelos restantes trés perfis,
caracterizados pelo distanciamento em relagéo a ciéncia e por diferentes entendimentos em
relagdo as consequéncias benéficas e nefastas do desenvolvimento cientifico.

O tipo de publico e de relagéo entre este e a ciéncia também s&o condicionados pelo
contexto em que ocorre a relagao. Os contextos podem ser varios (recreativos, politicos...) e

tém especificidades diferentes. O contexto de mercado de consumo é particular, pois os
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leigos, como consumidores, além das questdes de base cientifica, tém de avaliar questbes
de preco, qualidade e seguranca (Einsiedel, 2000).

Os consumidores podem ter varias reacgbes a bens ou servicos com origem no
desenvolvimento cientifico-tecnolégico: podem adquiri-lo mostrando clara preferéncia e
concordancia, podem adquiri-lo sem uma atitude particularmente positiva (aceitacédo
passiva), podem ndo o adquirir de forma relutante ou, entdo, ndo adquirir com clara
objeccéo e protesto.

O sucesso no mercado de um produto resultado da inovacédo cientifico-tecnolégica
depende, em grande parte, das atitudes gerais da populacdo em relacédo a essa inovagao e
ao produto resultante, passando a ser importante numa economia de mercado o estudo da
percepcdo e das atitudes do publico em relagdo a determinadas tecnologias e suas
aplicacdes (Hamstra, 2000). Tal como verificado de forma geral para as atitudes em relagao
a ciéncia, também a aceitacdo comercial de produtos e aplicacdes da ciéncia e tecnologia
ndo se correlaciona directamente com o0s niveis de conhecimentos cientifico-tecnolégicos
(Martin e Tait, 1992, citado em Hamstra, 2000). A educacéo do publico leigo em ciéncia e
tecnologia pode levar a uma maior amplitude de opinides sobre estes produtos (Hamstra,
2000).

O consumo de produtos de origem cientifica e tecnologica leva a utilizagcdo de
argumentos cientificos como modo de convencer os consumidores da eficacia do produto
gue esta a ser promovido. Assim, a ciéncia tem, hoje em dia, uma presenca consistente e
positiva na publicidade e acaba por ser um reflexo da percepcdo publica da ciéncia,
devendo ser analisada como veiculo privilegiado de uma imagem da ciéncia (Pitrelli et al.,
2006).

A forma como a ciéncia é utilizada na publicidade é variada e variavel de acordo com a
natureza do produto. A linguagem cientifica, utilizando vocabulos especificos da area da
ciéncia em causa, é uma das formas de utilizacéo da ciéncia na publicidade. Alguns estudos
sugerem que a consciéncia cientifica dos consumidores desempenha um papel importante
na sua capacidade de analise de publicidade que recorre a linguagem cientifica, valorizando
positivamente esses produtos sobretudo quando a informacéo € objectiva, clara e factual e
guando nao entra em conflito com conhecimentos pré-existentes (Dodds et al., 2008). A
utilizacdo de linguagem especifica do sector e, como tal, ndo acessivel a leigos, ao invés de
afastar os consumidores, pode tornar a publicidade mais eficiente e acrescentar valor ao
produto (Pitrelli et al., 2006).

Outra forma de utilizar a ciéncia é recorrendo a imagens, de instrumentos, laboratérios
ou dos préprios profissionais, esperando que a figura do perito transmita legitimidade e
credibilidade ao produto (Pitrelli et al., 2006). Esta utilizacdo da imagem do cientista vai de

encontro aos resultados europeus sobre as profissées em que o publico deposita mais
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confianga. De uma forma geral, séo profissdes ligadas a ciéncia e a técnica: médicos,
cientistas e engenheiros (em Portugal, os juizes surgem antes dos engenheiros) (Comisséo
Europeia, Eurobarémetro 55, 2001).
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2. METODOLOGIA

Para compreender o processo de tomada de decisdo em relagdo a criopreservagao das
células estaminais do corddo umbilical, foram desenhadas duas estratégias empiricas
complementares. A primeira procurou perceber de que forma os bancos privados de
criopreservacao das células estaminais do corddo umbilical publicitam o seu produto nos
seus sitios na Internet. A segunda consistiu em entrevistas semi-estruturadas a casais que
tiveram o primeiro filho hd menos de dezoito meses. De forma complementar, analisou-se a
cobertura noticiosa na imprensa generalista entre Maio e Dezembro de 2012, com o

objectivo de contextualizar a tematica em termos de discusséo publica.

2.1. Analise dos sitios da Internet dos bancos privados

O estudo da forma como os bancos privados publicitam o seu produto traduziu-se numa
analise pormenorizada dos seus sitios na Internet realizada nos meses de Outubro e
Novembro de 2012. As alteracdes feitas aos sitios apds essa data ndo foram consideradas?.
Esta analise foi importante para perceber a forma como as empresas comunicam a no¢ao
de risco associada a tematica e permitiu comparar a estratégia comercial das empresas com
aquilo que os pais valorizaram no seu processo de decisdo. Além disso, foi um contributo
essencial na construcdo do guido das entrevistas.

Apesar de este ndo ser o Unico veiculo de promocao do produto comercializado por
estas empresas, que utilizam, também, anlncios em imprensa da especialidade, folhetos
em locais de importancia estratégia (por exemplo, maternidades, centros ecograficos,
consultérios de obstetricia e centros de saude), entre outros, foi valorizada a analise dos
sitios na Internet dada a sua importancia actual na promocdo comercial de empresas e
produtos e também pela capacidade muito maior de colocar informacao e ligacdes externas
neste suporte, permitindo uma analise mais abrangente.

Os bancos privados ou familiares de criopreservacdo de células do corddo umbilical
foram identificados através de pesquisa em varias datas em motores de busca na Internet,
tendo sido identificadas oito marcas comerciais a operar a data em Portugal®: Crioestaminal

(www.crioestaminal.pt), Bebé vida (www.bebevida.pt), Criobaby (www.criobaby.pt), Criovida

(www.criovida.pt), Cytothera (www.cytothera.pt), Bioteca (www.bioteca.pt), Precious Cells

(www.precious-cells.com/pt/), e Future Health Biobank (www.futurehealthbiobank.pt).

2 O aparecimento de um novo banco (Bebécord) e o aparente fim das operacées em Portugal da
empresa Precious Cells em 2013 ndo foram consideradas nesta fase do trabalho empirico.

® Ainda que ndo se exclua a hipdtese de existir outras, o facto de n&o ser possivel identifica-las desta
forma tdo comum actualmente torna-as pouco relevantes para este trabalho.
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A analise foi realizada de acordo com um guido construido previamente e incidiu na
informac&o disponibilizada pelas empresas, sobretudo a de caracter cientifico e técnico, e
no tipo de linguagem utilizada. Verificou-se a existéncia ou n&o da preocupacdo em validar a
informacé&o disponibilizada recorrendo a outras fontes especializadas e analisou-se a forma
como é feita essa legitimacdo. Caso haja fontes de validacao externas, foram analisadas as
eventuais inconsisténcias entre estas e a informacéo disponibilizada pela empresa. Também
se procurou perceber que outras estratégias comerciais séo utilizadas, sendo que algumas
poderdo ser classificadas como associadas a imagem da ciéncia (rigor, caracteristicas dos
laboratérios, creditacdes, entre outras) e outras serdo mais genéricas, Oou seja, menos
especificas do neg6cio em estudo.

Procurou-se, ainda, saber se as empresas em causa se encontravam autorizadas pelas

autoridades competentes do Ministério da Saude nacional.

2.2. Entrevistas a casais

Para o estudo do processo de tomada de decisdo em causa, aplicou-se, depois, uma
metodologia qualitativa, tendo-se optado pela realizacdo de um conjunto de entrevistas
semi-estruturadas e de caracter exaustivo a dez casais que tiveram o primeiro filho nos
ultimos dezoito meses.

A opcao por uma abordagem qualitativa, que implica que ndo ha representatividade
estatistica da populacdo, pretende compreender os processos de interaccdo complexos
entre as variaveis que decerto caracterizam este processo de tomada de decisdo, partindo-
se, assim, do ponto de vista dos entrevistados numa andlise de conteudo aprofundada. A
consequéncia desta opcdo metodoldgica € a inexisténcia de dados quantitativos e
generalizaveis de forma directa, que seriam também menos profundos e, por isso limitados.

A investigacdo qualitativa valoriza 0os contextos na sua singularidade e especificidade,
utilizando a voz dos sujeitos da acc¢do para compreender a forma como as pessoas
constroem significados (Bogdan e Biklen, 1994). E, pois, uma forma de entendimento do
mundo e dos fendmenos a partir do ponto de vista do sujeito, valorizando o significado das
suas experiéncias (Kvale, 1996). O formato menos rigido da entrevista semi-estruturada
permite que o investigador construa abstraccdes interpretativas no decorrer da entrevista,
enriquecendo o processo de obtengdo de dados. Contudo, este tipo de entrevista continua a
ter uma organizagdo e objectivos claros, permitindo obter conhecimento concreto (Kvale,
1996). Assim, no decorrer da entrevista, o investigador define e controla todo o processo,
procurando capturar a multitude de visdes que um sujeito apresenta em relacdo a um tema.

Ao desenhar a metodologia, tomou-se a opgdo de tomar o casal como unidade de
andlise, entrevistando ambos os elementos simultaneamente, ainda que se reconheca a

existéncia de dindmicas proprias passiveis de enviesar resultados em relagédo a entrevistas
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individuais. Contudo, salvaguardando que os pontos de vista dos membros do casal possam
ser diferentes, considera-se que a decisao de criopreservar ou nao as células estaminais do
corddo umbilical é tomada de forma conjunta, pelo que o estudo deste processo de tomada
de decisao implica analisar o casal. Esta op¢do permitiu a entrevistadora captar a dinAmica
do casal, identificar protagonismos na tomada de deciséo e respectivas justificacbes, bem
como perceber divergéncias de opinido e a forma como foram ultrapassadas. A entrevista
sobre uma decisédo passada permitiu que a reconstituicdo do processo fosse mais fidedigna,
pois as informagdes fornecidas por um elemento eram corrigidas ou complementadas pelo
outro. Nos casos em que existiram, as divergéncias ocorridas durante o processo de
decisdo foram revisitadas e a dindmica do processo de decisdo recriada na propria
entrevista.

A entrevista cingiu-se exclusivamente as questfes do foro de decisédo do casal, tendo
todas as questdes de caracterizacdo pessoal dos sujeitos sido obtidas por questionario
individual.

Foi colocada como condicao ser o primeiro filho do casal, uma vez que se garantia que
todos os sujeitos tinham sido confrontados com a decisdo em estudo pela primeira vez, ou
seja, esta a estudar-se o processo de tomada de uma decisdo com a qual nenhum se tinha
deparado antes.

Estabeleceu-se o limite de dezoito meses para a idade dos filhos, permitindo, por um
lado, assegurar que as trés opcdes estavam representadas, tendo em conta a suspensao da
actividade do banco publico, e, por outro, garantir que os pais ainda conseguiam lembrar-se
e reproduzir o processo de tomada de decisdo.

A seleccdo dos sujeitos valorizou a diversidade das opc¢des tomadas sobre a
criopreservacao das células estaminais do corddo umbilical e foi feita segundo um sistema
bola-de-neve. Os casais que nao tiveram conhecimento da possibilidade de criopreservacao
durante a gravidez nao foram considerados, porque, nestes casos, hdo existiu um processo
de tomada de decisdo passivel de ser analisado.

O guido da entrevista foi adaptado em funcdo da decisdo tomada pelo casal
(criopreservagdo num banco privado, criopreservacdo no banco puablico, néo
criopreservacgdo), existindo, na pratica, trés guides diferentes. A sua construgcdo teve em
conta um conjunto de indicadores que constituiram, posteriormente, a base de andlise de
conteudo das entrevistas. Esses indicadores estao articulados com os objectivos definidos e
materializam-se num conjunto de pontos clarificados com os entrevistados.

As entrevistas foram conduzidas nos locais indicados pelos entrevistados: nove das
entrevistas realizaram-se na casa dos casais e uma entrevista numa pastelaria perto do

local de trabalho.
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Antes da entrevista, os elementos do casal preencheram um questionario de
caracterizacao individualmente. Este questiondrio procurou fazer a caracterizacdo sécio-
cultural e dos modos de relagdo com a ciéncia de cada elemento do casal, tendo uma parte
sido baseada, de forma muito simplificada, no questionario realizado por Anténio Firmino da
Costa, Patricia Avila e Sandra Mateus (Costa et al. 2002) para caracterizacéo dos publicos
da ciéncia em Portugal.
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3. ENQUADRAMENTO MEDIATICO EM PORTUGAL

A temética da criopreservacdo das células estaminais do corddo umbilical tem-se revelado
pouco consensual. A controvérsia ndo se cinge ao circulo de peritos e tem transparecido
para a sociedade em geral através de uma intensa cobertura mediatica de momentos-chave
sobretudo ocorridos desde Maio de 2012.

No dia onze de Maio de 2012, a Crioestaminal, empresa especializada na
criopreservacdo das células estaminais do corddo umbilical, iniciou uma campanha
publicitaria nacional que incluia um spot televisivo que viria a gerar polémica, levando a
suspensédo do anuncio pela empresa apenas sete dias depois. No anancio, uma crianca esta
sentada huma marquesa enquanto uma voz off diz que hd uma hipdtese em duzentas de um
dia ser diagnosticada a um filho uma doenca cujo tratamento se pode encontrar nas suas
células estaminais ou nas de um irmdo, doencas como a leucemia, o linfoma e tumores
sélidos. No final, a crianca pergunta: "Mae, pai, guardaram as minhas células?".

A polémica foi amplamente retratada nos media, tendo sido salientadas as reacc¢fes
antagonicas de varios especialistas. Por um lado, varios peritos manifestaram-se contra a
campanha e contra a publicitacdo de dados de validade cientifica que consideram duvidosa.
Por exemplo, Miguel Oliveira da Silva, obstetra e presidente do Conselho Nacional de Etica
para as Ciéncias da Vida, considerou "uma campanha vergonhosa, que perante o siléncio
distraido do Estado, comunica falsidades cientificas, jogando com o sentimento dos pais”
(Expresso online, 17/5/2012). A direc¢do do colégio da especialidade de Imunohemoterapia
da Ordem dos Médicos alegou que a campanha contém “falsidades cientificas” e repudiou
“a exploragao da ignorancia e a utilizagdo abusiva e distorcida de dados cientificos quanto a
doencas onde se aplicam as células estaminais” (Publico online, 21/5/2012). Manuel
Abecasis, hematologista e director do Servico de Transplantacdo do Instituto de Oncologia
de Lisboa, diz reconhecer “toda a legitimidade as empresas com fins lucrativos para
venderem os seus produtos”, mas critica “a publicidade enganosa”’ e “a exploragdo das
pessoas que estdo prestes a ser pais e, por isso, muito fragilizadas” (Publico online,
18/5/2012). Luis Graca, presidente da Sociedade Portuguesa de Obstetricia, real¢ca que,
“sem informacao cientifica rigorosa, o sentimento de ansiedade que um anuncio destes cria
na generalidade das pessoas é imenso” (Publico online, 18/5/2012). Em Julho, o juri de ética
do Instituto Civil da Autodisciplina da Comunicagédo Comercial considerou que "a publicidade
em apreco ofende os padrdes de decéncia prevalentes no pais e cultura, explora a falta de
conhecimento e experiéncia dos consumidores afetando a sua decisdo esclarecida e revela
pouca responsabilidade social ao promover (...) a discriminagdo entre aqueles que tenham
optado pelos servicos e 0os que ndo, independentemente das razdes religiosas, financeiras

ou outras que tenham motivado a escolha" (Expresso online, 7/7/2012).
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Por outro lado, outros especialistas expressaram opinido contraria. Rui Reis,
investigador e presidente da Sociedade Portuguesa de Células Estaminais e Terapia Celular
“nao vé nada de mal no anuncio” e critica “os médicos, que se esquecem de olhar para o
futuro”, pois “a maior parte daquilo que hoje faz parte da nossa vida ja foi ficgao cientifica e
um dia — daqui a cinco, dez ou vinte anos — as células estaminais da propria pessoa serao
utilizadas no tratamento de inUmeras doencgas”. Diz, ainda, que “todos os cientistas que
trabalham nos laboratérios, em investigacao na area das células estaminais, optam por fazer
a criopreservacao em banco privado” e que “as potencialidades sao imensas e as pessoas
merecem ser alertadas para isso, independentemente de algumas formas de alerta serem
mais emocionais que outras” (Publico online, 18/5/2012).

Em Setembro de 2012, a suspensao polémica do Lusocord voltou a trazer para 0s
media este tema. No seguimento da deteccdo de irregularidades de gestéao, processuais e
financeiras no Centro de Histocompatibilidade do Norte, onde esta sediado o banco publico,
o Instituto Portugués do Sangue e da Transplantacdo (IPST) anunciou a suspenséo, durante
sessenta a noventa dias, da colheita para o banco publico de células do corddo umbilical e o
escrutinio das suas actividades e condicdes por trés organismos do Ministério da Saude.

A suspensdo das actividades do Lusocord motivou reaccdes politicas, nomeadamente
por parte do deputado do Partido Socialista Manuel Pizarro, ex-Secretario de Estado da
saude responsavel pela criacdo do banco publico. Manuel Pizarro mostrou-se apreensivo,
temendo que a suspensdo do Lusocord se tornasse definitiva, o que seria um "atentado a
saude dos portugueses" (Correio da Manha online, 4/9/2012). Valorizando os resultados do
Lusocord como “extremamente favoraveis” e que se assemelham aos dos “melhores bancos
do mundo” (Correio da Manha online, 4/9/2012), o deputado relacionou os problemas
apontados no relatério do IPST com o desinvestimento continuado no Lusocord pelo novo
governo. As actividades do Lusocord foram retomadas em Dezembro de 2012, de forma
mais localizada, em parceria com a maternidade do Hospital de S. Jodo, no Porto.

Uma outra polémica iniciou-se com o parecer sobre os bancos de sangue e tecido do
corddo umbilical e placenta do Conselho Nacional de Etica para as Ciéncias da Vida
(CNECV), em parceria com o Comité de Bioética de Espanha, datado de trinta e um de
Outubro de 2012. Nesse parecer, muito duro para com os bancos privados, o CNECV faz a
apologia dos bancos publicos, assentes em principios de altruismo e cuja utilidade esta
comprovada. Em relagdo aos bancos privados, o CNECV considera que os critérios de
seleccdo e qualidade das amostras sdo menos estritos e que utilizam estratégias de
marketing agressivas e pouco transparentes, prometendo aplicagbes irrazoaveis a um
publico particularmente vulneravel. Relembram que os bancos privados séo proibidos
nalguns paises e merecem forte reserva de todos os comités de ética que sobre eles se

pronunciaram. Assim, consideram que se deve garantir a existéncia e funcionamento
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adequado de, pelo menos, um banco publico, no respeito pelos valores de justica social. O
Conselho sugere um conjunto de medidas impulsionadoras da actividade do banco publico,
como: campanhas de informacéo para a populacdo em geral e sessdes de esclarecimento a
gravidas sobre a importancia da doacdo destes produtos bioldgicos; estabelecimento de
uma rotina de recolha das células estaminais para o banco publico em todas as
maternidades publicas do pais; e desencorajamento da publicidade a criopreservacao
privada. Em casos de pertinéncia clinica comprovada, sugerem que o banco publico
proceda a criopreservacao gratuita de amostras para utilizacdo por familiares préximos.

A Crioestaminal e a Bebé Vida, ambas empresas de criopreservacao privadas ouvidas
pelo CNECV, reagiram a este parecer. Segundo a Crioestaminal, o parecer dos
especialistas “demonstra ligeireza, impreciséo e falta de fundamento cientifico na analise
que faz ao sector da criopreservacao”, demonstrando “uma ldgica paternalista que nao
reconhece a pessoa humana capacidade de decisdo e ofende a inteligéncia dos
portugueses” (Publico online, 21/12/2012). A Bebé Vida realcou que ndo faz promessas que
ndo pode cumprir, admitindo que os bancos publicos e privados devem coexistir. Marika
Bini, médica da Bebé Vida, considera que, no campo da medicina regenerativa, fazem mais
sentido os bancos privados, uma vez que usam as células do proprio individuo (Publico
online, 21/12/2012). Ambas as empresas, contudo, repudiaram as estratégias publicitarias
agressivas.

No dia vinte e sete de Dezembro de 2012, é o Instituto Portugués do Sangue e da
Transplantacdo, entidade tutelar do Lusocord, a emitir um parecer sobre a utilidade clinica
da criopreservacdo de células do corddo umbilical para uso autélogo. Mais uma vez, a
actividade dos bancos privados é posta em causa, considerando o IPST que a relacdo
custo/beneficio néo justifica este procedimento do ponto de vista clinico. Ressalva, contudo,
gue a decisao final é da familia, que devera estar protegida da falta de transparéncia e da
publicidade enganosa muitas vezes praticada pelos bancos privados. O IPST também
chama a atencdo para as objeccbes éticas que resultam do aproveitamento da maior
vulnerabilidade emocional do casal e a desigualdade de acesso condicionada por raz8es de
disponibilidade financeira das familias.

As mesmas duas empresas privadas reagiram publicamente a este parecer, salientando
0 que consideram informac¢des pouco rigorosas e desactualizadas sobre a utilidade do
armazenamento das células estaminais em bancos privados. A Crioestaminal realga que
bancos publicos e privados coexistem em varios paises, podendo as criticas feitas por quem
tutela o banco publico ser interpretadas como uma rivalidade entre os dois sistemas que nao
€ necessaria (Publico online, 28/12/2012).

E neste contexto de polémica a volta da criopreservagao privada das células estaminais

do corddo umbilical que os pais sdo chamados a tomar uma decisdo. O casal tem de decidir
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sobre um investimento relativamente avultado num assunto alicercado em conceitos
cientificos complexos e controverso dentro da esfera dos especialistas e, por osmose, na
sociedade em geral. Com a agravante da decisdo estar condicionada no tempo a um unico

momento: o do nascimento.
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4. ANALISE AS PAGINAS DOS BANCOS PRIVADOS A OPERAR EM PORTUGAL

E possivel considerar trés abordagens comuns as estratégias comerciais dos bancos
privados analisados: todas estas empresas querem promover o mesmo produto, a
criopreservacao privada das células estaminais do corddo umbilical e, como em qualquer
regime concorrencial, querem promover o proprio banco em detrimento dos restantes e
também em detrimento da doacdo para um banco publico.

Relativamente a primeira abordagem, todos os bancos privados dedicam uma parte
significativa das suas paginas a apresentacdo de informacao cientifica que consideram
relevante sobre a tematica. Nalguns sitios, como o da Crioestaminal, existem hiperligacées
para outras paginas em que o contetdo é apresentado de forma mais desenvolvida e com
maior complexidade. Esta empresa, tal como a Cytothera e a Bioteca, incluem um glossério
de termos cientificos e técnicos relevantes.

A informacao cientifica mais importante a transmitir aos potenciais clientes refere-se a
utilizacao clinica das células preservadas, pelo que em todas as paginas surgem listadas as
doencas onde estas células podem ser potencialmente aplicadas, frequentemente
acompanhadas do numero de transplantes ja realizados, bem como, em muitos casos, da

indicacdo das areas de investigacao para aplicacao futura destas células.

“Actualmente existem mais de 50 aplicacbes terapéuticas, 30 ensaios clinicos e mais de 20
terapias experimentais com recurso a células estaminais do sangue do cordao umbilical. Temos
como exemplo a lupus e diabetes entre muitos outros.”

Sitio da Bebé Vida em 15 de Janeiro de 2013
www.bebevida.pt/subcanais nl.asp?id subcanal n1=236&id canal=109

E também comum a utilizacdo de dados numéricos, nomeadamente probabilidades de

utilizacdo de células estaminais.

“A probabilidade de um individuo precisar de um transplante de células estaminais na sua vida,
utilizando células estaminais doadas ou as suas, é de cerca de 1 em 200.”

Sitio da Precious Cells em 15 de Janeiro de 2013
www.precious-cells.com/pt/stem-cells/stem-cell-treatments/

Em todos os sitios analisados é descrito e explicado, de forma mais ou menos sucinta,
0S processos técnicos da recolha, processamento e criopreservacao das células do cordao
umbilical. As empresas Cytothera, Criovida e Bebé Vida sdo as que utilizam linguagem
técnica mais exigente e, consequentemente, pouco acessivel a utilizadores sem qualquer

formacéo na éarea.
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“2- A expressao de moléculas especificas na sua membrana celular (CD73, CD90, CD105) e

auséncia de CD14, CD34, and CD45 and human leukocyteantigen-DR (HLA-DR); [inglés no
original]”

Sitio da Cytothera em 10 de Janeiro de 2013

www.cytothera. pt/pt/Servi%eC3%A70s/CytotheraPlus/OprocessoCytotheraPlus/OgueaconteceaoKitCytotheraPlus.aspx

“(...) podem isolar-se células estaminais hematopoiéticas, que sdo multipotentes. (...)

células estaminais mesenquimatosas, que sao pluripotentes. (...) Também possuem
algumas células estaminais endoteliais, que sdo multipotentes. (...) [negrito no original]”

Sitio da Criovida em 8 de Fevereiro de 2013

www.criovida.pt/celulas estaminais/o_que sao/o_que sao_sangue cordao.aspx

Num negécio cujo produto assenta claramente em pressupostos cientificos, as
empresas procuram reforcar a sua autoridade pericial citando estudos, investigadores e
pesquisas. Nalguns casos, ndo séo indicadas fontes concretas ou sdo indicadas com dados

insuficientes, o que nao permite, caso os consumidores o desejem, verificar a informacao.

“Esta esperanca baseava-se numa pesquisa que comprovava que 15 criangas tinham mostrado
sinais de melhoria (...) ap6s o tratamento com recurso a células estaminais do sangue do cordao
umbilical, para regeneragéo dos nervos Opticos.”

Sitio da Bebé Vida em 28 de Janeiro de 2013

www.bebevida.pt/subcanais nl.asp?id subcanal n1=218&id canal=106

Noutros casos, dos quais se destaca a Crioestaminal, a informacédo disponibilizada vem
acompanhada da fonte, por exemplo, um artigo cientifico devidamente identificado. Outros
bancos recorrem aos artigos cientificos mas na forma de bibliografia complementar, listando
artigos pertinentes com um pequeno resumo em portugués (Bioteca) ou hiperligacbes para
0S resumos ou para 0s proprios artigos, em inglés (FHB e Cytothera).

Outra estratégia € a citacdo de entidades que as empresas consideram credibilizadoras
da informacédo prestada, como bancos privados estrangeiros (Cytothera), actas de encontros
cientificos (Bebé Vida), organizacdes civicas (Precious Cells), ou, até, bancos publicos
estrangeiros (Crioestaminal, Bioteca, FHB). Nalguns casos, também sé&o utilizadas noticias
de jornal ou reportagens jornalisticas sobre a utilidade das células ou sobre o proprio banco.

Nenhum dos bancos familiares identifica eventuais limitacdes dos transplantes de
células do corddo umbilical em contexto autdlogo (com células do préprio) ou alogénico
entre familiares directos. Contudo, a Crioestaminal e a Bebé Vida apresentam as limitagcdes
das células estaminais do corddo umbilical em relagédo as da medula éssea, referenciando a

guestdo da menor concentracéo celular obtida.
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“‘Uma das condicionantes do sangue do corddo umbilical € o seu numero limitado de células
estaminais. No entanto, existem atualmente alguns grupos de investigacdo a desenvolver
protocolos de expansdo que permitam aumentar o numero de células estaminais
hematopoiéticas.”

Sitio da Crioestaminal em 13 de Fevereiro de 2013 www.crioestaminal.pt/pt/factos/ - facto 4

Muitas das entidades referenciadas pelos bancos familiares valorizam aspectos que
estes evitam nos seus sitios ou evidenciam contradicdes em relagdo a informacéo
apresentada pela empresa. Por exemplo, ha hiperligac6es para sitios de entidades que
fazem a apologia directa a doacdo das células estaminais do corddo umbilical para
transplantes alogénicos e investigacdo, nomeadamente o banco publico de células
estaminais do Reino Unido — National Health System Cord Blood Bank (FHB), a Anthony
Nolan Foundation (FHB, Bebé Vida), o banco publico de Nova lorque — New York Blood
Center’s National Cord Blood Program (Bioteca, Crioestaminal) e a Netcord (Cytothera).

Ha também artigos médicos que apresentam casos de transplantes em contexto
alogénico, ou seja, em que sao utilizadas amostras doadas e nao preservadas em bancos
familiares, e outros que fazem explicitamente o apelo a doacdo de células para bancos
publicos. Outros discutem limitagcBes na aplicabilidade das células estaminais do cordéo
umbilical ou, pelo menos, das limitacbes da sua utilizacdo em contexto autélogo, devido a
reduzida quantidade de células disponivel. Estas contradi¢bes, que surgem em quase todas
as paginas, sdo particularmente visiveis no caso da Crioestaminal. Esta empresa lista uma
série de informacbes a que chama “factos”, corroborando-os com referéncias de artigos
cientificos. No facto “A maioria dos transplantes hematopoiéticos sido autdlogos”

(www.crioestaminal.pt/pt/factos/), surge citado o artigo “Private coord blood banking: experience

and views of pediatric hematopoietic cell transplantation physians” (Thornley et. al., 2009)
gue apresenta dados relativos a um inquérito feito a pediatras especialistas em transplantes
hematopoiéticos nos Estados Unidos e no Canada, indicando, entre outros, que “no
respondent would recommend private cord banking for a newborn with 1 healthy sibling
when both parents were of northern European descent; 11% would recommend banking
when parents were of diferent minority ethnicities” (abstract — results). Outro artigo citado,
“Hematopoietic cell transplantation with autologous cord blood in patients with severe
aplastic anemia: an opportunity to revisit the controversy regarding cord blood banking for
private use” (Rosenthal et. al.,, 2011), afirma que o armazenamento privado é dificil de
justificar tanto estatistica como empiricamente, ressalvando, contudo, que podem existir
casos pontuais que beneficiem de transplante autélogo de células preservadas do cordéo

umbilical.
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A contradicdo mais evidente entre o contetado disponibilizado e a informacéo
complementar surge no sitio da Criovida. Ao referir a existéncia da sua comisséo de ética,
coloca uma hiperligacéo para uma opinido (Opinion No 19) do European Group on Ethics da
Comissao Europeia datado de 18 de Maio de 2004. Contudo, esta opinido é desfavoravel
aos bancos privados, defendendo e apoiando os bancos publicos de células estaminais e
chamando a atencdo para a necessidade de acautelar a sua continuidade. O mesmo
parecer considera que ainda esta por determinar a viabilidade das células preservadas apos
quinze anos, sublinhando que a utilidade real das células do corddo umbilical ainda é
hipotética e pondo em causa a legitimidade dos bancos privados. E recomendado que toda
a publicidade aos bancos privados seja controlada pelas autoridades publicas competentes,
devendo o0s casais que pretendem adquirir 0 servico ser claramente informados que a
probabilidade de utilizacdo da amostra em contexto autélogo €, na altura da divulgacdo do

parecer, negligenciavel, ndo havendo evidéncia de que as investigacdes em curso irdo

resultar em terapias (http://www.criovida.pt/pdf/comissao_etica/Coord Blood-EGE.pdf, em 22/02/2013).
Apenas as empresas FHB e Crioestaminal explicitam no seu sitio as limitagbes dos
estudos e ensaios clinicos com células estaminais do cordao umbilical, ressalvando que néao

hé garantias de sucesso imediato ou absoluto.

“No entanto, é importante referir que ndo existe presentemente nenhuma garantia de que as
células estaminais possam vir a ser utilizadas no futuro com sucesso no tratamento deste tipo de
condig¢des ou doengas.”

Sitio do FHB em 20 de Novembro de 2012 www.futurehealthbiobank.pt/faq details.asp?lang=3&hd=1

No gue respeita & promoc¢ao do préprio banco em relacdo aos restantes, a maioria das
empresas utiliza argumentacdo semelhante, nomeadamente as acreditacdes e autorizacdes
nacionais e estrangeiras. Em Portugal, a autoridade competente no que respeita a
autorizacéo e controlo da actividade dos bancos de células do corddo umbilical foi definida
na Lel n® 12/2009 de 26 de Marco, que estabelece o regime juridico da qualidade e
segurangca relativa a dadiva, colheita, andalise, processamento, preservacao,
armazenamento, distribuicdo e aplicagdo de células de origem humana, como sendo a
Autoridade para os Servicos de Sangue e da Transplantacdo (ASST). Esta entidade foi
extinta por fusdo pelo Decreto-Lel n.° 124/2011, de 29 de Dezembro, que aprovou a Lei
Orgéanica do Ministério da Saude, tendo as suas atribui¢cBes sido integradas no Instituto
Portugués do Sangue e da Transplantacdo (IPST) e na Direc¢do-Geral da Saude (DGS).

Em Novembro de 2012, ainda é no sitio da Internet da extinta ASST que se encontra a
listagem dos bancos de sangue do corddo umbilical autorizados. Assim, além do Lusocord

(ainda com a actividade suspensa nesta data), apenas quatro das oito marcas comerciais
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analisadas aparecem autorizadas a manusear e processar células do sangue e do tecido do
corddo umbilical: a Crioestaminal, a Bebé Vida e as marcas Criovida e Criobaby, através da
empresa Biosckin, Molecular and Cell Therapies, S.A.. Todas estas empresas referem essa
autorizacdo no seu sitio. A empresa Future Health Biobank tem disponivel na sua pagina
(em dezasseis de Novembro de 2012) um comunicado datado de dezoito de Maio de 2012
gue refere estar eminente a conclusdo do processo de autorizacdo para a atividade de
transporte de células estaminais junto do Ministério da Salde em Portugal. Nenhuma das
outras empresas fazia, a data, referéncia a autorizacdo do Ministério da Saude. No sitio da
Bioteca, sdo referidas outras certificacbes nacionais, nomeadamente da APCER -
Associacao Portuguesa de Certificacdo e do INFARMED.

As acreditacdes junto de entidades estrangeiras ou o cumprimento das suas normas e
requisitos sao também valorizadas, nomeadamente, a AABB — American Association of
Blood Banks (Crioestaminal), FACT — Foundation for the Accreditation of Cell Therapy
(Criovida), ISCT - International Society for Cellular Therapy (Cytothera) ou a ISO —
International Organization for Standardization (Bebé Vida, Cytothera). Os bancos
estrangeiros, Precious Cells e FHB, ambos sediados no Reino Unido, referem a autorizacao
da HTA — Human Tissue Authority, entidade do governo do Reino Unido. O FHB anuncia,
ainda, a acreditacdo pela MHRA — Medicines & Healthcare Regulatory Agency, agéncia
governamental do Departamento de Saude do Reino Unido.

Outro dos argumentos mais enfatizados pelas empresas e patente em todos o0s sitios
analisados é a qualidade técnica dos laboratérios e, por inferéncia, do processo que la
decorre. Os argumentos de valorizacdo das instalacées laboratoriais das empresas séo
variados. Por um lado, enfatiza-se as caracteristicas dos equipamentos para o

processamento e armazenamento das células.

“A Criovida processa o sangue do corddao umbilical (SCU) dentro de instalagdes de alta
seguranca biol6gica, as Unicas autorizadas para manipulacdo de medicamentos em condi¢des

GMP (Good Manufacturing Practices)”
Sitio da Criovida em 19 de Novembro de 2012

http://www.criovida.pt/a_criovida/a criovida/quem somos/guem SOmos processa_sangue.aspx

Por outro, sublinha-se as caracteristicas da aparelhagem técnica no que se refere a

segurancga e garantia da qualidade das amostras preservadas.

“As nossas instalagbes criogénicas mantém multiplos niveis de seguranga, incluindo sistemas de
alarme de backup, pessoal de prevencéo 24 horas, monitoriza¢éo da temperatura 24 horas e um
sistema de azoto liquido gravitacional que ndo depende da electricidade.”

Sitio da Precious Cells em 19 de Novembro de 2012 www.precious-cells.com/pt/faqs/precious-cord-blood/
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A empresas Crioestaminal, Criobaby e Bebé Vida recorrem também a fotografias ou, no
caso da Crioestaminal, videos do equipamento e dos técnicos equipados a trabalhar,
sugerindo a ideia de rigor associada aos processos cientificos.

A localizacé@o dos laboratorios em campus tecnolégicos — Crioestaminal no Biocant, em
Cantanhede, e Bioteca no Pélo Tecnoldgico de Lisboa — e, por isso, associados a
vanguarda — ou o investimento monetario na constru¢do do banco, associado a qualidade,
vanguarda e especificidade dos equipamentos (Precious Cells), sdo também referidos.

A Cytothera apresenta o parceiro de trabalho, a EcBIO, uma entidade privada de
investigacdo e desenvolvimento, frisando que os seus laboratérios se localizam no ITQB —
Instituto de Tecnologia Quimica e Biologica, centro de investigacdo de referéncia e
Laboratério Associado. A énfase na qualidade das instalac6es estende-se, também, a
possibilidade de visitar os laboratérios, publicitado de forma explicita nas paginas das
empresas Crioestaminal, Bebé Vida e Precious Cells. De referir que esta Ultima tem os
laboratérios sediados no Reino Unido.

A maioria das empresas promove de forma directa a qualidade da sua equipa, através
da indicacao das habilitacdes académicas e/ou sublinhando a sua experiéncia na area ou o

facto de estarem envolvidos em projectos de investigacao.

“A area cientifica da Criovida ¢ liderada por varios investigadores, com projectos de investigagao
com projecgao internacional, na area da Medicina Regenerativa e Células Estaminais.”

Sitio da Criovida em 19 de Novembro de 2012
www.criovida.pt/a_criovida/a_criovida/equipa/equipa_coordenacao_cientifica.aspx

No caso da Crioestaminal e da Criovida, a competéncia cientifica das empresas €
também enfatizada pela publicitacdo de parcerias de investigacdo “com instituicdes da
vanguarda da exceléncia” (Sitio da Crioestaminal em 19 de Novembro de 2012,

http://www. crioestaminal.pt/pt/?pub=Y), por exemplo o MIT e o Instituto Superior Técnico.

Dada a relativa baixa percentagem de resgates e transplantes realizados a partir de
amostras armazenadas em bancos privados, 0s casos de resgate de células
criopreservadas e transplantes sdo um poderoso argumento comercial utilizado pela
Crioestaminal, Bebé Vida, Criovida e FHB. Assim, enfatizam a relevancia do processo para

futuros pais e diferenciam-se de outros bancos.

“Mais amostras libertadas do que o conjunto de todos os restantes bancos em Portugal - 12
transplantes em 7 criangas.”

Sitio da Crioestaminal em 20 de Novembro de 2012 www.crioestaminal.pt/pt/?pub=Y
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Apesar de, no momento desta analise (Novembro de 2012), o banco publico de células
do corddo umbilical, Lusocord, ter a sua actividade suspensa, a Crioestaminal, Criovida e
Bebé Vida abordam directamente a questdo da diferenca entre bancos publicos e privados,
fazendo, como é expectavel, a apologia dos ultimos, referindo a perda de propriedade das
células doadas ao banco publico e as vantagens dos transplantes autélogos ou alogénicos
entre familiares proximos. A Crioestaminal sublinha que os dois bancos podem e devem
coexistir e que ha até casos em que o fazem na mesma estrutura. A Precious Cells
considera que as amostras preservadas nos bancos familiares ndo afectam as doacdes para

o banco publico, defendendo o direito de escolha dos casais.

“Na Precious Cells acreditamos no direto [sic] de escolha de cda [sic] individuo. Mais importante
ainda, acreditamos que quer o individuo decidar [sic] armazenar num banco privado ou ndo, as
células estaminais encontradas no sangue do corddo umbilical ndo deveriam ser descartadas
como desperdicio médico, como acontece actualmente.”

Sitio da Precious Cells em 20 de Novembro de 2012 www.precious-cells.com/pt/category/blog/

A Criovida sublinha que a opcao pela criopreservacdo num banco privado ndo invalida o
recurso ao banco publico em caso da necessidade de um transplante alogénico. O FHB faz
a apologia da criopreservacao privada, particularmente em contextos familiares especificos,
sublinhando que a probabilidade de encontrar um dador compativel no sistema publico sédo
relativamente reduzidas.

Seja pela percepcédo de que os pais valorizam a proximidade das amostras preservadas,
ou numa légica de valorizacdo da economia nacional, especialmente num contexto de crise,
a maioria das empresas portuguesas enfatiza o facto de serem uma empresa nacional com
o laboratdrio localizado em Portugal. As empresas estrangeiras valorizam, por seu turno, o
peso de serem uma empresa internacional. A FHB é a que mais faz a apologia do facto de

ser uma empresa britanica, certificada pelas autoridades do Reino Unido.

“Efectivamente, pensamos que o facto de a FUTURE HEALTH ser a unica empresa em Portugal
gue é controlada e auditada por uma entidade externa e credivel, como é o caso das Autoridades
de Saude do Reino Unido, faz toda a diferencga.”

Sitio do FHB em 20 de Novembro de 2012 http://www.futurehealthbiobank.pt/stdpage.asp?page=54

Outro aspecto que distingue as empresas nacionais dos dois bancos do Reino Unido é o
facto destes ultimos frisarem de forma muito clara que as células estaminais do cordao
umbilical s&o células adultas e que estas empresas nao trabalham com células estaminais

7

embrionarias — um aspecto que ndo é valorizado pelas empresas portuguesas. Esta
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diferenca poderd ser um reflexo de diferentes niveis de discussdo publica deste assunto
entre os dois paises.

“A Precious Cells nao tem qualquer envolvimento com as células estaminais
embrionéarias.” [negrito no original]

“Por fim, ha pouca ou nenhuma objec¢cdo moral quanto a sua [células estaminais adultas]
utiliza¢éo.” [negrito no original]

Sitio da Precious Cells em 20 de Novembro de 2012 www.precious-cells.com/pt/stem-cells/how-they-work/

“N&o existe qualquer ligacdo entre estas investigagdes [com células estaminais embrionarias] e o
armazenamento das células estaminais do sangue do cordao umbilical do seu bebé.”
Sitio do FHB em 20 de Novembro de 2012 www.futurehealthbiobank.pt/faq details.asp?lang=3&hd=1

Independentemente da veracidade das afirmacbes, por vezes contraditérias entre
bancos, verificou-se que, dos bancos familiares analisados, seis chamam a atencéo na sua
pagina para o facto de terem sido pioneiros num qualquer aspecto do negécio.

De uma forma geral, as empresas recorrem, ainda, a argumentos mais emotivos, o0 que
€ expectavel dada a natureza do negécio e o publico-alvo. A criopreservacao € apresentada

como um acto de amor e proteccdo do filho que vai nascer.

“(...) a criopreservagao €, mais do que um “seguro de vida’ para 0 seu bebé, a forma mais
segura e util de dizer que o ama. Para o resto da vida.”

Sitio da Criovida em 21 de Novembro de 2012 http://www.criovida.pt/index.aspx

Outros argumentos comerciais sdo menos especificos do negécio em causa, como
promocdes e facilidades de pagamento, brindes, descontos por angariagdo de novos
clientes, acordos com outras entidades, e, no caso da Bebé Vida e da Bioteca, a existéncia
de projectos paralelos de responsabilidade social da empresa. Também o aspecto da
solidez financeira € abordado explicitamente por quatro das empresas (Cytothera, Bebé
Vida, Bioteca e Future Health Biobank), argumento que ganha relevancia num contexto de
crise econdmica e com contratos de longa duragédo (entre os vinte e 0s trinta anos).

A estratégia publicitaria de utilizar figuras publicas na promog¢&o do produto é utilizada
pela Bebé Vida, que coloca os testemunhos de vaérias individualidades conhecidas do
grande pdublico, fotografados com o kit desta empresa. A Crioestaminal aposta nos
testemunhos de familias que recorreram aos servicos de criopreservacdo desta empresa,

alguns deles casos de resgate e transplantacdo das amostras preservadas.
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5. ANALISE DAS ENTREVISTAS

5.1. Caracterizacéo dos entrevistados

Foram entrevistados dez casais entre os meses de Julho e Setembro de 2013. Todos
tinham uma relacdo estavel e todos engravidaram de forma planeada. Os casais estédo
identificados de acordo com a sua opg¢do: casais Al, A2, A3 e A4 nado fizeram
criopreservacao; os casais B1 e B2 doaram as células ao banco publico; e os casais C1, C2,
C3 e C4 fizeram criopreservagdo em bancos privados.

O casal C4 recorreu a técnicas de procriagdo medicamente assistida (inseminacéo
intrauterina), tendo engravidado no primeiro tratamento. O casal C2 teve uma gravidez
anterior ndo evolutiva. Todos tinham sido pais pela primeira vez nos ultimos meses: o bebé
mais novo tinha quatro meses — casal A4 — e o mais velho dezassete — casal C1 (idades a
data da entrevista). O pai do casal C4 tem ja dois filhos adultos de um casamento anterior.
Contudo, considerou-se que respeitava as condicdes do estudo, uma vez que, na altura do
nascimento dos filhos mais velhos, esta tecnologia ndo se encontrava disponivel. Assim, tal
como os restantes sujeitos, s6 agora se confrontou com a decisdo em estudo.

Apesar de ter sido construido um guido para cada uma das trés opcdes possiveis — ndo
fez; fez criopreservacdo no banco publico (doagéo); fez criopreservacdo num banco privado
ou familiar — os casais Al, A3, A4, C2 e C4 néo tiveram, de facto, as trés opcdes, uma vez
gue, a data do nascimento dos seus filhos, o banco publico, Lusocord, tinha a actividade
suspensa. As consequéncias desta situacdo no processo de tomada de decisdo estao,
contudo, espelhadas na analise de contetdo das entrevistas.

Relativamente as habilitages literarias dos sujeitos, verifica-se alguma homogeneidade
em termos de qualificacdo. Todos tinham habilitacbes iguais ou superiores ao décimo-
segundo ano de escolaridade, a maioria licenciados e alguns com formacédo pés-graduada.
Ha, contudo, alguma heterogeneidade interna na forma como 0s sujeitos se relacionam com
a ciéncia (quadro 5.1). Esta variedade nos modos de relacdo com a ciéncia parece estar
relacionada com a formagdo em ciéncias da vida, tornando-se esta uma variavel de
particular importancia nesta analise.

A forma como os sujeitos se relacionam com a ciéncia foi retirada da analise dos
guestionarios individuais, que permitiu caracterizar melhor os sujeitos. Contudo, sendo este
um estudo qualitativo, ndo € naturalmente possivel fazer extrapolagdes nem correlacdes
sustentadas.
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Formagao em

Sujeito | Habilitagdes . . Profissao Algumas consideragdes sobre a forma como os sujeitos se relacionam com a ciéncia
ciéncias da vida
- A mae utiliza com muita frequéncia conhecimentos cientificos na profissdo e o pai utiliza com alguma frequéncia;
A1 ma Licenciatur Al Professora de Biologi N . < ) e .
ae cenciatura ta ofessora de Biologia - Ambos tém praticas passivas de contacto com a ciéncia e a mde também tem praticas activas frequentes;
- Ambos destacam consequéncias negativas e positivas do desenvolvimento cientifico, a projecgdo do pai é mais positiva;
A pai Mestrado Baixa Gestor de vendas numa empresa | _ Ambos classificam os conhecimentos cientificos como razoaveis, mas o pai considera que 0 seu conhecimento cientifico € limitado
automovel para lidar com problemas de satide.
- O pai utiliza com alguma frequéncia conhecimentos cientificos na profisséo;
A2mde | Licenciatura Baixa Professora de danca - Ambos tém praticas passivas e activas de contacto com a ciéncia;
- Ambos destacam consequéncias negativas e positivas do desenvolvimento cientifico;
Responsavel pelo departamento | _ a, i i antii svei i ; i iantifico & limi
. . . . -Am lassificam nhecimen ientifi mo razoaveis, m i consider: nhecimento cientifi limi
A2 pai Licenciatura Baixa . . bos classificam os conhecimentos cientificos como razoaveis, mas o pai considera que o seu conhecimento cientifico € limitado
de energia/comercial para lidar com problemas de salde.
- A mée utiliza com alguma frequéncia conhecimentos cientificos na profisséo;
A3mae | Licenciatura Baixa Professora de linguas - Ambos tém praticas passivas e activas de contacto com a ciéncia;
- Ambos valorizam as consequéncias positivas do desenvolvimento cientifico;
Operador quimico — chefe de | . 6 i iantifi Aveic
A3 pai 129 Ano Baixa Ambos classificam os conhecimentos cientificos como razoaveis;
tumo - O pai é o Unico sujeito entrevistado que ndo manifesta interesse em melhorar os seus conhecimentos.
, ~ | -Nenhum utiliza conhecimentos cientificos na profissdo com regularidade;
Coordenadora area de facturagdo
~ . . . -S6 a Ati ivas ou activ iéncia;
S6 a mae tem praticas passivas ou activas de contacto com a ciéncia
A4 mae Licenciatura Baixa e cobrangas - escritorio de
advogados - Ambos destacam consequéncias negativas e positivas do desenvolvimento cientifico, a projeccdo da mée € mais positiva;
- Ambos classificam os seus conhecimentos cientificos como fracos;
. . - Ambos consideram que, para a sua profissdo, a sua preparacdo cientifica & superior ao necessario, mas o pai acha que é limitada
A4 pai Mestrado Baixa Advogado ‘ e, p P preparag P P q
para lidar com problemas de saude.
- A mée utiliza com muita frequéncia conhecimentos cientificos na profissao;
B1 mée Mestrado Alta Enfermeira - Ambos tém praticas passivas e activas de contacto com a ciéncia;
- Ambos valorizam as consequéncias positivas do desenvolvimento cientifico;
B pai 12°An0 Baixa Militar da FAP — mecénico de | . A me classifica os seus conhecimentos como razodveis e o pai como fracos, sendo que o pai considera-os limitados para a sua

avides

profissao, na vida quotidiana e para lidar com problemas de salde.
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B2 mae Licenciatura Baixa Advogada - O pai utiliza com alguma frequéncia conhecimentos cientificos na profisséo;
- Apenas o pai tem praticas passivas ou activas de contacto com a ciéncia;
e Pés- Bai Gestor de area de negécio numa | - Ambos destacam consequéncias negativas e positivas do desenvolvimento cientifico, a projecgdo da mae é mais positiva;
pal graduagéo axe empresa automaovel - Ambos classificam os conhecimentos cientificos como razoaveis, mas o pai considera que o seu conhecimento cientifico é limitado
para lidar com problemas de saude.
- Nenhum utiliza conhecimentos cientificos na profissao com regularidade;
C1 mae Mestrado Baixa Advogada - Ambos tém praticas passivas e activas de contacto com a ciéncig;
- Ambos destacam consequéncias negativas e positivas do desenvolvimento cientifico, a projecgao do pai é mais negativa;
- A mée considera a sua preparag&o cientifica fraca e limitada para lidar com questdes de salde, apesar de considera-la superior ao
C1 pai 12° Ano Baixa Informatico necessario na profissdo e no quotidiano; para o pai os conhecimentos cientificos s&o insuficientes quando se trata de questdes de
salde e superiores ao necessario no que respeita a profissdo.
- Ambos utilizam conhecimentos cientificos na profissdo com frequéncia;
C2mde | Licenciatura Alta Medica radiologista - Ambos t&m praticas passivas e activas de contacto com a ciéncia;
- Ambos destacam consequéncias negativas e positivas do desenvolvimento cientifico, a projecgdo da mée é mais positiva;
C2 pai Pos- Média Gestor Health Club - A mée classifica os seus conhecimentos cientificos como bons e 0 pai como razoaveis, considerando que a preparagao cientifica
graduacao para a vida quotidiana é superior ao necessario.
- Nenhum utiliza conhecimentos cientificos na profissdo com regularidade;
C3 mae Licenciatura Baixa Tradutora - Ambos tém praticas passivas e activas de contacto com a ciéncia;
- O pai destaca tanto consequéncias negativas como positivas do desenvolvimento cientifico, mas a mée valoriza as negativas;
Tradutor/fempresario na area de | - Ambos classificam os seus conhecimentos cientificos como razoaveis, considerando a sua preparagéo cientifica como superior ao
C3 pai Licenciatura Baixa L _ . - x , . ,
traducdes em audiovisuais necessario para a sua profissao, para a vida quotidiana e, no caso da mae, também para lidar com problemas de saude.
_ ) Responsavel por ensaios clinicos | - A mée utiliza com muita frequéncia conhecimentos cientificos na profisséo e o pai utiliza com alguma frequéncia;
C4 mae | Doutoramento Muito alta
numa farmacéutica - Ambos tém praticas passivas e activas de contacto com a ciéncia, sendo a mée o sujeito que mais préaticas activas assinala;
- O pai destaca tanto consequéncias negativas como positivas do desenvolvimento cientifico, apesar de haver um dominio das
o ) ) positivas; a mae valoriza as consequéncias positivas;
C4 pai Licenciatura Baixa Desempregado (engenheiro)
- A mée classifica os seus conhecimentos cientificos como bons e o pai como razoaveis, considerando os dois que a sua preparagdo
cientifica na vida quotidiana é superior ao necessario; nas questdes de salde, o pai acha a sua preparagéo cientifica limitada.

Quadro 5.1 — Habilitagdes, formagdo em ciéncias da vida, profisséo dos sujeitos e algumas considera¢cdes sobre os modos de relagdo com a ciéncia
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5.2. Andlise de contelddo das entrevistas

Da andlise das entrevistas realizadas e tendo em conta os objectivos delineados, destacam-
se trés pontos centrais no processo de tomada de decisdo destes casais: a credibilidade e
confianca nos agentes publicos e privados de criopreservacdo, a projec¢ao da decisdo no
futuro e a gestéo da incerteza e a valorizagéo do conhecimento cientifico e dos peritos.

5.2.1. Credibilidade e confianca nos agentes publicos e privados de criopreservacao
Como ja foi referido, os dez casais entrevistados ndo estavam em igualdade de
circunstancias no momento de nascimento dos filhos. Os casais Al, A3, A4, C2 e C4 néo
poderiam ter optado pelo banco publico, pois a sua actividade foi suspensa no final de
Agosto de 2012. Este facto teve efeitos no processo de tomada de decisédo destes casais.

O caso mais evidente é o do casal C2, cujo filho nasceu em Outubro de 2012, e que
tinha decidido ha muito doar as células. Foi no ultimo més que, face a suspensdo do
Lusocord, resolveram criopreservar as células num banco familiar, mas mantém a intencéo
de doar as células de outro filho, caso o0 banco publico esteja a aceitar doacdes em Lisboa.
Também o casal Al, que nao fez criopreservacao, refere claramente que, se pudesse, teria
doado as células. Os casais A3 e A4, apesar da forma menos definitiva, indicam que teriam
ponderado seriamente a possibilidade de doar as células caso o banco publico estivesse a
funcionar. O casal C4 refere que teria considerado o banco publico caso estivesse a
funcionar e se as condi¢cdes de funcionamento inspirassem confianca, mas refere que
valoriza a manutencao da propriedade das células.

Esta questdo da confianca no banco publico é importante para a maioria dos casais.
Todos os entrevistados, independentemente da decisdo tomada, afirmam valorizar a
existéncia e o investimento num banco publico de células estaminais do corddo umbilical,
apesar de sublinharem a vertente de solidariedade social — garantia de um servico a quem
nao pode recorrer a um banco privado — em detrimento da valorizacdo de uma politica de
saude publica que inclua bancos de células estaminais do corddo umbilical, tal como inclui
bancos de sangue ou de medula 6ssea.

A valorizacdo do Lusocord é particularmente evidente nos casais B1 e B2, que fizeram a
criopreservagcdo no banco publico, mas também nos casais A1 e C2 que teriam doado as
células caso ele estivesse a funcionar aquando do nascimento dos filhos, e no pai do casal
C1. Contudo, muitos casais constataram que as noticias pouco abonatérias para o banco
publico que foram surgindo nos media minaram a sua confianga naquele banco, sentindo
descredibilizada a utilizagdo publica das células estaminais. A valorizagdo das noticias sobre
as irregularidades do Lusocord no processo de tomada de decisdo foi particularmente
evidente no caso dos casais Al, A2, A3, C1, C3 e C4 e também B1, que apesar das

noticias, doou as células do corddo umbilical do seu filho.
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“Mas depois foi logo na altura em que comegaram a aparecer as noticias na televisdo e ai essa
hipétese foi logo por 4gua abaixo, porque vimos que aquilo estava um bocadinho cadtico, nao é,
eles tinham... estava tudo basicamente em aguas de bacalhau.”

Mae casal Al
“Toda aquela confusédo a volta daquilo foi suficiente para nem sequer me fazer pensar nessa
possibilidade. (...) Uma série de noticias que apareceram. (...) Muitas das amostras que la
chegavam, segundo noticias que saiam e que ninguém veio desmentir, ndo eram sequer tratadas

e processadas.”
Méae casal C4

No casal C1, esta cobertura medidtica foi particularmente importante, porque existia
uma profunda clivagem nas opini6es da mae, que queria guardar as células num banco
familiar, e do pai, que defendia a doacdo das células para o banco publico. Foram as
noticias sobre o mau funcionamento do Lusocord que fizeram com que o pai cedesse e a

doacdo de células deixasse de ser uma opc¢do a considerar.

“O facto de nao termos feito no publico foi porque, na altura, estavam a sair noticias de que o
Lusocord ndo estava a funcionar bem e que estava a ser desconsiderado (...) e estava na
eminéncia de deixar de funcionar. (...) Passava a ideia de que nao estava assegurado, sequer, 0o

funcionamento técnico daquilo (...).”
Pai casal C1

Para o pai do casal A4, o investimento no banco publico é também uma forma de
credibilizacdo da criopreservacdo das células estaminais do corddo umbilical (publica ou
privada). Sendo o Estado uma entidade idénea, por ndo perseguir o lucro, defendendo, em
teoria, o interesse publico, o investimento estatal valoriza o processo de uma forma que a
exploracdo exclusivamente por empresas do tipo das farmacéuticas nao consegue.

Esta perspectiva negativa dos bancos privados surge com alguma frequéncia nas
entrevistas dos casais que ndo optaram pelos bancos familiares. O pai do casal A4,
advogado que costuma trabalhar com farmacéuticas, assume a partida o seu enorme
preconceito em relagdo a empresas no mundo da saude, sublinhado que as suas reservas
éticas em relacdo a accdo destas empresas desempenharam um papel importante no
processo de tomada de deciséo.

O facto de serem empresas privadas, e que visam, por isso, obteng&o de lucro, torna-se
motivo de desconfianga e os casais analisam a informagéao cientifica que disponibilizam de
forma céptica. Este cepticismo e desconfianca €, como seria de esperar, mais claro nos
casais que nao fizeram criopreservacdo nos bancos privados e também no casal C2, que

decidiu doar as células mas, na impossibilidade de o fazer, recorreu a um banco privado.
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“(...) acho que eles apregoam demais com base em poucos dados cientificos, e se formos ver as
probabilidades daquilo tudo sdo uma num milh&o e isso ndo justifica os custos que eles pedem
as pessoas’.

Mae casal Al

O conceito de negdcio surge, por isso, conotado negativamente quando associado aos

bancos privados em vérias das entrevistas realizadas.

“Hoje em dia, vejo muito como um negdcio (...) daqueles negdcios que eu nao vou alimentar.”

Méae casal A4
“E 0s negdécios com a saude (...) é preciso perceber também um bocadinho o que esta ai no
meio.”

Pai casal B2

Outro aspecto que contribui para uma visdo menos positiva dos bancos privados é a
estratégia publicitaria que, segundo a maioria dos casais, se aproveita da fragilidade dos
pais quando estdo a espera de um filho. Esta desconfianca foi mencionada por praticamente
todos os casais (sete em dez) independentemente da decisdo tomada. Os casais B2, C1 e
C4 referiram especificamente o anuncio da Crioestaminal de Maio de 2012 (ver capitulo 3)

como muito negativo — “pura chantagem” (mae casal B2).

“Eu penso que, do ponto de vista do marketing, eles aproveitam a fragilidade dos pais, 0 medo
gue os pais tém, o receio que tém de um dia terem um filho doente, e aproveitam essa fragilidade
e criam essa necessidade.”

Pai casal Al
“Custou-me imenso haver uma exploracdo, ainda mais com um marketing super agressivo e a
explorar a sensibilidade moral dos pais, e isso fez-me, as tantas, querer repudiar por completo

uma exploragdo econdmica, para mais da maneira como era feito.”
Pai casal C1

5.2.2. Projeccdo da decisdo no futuro e gestdo da incerteza
A decisdo relativa a criopreservagdo das células estaminais do corddo umbilical € um bom
exemplo de gestdo de incerteza, de lidar com um futuro incerto. E gerem-se duas
incertezas: uma relativa ao desenvolvimento de uma doenga grave que possa ser combatida
com as células guardadas e outra relativa a prépria utilidade das células caso o pior cenario
se concretize.

Lidar com esta dupla incerteza numa decis@o que afecta directamente um filho é, pois,
bastante importante no processo de decisdo. Isto significa que, a par das ponderacdes

cientificas, econOmicas e outras, entram ponderagdes emocionais (expectaveis porque
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envolve a saude de um filho), nomeadamente o medo de, ainda que improvavel, as células
estaminais do corddo umbilical virem a ser Uteis. Os pais acabam por criopreservar as
células, entdo, por “descargo de consciéncia”, como refere a mée do casal B1. Mesmo
sujeitos que optaram por nao preservar as células lidaram com este cenério e referem esta
ponderagdo emocional como muito relevante. Para a mae do casal Al, a ideia de o filho
poder vir a precisar das células é assustadora, e apesar de nao ter feito, e manter a sua
decisédo, a sensacdo permanece.

“Eu acho que se fica sempre, enquanto mae, eu acho que se fica sempre com aquela sensagao:
e se? Isso fica sempre implantado, € impossivel ndo ficar, fica-se sempre com aquela sensagéo:
e se forem uteis, ndo é? Pronto, é impossivel ndo ficar com essa ideia. (...) Podia ndo ajudar em
nada, ou pode ndo ajudar em nada, mas € mais uma janela de oportunidade. E essa sensacao
de “e se?” fica, fica connosco, pais.”

Mae casal Al
Ja o pai do casal Al consegue lidar melhor com este cenario hipotético.

“Eu ficaria com a minha consciéncia pouco tranquila se quando o meu filho um dia, se Deus
quiser, andar de bicicleta (...) eu ndo o pusesse a usar capacete, ele caisse e batesse com a
cabeca. Porque ai havia uma coisa que eu tenho a certeza absoluta que o protegia (...).
Portanto, isso eu acredito, e gastarei o dinheiro todo que for necessério em coisas reais,
concretas, que eu sei que sao segurancga. Agora... coisas hipotéticas, jogo de probabilidades, se
vai ser, nao vai ser...”

Pai casal Al

Outros casais que ndo fizeram a criopreservacdo, como o casal A2, consideram a
incerteza como parte integrante da vida e acham que conseguem viver bem com ela.

Por sua vez, os casais que fizeram a criopreservacdo em bancos privados referem que
a ideia de poderem ser confrontados no futuro com a utilidade das células e terem optado

por ndo fazer era algo com o qual teriam dificuldade em lidar.

“Portanto, eu, por mim, é jogar pelo seguro. Nao custa nada, esta ali, se vier a ser necessario,
pelo menos fiz 0 que estava ao nosso alcance...”

Mae casal C1
“Nao queriamos pensar que, daqui a quinze anos, nos pudéssemos confrontar e culpar por
podermos ter feito uma coisa e ndo a termos feito e ali naquele momento precisarmos e ja ndo
haver volta a dar.”

Pai casal C3
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Esta forma de lidar com a incerteza, através da criopreservacao das células, implica “fé”
no desenvolvimento da ciéncia e da tecnologia. Essa crenca no desenvolvimento desta area
cientifica no espaco de tempo em que as células estdo guardadas (20 a 25 anos) esta
implicita na decisao destes pais e é referida por todos os casais (C1, C2, C3 e C4) nas suas
entrevistas, uma vez que todos reconhecem as limitacdes actuais na utilizacdo de células

estaminais recolhidas do cordao umbilical em transplantes autélogos.

“Mas o que eu gostei de ver era que havia a possibilidade de haver novas aplicacées para as
células. E a ciéncia, a velocidade que progride e o tempo que nés vamos guardar isso...”

Mae casal C1

E no casal C4 que a projeccdo desta decisdo no futuro é mais evidente. A méae,
doutorada em ciéncias da saude e investigadora numa farmacéutica, focou por diversas
vezes que desvaloriza o que se faz na prética clinica atualmente, tendo orientado toda a sua
pesquisa para perceber que investigacdes estdo a ser feitas e que aplicacfes terdo estas
células no futuro. Considerou, por isso, que nao poderia basear a sua decisdo no que se
sabe e faz hoje, e foi sobretudo essa ideia que tentou passar ao pai durante o processo de

tomada de decisao do casal.

“Basicamente, foi fazer uma investigacdo muito direcionada para as bases de dados cientificas
sobre aplicacBes actuais e que investigacdo em curso € que existia (...) Porque isto é
provavelmente a area da ciéncia da saude de maior investigacdo e investimento em investigacéo,
portanto, a realidade, aquilo que € possivel fazer hoje ndo prevé minimamente aquilo que vai ser
possivel fazer daqui a dez anos (...) Nao vou fundamentar a minha deciséo naquilo que hoje é

possivel e nas aplicacdes que hoje sao possiveis das células estaminais.”
Mae casal C4

O casal C2, que fez a criopreservacdo no privado apenas porgue o publico ndo estava a
funcionar, e que diz acreditar que “o futuro sao as stem cells” (mae casal C2), mostra que a
crenga no desenvolvimento na ciéncia também se estende & contribuicdo para a

investigacdo na area, apenas possivel através do banco publico.

“Como vimos os dois um bocadinho da area de ciéncias, acreditamos na evolugdo da propria
ciéncia e daquilo que séo os beneficios que poderdo advir dai para a espécie humana (...). Por
isso € que estamos a investir um bocadinho naquilo (...), mas também na investigagao para

ajudar (...), apesar de termos ido para o privado, por ndo haver a hipétese do publico.”
Pai casal C2
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O pai do casal Al, que ndo fez criopreservacao, é aquele que de forma mais extensa
fala da valorizac@o do desenvolvimento cientifico. Contudo, neste caso, a valorizagdo vai no
sentido de considerar que o desenvolvimento cientifico noutras &reas, nomeadamente a
engenharia genética e as nanotecnologias, vai abrir muitas portas na area das ciéncias da
saude, pelo que ndo devera ser necessario guardar uma “celulazinha de 2013 para resolver
0 problema” (pai casal A1). O casal A2, que nao fez criopreservacao, € o que defende uma
posicdo mais tradicional, argumentado que, se antigamente ndo havia e os filhos eram
criados, talvez a necessidade deste processo nao seja real.

O factor monetario desempenhou, indiscutivelmente, um papel no processo de tomada
de decisdo. Contudo, uma vez que todos os casais teriam condi¢cdes econémicas para fazer
a criopreservacdo num banco privado, a compra do produto acaba por ser um indicador da
sua valorizacdo e da forma como os casais gerem a incerteza. No caso dos casais que
fizeram a criopreservacdo no banco privado, a questdo monetaria foi pouco ou nada
relevante para os casais C2 (afirmam que o dinheiro ndo pesou na deciséo, pois poderiam
pagar sem quaisquer dificuldades) e C1 (a criopreservacdo foi um presente dos pais da
mée), mas pesou na decisdo dos casais C3 e C4. O casal C3, contudo, optou por ver o
investimento como um seguro de saude, que diluido pelo tempo de armazenamento das
células, acabava por significar “meia duzia de tostdes por més ou ano” (pai casal C3). O
casal C4 ponderou a questdo monetaria, pois € um investimento que surge numa altura em
gue se tem de gastar muito dinheiro, contudo, a valorizagdo do produto acabou por justificar
0 gasto do dinheiro.

Os dois casais que fizeram a criopreservacdo no Lusocord (Bl e B2) tinham
possibilidades econémicas para recorrer a um banco privado, nao tendo sido o dinheiro um
factor decisivo nas suas decisdes, mas sim a descrenca ha necessidade de armazenamento

das células para uso familiar.

“Nés nao fizemos, mas nao por... eu... Nao foi a nivel monetario. Claro, uma pessoa pensa, nao
€? Mas foi mais por ser os dez por cento (...) a probabilidade € minima.”

Mae casal B1
“Se eu acreditasse, se realmente houvesse provas dos efeitos que aquilo tinha... (...) E se s6
houvesse o banco privado, obviamente que sim, mas...”

Mae casal B2

Entre os casais que néo fizeram a criopreservacao, o casal A3 foi o que mais valorizou a
guestdo monetaria, referindo que foi o suficiente para nunca ser verdadeiramente uma
questao “em cima da mesa”. Contudo, teriam feito o esforco se achassem que aquelas

células poderiam ser realmente importantes para o filho.
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“No privado, era logo a questdo monetaria, punha logo fora de... ndo era uma prioridade. (...) Ai
[se tivesse manifesta viabilidade] era capaz de pensar... Fazia o esforgco.”

Mae casal A3

O contexto familiar dos casais, em termos de incidéncia de doencas genéticas,
oncoldgicas ou outras, teve pouca importancia no processo de tomada de decisdo ou no
empolamento da possibilidade do filho vir a desenvolver uma doenga do mesmo foro. Uma
excepcao € o casal C1, pois a mée teve ja um cancro na tiréide que a impede de ser dadora
de medula. Essa situacdo assustou-a e contribuiu para a valorizacdo da criopreservacao em
banco familiar. Para o casal A2, com alguma incidéncia de casos de cancro na familia,
também foi importante, mas consideraram irrelevante guardar estas células uma vez que a

eventual doenca que a filha possa ter ha-de estar nas células que guardaram.

“Se as células do nosso filho, entre aspas, estdo doentes, aquelas também hao-de estar doentes,

por isso a doenca ha-de sempre estar 1a.”

Mae casal A2

5.2.3. Importancia dada ao conhecimento cientifico e aos peritos
Além do caracter emotivo, associado a gestdo da incerteza, desta decisdo, parece haver
uma clara valoriza¢do do conhecimento cientifico.

Por um lado, a formacdo em ciéncias da vida parece desempenhar um papel importante
no processo de tomada de decisdo. Nos casais Al, B1, C2 e C4, ha uma discrepancia na
formacdo em ciéncias da vida nos elementos do casal. Essa discrepancia € menos
acentuada no casal C2 e é particularmente marcada no casal C4. Esta disparidade revelou-
se muito importante no processo de tomada de decisdo, uma vez gque, nos casais com
habilitacbes em ciéncias da vida mais semelhantes, a decisdo parece ser tomada de forma
mais equitativa, enquanto nos outros casais a decisdo recai no elemento do casal mais
habilitado, em todos os casos, a mae. Isto é particularmente claro nos casais A1 (mée
professora de Biologia e pai gestor comercial em empresa automével), B1 (méde enfermeira
e pai mecéanico de avides) e sobretudo C4 (mae investigadora responsavel por ensaios

clinicos numa farmacéutica e pai desempregado da area da engenharia).

“Ela é da area, eu nao sou da area, portanto, confio nela.”

Pai casal Al
“E eu baseei-me nos conhecimentos dela para dizer que sim, pronto. (...) Deleguei a decisao
(...). Sim, foi ela a responsavel [pela decisao]”.

Pai casal C4
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Contudo, a mée do casal C2, médica, considerou pouco relevante a sua formacéo nesta
deciséo, pois acha diferente decidir para um filho e para um doente, realcando o lado
emotivo da decisdo. As probabilidades, ainda que infimas, sdo ponderadas de outra

maneira.

“‘Mas eu acho que isso [formagdo em ciéncias da saude] ndo interessa nada, porque eu nao
andei a estudar isso (...). Ndo me influenciou nada. (...) Uma pessoa fica sempre naquela... Por
mais que eles digam que ha uma infima hipdtese, a pessoa... Eu nunca me ia sentir bem: nao,
isto é cientifico, isto ja ndo funciona para nada. Eu ia fazer na mesma, porque é aquela parte...
(...) Bem, é completamente diferente [em relacdo a decidir para um doente] (...) E o sentimento
em relagdo a um filho é isso. E s6 quem tem um filho € que sabe o0 amor que se sente, ndo €7”

Mae casal C2

As mées dos casais Al e C4, ambas com formacao elevada em ciéncias da vida, foram
as que mais procuraram informacao cientifica especifica sobre o tema. Esta Ultima, de
habilitacbes muito elevadas, fez a pesquisa mais aturada de todos os casais. O facto de
estas maes ja com formacao mais elevada terem sido as que mais pesquisaram pode dever-
se a varios factores, nomeadamente a uma valorizacao habitual do conhecimento cientifico
gue se reflecte nesta tomada de decisdo ou a uma facilidade em compreender e digerir a
informacéo disponibilizada.

Por outro lado, alguns dos casais entrevistados com menos formagdo em ciéncias da
vida, mais do que procurar informacdo e construirem conhecimento sobre o tema,
recorreram a especialistas, a peritos em quem confiam, para saber a sua opinido sobre a
criopreservacdo das células estaminais em bancos privados. Parecem, pois, valorizar
menos a informacdo cientifica concreta e mais a opinido daqueles que véem como
especialistas. Para o casal B2, o facto do pai da mae, pediatra, ndo valorizar a
criopreservacao privada das células foi determinante para a decisdo do casal de doar as
células para o banco publico.

Os casais C1l e A4 falaram com médicos amigos e também com o obstetra que
acompanhou cada uma das gravidezes, tendo essas opinides sido relevantes no processo
de tomada de decisdo. O casal C1 obteve opinides na generalidade favoraveis, enquanto o
casal A4 encontrou posi¢cdes mais cépticas devido a inexisténcia de aplicagcbes praticas
concretas. A opinido dos obstetras (claramente positiva no caso do casal C1 e claramente
negativa no caso do casal A4) foi importante sobretudo para as mées.

Mesmo nao tendo procurado opinides de peritos, o pai do casal Al referiu
espontaneamente que o facto de nenhum profissional de salde ter falado da possibilidade
de criopreservacao ou defendido a sua utilidade durante toda a gravidez é sintoma de que

nao acreditam verdadeiramente no produto.
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O pai do casal B2 refere especificamente que um das coisas que lhe fez confusdo neste
processo foi a divergéncia de opinides entre especialistas. Esta ideia est4 implicita, contudo,
no discurso de todos os casais

Apesar das habilitacdes elevadas dos entrevistados e de todos utilizarem a Internet com
regularidade, verificou-se que as paginas na Internet dos bancos privados ndo tiveram a
importancia esperada no processo de tomada de decisdo, de tal forma que s6 foram
mencionadas quando perguntado directamente. Mesmo entre 0S casais que optaram por
fazer criopreservacdo no privado, a consulta dos sitios ndo se mostrou preponderante em
nenhum caso e, inclusivamente, o casal C2 nédo chegou sequer a consulta-los. Em todos os
casos, outros factores foram mais importantes para decidir fazer e na escolha do banco
privado. Dos restantes seis casais que ou fizeram pelo Lusocord ou nao fizeram, apenas
dois deles (as maes dos casais Al e B1) referem ter consultado alguns dos sitios dos
bancos privados, mas também com pouca importancia no processo de deciséao.

Os casais que fizeram criopreservacdo no privado escolheram bancos familiares
distintos e com base em critérios bastante diferentes, que passaram pelas circunstancias —
nomeadamente contacto com publicidade ou agentes comerciais de determinado banco nos
cursos de preparacao para o parto ou através de conhecidos (casal C2, mae casal C3), pela
valorizacdo de um banco inglés (pai casal C3), por garantias em caso de faléncia da
empresa (mae casal C1) ou devido ao marketing percepcionado como menos agressivo (pai
casal C3).

O sujeito com habilitacGes especificas na area das ciéncias da vida mais elevadas (mae
casal C4), investigadora responsavel por ensaios clinicos numa farmacéutica, mostrou
valorizar o investimento dos bancos em investigacdo e desenvolvimento (I&D). Para este
sujeito, este foi um factor fundamental na escolha do banco privado onde fizeram a
criopreservacdo das células estaminais porque, por um lado, mostra que a empresa nao
procura apenas o lucro, pois procura reinvesti-lo na forma de I&D, e, por outro, podera

significar mais qualidade técnica na parte laboratorial.

“E como eu... a minha actividade profissional fago-a em investigagéo clinica, para mim, isso
também é um argumento importante, alguém gue esta preocupado nao apenas em extrair o lucro
dali para fora, mas em reinvesti-lo sob a forma de I&D (...).”

“E eu acho que o facto de eles investirem em investigagdo e desenvolvimento d4-me alguma
[confianca]. Acho que uma empresa que esta sO preocupada com o lucro ndo tem o grau de
actividade de investigacdo que eles tém, nédo precisa deles. Limitava-se a pbr aquilo 1& no coiso,
se algum dia fosse preciso usarem-nas, iam contratar quem soubesse e ndo investiam no know-
how interno.”

Mae casal C4
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CONCLUSAO

O tema em estudo € um exemplo de controvérsia cientifica que extravasa a esfera dos
peritos a volta de um produto de consumo que move interesses comerciais e que tem,
também, implicacdes de responsabilidade social. Por ser um tema controverso, exemplifica
a construcdo de processos de confianca e desconfianga em relacdo aos peritos e as
instituices cientificas. E um caso de ciéncia em contexto em que se procura perceber a
forma como as pessoas se apropriam e se relacionam com o conhecimento cientifico em
contexto real e como incorporam e mobilizam esse conhecimento num processo que
capacita para a decisdo. Por causa disso, o trabalho empirico ndo se cingiu as entrevistas
mas enquadrou-as no contexto em que 0s casais tiveram que decidir, através do
levantamento de noticias sobre 0 assunto e a analise as empresas e ao tipo de publicidade
a que os pais estavam expostos. E também um exemplo de gestdo do risco, de um risco
gue é dado a conhecer através da ciéncia e pode ser potencialmente mitigado pelo
desenvolvimento cientifico e tecnolégico. A criopreservacao das células estaminais do
corddo umbilical também exemplifica a ideia do fim da natureza, especificamente o corpo
humano, enquanto espaco ndo manipulado pelo homem, focando algumas das questdes
gue se levantam devido a essa manipulagao.

Com o trabalho empirico, verificou-se que a publicidade feita pelos bancos privados
procura catapultar para a esfera publica as potencialidades das células estaminais,
projectando estatisticas de doencas oncoldgicas em criangas, entre outras estratégias que
ajudem a aumentar a percep¢ao do risco por parte dos casais a espera de bebé. Recorre,
também, a linguagem especifica desta area cientifica e a imagens (fotografia ou video) dos
laboratérios e respectivo equipamento, frequentemente a ser operados por técnicos
equipados, com o objectivo de valorizar e credibilizar o produto. Os casais entrevistados,
contudo, ndo valorizaram as paginas das empresas, tendo contactado com 0s seus
argumentos por outras vias comerciais ou através de outros meios (programas de televisédo
e artigos de imprensa, por exemplo).

De uma forma geral, contudo, 0s sujeitos mostram algum cepticismo em relagdo a
informacgéo veiculada pelos bancos privados. H&, pois, uma desconfianca em relagdo a
estas empresas como fonte de informac&o cientifica, devido ao facto de serem um negdcio e
de lucrarem com a adeséo dos pais a este servigo. Isto refor¢a a ideia de que a dimenséo
institucional permeia as experiéncias e respostas a ciéncia. Essa desconfianga também se
estende ao banco publico devido as noticias que foram saindo ao longo de um determinado
periodo que culminou com a suspensao das actividades do Lusocord.

Perante as incertezas do futuro — a incerteza relativa ao desenvolvimento de uma

determinada doenca e a incerteza relativa a capacidade das células estaminais
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armazenadas resolverem o problema — os casais que fizeram a criopreservacao das células
do corddo umbilical dos filhos gerem o risco recorrendo a um servigo que véem como um
“seguro biolégico”. Esta op¢ao implica “fé” no desenvolvimento da ciéncia e da tecnologia. A
criopreservacao de células estaminais €, pois, uma forma de risk assessment, uma forma de
ingeréncia no futuro e de tentativa de controlo de situacdes que antes escapavam ao h0SSO
dominio. Mas a gestédo desta incerteza ndo é alheia a componente emocional que €, como
expectavel, muito significativa. Seja qual for a deciséo, os casais pdem o interesse dos filhos
em primeiro lugar e, para os pais que optam por preservar as células, € uma alternativa em
caso de necessidade, por mais remota que seja a probabilidade de utilizacdo das células
preservadas. As empresas recorrem, por iSso, a argumentos emocionais para associar a
deciséo da criopreservacdo a um acto de amor. Esta exploracdo, nalguns casos, ultrapassa
limites éticos que sédo identificados pelos pais, por exemplo, o referido anuncio da
Crioestaminal.

Verifica-se que as empresas privadas de criopreservacdo de células estaminais
procuram reforcar a sua autoridade pericial no sentido de tranquilizar os consumidores —
mecanismos de confianca activa. Utilizam, para isso, um conjunto de estratégias, que
passam por apresentacdo de curriculos da equipa, citacao de artigos cientificos, utilizacdo
de jargdo cientifico ou apresentacdo de imagens de laboratérios, entre outras. Esta
estratégia vai de encontro a valorizacdo que 0s casais parecem fazer dos peritos, apesar de
os procurarem fora das empresas de criopreservacao, por as verem como parte interessada.
Assim, muitos dos casais entrevistados com menos formacdo em ciéncias da vida procuram
em especialistas o reforco para a decisdo tomada. Os resultados obtidos apontam, também,
para o papel fulcral que a formacao em ciéncias da salde parece desempenhar no processo
de tomada de decisédo destes casais. Nos casais em que a formacdo dos elementos era
mais discrepante, a decisdo € claramente assumida pelo elemento mais formado. Nao sé
este toma controlo do processo como 0 seu parceiro aceita esse controlo e reconhece o seu
papel de perito. Contudo, as decisdes tomadas pelos sujeitos mais habilitados, tal como as
dos restantes, variaram, refor¢cando a ideia de que a formag&do em ciéncia e tecnologia nédo
garante homogeneidade de opinides sobre produtos resultantes do desenvolvimento
cientifico-tecnoldgico.

Importa referir, por fim, que o0 mesmo tipo de estudo qualitativo podera ser aplicado a
individuos com maior variabilidade em termos de habilitagcdo, contrapondo os resultados aos
obtidos nesta analise. Por outro lado, seria interessante centrar o estudo em individuos com
habilitacdes elevadas em ciéncias da vida, analisando a forma como se processa a tomada
de decisdo em casais altamente qualificados nessa area, nomeadamente médicos obstetras

ou pediatras, ou mesmo investigadores peritos em células estaminais.
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