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“Esse fator genético, eu ndo sei explicar”: reflexdes acerca das relacdes de parentesco e adoecimento genético

RESUMO:

De forma geral, quando se reflete sobre
questdes familiares, ndo raro, indepen-
dentemente das concep¢bes de familia
que se tenha, emergem discussdes so-
bre parentesco e heranca na passagem
de costumes, tradicdes, religidao, afetos
etc. Assim, de uma forma ou de outra,
espera-se que “carreguemos” algo da
familia bioldgica e/ou de origem. Po-
rém, quando essa “heranca” esta atre-
lada a uma doenca genética o cendrio
pode se tornar conflituoso. Nesse sen-
tido, objetivamos tecer consideracdes
sobre de que maneira a possibilidade
de herdar uma doenca genética pode
repercutir nos sujeitos que vivenciam
a experiéncia do adoecimento de um
familiar. Metodologicamente, optou-se
pela abordagem qualitativa via estudo
de caso e pela realizacao de entrevista
com apoio de roteiro semiestrutura-
do. A narrativa da interlocutora, assim
como estudos que abordaremos, mos-
tram que exames e aconselhamento
genético ndo sdo suficientes, diante da
multiplicidade de sentimentos como in-
seguranca, medo e angustia, atrelados
a chamada “heranga misturada” e ao

pensar sobre adoecimento genético.

PALAVRAS-CHAVE:
Parentesco. Hereditariedade. Adoeci-

mento Genético.

ABSTRACT:

In general, when one reflects on fami-
ly matters, it is not uncommon, inde-
pendently of the conceptions of fam-
ily that one has, there are discussions
about kinship and inheritance, be it the
passage of customs, traditions, religion,
affections, that s, in one way or another
we are expected to “carry” something
from the biological family and / or ori-
gin. But when this “inheritance” is tied
to a genetic disease the scenario can
become conflicting. In this sense, we
aim to discuss how the possibility of in-
heriting a genetic disease can rebound
in subjects who experience the illness
of a family member. Methodologically,
the qualitative approach was chosen
through a case study, where an inter-
view was conducted with semi-struc-
tured script support. The narrative of
our interlocutor as well as studies ap-
proached here show that examinations
and counseling are not enough, given
the multiplicity of feelings tied to the
so-called “mixed heritage” and think-
ing about genetic illness.
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APRESENTAGCAO: OS CAMINHOS DA DISCUSSAO

Discutir doenca e saude, ou ainda adoecimento, remete-nos a estudos bio-
l6gicos e fisioldgicos que instituiram padrdes de normalidade, tornados referéncia
biomédica, com foco central na doenca. Uma vez que, geralmente, a situacao “pato-
[6gica corresponde a um ‘valor negativo’ em relacdo a ‘vida’ [...], tal processo social
evidencia a historicidade das concepcdes cientificas do que se constitui (e institui)
como normal e patolégico”, como lembra Sarti (2010, p. 78). Dessa forma, instituem-
-se sintomas, padrdes e itinerarios terapéuticos oficiais aos quais os individuos devem
se adequar.

Na contramao disso, torna-se importante dar visibilidade a narrativa dos que
convivem com a experiéncia do adoecimento, entendendo-os como “um objeto-cha-
ve cujo estudo é capaz de desvelar a ordem do social que se encontra metaforizada a
partir da ordem biolégica” (MENDES, 2014, p. 405). O adoecimento constitui, entdo,
um cendrio multifacetado por diversas producdes e opinides, sejam epistemoldgicas,
de senso comum ou empiricas.

Destaque-se que o entorno que envolve corpo e doenca abrange aspectos
que ndo se encontram em um Unico acesso; nas palavras de Sarti (2010, p. 1), a ques-
tao é constituida por “objetos de pesquisa que atravessam fronteiras disciplinares
por envolverem dimensGes da existéncia humana reivindicada, cada uma delas [...]
entre ciéncias humanas e bioldgicas”. Quando se entra no campo do adoecimento
genético, emergem as mais variadas e intensas discussdes envoltas em cenarios mer-
cadoldgicos, éticos, cientificos e de nuances subjetivas que levam a andlises comple-
xas. Considerem-se ainda como agravantes os “mistérios” que envolvem um genoma
— este, embora seja do ambito particular, uma vez que pertence ao individuo, assu-
me o controle de decisbes, posturas e dilemas que extrapolam a vida privada para
o universo do publico. Dessa forma, a op¢ao por realizar ou ndo procedimentos ou
tratamentos clinicos pode gerar intensos debates morais, éticos e religiosos. Tendo
em vista essas questdes, politicas publicas, sociais e de Estado sao implementadas,
nem sempre levando em conta o universo daqueles que de fato convivem com uma

doenca genética.
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Situando-se nessa discussao sobre adoecimento, genética e impactos paren-
tais — que na maioria das vezes causa angustias familiares —, o presente artigo é prove-
niente de um insight que aproxima duas pesquisas do Programa de Antropologia da
Universidade Federal da Paraiba: uma de mestrado, que tem como principal objetivo
a discussao sobre como é a percepcao de heranca para os familiares e acometidos
por uma doenca genética, mais especificamente a Mucopolissacaridose (MPS) no Es-
tado da Paraiba; e outra de pds-doutorado que objetiva analisar como esta estrutura-
da a gestao da doenca de Alzheimer a partir de estudo comparativo dos Estados da
Paraiba, de Pernambuco e do Rio Grande do Sul, além de propor uma reflexao sobre
dilemas familiares oriundos do Alzheimer também enquanto doenca que perpassa
questdes genéticas. Em varios didlogos e reunides, o presente artigo foi se construin-
do e estabelecendo pontes entre as pesquisas, uma vez que a Mucopolissacaridose
é uma doenca genética e a Doenca de Alzheimer possui casos de incidéncia genética
(ainda que em menor escala).

Nesse sentido, emergiu a indagacao que objetiva a discussao a ser apresen-
tada, ou seja, de que maneira a possibilidade de herdar uma doenca genética recai
sobre os sujeitos que vivenciam a experiéncia do adoecimento de seu familiar? Essa
pergunta norteadora aproximou os dois pesquisadores que até entdo realizavam
suas pesquisas de forma individual.

Para esclarecimento, destaque-se que a Mucopolissacaridose é uma doenca
genética e hereditdria, decorrente de uma mutagao do DNA, que de forma resumida
provoca a falta de uma enzima que impede a digestdo de um acgtcar (o mucopolissa-
carideo). Ocorre principalmente por meio de homogeneidade genética ocasionada
pelo casamento parental (consanguineo) (BARROS, 2015). Nesse sentido, os estudos
de Barros (2015) colocam a consanguinidade como um ponto chave, ndo apenas para
os estudos bioldgicos, mas também antropoldgicos. Isso porque o parentesco é um
conceito classico da antropologia que vem se reinventando ao longo dos anos, des-
de os estudos classicos de Lévi-Strauss (1976) e a andlise sobre parentesco e o tabu
do incesto, até questdes mais contemporaneas como a identificacdo de paternidade
através do DNA levantadas por Fonseca (2016).

No caso da Doenca de Alzheimer (DA), caracterizada pelo neuropatologista
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alemao Alois Alzheimer em 1907, trata-se em geral de uma doenga de acometimento
tardio, ocorrendo em torno de 60 anos de idade, enquanto a DA de acometimento
precoce, ao redor de 40" a 50 anos — ambas podendo apresentar recorréncia familiar.
Segundo os estudos, “ha mais de vinte anos que raros genes autossémicos domi-
nantes estdo inevitavelmente associados com o que se conhece como ‘doenca de
Alzheimer precoce’ (LOCK, 2005, p. 217).

A medida que a expectativa de vida se torna mais elevada, especialmente em
paises desenvolvidos, tem-se observado um aumento da prevaléncia da DA. A doenca
é progressiva e afeta a memdria da pessoa acometida, a capacidade de orientar-se
no tempo e no espaco, além de trazer alteracdes comportamentais e dificuldades de
comunicacdo e de raciocinio I8gico. Geralmente as familias apontam as alteracbes
comportamentais como fonte de maior desgaste, uma vez que atingem diretamente
o convivio social: pode ocorrer violéncia fisica e/ou verbal, acentua¢ao da sexualida-
de, episddios de profunda tristeza e apatia, autonegligéncia com necessidades de
alimentacdo e asseio, alucinagdes quanto a possiveis perseguicao e/ou roubo, entre
outros. Esse cendrio, além de repercutir de forma intensa no convivio familiar, acaba
ndo raro levando ao isolamento social do individuo e consequentemente da familia.

Na perspectiva médica, a terminologia adotada é a de doenca crénica. Fleis-
cher e Franch (2015) pontuam que nas ciéncias sociais, no entanto, tem sido usada
a denominacdo de doencas de “longa dura¢dao ou ainda compridas”, caracterizadas
por serem “aflicbes que ndo podem ser ‘curadas’, mas sim ‘controladas’ gragas aos
avancos da biotecnologia e da medicina” (FLEISCHER; FRANCH, 2015, p. 13). A obra
de Canesqui (2013) sobre adoecimentos e sofrimentos de longa duracdo indica a ne-
cessidade de compreensdo sobre o sofrimento e o impacto das doencas crénicas nos
individuos afetados para além de questdes epidemioldgicas — 0 que perpassa, para a
autora, a discussdo sobre o material e o imaterial refletindo no campo da cultura e da
propria organizacao social. Entram em cena determinantes sociais em satde, vulne-
rabilidade, fragilidade.

Canesqui (2013) indica que, considerando-se a inexisténcia de cura para uma

doenca de longo duracao, tem-se buscado um reequilibrio no modo de vida por

' _Cf. filme Para Sempre Alice, de Richard Glatzer (2014).
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meio de apoio de servicos de saude, religiao e organiza¢des. Nesse caminho, pode
ocorrer alteracdo na percepcao do ambiente e na forma de lidar com o préprio cor-
po, 0 que implica um novo cendrio de interacao social diante do diagndstico. Ainda
aponta para a importancia do chamado acompanhante ou cuidador da pessoa que
convive com uma doenca de longa duragao, uma vez que podem interferir no bem-
-estar do individuo diante das incertezas da doenca.

O fator genético em alguns estudos é considerado preponderante na etio-
patogenia da DA, entre diversos fatores relacionados. Cerca de 1/3 dos casos da DA
apresenta padrao de heranca monogénica autossémica dominante — esses casos,
em geral, sdo de acometimento precoce. Sabe-se que pessoas afetadas pela doen-
ca de Alzheimer tém 50% de chance de ter filhos também afetados pela patologia
(SMITH, 1999). A hereditariedade genética da DA é apontada por outros autores, a
exemplo de Seni (1996) e Engelhardt et al. (1998). Ha que se mencionar que teorias
causais vigentes (relevantes para a ideia de diagndstico precoce) podem desvalori-
zar ou mesmo omitir a participacao de fatores sociais no desencadeamento da DA.
Porém ha uma diversidade de estudos e opinides de pesquisadores, como Gottlieb
et al. (2007), que apontam o fator genético como sendo inferior a 10% dos casos,
dando maior destaque para o diagndstico atrelado ao estilo de vida, acimulo anor-
mal de proteinas, consequéncias de outros tipos de deméncia, e outros fatores.

Acreditamos que a antropologia é um campo epistemoldgico importante
para entender os processos sociais relacionados ao desenvolvimento do que é cha-
mado de nova genética e suas implicagdes nos acometidos e seus familiares, pois
nesses contextos a relacdo entre heranca e familia esta presente a todo momento.
Percebe-se que as reflexdes realizadas pelos pesquisadores sobre Genética e He-
ranga trazem diversas implicagées ao grupo familiar, desde a nocao de gestdo de
risco para a reproducao até a nogao de grupo racial como uma heranga deixada por
seus ancestrais.

Com relagdao ao caminho metodoldgico do artigo, destacamos que se realizou
um estudo de caso exploratdrio, com recorte de analise qualitativa. Assim, o envolvi-
mento do pesquisador torna-se vital, pois esse tipo de pesquisa, segundo Martinelli

(1999, p.21): “[...] tem por objetivo trazer a tona o que os participantes pensam a
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respeito do que esta sendo pesquisado, nao € sé a minha visao de pesquisador em
relacao ao problema, mas € também o que o sujeito tem a me dizer a respeito”. Para
reflexao quanto ao foco do estudo de caso e pontos de alerta que devem estar dire-
cionados ao interlocutor e ndo aos interesses puramente dos pesquisadores, tivemos

como referéncia as indica¢des de Fleischer e Franch, para quem

Conhecer, por exemplo, a histéria do nome de uma doenga, bem como
a variedade de diferentes nomes com que ja foi ou ainda é chamada séo
importantes em nossas pesquisas. Ainda, sim, ao estudar as doencas créni-
cas, estamos nos focando nas doencas ou nas pessoas? Por que nos re-
ferimos aos padecimentos e ndo aos pacientes que com eles convivem?
(FLEISCHER; FRANCH, 2015, p. 23).

Geralmente o estudo de caso consiste em anadlise aprofundada de situacdes,
que podem se relacionar a um individuo, uma organiza¢ao, um grupo ou um fendme-
no, podendo ser aplicado nas mais diversas areas do conhecimento. Deve permitir
que o objeto estudado tenha preservada sua unidade, mesmo que ele se entrelace
com o contexto onde estd inserido (GIL, 2007). Segundo Yin (2005) existem, pelo
menos, quatro tipos de estudo de caso; a partir dessa categorizacdo, para o presente
estudo adotamos o de tipo chamado “holistico”, que busca examinar apenas a natu-
reza global de um programa ou de uma organizac¢ao. No caso aqui apresentado, opta-
mos por uma experiéncia individual de um interlocutor que convive com uma doenca
genética. Embora casos Unicos possam apresentar dificuldades para generalizag¢bes,
pelo universo reduzido de informagbes que podem limitar teoriza¢des, é fato que
constituem universos particulares que ndo estao descolados de consensos ou contra-
tos sociais que extrapolam o ambito da vida privada para a coletiva. O estudo de um
universo particular também abre espaco para inferéncias mais densas ou ainda para
o estimulo a busca de outras informagdes que levem a producao de conhecimento.

Becker (1999) apresenta que o estudo de caso foi originalmente utilizado no
ambito da psicologia e na medicina, sendo posteriormente absorvido pelas ciéncias
sociais, ndo apenas para estudos densos, como também em pesquisas exploratdrias.
Para o artigo que ora se apresenta, vamos nos ater a questdes mais praticas sobre o
processo de adoecimento da DA e também a questdes pertinentes a hereditariedade

da doenga.
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O desenvolvimento do estudo de caso realizou-se em trés fases: a fase ex-
ploratdria, momento em que entramos em contato com a situagdo a ser investigada
para definir o caso e o objetivo, estabelecer contato com a interlocutora e definir os
procedimentos e instrumentos de coleta de dados. Passamos para a fase de coleta
dos dados e, por fim, para a fase de andlise sistemdtica dos achados de pesquisa (AN-
DRE, 2005). Dentre as diversas técnicas e instrumentos, optamos pela observacdo
participante e entrevista de tipo semiestruturada com perguntas abertas. A obser-
vacdo participante, para Yin (2005) é uma modalidade de observa¢do em que o ob-
servador assume uma postura ativa, portanto interage com o interlocutor de forma
continua caso seja possibilitado por este.

Nos foi permitido pela interlocutora gravar a entrevista, o que possibilitou o
tao importante face a face. Usaremos o nome ficticio Gaia para nos referirmos a ela:
trata-se de uma deusa grega intitulada mae-deusa. Escolhemos esse nome por ob-
servar que a entrevistada, em alguns momentos de nosso didlogo, se refere (mesmo
que indiretamente) a uma mudanca de papéis: ela passou a assumir o papel de mae e
ndo mais de filha. Quanto a escolha da interlocutora, consideramos estudos como os
acima apresentados que apontam para uma ligacao entre os casos de Alzheimer Ge-
nético e a DA precoce, e procuramos na Associa¢ao Brasileira de Alzheimer Regional
da Paraiba (ABRAZ) alguma situacdo em que o diagndstico pudesse ter sido conside-
rando como precoce, sem histdrico de deméncia mista ou vascular.

Assim, chegamos a Gaia, pois sua familia se enquadrava nos requisitos pré-
-estabelecidos para amostra. Com a cedéncia de seu contato telefénico por parte da
associacao, fizemos a aproximacao para explicarmos a proposta do estudo e agenda-
mos a entrevista. Considerando que a interlocutora ja tinha certa aproxima¢dao com
uma das pesquisadoras, por conta das atividades de pesquisa que envolvem a ABRAz,
o convite foi prontamente bem-acolhido.

Para elucidar o estudo de caso ao longo do artigo optamos por utilizar narra-
tiva simples, ou seja, a descricao detalhada e literal da situacao investigada com base

na fala da interlocutora.
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DA HEREDITARIEDADE AO PARENTESCO:
ADOECIMENTO GENETICO COMO HERANGA

Podemos pensar a doenca genética de duas formas, uma através da mutacao,
e outra como algo que vai para além do individuo, pois sé se configura a partir de
um histdrico familiar. Partindo das doengas genéticas de ordem familiar/hereditdria,
0 acesso a novas formas de tratamento e a diagndstico, a questao do adoecimento
familiar torna-se mais significante. O adoecimento genético ndo atinge apenas um
individuo, mas sim toda a familia, uma vez que a doenca genética tem ligagao direta
com os lagos familiares.

Diferentemente da heranca de direito, a heranga bioldgica é uma caracteris-
tica que o individuo carrega consigo, podendo ter profundas consequéncias na sua
vida pessoal (afetiva, profissional), sejam elas sociais ou ndo: desde os impactos no
cotidiano das familias, por necessidades de tratamentos, passando por preocupa-
cdes com novos estilos de vida, até o receio de repassar essa heranca para seus pa-
rentes futuros.

Mas como se configura uma heranca para a antropologia? A consanguinidade
é um fator primordial no que diz respeito a heranca genética. Neste estudo, a nogao
de rela¢Ges consanguineas vem da antropologia, e significa “[...] reconhecimento,
[e] esta presente na formulacdo de que a pessoa é formada pela juncdo dos sangues
de seu pai e de sua mae” (ABREU FILHO, 1982, p. 4). Para o autor, o sangue é uma
categoria ndo sé bioldgica, mas também cultural, pois também se refere a caracteris-
ticas e qualidades, comumente aludidas quando se diz, por exemplo, “puxou ao pai
ou a mae” (ABREU FILHO, 1981, p. 4).

As questdes sobre o adoecimento genético vao além das problematicas de
heranc¢a e consanguinidade, pois passam por debates mais globais, como a molecula-
rizacdo da vida. A vida vista a partir de niveis moleculares provoca algumas inquieta-
coes: até onde o homem esta disposto a ir para buscar um ser que nao possua erros
genéticos? Qual prego esta disposto a pagar para que seja possivel deixar a vida de
forma maleavel ao prazer humano? Assim, destaca-se que “atualmente, no nivel mo-

lecular é que a vida humana é compreendida, no nivel molecular é que seus processos
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podem ser anatomizados, e no nivel molecular é que a vida agora pode ser manipula-
da” (ROSE, 2013, p. 17).

Realizando debate sobre qual a importancia da genética na contempora-
neidade, Rose (2013) apresenta o reflexo do que seria a genetizacdo da vida tendo
como ponto de partida a decodificagdo do DNA no século XIX. Essa descoberta
impulsionou estudos da biomedicina fazendo com que se criasse a expectativa de ser
um “século biotécnico” (ROSE, 2013, p. 13). Resulta disso uma maior aplicabilidade
da decodificacdo genética em niveis nunca antes imaginados; as andlises desse
panorama, porém, sao conflitantes, pois existe receio quanto a estudos genéticos
que buscam “melhoramento” ou selecdo de forma hiper-rigorosa que podem gerar
uma eugenia genética.

Rose (2013) questiona sobre até que ponto as interferéncias moleculares po-
dem modificar a sociedade e a vida humana: “alguns ddo a entender que estamos
entrando em um futuro pés-humano, uma perspectiva saudada por alguns ‘transhu-
manistas’ com anseios bastante acerbos, e por outros, com aflicao e consternacao”
(ROSE, 2013, p. 15). A perspectiva otimista sobre a genética querer tornar a vida hu-
mana mais maledvel ou buscar aperfeicoamento genético ganha forca nao apenas
na area biomédica, mas também em parte da populagao em geral, principalmente no
que diz respeito a processos como o da procura por fertilidade.

No caso das doencas de que tratamos neste artigo, a partir da individualiza-
cao tanto do tratamento quanto do diagndstico, uma rede farmacéutica e biomédica
é instalada, com pensamento capitalista que busca o lucro acima das necessidades
humanas. Em tempo, é possivel notar como a genética pode interferir no meio social,
seja de forma mais macro, como na necessidade do homem de tentar manipular a
vida, ou de forma mais micro, como na possibilidade de previsdo de adoecimento de
um individuo. Essa previsdao do adoecimento através de um teste genético pode ser
traduzida como a verificacao da heranca, pois € nesse exame que se descobre quais
doencas a pessoa tem mais chances de ser acometida.

Para contribuir com a perspectiva do adoecimento genético e o debate so-
bre heranca/hereditariedade, Aureliano (2014) apresenta um estudo em que discu-

te a percepcao das pessoas acometidas pela Doenca de Machado Joseph na cidade
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do Rio de Janeiro. Analisando a categoria de gestao do adoecimento e o risco do
desenvolvimento da doenca para as futuras geracdes, a autora indica que pessoas
com doencas genéticas podem algumas vezes pensar nao em si, mas nas geracoes
futuras, o que traz uma concepc¢do de risco para seus descendentes. Ainda em sua
perspectiva, por “heranca” entende-se a forma de transmissao da doenca para os
seus familiares e os riscos que isso representa para a reproducao e o planejamento
familiar. Todas essas discussGes perpassam campos distintos, passiveis de reflexao
sobre familia, parentesco e antropologia da saude; e ainda sobre como as ciéncias
humanas percebem a ciéncia e a tecnologia.

Levantando a questdo sobre como o adoecimento de um conjunto familiar traz
desdobramentos praticos para o dia a dia, a partir dos conceitos de biossociabilidade
de Rabinow (1999) e da interferéncia da biotecnologia na composicdo familiar de
Finkler (2001), percebe-se que parte da construcdo de uma familia pode se dar por
meio de interferéncia de questdes da genética. Sdo aspectos que afetam a constru-
cao familiar, pois a possibilidade de desenvolvimento das doencas sempre estara pre-
sente; e nesse sentido, os testes genéticos tém um papel importante, ja que podem
contribuir para a descoberta prévia dessa doenca. Aureliano (2014) segue com o sig-

nificado dos avangos tecnoldgicos para a familia

Esses conceitos adquirem sentidos particulares, abertos a transformacao e
que podem partilhar ou ndo dos significados produzidos pela nova genéti-
ca, permitindo deslocamentos capazes de dar conta da vida cotidiana e da
continuidade da prdpria familia num cendrio de crescentes “avancos tec-
noldgicos” que, no entanto, ainda ndo conseguem superar um horizonte
de incertezas (AURELIANO, 2014, p. 18).

Essas incertezas geram diversas outras questdes que perpassam desde o
risco do desenvolvimento da doenca até mesmo o préprio adoecimento e suas
experiéncias, pois a heranca deixada por seus familiares afeta diretamente o individuo
que vive na incerteza do desenvolvimento da doenga. A autora analisa também a he-
ranca pensando a nogao de risco, na forma como as doencas ndo sao determinantes
para pensar a continuidade da familias, mas eventualmente o risco pode ser conside-
rado nesse planejamento.

A heranca genética na antropologia pode ser interpretada como um método
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de afirmacdo de um grupo social. O caso do Uros, uma tribo do Peru que queria rea-
firmar sua identidade cultural e ancestral através de testes genéticos nos quais desig-

nava-se a identidade do Uro, é simbdlico disso:

Somos os primeiros a habitar os Andes e a viver no lago Titicaca[...]. Somos
parte do lago e ele € parte de nds, os campos de junco sao o nosso lar, o
nosso reflgio, as aves sao 0s N0ssos iIrmaos e nosso antepassados ainda
vivem nele [o lago]. Vivemos dos recursos do lago Titicaca como os nossos
antepassados, porque ser Uro [...] para nds significa ser cacador e pesca-
dor por exceléncia (KENT, 2011, p. 10).

A heranga genética de um Uro reflete aimportancia dada pela hereditariedade
de caracterizar o individuo participante de um grupo, sendo que quem ndo possui
essa carga genética, nesse caso, sofrerd alguma consequéncia. Diferentemente da
doenca genética, ser ou nao Uro envolve questdes de identidade cultural e simbdlica
- a herancga, nesse caso, € reconhecimento social.

No caso dos acometidos por alguma doenca, hd uma inversdo: aqueles que
possuirem alguma carga genética referente a doenca terdo consequéncias, pois é
uma heranca negativa. Os efeitos sao refletidos no social ou no familiar, pois sempre
existira a ligacao da doencga genética com a carga da ancestralidade.

Autor classico da Antropologia, Lévi-Strauss (1976), fez estudo detalhado so-
bre o parentesco, conceito que acompanha estudos antropoldgicos desde o inicio.
A partir de uma analise das regras que pertencem aos sistemas de casamento, Lévi-
-Strauss (1976) percebe em sua andlise como se constrdi o grupo familiar a partir de
uma concepcao social, deixando de lado o seurigor bioldgico. Na concepcao de rigor
bioldgico é percebido que existe uma relacao de troca entre os componentes da fa-
milia, a “unidade minima”’, que da formato as relacdes de parentesco entre homem
(marido) e mulher (esposa) - afinidade; entre pais e filhos - filiacdo; e entre os ir-
maos - consanguinidade. Lévi-Strauss (1976) entdo percebe que esse modelo é muito
maior e essa unidade de familia-dtomo é composta por estruturas muito maiores que
podem ser moldadas de diferentes formas a partir de costumes locais.

Segalen (1992, p. 191) questiona também a importdncia dos estudos sobre fa-
milia, “no es indtil interrogarse sobre la ‘familia occidental’, tanto del lado europeo

como del lado no europeo, si pensamos en el contexto demografico mundial y en las
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previsiones para los afios 2000-2025"2. E importante realizar esses questionamentos,
principalmente quando se pensa na era gendmica, para a qual o DNA é um dos pontos
fundamentais no entendimento de novas relacdes familiares (como no exemplo ja
citado do teste de paternidade).

Existe a necessidade de identificar a familia de alguma forma, seja ela através
de raca, do nome ou do sangue. Abreu Filho (1981), apresentando essas trés caracte-
risticas principalmente na formacao da familia brasileira, traz uma faceta importante
sobre o sangue, posteriormente podendo ser traduzida como heranca. Assim, o san-

gue ou lago de sangue é uma categoria fundamental no entendimento da familia:

Estas categorias circunscrevem uma percepc¢ao do parentesco e esta per-
cepgdo é marcada por uma énfase na consanguinidade como relagao defi-
nidora do parentesco. ‘Parente é todo aquele que possui o mesmo sangue
que a gente’. Mas, apesar desta énfase na consanguinidade, encontramos
pistas, mesmo ao nivel deste sistema de representacdes, de como a afini-
dade é percebida e codificada (ABREU FILHO, 1981, p. 4).

A heranca genética é, entao, algo que pode ser pensado por meio do sangue,
pois 0 sangue é muito mais que o prdprio fluido corporal. Trata-se de uma simbologia
que abarca caracteristicas sociais como o assim chamado carater, além de diversos
outros aspectos.

Ha que se pensar ainda sobre o fato do determinismo genético ndo ser
unanime na analise da recorréncia da doenga — o que agrava a situagao quando esta
atrelado a questdo de parentesco e se discutem possiveis marcadores de risco e
genético. Tomemos como parametro a discussdo de Lock (2005) no artigo intitulado
“A Mente Molecularizada e a Busca da Deméncia Incipiente”, quando a autora cita
o falecimento do ex-presidente dos Estados Unidos, Ronald Reagan, diagnosticado
com DA. Comentam-se indicativos que poderiam levar a “fortes evidéncias[... de] que
a falta de uma plena capacidade emocional é fator de risco para o desenvolvimento
da doenca de Alzheimer” (LOCK, 2005, p. 212). Nessa ldgica, faz-se men¢do ao
alcoolismo do pai do ex-presidente e até mesmo a auséncia da mae, dispensando

qualquer probabilidade genética, e referindo-se, no lugar, a caracteristicas morais de

? Livre tradugdo: “N&o é inttil nos perguntarmos sobre a “familia ocidental”, tanto do lado europeu
quanto do ndo-europeu, se pensarmos no contexto demografico mundial e nas previsdes para os anos
2000-2025” (SEGALEN, 1992, p. 191).
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um lado dos genitores.

Outra discussao nos leva ao que se chamou de “reserva cerebral” adquirida e/
ou estimulada desde o utero: ou seja, pessoas que tiveram acesso a estimulos cog-
nitivos, motores e intelectuais intensos teriam menor risco ao desenvolver DA. Essa
e outras questdes podem ser confrontadas a partir de autépsias que revelaram cé-
rebros pouco comprometidos, porém de individuos que apresentaram varios sinais
de DA, principalmente comportamentais (SWARTZ et al., 1999). Por esse motivo, na
maioria dos prontudrios e demais documentos médicos é possivel encontrar a ex-
pressao “provavel doenca de Alzheimer”. Assim, a cada novo estudo podem ser esta-
belecidos novos biomarcadores; nesse sentido, predisposicao genética pode se aliar
a questOes comportamentais dos pais durante “a vida intra-uterina e na infancia que,
juntos, afetam os circuitos cerebrais da crianca” (LOCK, 2005, p. 215).

O termo determinismo rotula; é “aquilo que se determina”, portanto o que
gera algo ou alguma circunstancia. Quando pensamos em um possivel determinismo
bioldgico, para o qual o agir humano é moldado por fatores bioldgicos, arriscamos
também atrelar o adoecimento genético simplesmente ao genoma. Sendo assim, te-
riamos chegado a resposta as mais diversas questdes sobre heran¢a e adoecimento
genético? Ou reduzirfamos outras possibilidades de estudos e discussdes?

Ainda ndo ha um consenso - se é que isso é possivel — sobre os “determi-
nantes da DA” nem sobre quais deles tém maior incidéncia, uma vez que ao mesmo
tempo em que surgem descobertas, as dicotomias e contradi¢6es emergem instanta-
neamente. Porém, é certo que as pesquisas ja realizadas com pessoas que convivem
com familiares com doenca genética indicam o adoecimento a partir da experiéncia
que lhes faz sentido - 0 que nem sempre leva em conta a discussao dos mais diversos
genes e logicamente o tao discutido DNA. Com “nossa” Gaia ndo foi diferente.

Destacamos que, durante o processo de pesquisa, percebemos, na busca por
artigos no ambito das ciéncias sociais, uma caréncia significativa de producdes que
debatessem a temdtica DA e o0 adoecimento genético, o que mostra certa fragilidade
nessa area. Quando se fala em doencas genéticas em geral, existe quantidade maior
de producdes; por isso, foi necessario buscar suporte tedrico em trabalhos que pos-

sufam tematicas transversais ao tema abordado no artigo.
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QUANDO UMA DOENGCA GENETICA “BATE A PORTA":
EXPERIENCIA COM A DOENCA E HEREDITARIEDADE GENETICA

Embora o recorte do presente artigo seja a discussao do adoecimento gené-
tico, consideramos apropriado dar visibilidade ao relato de Gaia sobre a descoberta
do diagndstico da DA da mae, pois acreditamos que o contexto da experiéncia se
torna importante para compreensao do todo da andlise deste estudo de caso. Nossa
entrevista ocorre, a pedido da interlocutora, na universidade onde ela estuda, pois
temia que sua mae, que tem momentos de lucidez, pudesse presenciar a entrevista -
e nesse sentido temia passar por alguma situacao constrangedora. Gaia tem 22 anos,
é natural de Jodo Pessoa/PB, filha Unica, mora com sua mae, tia e prima. Em nenhum
momento da entrevista, ela fez mencdo ao pai. Cursa fisioterapia e esta envolvida em
varias atividades no ambito universitario, principalmente relacionadas a atividades
de extensao. Conta-nos que vivem da aposentadoria estatal de quase dois salarios
minimos, obtida em decorréncia do trabalho de sua mae como psicéloga, que atuava
no ambito dos direitos humanos com indigenas, popula¢ao LGBT e criancas e ado-
lescentes em situagdo de violéncia. Relata que ndo tem conhecimento sobre outros
casos de Alzheimer na familia, afirmando que acredita nessa possibilidade; nao foram
situacdes diagnosticadas como DA, mas talvez como deméncia. Sendo assim, diz que
sua mae foi oficialmente o primeiro membro da familia com diagndstico. Pontua que,
como estd envolvida com a drea da saude, sabia o que era a doenca, mas nunca havia
tido contato efetivo com alguém com DA.

Na sua experiéncia, foram algumas alteracdes no cotidiano que levaram a
pensar em DA, e relatou alguns episédios dramdticos. Um deles foi quando sua mae
insistia em solicitar a senha do cartao bancario ou questionava se havia deixado o
cartdo com a filha. No entanto, até aquele momento, esse comportamento parecia
corresponder a sobrecarga do cotidiano — como disse, “correria do dia a dia” -, pois
a mae vinha trabalhando e executando suas atividades didrias normalmente.

O evento critico aconteceu em 2012, quando Gaia recebeu uma ligacao da
mae, que disse: “minha filha, vem me pegar porque eu nao sei onde eu td, nado sei

voltar para casa”. Ela havia ligado para a filha de um nimero de um atendente de um
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estabelecimento comercial. Nessa época, Gaia estava com 15 anos e sua mae com 55
anos. Em decorréncia desse episddio, levaram a mae em um cardiologista da familia.
Segundo Gaia, “mainha sempre foi assim, a pessoa que cuida de tudo na familia, era
coisa de casa, trabalho, era tudo com ela. Ela tinha sempre uma carga muito grande
de estresse”. Entdao chegou-se a conclusdo, depois da realizacao de exames basicos,
que se tratava de estresse, sendo recomendado diminuicao da carga de trabalho. Po-
rém, passado um ano, Gaia notou que sua mae apresentava outras perturbagdes: ser-
viu, por exemplo, dois pratos nas refeicdes, fazia um na cozinha, fazia outro na sala;
em outras ocasides, ndo sabia colocar o plug de equipamentos elétricos na tomada,
era na horizontal, colocava na vertical, repetia e perguntava varias vezes a mesma
coisa. A prima de Gaia por fim entrou em contato com pessoas do ambiente de traba-
Iho da tia e perguntou sobre seu desempenho, sendo informada que ela vinha tendo
deficits, esquecendo falas no meio de palestras.

Gaia entdo comecou a suspeitar que poderia ser Alzheimer, enquanto a familia
repetia que sua mde era muito ativa e que se tratava de estresse. Nao satisfeita, fez
um plano de salde para a mae e enquanto esperava a caréncia fez uma tomografia
pelo SUS com um neurologista, que solicitou avaliacao neurocognitiva. Apds quase
dois anos de longa espera, pelo plano de salude realizou avaliacdo neuropsicolégica,
tomografia e ressonancia, e chegou-se ao diagndstico de Alzheimer.

Nos sete anos de convivéncia com a mae acometida pela Doenca de Alzheimer,
mudancas vém ocorrendo de forma gradativa, mesmo na fase moderada da doenca.
Segundo estudos clinicos, como os de Carreta e Scherer (2012), a DA apresenta trés
fases, que variam de leve, moderada ou intermedidria e grave. Sobressai no primeiro
estagio da DA a perda de capacidade de realizar atividades mais complexas, como
cuidar das financas, fazer compras, preparar as refeicdes, lembrar-se do hordrio ou

do modo de usar os medicamentos e cuidar da casa. No estagio intermediario,

Pode ocorrer afasia fluente, apresentando-se como dificuldade para no-
mear objetos ou para escolher a palavra adequada para expressar uma
ideia, e também apraxia. Nos estagios terminais encontram-se marcantes
alterag6es do ciclo sono-vigilia; alteracdes comportamentais, como irrita-
bilidade e agressividade; sintomas psicéticos; incapacidade de deambular,
falar e realizar cuidados pessoais (CARRETTA; SCHERER 2012, p. 41).
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Cecato et al. (2014, p. 427), destacam que, na ultima fase, considerada a mais
grave da doenca, “o paciente, geralmente, fica acamado, necessitando de assisténcia
integral. Nesta fase, o paciente pode apresentar dificuldades de degluticdo, sinais
neuroldgicos, incontinéncia urindria e fecal”.

Considerando o tempo de servico da mae, Gaia entrou com a solicitacdo de
aposentadoria, ja que se tornou recorrente a necessidade de licencas. Gaia diz que
ainda escuta de varias pessoas — quando se fala do diagndstico de DA da mae —, “Meu
deus, ndo tem nada (risos)”. Em outras palavras, as pessoas esperam determinada
postura para identificar a doenca, exige-se ou espera-se de certa forma um proto-
colo que revele “estar doente”. Isso nos leva as consideracoes de Buchillet (1991, p.
25) quanto ao fato de que, na “aparicdo de uma doenca, um primeiro diagndstico é
estabelecido pelo paciente, sua familia ou a comunidade, diagndstico baseado na ob-
servacao das manifestagdes patoldgicas da doenga”; e perpetua-se simbolicamente
a necessidade de “ver para crer”, para que se institua que realmente determinado
individuo esta doente, ou seja, esperam-se reacfes ou sintomas visiveis que deem
concretude a patologia.

ApOds constantes esquecimentos e repeti¢des, quando ainda ndo a impediam
de realizar algumas atividades basicas da vida didria, optou-se por realizar estimulo
cognitivo com uma profissional que vinha a domicilio; porém, considerando os pou-
cos recursos, ndo foi possivel manter o atendimento. Hoje a mae de Gaia precisa de
ajuda para tomar banho e para alimentar-se, pois sozinha tem dificuldade. Toda ges-
tdo de gastos, pagamentos, solicitagao de servicos e atendimentos as necessidades
da mae estao sob a responsabilidade de Gaia, devido a decisao de interdi¢ao dela.
Gaia relata que nesse ultimo ano, em diferentes ocasides, a mde ndo reconhece a
familia, mas que se encontra em processo de negacao. Segundo a filha, ela “finge

conhecer”:

Se chegar aqui ela vai ser sua amiga, dez anos lhe viu, conhece muito vocé,
mas isso é com todo mundo, com qualquer pessoa, até com os familiares,
eu lhe garanto, se vocés chegarem e disser que sdo irmao dela, ela vai
acreditar, porque ela estd na fase que ela finge que ela conhece, ela néo
quer parecer que ndo sabe quem é vocé (GAIA, depoimento concedido em
18/12/2018).
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Na audiéncia de interdicdo, foi a primeira vez em que assumiu ndo reconhecer
a filha. Quando a Juiza perguntou o motivo de ela estar ali e questionou quem era
Gaia, ela respondeu: “eu vim autorizar deixar ela a ser minha filha”. Quando questio-
nada se conhecia a filha, a mae respondeu: “ndo, mas eu sei que ela é uma pessoa
muito boa, quero ela perto de mim, como se fosse da minha familia”. Os momentos
em que Gaia ndao € reconhecida como filha se repetiram depois; certa vez, ao ser con-
vidada para um churrasco, a mae de Gaia perguntou se poderia levar a amiga.

Assim como outras pessoas com DA, por momentos ela pede para “voltar para
casa”, embora esteja na casa em que sempre morou com a familia. Nesses momentos
Gaia explica que estao em casa; e quando nao tem sucesso, diz que logo vao para
casa, até que a mae acaba esquecendo. Gaia nao diz diretamente que se sente mae, e
nao filha de sua mae, mas ao contar determinadas experiéncias se mostra como mae
cuidadora conforme relato: “Eu fiz lasanha e botei a travessa na mesa, falei: mainha,
tad quente, nao bote a mao, ta certo. Dois segundos depois ela vai e coloca a mao,
meu Deus (risos), pera ai! Deixa eu afastar, botei Ia para o outro lado”. Gaia ainda se

mostra culpada pelo estresse que diz sentir e passar para mae.

Eu acho que o estresse que acaba se tornando uma grande dificuldade
porque eu levo muito estresse da universidade, chego em casa tem mais
estresse, ndo sei 0 que tem que fazer, acaba que ela, quando eu estou em
casa, € assim, grudada comigo. Se eu for no banheiro ela vai no banheiro,
se eu for na cozinha ela vai na cozinha comigo, ela ndo era assim, ela era
assim, minha filha va simbora (risos). Eu passando muito estresse para ela,
acaba que arelagdo de cuidar fica muito desgastada por conta disso, acho
que ndo por conta da doenca em si mas acho que as circunstancias leva a
isso (GAIA, depoimento concedido em 18/12/2018).

Cabe ressaltar que discussdes sobre DA e estilo de vida tém apontado para um
possivel elo entre estresse e DA. Estudos clinicos tém sido realizados por cientistas
alemaes, britanicos e portugueses que consideraram que o estresse causa modifica-
¢Oes, geralmente proteicas, nos neurénios de cobaias, idénticas as que se veem nas
pessoas com DA.

Quanto a forma como a familia se organizou para os cuidados a partir do mo-
mento do diagndstico, Gaia informou que enquanto sua avd era viva, como ela tinha
cuidadora, a mesma pessoa cuidava de sua mae, pois Gaia ia para a escola e os demais

membros da familia também se ausentaram. Com o falecimento da avé, Gaia, sua
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mae, uma tia e uma prima voltaram a morar na casa prépria que habitavam quando
nossa interlocutora era crianga; ali, a tia montou um saldo de beleza para obter renda,
podendo cuidar da irma no domicilio.

Porém, nos ultimos seis meses, resolveram contratar uma cuidadora, pois Gaia
passa o dia na universidade, voltando a noite; e sua tia ndo consegue mais atender as
clientes e airma ao mesmo tempo. Assim, a cuidadora fica até metade do dia, depois
a prima assume os cuidados, até a chegada de Gaia. Relatou-nos que a constante
presenca de sua mae no saldo comecou a incomodar as clientes, pois fica “agitada”,
0 que se agravava devido aos vdarios espelhos disponiveis no saldo de beleza que lhe
incomodam, uma vez que ndo reconhece a propria imagem.

Embora a mae de Gaia tenha quatro irmaos homens, de fato no cotidiano nos-
sa entrevistada conta com o apoio de uma tia, uma prima e a afilhada da mae, que
sempre a auxiliam quando ela precisa de apoio, seja para levar a mae ao médico ou
ainda quando surge alguma demanda de emergéncia. Assim, o universo do cuidado,
conforme a literatura mostra, resume-se na maioria das vezes ao universo feminino:
‘“é unanime, na literatura nacional e internacional, a presenca da mulher como cuida-
dora, geralmente esposa e filha” (SILVA; PASSOS; BARRETO, 2012, p. 726).

De forma geral, a DA € considerada uma doenga da familia, pois suas conse-
quéncias exigem uma grande organizag¢do familiar - que necessita constantemente

de suporte da rede de atendimento em saude.

Os cuidadores se deparam com tarefas multiplas e desafiadoras, que in-
cluem aceitar o diagndstico, administrar o conflito familiar, reprogramar o
futuro e, principalmente, na realiza¢do das atividades diarias, administrar
os medicamentos e o suporte financeiro e legal ao paciente. Com isso, o
cuidador ficard vulneravel a doengas fisicas, depressao, perda de peso, in-
sbnia, ao uso de alcool e de medicamentos psicotrépicos (SILVA; PASSOS;
BARRETO, 2012, p. 2).

Sobre a agitacao da mae, Gaia relata que passou por um periodo muito difi-
cil. “Tinha muito medo - essas altera¢des que vocé tinha me perguntado. Ela sem-
pre teve muito medo, principalmente a sindrome do entardecer, que a noite ela vai
ficando mais agoniada. As vezes, ela apresentava muita alucinagao; agora, nao era
sempre, era esporadico”. Gaia informa que considerando que sua mae vem sendo
medicada, estad mais calma, pois dorme com a filha. Nossa interlocutora diz ser dificil

conviver com uma doenga de longa duragao:
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As vezes eu chego em casa e tem que fazer as coisas da universidade e ai
elando deixa. Por exemplo: eu estou no quarto, na minha casa sempre tem
muita gente, ai é bem movimentado e eu vou para quarto. Af ela ndo quer
ficar no quarto, me atrapalha isso. Mas eu acho que a maior dificuldade é
conviver com a doenca por muito tempo; no inicio vocé ndo sente tanto,
e os sintomas ainda ndo sdo tao evidentes, mas depois com o passar do
tempo quando aumenta a dependéncia acaba se tornando mais dificil
(GAIA, depoimento concedido em 18/12/2018).

Gaia relata que ha quatro anos, em uma consulta, uma médica a orientou a
procurar uma geneticista para fazer exames, porém como se tratava de atendimento
privado, portanto caro, acabou ndo fazendo o exame que poderia indicar a sua carga
genética ligada ao Alzheimer. Gaia perguntou se poderia fazer o exame e a médica
disse que nao recomendaria considerando a pouca idade da mesma - na época dezoi-
to anos - e indicou que o0 exame ndo era primordial, uma vez que ja havia o diagnds-
tico positivo quanto a DA. Ou seja, dependendo do médico, pode perdurar a ideia de
que “conhecer o gendtipo de um paciente ndo surte qualquer efeito sobre o cuidado
clinico ou progndstico, embora isso seja usado ocasionalmente no apoio a provaveis
diagndsticos de DA” (LOCK, 2005, p. 220). Ainda destaque-se que o resultado de tes-
tagem genética possibilita a decisdo dos individuos afetados: “[para] questdes repro-
dutivas, assim como se preparar para o futuro, a testagem é considerada adequada”
(LOCK, 2005, p. 218-219).

Quando questionamos se Gaia faria atualmente o exame, ela respondeu ne-
gativamente. A aparente falta de interesse de familiares pode ser motivada por varias
razbes. Lock (2005, p. 221) informa que uma pesquisa realizada com 314 pessoas nos
Estados Unidos indicou que “80% dos respondentes afirmaram desejar ser genetica-
mente testados para DA se lhes fosse assegurado que o teste é preciso e se fossem
informados da predisposi¢ao familiar para essa doenca”. Pode-se refletir que “saber
ou ndo saber” as possibilidades de vivenciar o adoecimento genético perpassa um
universo multifacetado que inclui o reconhecimento do desenvolvimento da doenga
de forma “segura”. Sendo assim, ndo basta realizar o exame - as familias desejam se-
guranga quanto aos resultados. Probabilidades ndo sao suficientes quando se teme
receber um resultado comprometedor diante de uma patologia que até o momento

nao tem cura.
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As questdes acima apresentadas podem levar a discussao sobre o risco gené-
tico, em que se tem dado destaque, nas palavras de Neves e Jeolds (2012, p. 15) ao
‘““conceito epidemioldgico de risco, que responsabilizam os sujeitos e propdem, por
vezes interven¢des exageradas com graves consequéncias éticas e politicas” [sic].
Assim se pode estabelecer o controle sobre os chamados pré-patoldgicos em uma
perspectiva de gestdo do risco que abrange dimensdes corporais e espaciais, no con-
trole sobre a vida, onde o corpo é definido como |6cus da incerteza. No momento em
que o risco genético aparece, nas palavras de Fischer (2011, p. 66) somos “pacientes
potenciais”, pois agora reconhecemos que somos todos portadores de defeitos ge-
néticos com predisposicdes”.

As perspectivas epistemoldgicas desconsideram risco enquanto construcao
coletiva, uma vez que “fatores que representam risco para uma comunidade depen-
dem de categorias culturais, varidveis de uma sociedade para outra” (DOUGLAS; WIL-
DANSKI apud CIOCCARI, 2012, p. 133). A nocdo de risco perpassa diferentes aspectos
da vida social, para além do carater epistemoldgico, portanto pensar em risco consis-
te em olhar para uma dimensao polissémica de conceitos, que geralmente nao alcan-
¢am explicar a dimensao do adoecimento genético — muito menos todas as nuances
que a experiéncia dos interlocutores retrata.

Ainda existem aqueles que preferem ndo saber por imaginarem que o medo
possa acelerar o processo de predisposicao. No trivial ditado popular, “o que os
olhos ndo veem o coragdo ndo sente”. Ha que se considerar também o fator finan-
ceiro: além do alto custo para a realizacdo do mapeamento genético, sugerem-se
mudancas no estilo de vida que podem ir desde questdes alimentares e de exercicio
fisico a estimulos cognitivos, que certamente exigem uma margem de investimento.
Igualmente demanda-se uma carga emocional: se alguém tem predisposi¢ao, entao
caberia somente a ela mudar seu estilo de vida. Esse peso inclusive emerge em falas
de Gaia enquanto sentimento de culpa e cobranca individual.

Perguntamos se a nossa entrevistada em algum momento se imagina passan-
do pela mesma situacdo da mae. “Com certeza (risos)”, disse ela, “eu ja me sinto com
certeza nessa situacao, eu fico, meu Deus, eu vou trabalhar para isso ndao ocorrer,

toda segunda-feira eu digo: eu vou mudar minha alimentagao (risos), mas é dificil,
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vou comecar uma atividade fisica, mas é dificil, enfim ndo mudei assim, nada drasti-
camente, ndo”. Apds essa fala, Gaia volta atrds e diz que se o exame fosse facilitado
faria o0 mesmo. Aqui pode emergir um universo de sentimentos e dificuldades para
optar por fazer o teste: tenho condi¢des financeiras para arcar com ele? Caso tenha
marcadores significativos, o que fazer? Como enfrentar essas condicionantes? O que
pode mudar em meu cotidiano? Que decisbes precisam ser tomadas? De fato, ndo
conseguimos naquele momento distinguir o que levou Gaia dizer que ndo faria os
exames e logo em seguida mudar de ideia. Quando perguntamos se entendia ques-
toes relacionadas a “carga genética” considerando possibilidades de heranca gené-

tica, ela foi enfatica:

Al, é dificil, eu ndo sei (risos). Eu acredito muito que a mainha néo tenha
sido a primeira pessoa, tinham relatos mas antes ndo tinha o diagndstico,
mas era tido como a deméncia mesmo, normal da idade. Esse fator gené-
tico, eu ndo sei explicar (risos). Ai Deus, ndo sei (GAIA, depoimento conce-
dido em 18/12/2018).

Embora Gaia esteja inserida em um curso na drea da saude, afirma ndo ter cur-
sado alguma disciplina que tenha aprofundado questdes sobre genética. Relata que
discutiram na universidade algumas doencas de cardter genético que podem ser de-
sencadeadas ou nao, e acredita que o que pode determinarisso € o bidtipo de cada um.
Se para Gaia, universitaria do ambito da saude, constitui caminho dificil compreender
minimamente questdes que perpassam a discussao de genética e adoecimento, nos
parece complexa e incerta a absor¢ao de varios conceitos, em grande maioria clinicos,
por aqueles que nao tiveram acesso a educacao formal.

Gaia inicialmente disse ndo se incomodar quanto ao fato de poder herdar a DA
por conta de seu parentesco. Porém, com o amadurecimento do didlogo, afirmou:
“Essa preocupacao ai ja surgiu de tipo, meu Deus serd que eu vou querer engravidar,
serd que eu vou querer passar essa carga genética para minha descendéncia?”’. Ou seja,
Gaia diz ndo se preocupar com a DA, mas teme poder ter filhos que podem ter DA por
conta de seus genes. Nesse sentido, parece-nos que existe maior temor em passar uma
patologia do que conviver com a doenca, assim perpetuando-se um compromisso mo-
ral, pois espera-se que pais deem ou deixem coisas boas para seus filhos. Essa percep-

¢do nos leva ao estudo de Aureliano (2014, p. 10), diante da situa¢do de Sofia:
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Sua grande preocupacdo € o desejo ainda ndo realizado de ter um filho.
Embora reconheca o problema de satde na familia, sua natureza heredi-
taria e suas complica¢bes, Sofia diz nunca ter pensando em ndo ter um
filho. No entanto, isso ndo significa que ela ndo faz planejamentos precisos
para sua vida considerando o risco da heranca genética em sua familia. Por
exemplo, esperou passar em um concurso publico para sé entdo tentar
engravidar (AURELIANO, 2014. p. 10).

Ao realizar uma pesquisa sobre qual a interferéncia da heranca genética da
Doenca de Machado Joseph, Aureliano (2013) percebe que existem alteracdes no
modo de vida e na forma de pensar e planejar a reproducao familiar, elegendo-se
um “momento apropriado” para ter filhos. E possivel notar isso quando uma de suas
interlocutoras, Sofia, apresenta preocupacdes com a heranca que deixara aos filhos;
por isso, opta por um planejamento que dé condicdes de cuidar dos seus futuros fi-
Ihos, independentemente da transmissao ou ndo da doenca. Assim, para uma pessoa
que possui a Doenca de Machado Joseph, torna-se prudente realizar planejamento,
inclusive financeiro, tanto para a realizacao de seus desejos quanto para atender a
necessidades decorrentes da doenca. Foi possivel, portanto, notar que tanto Gaia
quanto Sofia apresentam receios semelhante que nao sao consigo, mas com os seus
filhos.

Outro aspecto importante que deve ser levado em conta foi revelado por Lock
(2005) quando relata uma pesquisa, denominada REVEAL (Risk Evaluation and Edu-
cation for Alzheimer’ Disease), na qual voluntarios foram testados quanto ao gene
APOE. Dentre varios fatores, o estudo objetivava qualitativamente ouvir o que fami-
liares que apresentaram propensdo a DA tinham a dizer sobre os resultados. As falas
vieram ao encontro com os estudos de Cox e McKellin (1999, p. 130) que “demonstra-
ram que a compreensao dos leigos sobre hereditariedade em geral colide com a teo-
ria da genética”. Ou seja, as respostas cientificas ndo respondem a sua experiéncia
vivida quanto ao risco genético; portanto, por vezes podem nao lhes fazer sentido.
Assim, “sugere que é razodvel aceitar que leigos se tornam sua prdpria autoridade
quando se trata de apreciar e compreender como a genética pode moldar suas vidas

(KERR et al., 1998, apud LOCK, 2005, p. 220).

Os resultados do estudo do projeto REVEAL indicam que os individuos recor-
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rem ao que se tem chamado de “heranca misturada”, quando eles préprios a partir
das probabilidades apresentadas interpretam a situacao de adoecimento a partir da-
quilo que lhes é préximo — ou seja, mesmo de posse da indicacdo cientifica, buscam
em seu cotidiano de vivéncias explica¢bes para o possivel adoecimento genético. A
essa explicacdo atrelam aspectos fisicos, personalidade, inclusive indicacdo de que
um familiar “x” teria maior propensdao em herdar determinada doenca. Essa “he-
ranca misturada” pode ser considerada uma reinterpretacao da minimizacao do fa-
tor encontrado cientificamente de risco do adoecimento genético, de forma que sao
buscados meios para que a todo tempo se diminua a probabilidade desse acometi-
mento, reverberando na diminuicdao do risco e gerando a heranca misturada
Reflexdes de Lock (2005) indicam que individuos, ao absorverem pela midia
que a DA tardia estaria atrelada ao estilo de vida, passam a assumir narrativas inde-
pendentes de resultados genéticos. Avaliam suas possibilidades de ter DA inclusive
relembrando questdes atreladas ao destino de cada individuo enquanto missao na
terra. Embora tenham considerado importante a testagem, na maioria dos casos o
referido resultado ndo se mostrou mais importante que suas concepcdes pessoais
mesmo quando o resultado se apresentou negativo, conforme fala de uma partici-

pante do REVEAL:

[...] entdo, tecnicamente, eu deveria me sentir melhor. Mas ndo acredito
nisso. Se eu tivesse toda a confianga do mundo naquele teste, diria ‘Talvez
isso ndo aconteca’, mas nao penso assim, e mesmo que o teste dissesse
‘Vocé vai ter isso’, ndo faria a menor diferenca porque eu acho que teria de
qualquer maneira [...]. (LOCK, 2005, p. 227).

Essa reflexao também é desenvolvida por Gaia, como ja visto aqui, quando
relata a heranga genética: realizar ou nao exames, mudar ou ndo o estilo de vida, ou
ainda ter ou ndo ter filhos. Ela nos trouxe enfaticamente a crenca de que a bisavd
tinha DA, embora ndo diagnosticada, com aspectos clinicos similares aos da mae,
na concep¢ao dela herdada da bisavd, o que poderia ter resultado o adoecimento
genético. As doencas genéticas possuem uma caracteristica fundamental que liga a
condicao de doenga cronica/de longa duracao/doenga comprida ao fator hereditario,
pois a condicao de genética implica em uma condi¢ao de portador da doenca desde

0 nascimento até o fim da sua vida.
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A situagdo de Gaia e dos demais estudos indicados acima nos fez pensar se
uma das possibilidades, quando tratamos da dimensdo da doenca genética, seria a
de dar visibilidade quanto a importancia de um olhar voltado a medicina preditiva —
0 que perpassa, dependendo das circunstancias, estudos genéticos e hereditarios -
enquanto fomentadora de diagndsticos que levem em conta aspectos ndo somente
bioldgicos, mas essencialmente sociais e culturais. Essa perspectiva médica sensivel
ao modo de vida dos individuos busca se distanciar do processo que levou a medicina
moderna a se constituir como clinica, com saber individualizante, por meio da medi-
calizacdo do hospital (FOUCAULT, 1994). A medicina preditiva3 se fundamentada nos
conhecimentos da biologia molecular e da genética, assim como pela na disponibili-
zacao de tecnologias diagndsticas e modalidades de intervencao, impulsionando nao
sé novas praticas profissionais, mas também comportamentos sociais (LOWY, 2011).

Os precursores da medicina preditiva consideram-na uma “nova orientacao
da atividade médica”, diferente da medicina preventiva (VERDIER, 1996). Tal tipo de
medicina faz predi¢cdes quanto as possibilidades de um sujeito desenvolver alguma
patologia. ““A medicina preditiva implica decisdes para a gestao da salde individual e
familiar, com forte impacto emocional e psicossocial a curto, médio e longo prazo”
(MENDES, 2012, p. 201). Dessa forma, a familia pode fortalecer a identidade familiar
e fazer uma gestao harmoniosa da incerteza face do futuro. Ressalte-se a experién-
cia vivenciada por Neves (2015), a partir de estudos realizados junto a associacoes
de diabéticos, em que se compreendeu que: “[...] ‘sensac¢des corporais’ incluem ndo
apenas os chamados sinais da doenga, mas sentimentos e tensdes vividos cotidiana-
mente na tentativa de superacdo das tragédias da vida para essas pessoas, mobilizan-
do a consciéncia de si e das condic¢Ges corporais como experiéncia de vida” (NEVES,
2015, p.114).

Os sujeitos que vivenciam as doencas podem passar pelo drama da invisibili-
dade, assim como podem surgir outros agravantes. Nesse sentido da experiéncia vi-
venciada de Neves (2015), torna-se importante refletir sobre o “sentir, ver e enxergar

a doenca e as condi¢des de vida” (NEVES, 2015, p. 120). Uma importante estratégia

3 E fato que vale a pena ponderar que a perspectiva da medicina preditiva deve ser pensada enquanto
possibilidade de aconselhamento genético, diferentemente de uma perspectiva de controle do corpo
do sujeito.
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utilizada pelos familiares tem sido prestar atencdo aos sinais fornecidos pelo corpo
— uma oportunidade de buscar informag¢des “entre aqueles que vivem a mesma si-
tuacdo[...] uma forma de empoderamento para essas pessoas” (NEVES, 2015, p. 125).

Retomando as consideracdes sobre nosso estudo de caso, via SUS, a mae de
Gaia tem recebido atendimentos esporadicos, geralmente quanto ao recebimento
de alguns medicamentos. Para além disso, a familia tem procurado ajuda em rede de
apoio ligada aos movimentos sociais, a grupos mobilizadores e a demais instituicdes
do terceiro setor. Gaia conheceu a Abraz da PB por meio de uma amiga da familia
na época presidente da associacao. Além de atender sua mae no tratamento de es-
timulo cognitivo, a associacao explicou o funcionamento e o apoio que a instituicao
fornece aos familiares. Gaia passou, entdo, a participar dos féruns anuais dos ultimos
quatro anos. Embora ndo participe do grupo de apoio, pois alega nao ter tempo, pas-
sou a fazer parte da diretoria da associacao para ajudar sempre que possivel.

Ainda inseriu a mae em um projeto de pesquisa universitaria por um ano, que
visava a estimulag¢do craniana. Embora o tratamento nado tenha tido sucesso, duran-
te a experiéncia estabeleceu uma rede de parceria com membros de outras familias
que participavam do projeto, e assim eles vém se ajudando mutuamente mesmo que
para simples desabafos. Gaia vé a Abraz como importante fonte de informacao e
visibilidade para doenca, assim como as redes sociais informativas que, na medida
do possivel, podem fazer emergir um cenario voltado ao estimulo a socialidades ou
ainda biossociabilidade, quando sujeitos passam a expor publicamente — geralmente
nos grupos de convivéncia, movimentos sociais, associa¢des etc. — as suas narrativas,

suas experiéncias com a doenca e as necessidades demandadas (VALLE, 2013).

CONSIDERACOES FINAIS

Como vimos, estudos apontam que o surgimento da DA, pensando questdes
moleculares, pode estar atrelado a trés possibilidades: a chamada DA precoce em
média entre 40 e 50 anos, quando genes especificos sdo acionados; em seguida, va-
riagoes do gene APOE no qual o alelo e4 estd envolvido, deixando os individuos susce-

tiveis a doenca; e, por fim, o chamado surgimento tardio, que também esta atrelado a
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fatores ambientais internos ou externos ao corpo. Embora sejam trés possibilidades
apresentadas, ndo ha certezas absolutas pois “levando-se em conta que genes ‘nao
descobertos’ até agora estejam sem duvida implicados, a cacada genética continua
sendo importante [...] e diversos ‘genes candidatos’ estdo sendo investigados devi-
do a sua possivel contribuicdo para a DA” (LOCK, 2005, p. 219). Assim monta-se um
cenario diverso quanto ao surgimento da doenca, em que ndo raro presencia-se uma
arena entre geriatras, neurologistas e psiquiatras sobre os possiveis tratamentos.

Uma relevante conclusdo do presente artigo reside no fato de que questdes
ligadas ao adoecimento genético se tornam complexas para entendimento; ou seja,
contextos clinicos e epidemioldgicos podem se tornar incompreensiveis, ndo somen-
te pelos termos técnicos indicados a pacientes e familiares, assim como pelo amplo
universo de pesquisas genéticas que se confrontam em uma arena de dicotomias e
incertezas.

Diante desse universo multifacetado do adoecimento genético, existe uma
tendéncia dos individuos a agregarem a informacdo genética (recebida geralmente
por profissionais da saide) a fatores que os aproximam de forma mais significati-
va de sua heranca familiar, ou seja, a costumes, personalidade, acdes e até mesmo
aparéncia fisica. Assim, parece mais pratico indicar que o familiar talvez tenha DA por-
que era “muito parecido” com algum membro da familia do que tentar compreender
aspectos ligados a DNA, genes e proteinas.

Em ciéncias sociais, registra-se ‘““a maneira como os individuos interpretam a
informacdo que recebem sobre seu gendtipo [...] resistem a se apoiar apenas nas
explicacbes genéticas para dar conta das doencas [...]” (CONDIT, 1999 apud LOCK,
2005, p. 221). Mais do que nunca, entende-se que é de fundamental importancia a
implementacao de politicas publicas de atencdo a saide priorizando aspectos biol6-
gicos, ambientais, estilo de vida, cultura e questdes socioecondémicas.

Para além do aspecto fisico € notdrio que a saude é envolta em simbologias
sociais que levam a a¢bes politicas no combate a doengas que atacam o corpo. Para
Herzlich (2005, p. 201) “[€] nesse contexto, em que a saude tem o estatuto de prin-
cipal referente simbdlico, onde qualquer acdo de saldde publica deve doravante se

situar”. Nesse universo de busca de significados, encanta- nos a tarefa do antropé-
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logo voltado a saude, indicada por Sarti (2010, p. 11), com o objetivo de “construir
conhecimento sobre saldde e doenca que ndo seja mero subsididrio da biomedicina,
mas ao mesmo tempo possa com ela relacionar-se”.

Quando se pensa em pesquisas que envolvem adoecimento, é importante ndao
perder de vista que as realidades no ambito da saide e do adoecimento estao entre
experiéncias humanas de sofrimento, estimuladas por situacées que afetam o corpo
bioldgico, existencial e social; e ndao se encontram descoladas de contextos sociopo-
liticos que transitam entre o individual e coletivo. Assim, “as estratégias analiticas da
antropologia para evidenciar as dimensdes sociais, culturais e politicas a base dos fe-
ndémenos do adoecimento e da salde sdao de enorme diversidade e indiscutivel com-
plementaridade” (NUNES, 2014, p. 7).

A heranca da DA ainda € algo que Gaia aponta nado ser preocupante, mesmo
que elaindique as vezes alguns sinais de preocupacao. Ela sente necessidade de olhar
para o presente, superando junto a mae as dificuldades que surgem. Como pesqui-
sadores, ndao podemos deixar de analisar essa heran¢a como algo indesejado — um
fator que modificou a rotina didria de Gaia resultando numa inversao de papéis, ja
que agora ela é a provedora do cuidado e nao a receptora.

Um provavel motivo da negacdao de Gaia pode ser uma questdo geracional,
pois a diferenca de idade entra a filha e a mae € grande, tendo a filha hoje metade
da idade da mae. Essa questao geracional pode ndo permitir que Gaia consiga se
enxergar ainda como a mae, ou projetar que possa chegar ao mesmo diagndstico no
futuro. No momento, a preocupacao de Gaia é com seus estudos, e com seu futuro
profissional, ficando a preocupa¢do com a doenca para outro momento de sua vida.

Este estudo ainda nos proporcionou um pouco mais de troca de conhecimen-
to, pois a unido de dois objetos de estudos gerou um novo. Segundo Souza (2017),
um campo deve ser sempre visto por diversas perspectivas, pois é possivel enxergar
infinitas possibilidades dentro de um mesmo objeto. Foram essas infinitas possibilida-
des que nos fizeram enxergar esse didlogo entre campos.

Embora o artigo se centre em um Unico estudo de caso, torna-se relevante a
medida que da visibilidade a uma experiéncia de convivio com adoecimento genético

que nao pode ser desprezada. Trata-se de um universo particular restrito a individua-
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lidade de nossa interlocutora e dos que a cercam. Isso ndo nos impede de produzir
conhecimento diante da singularidade e da subjetividade de cada interlocutor que
também formula posicionamentos diante de uma experiéncia coletiva. Cada expe-
riéncia suscita questionamentos que nos levam a explorar novos contextos incertos
- que podem se assemelhar ou divergir — sem, contudo, deixar de produzir novos

conceitos, expectativas e saber cientifico.
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