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Desde o inicio do século XX, a genética assumiu um protagonismo crescente
em diferentes areas de conhecimento (agricultura, energia, mineracdo, forense, ve-
terindria, entre outros) e, em especial, no ambito das ciéncias da vida. De modo geral,
além da retomada das leis da hereditariedade que tem em Gregor J. Mendel seu
grande expoente, foi no pds-guerra que a genética recebeu o reforco da chamada
biologia molecular!, com forte investimento na elucidagdo da estrutura e mapeamen-
to do DNA humano, consolidado através do Projeto Genoma Humano (PGH), desen-
volvido na passagem entre os séculos e apresentado como um divisor de aguas para
a compreensao dos processos envolvendo saide-doenca.

Esse desenvolvimento gerou expectativas nas diferentes esferas da vida social
no ocidente, como diz Rose (2013), em especial, no que diz respeito a democratiza-
cao do acesso as tecnologias e tratamentos dai resultantes e suas aplica¢cdes nas con-
dicdes de vida e saude de cidaddos. Para ele, e outros autores a exemplo de Gibbon
e Aureliano (2018) e Atkinson, Glasner e Lock (2009), essas expectativas ndo tém
correspondido ao esperado quando se trata da democratiza¢ao de risco, tecnologias
e recursos terapéuticos desenvolvidos pela genética.

Para Rose (2013), as grandes tendéncias que marcam as politicas da vida nos
ultimos séculos passam pela apropriacao politica do conhecimento produzido pelas
biociéncias. Dessa forma, enquanto os séculos XVIII e XIX enfatizaram as politicas de
satide; no século XX tem-se o enfoque sobre a heranca bioldgica e “reproducao discri-
minatdria para diferentes subpopulag¢ées” como estratégia politica para estabelecer
a ““qualidade da populacdo”.

Entretanto, é no século XXI que se delineia uma politica de vida que escapa as
preocupacdes anteriores com sauide e doenca ou biopoliticas, populacdes e na¢des.
Uma politica centrada sobre a vida propriamente dita, que “estd preocupada com
nossas crescentes capacidades de controlar, administrar, projetar, remodelar e mo-
dular as préprias capacidades vitais dos seres humanos enquanto criaturas viventes.”
(ROSE, 2013, p.16). Uma ambiéncia em que a genética tem contribuido a partir do

aparato tecno-cientifico sobre processos vitais, resvalando para politicas e praticas

' Sobre o histdrico desenvolvimento da genética e suas implicacdes para o campo da salde publica,
ver Salzano (2002).
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da vida (pré-doentes, relacdes de parentesco), bioidentidades e governancas.

Para Atkinson, Glasner, Lock (2009, p. 03), “[a]qui a genOmica é nada menos
que uma ‘disciplina’, que ndo € apenas central para pesquisa do genoma, mas cujos
efeitos transcendem o genoma para ‘o estudo de praticamente todos os processos
vitais”’”2. O potencial dessa descricdo estd em acentuar a dinamica das praticas e dos
efeitos da gen6mica enquanto disciplina para o dominio das tecnologias da vida e
do biomercado. O conhecimento oriundo do campo da gendémica tem produzido
tecnologias que atuam desde a producdo de alimentos geneticamente modificados,
passando pela producao farmacéutica até sobre diferentes materialidades do huma-
no, a exemplo da reproducao assistida.

A gendmica tem se constituido, assim, como um dominio que prové represen-
tacOes e discursos de verdade sobre o humano, assim como praticas de intervencao
sobre a vida e a saude. Esses discursos de verdade assentam-se em modalidades de
producdaodeconhecimento prépriasdamodernidade que enfatizam certasdicotomias,
tais como: natureza/cultura, objeto/sujeito. Dessa forma, tal conhecimento reforca
valores ligados a ideologia essencialista da natureza e seu carater inato e imutavel,
mas também valores liberais de responsabilidade individual, ou no maximo familiar,
sobre os acontecimentos vitais, assim como sobre politicas identitdrias e velhas ques-
toes étnico-raciais. (SANTOS; GIBBON; BELTRAO, 2012).

A genbmica tem, dessa forma, mobilizado a¢des coletivas envolvendo agentes
e instituicdes sociais diferentes, cujas repercussdes expressam-se em arenas politica,
econdmica, social e cientifica, e em escalas global e local. Dessa forma, as intercone-
x0es entre essas arenas convertem-se em “planos de atualidade” do biopoder, em-
penhados na apropriagao dos processos vitais — genes — e relacionados a “economia
politica da vitalidade”. (RABINOW; ROSE, 2006, p. 53).

E o potencial social e cultural desses processos, racionalidades e tecnologias
que tem instigado a abordagem das ciéncias sociais. Como nos indicam Gibbon e
Novas (2008), esse panorama tem interpelado as ciéncias sociais na construcdo de

teorias, conceitos e investigacdes empiricas, como a ideia de biossocialidade (RABI-

2 No original: “[h]ere, genomics is nothing less than a ‘discipline’, which is not only central to genome
)

research, but whose effects transcend the genome into ‘the study of virtually all life processes’”.
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NOW, 1999). Resumidamente, essa proposicao parte da referéncia a trés ordens de
fendmenos: praticas emergentes de identidade, reestruturacdo da distin¢ao entre
natureza e cultura e, enfim, uma abordagem sobre tais fendmenos emergentes
(GIBBON; NOVAS, 2008, p. 01).

Conceitos como o de biossocialidade de Rabinow (1999) e o de geneticiza¢do
de Lippman (1992) sdo desenvolvidos na década de 1990, em um periodo que an-
tecede as primeiras divulgac6es de resultados do Projeto Genoma Humano. Apesar
da particularidade de cada autor, Lippman e Rabinow apontavam para um conjun-
to de possiveis transformacdes das relacdes sociais e para a constru¢ao de novas
identidades, individuais e coletivas, que seriam impulsionadas pela nova genética.

Por outro lado, autores como Rose (2013) e Novas (2006) observam esse novo
cenario aberto pela genética como potencialmente revigorante para o campo das
ciéncias sociais e humanas ao apontar para o que consideram ser novas formas de
exercicio do biopoder e criacdo de biopoliticas que ndo operariam mais “de cima para
baixo”,sendoretroalimentadaspelainteracaoentre pacientes,associacdes, cientistas,
mercado, midia e Estado. Para Rose (2013), o momento histdrico que vivemos afasta-
se de um periodo anterior de euforia em torno da genética, marcado pelos projetos
de eugenia de estados totalitarios no século XX. O exercicio de uma biopolitica
contemporanea passa, necessariamente, pela dinamica da escolha, da autonomia e
daresponsabilidade de si por um lado, e por outro, por interesses bioeconémicos que
nao visam eliminar individuos ou grupos, mas sim aprimorar corpos e potencializar
lucros. Tendo por foco as sociedades liberais avancadas, Rose afirma que estariamos
vivendo uma “economia da vitalidade” baseada no conhecimento “molecular” da
vida e suas possibilidades de explora¢ao, que adquirem diferentes significados para
diferentes atores (industria, governos, pacientes e mercado).

Novas (2006), por sua vez, analisou como o ativismo de pacientes em bus-
ca da cura ou tratamento para doencgas genéticas tem reconfigurado a perspectiva
foucaultiana da biopolitica. Especialistas e Estado ndo mais definiriam sozinhos os
mecanismos de controle da vida. Os prdprios sujeitos, doentes ou nao, também irdao
se conceber como entidades bioldgicas e demandar ajustes nas politicas sociais para

promocao da vida e do bem-estar de individuos e coletividades.
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As discussdes suscitadas por esses autores levantaram questdes instigantes,
atravessando campos tedricos que vao desde os estudos de familia e parentesco, a
antropologia da salide e da medicina, até os estudos sociais da ciéncia e tecnologia, e
de economia e politica. Para o ambito das ciéncias sociais, e especial da antropologia,
a abordagem etnografica sobre a nova genética ou genémica, como adotamos nesta
publicacao, constitui-se num dominio central para entender os hibridos contempo-
raneos envolvendo préticas de conhecimento e politicas da vida. De fato, trata-se de
entender a constituicao do campo disciplinar cuja énfase na molecularidade/molecu-
larizacao da vida repercute sobre praticas sociais e de salde, sobre biotecnologias e
biomercados, sobre dispositivos de biocontrole e biopoliticas, sobre a definicdo do
Humano. A abordagem antropoldgica sobre a genémica se alia ao amplo espectro de
estudos sociais sobre as ciéncias, suas praticas e intervencdes, e sobre os discursos e
producdo de subjetividades/subjetivacao.

Para a saide e a biomedicina, o aporte do conhecimento da genémica contri-
bui ndo apenas com o reconhecimento dos processos de heranca de caracteres fisi-
cos, mas especialmente com a identificacao do carater hereditario de certas doengas.
Revitalizada a partir do desenvolvimento da biologia molecular, a gendmica reforca-
se com o desenvolvimento de novas praticas de pesquisa e producdo de tecnologias,
articulando doencas e DNA. No entanto, devemos questionar: com que peso a nova
genética aparece em contextos socioculturais e econémicos nos quais as biotecno-
logias ainda sdo pouco acessiveis? Como ela interfere em decisdes acerca da salde,
cuidados com o corpo, reproducdo e relacionamentos? De que forma as no¢oes de
escolha, risco, responsabilidade, “prudéncia genética” e autonomia sao percebidas
em contextos distintos daqueles nos quais esses autores tém desenvolvido suas pes-
quisas, e mesmo entre eles?

Estudos recentes tém evidenciado que ha limites para o uso generalizado dos
conceitos de “geneticizacao” e “biossocialidade”, mesmo nas sociedades liberais
avancadas. Gibbon (2004), por exemplo, em sua pesquisa sobre o cancer de mama
hereditario questiona o lugar passivo dado aos pacientes em analises que valorizam
demasiadamente a ideia de “impacto” das novas tecnologias genéticas sobre a for-

macao das identidades clinicas, desconsiderando as negocia¢bes travadas nos en-
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contros médicos para tratar da hereditariedade de uma doenca. Lock (2008), por sua
vez, observou que o teste genético para medir o risco de desenvolvimento da doenca
de Alzheimer (DA) ndo é um fator preponderante para familiares de portadores da
doenca. A percepcao da vida familiar se torna mais importante que o teste, que é am-
biguo e incerto para definicao do risco, de modo que produzir uma sociabilidade fun-
dada no patriménio genético ndo faz sentido para muitas pessoas. No Brasil, Fonseca
(2016) nos mostra como a tecnologia do teste de DNA para verificacdo de paternida-
de se entranha nas histdrias familiares, colocando em disputa no¢des de paternidade
e maternidade que oscilam e sdo negociadas entre o plano bioldgico e social, sempre
permeadas pelos afetos, e sem colocar em radical oposicao a genética e a cultura.

Neste sentido, devemos nos perguntar se a nova genética estaria, de fato,
transformando radicalmente identidades clinicas e/ou sociais, que agora seriam cen-
tradas em concep¢des moleculares para se pensar individuos e coletividades. Ou se
ela estaria permitindo deslocamentos entre as dimensdes fisicas, morais e afetivas
na construcao de compreensdes sobre corpo, satide, familia, parentesco e pertenci-
mento que sempre existiram. Acreditamos que o caminho para dar resposta a essa
questao passa pelo desenvolvimento de pesquisas que coloquem em relacdo os dis-
tintos atores que fazem parte daquilo que chamamos da “era da genémica” a fim de
observar como discursos, praticas e teorias envolvendo a genética sdao produzidas e
significadas, em diferentes contextos sociais. Tomamos aqui a ideia de que conceitos
pretensamente globais sdo desafiados por experiéncias locais.

Esse dossié foi inspirado na ideia de integrar duas perspectivas centrais para
as praticas de conhecimento no ambito de estudos sociais da ciéncia: a etnografia e
o interesse pela nova genética/genémica. Sobre a etnografia enfatizamos o exercicio
da integracdo entre teoria e a pratica de pesquisa, enquanto uma ferramenta de
imersao e conhecimento sobre o Outro e seus modos de vida.

Assim, o foco etnografico sobre a genémica tem como proposi¢ao contribuir
com a problematizacao sobre as praticas sociais no debate sobre o discurso de ver-
dade, nos termos apresentados por estudiosos do biopoder como Rabinow e Rose
(2006). O inusitado dessa reflexdo é que a gendmica se diferencia ndo apenas como

um dominio de producao de conhecimento, mas ainda como um dispositivo de
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intervencdo sobre subjetividades e politicas através da moleculariza¢ao da vida que,
no entanto, ndo possuem apreensdes univocas, nem mesmo entre os profissionais
de saude.

Um exemplo disso estd no texto de Felipe Magaldi que abre este dossié. Ma-
galdinos apresenta o trabalho do médico-ator Vitor Pordeus que atua no Hotel da Lou-
cura, projeto vinculado ao Instituto Municipal de Assisténcia a Saude Nise da Silveira,
situado no bairro do Engenho de Dentro, na cidade do Rio de Janeiro. A institui¢do é
nacionalmente conhecida gracas ao trabalho ali realizado pela médica Nise da Silvei-
ra, que trabalhou na instituicao desde a década de 1940, sendo conhecida pela critica
feroz as intervencdes psiquidtricas de sua época, especialmente o eletrochoque e a
lobotomia. Em substituicao a esses tratamentos considerados violentos e ineficazes,
ela propds a realizacao de atividades expressivas, como a pintura e a modelagem.
Seguindo o legado de Nise, Pordeus busca no teatro um mecanismo terapéutico ca-
paz de ordenar a experiéncia subjetiva dos pacientes atendidos no projeto e para tal
evoca em sua pratica elementos da neurociéncia e da epigenética. Sua abordagem
se ancora na ideia da plasticidade cerebral defendida por correntes contemporaneas
das neurociéncias bem como na ideia de que os fendtipos sao formados pela inte-
racao entre genes e ambiente, ndo sendo a genética um fator predeterminante dos
organismos, mas uma das pontas do que constitui o humano, sendo sua expressao
inseparavel do meio.

Ao defender seu método de tratamento para a loucura, centrado na dramatur-
gia, Pordeus se vale das pesquisas realizadas nessas duas areas como forma de legiti-
mar sua pratica terapéutica ao reforcar em seus cursos que ele ndo € um curandeiro,
mas um cientista. Em sua argumentacao, o médico-ator afasta dessas especialidades
qualquer nocdo biodeterminista do humano. Ao contrario, aposta em um modelo de
biologia que seria aberto, ecoldgico, cooperativo e interdependente, permitindo a
transformacao dos organismos vivos a partir do seu entorno e das suas rela¢des. A
genética de cada individuo emerge aqui como possibilidade, e ndo como um destino
fechado.

Ao trazer o personagem de Pordeus, um médico-ator, Magaldi nos mostra a

pluralidade de interpreta¢bes no campo da genética sobre o modo como os genes
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atuam e interferem em nossa existéncia, algo que nos parece comum na experiéncia
de sujeitos leigos quando se trata de pensar a heranca genética envolvida em proces-
sos de adoecimento. E 0 que nos mostra o artigo de Elisangela Pess6a e Heytor Mar-
ques ao tratar das relacdes de parentesco marcadas por processos de adoecimento
que podem ter causas genéticas e hereditdrias. Como Magaldi, os autores também
centraram sua andlise na trajetdria de uma pessoa, Gaia, uma jovem universitaria,
cuja mae comeqou a desenvolver sinais da Doenca de Alzheimer (DA) aos 55 anos.
No campo de estudos sobre a DA, o surgimento de sinais da doenc¢a entre os 40 e 50
anos € considerado precoce e apontaria para possiveis fatores genéticos hereditarios
envolvidos no adoecimento. Embora nao haja um consenso quanto as causas here-
ditarias da DA, o fato é que o surgimento da doenca em pessoas ainda ndo conside-
radas idosas faz com que se cogite essa possibilidade, e para isso o primeiro passo é
investigar o histdrico familiar. E o que faz Gaia ao relembrar casos em sua familia que
possivelmente teriam sido diagnosticados hoje como DA, mas que na época foram
tratados como senilidade comum ao envelhecimento. O que Pessba e Marques nos
mostram é como esse fator genético, dificil de ser explicado por Gaia nos termos bio-
médicos, é apropriado a partir da experiéncia préoxima dentro da familia e organizado
a partir de outros referenciais para se pensar a prevencao. Gaia nao buscou realizar
o teste genético, aconselhado por uma médica, para saber se ela e sua mde teriam
mutagdes genéticas que favorecessem o surgimento da DA. Assim como observado
em outros contextos de pesquisa sobre testes genéticos preditivos citados pelos au-
tores, o grau de incertezas envolvendo esses testes ndao estimula sua busca, assim
como os altos valores cobrados para sua realizacdo. Além disso, um resultado posi-
tivo para mutac¢des ndo consegue prever quando, de fato, a doenga iniciard e como
serd seu desenvolvimento. A saida encontrada por Gaia é tentar se programar (ainda
sem sucesso) para ter um estilo de vida considerado mais sauddavel, de modo a re-
tardar ou evitar o surgimento da doenca, revelando aqui a percep¢ao apontada pela
epigenética de que trata Magaldi quando fala da interagao entre genes e ambiente
na expressao de fendtipos.

Saindo do contexto brasileiro para a Suica, o texto de Monica Aceti e demais

autores nos apresenta uma reflexdo acerca do imagindrio de cidaddos suicos sobre
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o desenvolvimento da genémica na constru¢dao do futuro humano. O texto enfatiza
que a participacdo de cidadaos € fulcral para regular a produc¢dao de conhecimento
e de tecnologia no ambito da gendémica e das biociéncias. O artigo traz as primeiras
andlises de uma pesquisa interdisciplinar organizada em torno de “féruns de cida-
ddos”, em que os participantes sistematizam suas reflexdes a partir de uma proje-
¢do de futuro (2030), inspirados em dois cenarios do conhecimento da genémica: o
“monde merveilleux” (mundo maravilhoso) e o “monde affreux” (mundo terrivel).
Segundo os autores, a metodologia tem como objetivo “favorecer o didlogo e as
aprendizagens mutuas entre especialistas e entre participantes”. Trata-se de um
exercicio baseado em jogos, cuja intengdo foi de levantar as tensdes e dilemas sociais
e éticos associados a producdo de conhecimento e a tecnologia, bem como as preo-
cupacOes de cidadaos-leigos acerca dos efeitos benéficos e adversos derivados do
desenvolvimento da gendmica.

Dentre as promessas, temores e ambivaléncias manifestados pelos participan-
tes, os efeitos da “revolucao genémica” consagram-se ao dominio da biomedicina,
seja a medicina personalizada, seja a medicina preditiva, seja a medicina do futuro.
Acerca da aplica¢ao da tecnologia, os autores apresentam trés planos de acdo po-
tencial do conhecimento genético, sdo eles: molecular, individual e social. No que
diz respeito ao plano molecular, o desenvolvimento de testes e terapias genéticos
abrem a possibilidade de intervencdo diagndstica e terapéutica no prolongamento
da vida através da manipulacao nos genes. Entretanto, em que medida esse dominio
de manipulacao genética pode resvalar para praticas de selecao de embrides e padro-
niza¢bes do humano a partir do patriménio genético? Em que medida essas praticas
se aproximam da “ideologia eugenista’? Sdo questdes que indicam a ambivaléncia
existente quando se trata do conhecimento e da biotecnologia molecular.

Em termos das repercussdes no ambito do individuo, os autores registraram
que, para os participantes da pesquisa, o desenvolvimento da gendémica e da enge-
nharia genética intervém tanto para a melhoria da saide quanto para o prolonga-
mento da expectativa de vida. De modo que a contribui¢ao desse conhecimento es-
taria voltado para, de um lado, a antecipacdo de doencas através de diagndsticos

realizados pela medicina preditiva e, por outro lado, a producao de conhecimento
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e terapias individualizados desde a medicina personalizada. Como resultado, a “car-
teira de identidade genética” e o “manual pessoal” disponibilizados ao usudrio con-
duziriam a acomodacdes do comportamento e as formas de vida. Essa perspectiva
também produz inquietac¢bes acerca do conhecimento do patriménio genético, vis-
to que existem pessoas que ndo desejam ter acesso a essas informac¢des, em razao
das incertezas/certezas decorrentes do destino genético ou das impossibilidades de
modificd-lo. Surgem inquieta¢des relacionadas também aos custos de medicamentos
personalizados, ja que produzidos em pequena quantidade e para uso pessoal.

Ja na escala da coletividade estariam concentrados os efeitos voltados as
abordagens de triagem genéticas, com a identificacao de pessoas em risco de de-
senvolver doencas e de melhorar o homem e sua descendéncia. Entretanto, € no so-
cial que as ambivaléncias parecem acentuar dimensdes éticas, politicas e sociais das
consequéncias do desenvolvimento da gendémica para os participantes da pesquisa.
Para quem a “nova era cientifica” reproduziria desigualdades sociais e discrimina¢ao
genética a partir do gene como simbolo cultural marcado em termos social e moral?

Assim, a figura ficticia do homo geneticus emerge das representacdes dos
participantes sobre o “mundo maravilhoso” promovido pelo desenvolvimento da
gendmica na construcao do futuro e do humano. Figura que traz a marca do indivi-
dualismo, da economia de baixo custo em satide e do neoliberalismo nas sociedades
ocidentais. Essa figura marca a ideia da mudanca do paradigma da saude, segundo os
autores, visto que sobre ele recai a responsabilidade sobre a previsdo e providéncia
acerca do risco de doenca e o devir humano. Entretanto, é o “mundo pavoroso”, de-
rivado da aplicabilidade adversa do conhecimento genético que traria a “consciéncia
biopolitica”. Vislumbra-se a énfase sobre o patriménio genético, a padroniza¢ao do
humano e medicalizagao da vida, aprofundando as desigualdades e as hierarquias
sociais pela intervencdo no dominio “molecular do infinitamente pequeno associado
a uma verdade”.

Com preocupagao semelhante sobre esse “moleculariza¢do da verdade” nos
corpos, o artigo de Janaina Freitas e Tatiane Muniz nos traz uma revisdo do modo
como duas categorias centrais para os sistemas de classificacdo humano, o sexo e a

raca, vém sendo atualizadas nos estudos gendmicos. As autoras nos mostram como
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o percurso dessas categorias se deu na producao cientifica do ocidente, atrelado a
projetos de discriminacao e exclusao de povos nao brancos e das mulheres. A par-
tir do século XIX, com a deslegitimacao das explicacdes metafisicas e religiosas para
justificar as desigualdades, calcadas na ideia da superioridade divina ou inata de um
grupo sobre outro, é na ciéncia que novos postulados da diferenca serao alicerca-
dos através da busca incessante por marcadores bioldgicos que pudessem justificar
a existéncia de uma hierarquia entre os humanos, estando os homens brancos no
topo dessa piramide. As nocdes bioldgicas de sexo e raca funcionaram durante muito
tempo para atingir esse propdsito, sendo desmanteladas apenas no século XX com
a emergéncia da distin¢do sexo(bioldgico)-género(social) e da negacdo da ideia de
que haveria ragas humanas, fortalecida apds as acdes nefastas da Segunda Guerra
Mundial.

Baseando-se em pesquisa etnogrdfica realizada em laboratdrios de genética
médica populacional eimunogenética no sul do Brasil, e em contextos de reproducao
assistida com profissionais de algumas clinicas do pais, Freitas e Muniz nos mostram
como essas categorias, questionadas no plano politico e social e negadas, no caso
da raca, pela propria genética, sdo materializadas nas praticas da ciéncia, ndo ape-
nas discursivamente, mas ontologicamente, produzindo novas anatomias a partir da
codificag@o do genoma humano. Ponto interessante da analise estd no fato de que
sexo e raga se tornam “presencas-ausentes’” nos estudos de genética médica, pois
ao mesmo tempo que se nega a existéncia de racas humanas e a possibilidade de
escolha do sexo de embribes em processos de reproducao assistida, as duas catego-
rias emergem recorrentemente (ndo sem causar desconforto), agora marcadas por
discussdes sobre especificidades e variantes genéticas potencialmente patoldgicas
que estariam ligadas a raca e sexo. Desta forma, retoma-se processos de classificagao
dos corpos a partir de elementos moleculares que estariam ligados, por exemplo, a
maior incidéncia de certas doencas entre determinados grupos étnico-raciais ou, no
caso do sexo, a variacdes da classificacdo 46/XX e 46/XY que justificam o descarte de
embrides, embora em muitos casos essas varia¢cdes ndo representem ameaca a vida
ou grandes transtornos de saude. No primeiro caso, a busca de um marcador racial

precisa lidar com a grande variagdo existente dentro de um mesmo grupo racial e
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0s processos de miscigenagao que aconteceram em vdrios contextos geograficos,
colocando em xeque as atuais categorias usadas nos bancos de perfil genémico, ge-
ralmente pautadas pelas classificacbes europeias e norte-americanas. Ja no que diz
respeito ao sexo, a variagao dos cromossomos sexuais nem sempre significa uma
vida marcada por uma patologia, mas certamente serd uma vida marcada pela tenta-
tiva de fixacao de dois modelos no plano bioldgico que culmina, por exemplo, com a
patologizacao da intersexualidade.

Assim, a diferenca na era da gendémica passaria a ser molecular e cromossomi-
ca, ndo mais centrada na derme ou nos genitais, mas a ironia é que as defini¢oes ge-
radas no ambito da genética médica estdo informadas pela trajetdria social e politica
desses conceitos. No entanto, essa dimensdo politica é afastada e a justificativa pela
busca da “normalidade” genética repousaria na capacidade de prevenir doengas e na
constru¢do de uma medicina de precisdo. Para as autoras, sexo e raca seriam, entdo,
“reessencializados no contexto pds-genémico como “patologias”, a partir de novas
nomenclaturas que, por estarem abrigadas sob esse rétulo, passam a ser moralmen-
te inquestionaveis.”

O artigo de Thiago Novaes nos apresenta uma reflexdo acerca das inovacoes
tecnoldgicas em genética e suas implica¢des para o futuro humano, aludindo ao pds-
-darwinismo, acrescentariamos. Desenvolvida a partir do advento da tecnologia de
sequenciamento genético de alto rendimento, a técnica da CRISPR/Cas9 permite a
edi¢dao génica em nivel embrionario, criando expectativas em torno do imaginario de
humano sem doengas, quica imortal. Os deslocamentos realizados por Novaes vao
desde os processos de fomento da pesquisa em genOmica as estratégias discursivas
a partir das quais se monta um programa de legitimidade da inovagao tecnoldgica na
medicina genética. Nesse caso, a legitimidade da técnica compreenderia o processo
de coproducdo entre ciéncia e sociedade, mobilizando um ideario cientifico de supor-
te para a estabilizacao de técnicas laboratoriais, sempre neutras e promissoras para
a humanidade.

Assim, 0 autor se ampara em material empirico de diferentes fontes que lhe
fornece pistas para andlise dos mecanismos e dispositivos utilizados na promocao

das técnicas de edi¢dao génica. Nao a toa a pesquisa tem como contexto o Reino Uni-
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do, um cendrio no qual, por um lado, identifica-se uma Iégica preventiva sobre feno6-
menos relacionados a doenca e a morte, em especial mortes evitaveis, por exemplo,
e, por outro lado, uma ldgica preditiva acerca da saiide com énfase sobre possibili-
dades futuras, como Projeto Genoma Humano e o potencial investigativo sobre mu-
tacOes e doencgas genéticas. Enfim, a racionalidade preventiva/preditiva mobilizaria
o investimento politico e social em pesquisas de inovagao tecnoldgica, com especial
aten¢do a gendmica.

Na reflexdo, Novaes examina as controvérsias suscitadas pelas inovagoes tec-
noldgicas acerca da edi¢ao genética. A este respeito, entende que a especial aten¢ao
dada ao termo “técnica” pela divulgagao cientifica ajusta-se ao processo estratégico
de estabilizacdo e distancia-se das implica¢bes éticas, politicas e sociais relacionadas
ao seu emprego. Propostas de regulamentacdao emergem da comunidade cientifica,
buscando regular, através de dispositivos €éticos, os avan¢os da manipulagao génica
na “criacdo” do humano. Além disso, despontam inquietagdes relacionadas a aplica-
bilidade das tecnologias de edi¢ao genética vinculadas, entre outros aspectos, a sua
apropriacdo mercantil, tais como: questdes de custos/beneficios, a vantagem acarre-
tada pela rapidez da CRISPR/Cas9 e sua disponibilidade no “mercado da vitalidade”,
como nos lembra Rose (2013). Por fim, o artigo nos instiga a pensar acerca das trans-
formacdes sobre o corpo e a vida, mas também sobre quais corpos e vidas poderao
acessar e se beneficiar dessa tecnologia pds-humana.

Seguindo a trilha dessa reflexdao sobre ciéncia e sociedade, o artigo de Ednalva
Neves apresenta uma reflexao acerca das incongruéncias entre tecnologia e biopoliti-
cas, reportando as experiéncias de pessoas com a doenga falciforme. Toma a enfermi-
dade como um hibrido, nos termos latourianos, designada por “doenca de preto”, em
que raca e doenca se materializam em modos de vida e politicas de saide precarias. Ao
reportar ao carater genético e hereditdrio da doenga, ligada ao conhecimento genético
classico, a autora deixa entrever os limites das politicas cientifica e tecnoldgica diante
de um problema de salde publica que atinge parcela significativa da populacdo mun-
dial. O paradoxo reside na existéncia de tecnologia de diagndstico de baixo custo, sem
reverter em investimentos no ambito das pesquisas genéticas e sem repercussao para

a garantia do acesso ao cuidado integral as pessoas com a doenga falciforme.
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Baseada numa investigacdo etnografica no estado da Paraiba, a autora priori-
za informacg0Oes oriundas da Associacao Paraibana de Pessoas com Anemias Heredi-
tarias (ASPPAH) e narrativas de mulheres que vivenciam, em seus corpos ou através
de seus filhos, a experiéncia do adoecimento genético. Se, por um lado, a ASPPAH
interroga sobre condicdes de vida e direito a saude, por outro lado, as narrativas tra-
zem o cotidiano da micropolitica do acesso ao cuidado integral em satde, no qual se
insere o aconselhamento genético para as pessoas afetadas.

Assim, inicialmente aborda a desigualdade social, visto que as pessoas mais afe-
tadas sao negras e pobres, cujos efeitos reverberam duplamente em suas vidas. Efeitos
sobre a dimensdo biolégica da doenca, como nos lembra o recente envolvimento da
epigenética, através da influéncia do ambiente e das condi¢bes vida sobre as manifes-
tacbes génicas. Os efeitos sao identificados no ambito do desigual acesso a tecnologia
diagndstica e aten¢do em saude, remetendo aos indicadores de baixa expectativa de vida
e internagbes constantes. Ja as narrativas das mulheres traduzem experiéncias marcadas
pela auséncia de direito a salde, seja no acesso a tecnologia diagndstica, tardiamente
implementada no pais, seja no acesso ao direito reprodutivo. Por isso, a solidariedade e o
compartilhamento de experiéncias tornam-se bioestratégias quando permitem o apoio
e dao sentido a experiéncia ndo pela via da biologia e, sim, recuperando ancestralidade e
etnicidade como diferenciais culturais na experiéncia de viver com a doenga falciforme.

Por fim, pensando no contexto de sua publicacdo, esse dossié traz inusitados
elementos para pensar sobre os dilemas que afetam a humanidade num contexto de
pandemia pelo novo coronavirus. Sao questdes relativas ao que consideramos humano
hoje, implicando na énfase sobre as desigualdades sociais e iniquidades em satde, nos
marcadores sociais de raca e género, nas praticas democraticas e éticas de pensar o
conhecimento genético, mas também biotecnologias e mercados. Consideramos que esta
proposicao € oportuna porque atualiza o debate em torno das crises contemporaneas
dos estados nacionais e os investimentos voltados a ciéncia, a tecnologia e as politicas
publicas, em particular no campo da saude. Por isso, torna-se relevante trazer a baila as
versoOes e interpretacdes que pesquisadores e estudiosos realizam a partir do enfoque
sobre o multiverso dominio discursivo e pratico de suas experiéncias de pesquisa acerca

deste complexo cendrio.

»4’\"(
‘a@ 26



Para além das moléculas: das possibilidades do humano na era da genémica

REFERENCIAS

ACERO, Liliana. Governanca na nova genética e a participacdo publica: o caso das
pesquisas com células-tronco. Physis - Revista de Satde Coletiva, v. 21, n.3, p. 795-
812, jul/set. 2011.

ATKINSON, Paul. GLASNER, Peter; LOCK, Margaret. Handbook of genetics and soci-
ety: mapping the New Genomics Era. New York: Routledge, 2009.

FONSECA, Claudia. Deslocando o gene: o DNA entre outras tecnologias de identifi-
cacdo familiar. Mana (Rio de Janeiro. Online), v. 22, p. 133-156, 2016.

GIBBON, Sahra. Re-examinando a ‘genetizacdo’: drvores familiares na genética do
cancer de mama. Politica & Trabalho - Revista de Ciéncias Sociais, n. 20, p. 35-60,
2004.

GIBBON, Sahra; AURELIANO, Waleska. Inclusion and exclusion in the globalisation
of genomics; the case of rare genetic disease in Brazil. Anthropology & Medicine, v.
25, n. 1, p. 11-29, 2018.

GIBBON, Sahra; NOVAS, Carlos.(edts.). Biosocialities, genetics and Social Sciences.
New York: Routledge, 2008.

LATOUR, Bruno. Jamais fomos modernos: ensaio de antropologia simétrica. Rio de
Janeiro: Editora 34, 1994.

LIPPMAN, Abby. Led (astray) by Genetic Maps: the cartography of the human ge-
nome and health care. Social Science and Medicine, v. 35, n. 12, p. 1469-72, 1992.

LOCK, Margaret. Biosociality and susceptibility genes: a cautionary tale. In: GIBBON,
S. and NOVAS, C (orgs). Biosocialities, Genetics and the Social Sciences: making bi-
ologies and identities. New York: Routledge, 2008, p. 56-78.

NOVAS, Carlos. The Political Economy of Hope: Patients’ Organizations, Science and
Biovalue. BioSocieties, v. 1, n. 3, p. 289-305, 2006.

RABINOW, Paul. Antropologia da razdo. Rio de Janeiro: Relume Dumarg, 1999.

RABINOW, Paul; ROSE, Nikolas. O conceito de Biopoder hoje. Politica & Trabalho -
Revista de Ciéncias Sociais, n. 24, p.27-57, 2006.

ROSE, Nikolas. A politica da prépria vida: biomedicina, poder e subjetividade no sé-
culo XXI. Sdo Paulo: Paulus, 2013.

SALZANO, Francisco Mauro. Saude Publica no Primeiro e Terceiro Mundos: desafios
e perspectivas. Ciéncia & Saude Coletiva, v. 7, n. 1, p. 7-16, 2002.

SANTOS, Ricardo Ventura; GIBBON, Sahra; BELTRAO, Jane. (orgs.). Identidades
emergentes, genética e saide: perspectivas antropoldgicas. Rio de Janeiro: Gara-
mond, Ed. FIOCRUZ, 2012.

=\
& 27



