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EDITORIAL

Em seu décimo nimero, a Revista Altera, do Programa de Pés-Graduacdo em
Antropologia da UFPB, traz para o publico leitor o Dossié Etnografias na Era da Ge-
némica, organizado por Ednalva Neves, doutora em Antropologia pelo Programa de
Pds-Graduagao da UFRGS e professora do Departamento de Ciéncias Sociais da UFPB
e Waleska Aureliano, doutora em Antropologia pela UFSC e professora do Departa-
mento de Antropologia da UERJ. O dossié apresenta como problematica central o
impacto dos avancos cientificos no campo da genética em dominios especificos da
vida social, articulando saberes, imaginarios, politicas e praticas sociais.

As seis contribuicbes que o compdem abordam temas e contextos diferen-
ciados, como o tratamento da loucura e a discussdo sobre epigenética num hospital
psiquidtrico no Rio de Janeiro; as compreensdes sobre hereditariedade na doenca
de Alzheimer a partir de um estudo de caso; o imaginario de cidadaos suicos sobre
o lugar da genémica na construgao do futuro; as praticas laboratoriais para o desen-
volvimento de técnicas de sequenciamento genético de alto rendimento e, por fim,
as experiéncias de pessoas com doenca falciforme na Paraiba, entre a negligénciae a
solidariedade. Longe de apontar para uma dire¢ao Unica, os artigos revelam uma mul-
tiplicidade de apropriages, criacbes e também limita¢6es em torno dos usos sociais
da gendmica, funcionando como um contraponto a vis6es homogeneizadoras. A bri-
Ihante apresentacdo escrita pelas organizadoras situa bem o debate sobre genética
nas ciéncias sociais, mais especificamente na antropologia, e da mais detalhes sobre
cada uma das contribuicdes.

Além do dossié, e em carater excepcional, este nimero conta com a Se-
cao Especial Narrativas antropoldgicas na pandemia, cuja resposta a chamada para
publicacao superou nossas expectativas. Recebemos mais de 50 propostas, boa par-
te delas de interesse para a revista, o que nos levou a dividi-las em dois grupos, um
para publicacdo imediata neste nimero, composto por dez ensaios, e outro grupo

que ird compor um nudmero especial a ser lancado muito em breve, contando com as
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Editorial

demais contribui¢bes. O texto de apresentagdo da se¢ao especial, de nossa autoria,
da mais detalhes sobre essa selecdo e apresenta os ensaios.

Na secdo Espaco Aberto, Ivys Medeiros da Costa (UFPB) e Maristela de Oli-
veira Andrade (UFPB) contribuem com o artigo Etnoturismo em drea de sobreposicdo
de terras indigenas e unidades de conservacao: estudo comparativo entre os indios Pa-
taxd no sul da Bahia e os Potiguara no litoral norte da Paraiba, Brasil. Analisado sob a
perspectiva indigena, o etnoturismo pode ser compreendido como uma “ferramenta
de gestao ambiental e territorial” que contribuiu na luta pela Terra Indigena e como
meio de fortalecimento da vida local e conservacao da biodiversidade.

Também refletindo sobre processos identitdrios de povos indigenas, dessa
vez dos Jenipapo-Kanindé, do municipio de Aquiraz-CE, Thaynara Martins Freitas
(UFCQ) enfatiza o longo percurso histdrico de resisténcia do grupo frente a negacdo
oficial da presenca indigena no Ceard que se estendeu até meados de 1980. No artigo
De Cabeludos da Encantada a Jenipapo-Kanindé: processo de emergéncia e organizagdo
étnica, esse percurso histdrico é analisado acrescentando-se experiéncias contem-
poraneas do grupo, como as articulagées com indigenistas e institui¢des parceiras, o
Museu Indigena Jenipapo-Kanindé e o turismo comunitario.

Os dois ultimos artigos dessa se¢dao seguem caminhos distintos. Lucas Lopes
Oliveira (UFPB) em seu artigo intitulado As mudancas na representacdo da maconha
nos discursos cientificos: um estudo sobre o ativismo pela regulamentacdo da maconha
para fins terapéuticos na Paraiba reconstréi o processo que, tensionando o proibi-
cionismo, permitiu a emergéncia de experiéncias pioneiras em Jodo Pessoa/PB capi-
taneadas por associa¢ées como a Liga Candbica e a Abrace, sendo esta a primeira a
conseguir autorizagdo para o plantio e a produ¢ao de medicamentos a base de maco-
nha. A partir de pesquisa documental, o autor aposta em uma mudanga na percepc¢ao
juridica e médica sobre o tema que, em articulacdo com o ativismo, teria potencial
para repensar a percepcao da sociedade sobre a maconha.

Por fim, no artigo O “campo” enquanto local de encontros interespécies: so-
bre tratadores e animais em zooldgicos, Matheus Pereira da Silva (UFPA) apresenta
reflexdes resultantes de pesquisa etnografica no Servico de Parque Zoobotanico do

Museu Paraense Emilio Goeldi, em Belém/PA. O autor discute as experiéncias inte-
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Editorial

respecificas oriundas do cotidiano de intera¢dao entre os “tratadores” e os animais
cativos que fazem parte da cole¢ao do parque, a partir das praticas conservacionistas
de manejo e também de ac¢bes de sensibiliza¢cao ambiental.

O Relato Etnografico deste nimero tem autoria de Antonio Augusto Oliveira
Gongalves (UFG). Seu trabalho, intitulado “Ser una persona mds abierta”: sexualida-
des, tempo e a construgdo da pessoa entre jovens latino-americanos/as em Belo Hori-
zonte (MG), destaca as diferentes experiéncias afetivo-sexuais de universitdrios/as
oriundos de paises de lingua espanhola que realizaram intercambio em Belo Horizon-
te (MG) e viveram em moradias da UFMG. Ao abordar os deslocamentos proporcio-
nados durante o intercambio, o autor reflete também sobre as no¢des de tempo e de
pessoa, que mostram que o deslocamento ndo é apenas geografico, mas também de
temporalidades.

Na secdo dedicada aos Ensaios Visuais, apresentamos trés contribui¢bes. A
primeira é de Anatil Maux (UFRN), Psicodelia em trance: notas visuais em raves, com
uma narrativa visual tecida pela sequéncia temporal das festas rave, atravessando a
noite e o dia. A autora nos leva a refletir sobre a intensidade e complexidade dessas
festas, compostas de um publico majoritariamente jovem e embaladas por sensa-
cOes e por texturas sonoras —a musica eletrénica — e visuais — com cores em neon que
se multiplicam em meio a multiddo.

Na sequéncia, temos dois ensaios que foram recebidos a partir da secdao Nar-
rativas antropolégicas na pandemia. Sao eles: Metamorfoseando o ‘dentro’ de casa: a
exaustdo do conforto e da seguranca, de Monica Vilaga (UFPB), e Corpo Tela - Foto-
performance, de Cassio Guimaraes Pereira e colaboradores (UFPEL). Em um, a autora
aborda a complexidade de fatores exacerbados com a necessidade de permanecer
em casa. De casa, vemos o mundo que parou, a multiplicacao das altera¢des na rotina
de nossas vidas, a continuidade de relagdes por meios virtuais, a necessidade de se
resguardar do virus que insiste em se propagar ao mesmo tempo em que violéncias e
desigualdades s6é aumentam. Na casa, enquanto espaco de residéncia compartilhada
durante a pandemia, também é onde os autores do ensaio visual Corpo Tela aproxi-
mam arte, antropologia visual e performance nas fotografias do corpo-lugar, de onde

se questiona o mundo a partir de um olhar ndo normativo.
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Editorial

Além disso, na secdo para resenhas, Wertton Matias (UnB) e Mdnica Franch
(UFPB) em A pressdo como metdfora, a etnografia como experiéncia fazem a resenha
do livro Descontrolada: uma etnografia dos problemas de pressdo, de Soraya Fleischer,
onde a autora apresenta os resultados de sua pesquisa sobre os processos de adoe-
cimento e cuidado de pessoas com pressao alta no bairro da Guariroba, na Ceilandia,
no Distrito Federal.

Agradecemos a Fundacdo de Apoio a Pesquisa do Estado da Paraiba (Fapesq)
pelo apoio financeiro viabilizado pelo edital Apoio a editoracdo e publicacdo de perio-
dicos cientificos (003-Fapesq/PB) vem nos permitindo desde o nimero anterior contar
com servico de revisdo e diagramagao. Agradecemos também ao Conselho Editorial,
aos autores que nos encaminharam seus trabalhos, aos pareceristas ad hoc, ao PPGA/
UFPB, ao Centro de Ciéncias Humanas, Letras e Artes (CCHLA/UFPB), ao Centro de
Ciéncias Aplicadas e Educacdo (CCAE/UFPB), bem como a todos que contribuiram

para a produ¢ao do novo numero.

Uma boa leitura!

Comité Editorial Altera
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Ednalva Maciel Neves, Waleska de Araujo Aureliano

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



“NAO SOU CURANDEIRO, SOU CIENTISTA!": TEATRO, PSIQUIATRIA,
NEUROCIENCIAS E EPIGENETICA NA PSICOPATOLOGIA DE UM MEDICO-ATOR

“I'm not a healer, I'm a scientist!”: theater, psychiatry, neurosciences and
epigenetics in the psychopathology of a doctor-actor

Felipe Magaldi
Doutor em Antropologia Social (PPGAS/MN/UFRJ).
Pés-doutorando do Instituto de Antropologia de Cérdoba — IDACOR-UNC/CONICET, Argentina.
Email: femagaldi@gmail.com

Altera, Jodo Pessoa, v. 1, n. 10, p. 28-57, jan./jun. 2020

ISSN 2447-9837


mailto:femagaldi%40gmail.com?subject=

“N&o sou curandeiro, sou cientistal™: teatro, psiquiatria, neurociéncias e epigenética na psicopatologia de um médico-atfor

RESUMO:

Este artigo aborda as teorias e praticas
terapéuticas preconizadas pelo médico
e ator carioca Vitor Pordeus. Trata-se
do coordenador da politica publica mu-
nicipal “Hotel da Loucura”, desenvol-
vida entre 2012 e 2016 no Instituto Mu-
nicipal de Assisténcia a Saude Nise da
Silveira, situado no bairro do Engenho
de Dentro, no Rio de Janeiro. O foco
do projeto consistiu na oferta de ativi-
dades artisticas — sobretudo teatrais -
como método de tratamento para os
chamados transtornos mentais, tendo
como publico-alvo pacientes internos
e externos a instituicdo. Com base em
trabalho de campo etnografico, o texto
explora as controvérsias relativas a legi-
timidade dessa pratica, consequéncias
do contexto de triunfo da psiquiatria
bioldgica, bem como o acionamento de
discursos neurocientificos e genéticos/
epigenéticos para justificar sua validez
e eficacia. Sustenta-se que a compreen-
sao molecular da vida ndo se destina
somente a alimentar um naturalismo
determinista e reducionista, articulan-
do-se também com praticas despresti-
giadas na hierarquia dos saberes-pode-

res.

PALAVRAS-CHAVE:
Teatro. Psiquiatria. Epigenética. Neuro-

ciéncias. Saude Mental.

ABSTRACT:

This article approaches the theories
and therapeutic practices advocated
by the Rio de Janeiro born doctor and
actor Vitor Pordeus. He is the coordina-
tor of the municipal public policy “The
Madness Hotel”, developed from 2012
to 2016 at the Municipal Institute of
Health Care Nise da Silveira, located in
the district of Engenho de Dentro, in
Rio de Janeiro. The focus of the proj-
ect consisted in the offer of artistic
activities - mainly theatrical ones - as a
method of treatment for the so-called
mental disorders, targeting internal
and external patients. Based on ethno-
graphic fieldwork, the text explores the
controversies regarding the legitimacy
of this practice, occurring in the con-
text of triumph of biological psychiatry,
as well as the activation of neuroscien-
tific and genetic/ epigenetic discourses
to justify its validity and effectiveness.
It is argued that the molecular under-
standing of life is not only intended to
nourish a deterministic and reduction-
ist naturalism, but also articulates with
practices discredited in the hierarchy of
knowledges-powers.

KEYWORDS:
Theater. Psychiatry. Epigenetics. Neuro-
sciences. Mental Health.
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INTRODUCAO

Em uma tarde de quinta-feira, no interior de um complexo hospitalar cente-
nario localizado na Zona Norte do Rio de Janeiro, um grupo de 20 pessoas se retne
aoredor de uma espécie de dgora teatral a céu aberto. Seus corpos sao cobertos por
fantasias: tunicas, chapéus, perucas e penduricalhos de multiplas formas e cores. Ha
entre eles artistas, psiclogos/as, pacientes psiquiatricos/as, agentes culturais de sau-
de, um médico-ator, um antropdlogo e alguns visitantes ou curiosos/as. Para um ob-
servador externo, contudo, seria dificil dizer quem é quem, pois ali, sdo todos atores.
Eles estdo numa atividade do Hotel da Loucura (HL), uma politica publica do munici-
pio do Rio de Janeiro, destinada a oferecer praticas artisticas (sobretudo teatrais) a
pacientes psiquiatricos internos e externos a instituicao, assim como ao publico mais
amplo.

A reunido se dd por ocasidao do término de uma oficina de acdo expressiva,
um dos mais destacados eventos preconizados pelo projeto. Trata-se de uma série
de exercicios dramaturgicos baseada na interacdo espontanea entre os atores, in-
cluindo gestos, movimentos e canticos. Nessa atividade especifica, os papeis ndo sdao
predefinidos e nenhuma hierarquia entre pacientes ou nao-pacientes é acionada de
antemado. Os recém-chegados precisam apenas tomar algum adereco e engajar-se
no movimento aleatdrio junto as outras pessoas. Formam-se circulos, cirandas, ou
simplesmente confusdo. A atividade é coordenada pelo médico-ator que, com seu
microfone, entra e sai do invélucro fervorosamente, guiando o ritmo até a calmaria.
“E preciso se mover e ocupar o espaco. Como diz Spinoza, Deus é poténcia em ato”,
explica, incentivando o fluxo.

Ao contrario do que um visitante desavisado poderia pensar, o exercicio ndo
consiste em um mero passatempo para seus praticantes. Antes, trata-se de um fazer
propriamente terapéutico, capaz de restituir a comunica¢ao de pessoas com psico-
ses graves e aliviar o sofrimento de sujeitos internados durante décadas na institui-
¢ao manicomial. Seu coordenador, em particular, é responsavel por uma elaborada
reflexao tedrica sobre a génese dos transtornos mentais, e critica ferozmente os

pressupostos de uma certa medicina cartesiana e neodarwinista. Em sua leitura, esta
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se destina a equacionar o corpo a maquina, legitimando as violéncias mais atrozes,
como a hiperdosagem de psicofdrmacos e as interna¢des compulsdrias. Em troca, o
médico-ator propde um novo modelo de compreensao, combinando elementos das
artes, dos saberes psi e da biologia. Sua afirmacdo é de que a expressao teatral pro-
move a cura para aqueles fendmenos conhecidos no saber popular como relativos a
loucura ou, na psiquiatria, a uma série heterogénea de classifica¢bes, com especial
destaque para o campo semantico da esquizofrenia'.

Este texto aborda as teorias e praticas terapéuticas preconizadas pelo médico
e ator Vitor Pordeus, coordenador do Hotel da Loucura. Para tanto, parte de mate-
rial referente a um trabalho de campo realizado nessa politica publica entre 2014 e
2016, o0 qual deu resultado a uma tese de doutorado (MAGALDI, 2018). A pesquisa foi
realizada no atual Instituto Municipal de Assisténcia a Salide Nise da Silveira?, anti-
gamente conhecido como Centro Psiquiatrico Pedro Il ou Centro Psiquiatrico Nacio-
nal. Neste artigo em particular, sdo enfatizados aspectos da trajetdria e do método
do profissional em questao, incluindo a etnografia de um curso de formagao por ele
ministrado e a referéncia a sua produgdo cientifica. Busca-se demonstrar como ele
constréi nocdes de corpo e pessoa em termos bioldgicos, com especial mencao as
neurociéncias e a epigenética, no intuito de justificar a aplicacao de atividades artisti-
cas como mecanismos terapéuticos eficazes na drea de saide mental.

O trabalho se divide em quatro partes, adicionais a introdu¢do. A primeira
apresenta o desenvolvimento da formacao do médico-ator e a subsequente funda-
cao do Hotel da Loucura, incluindo a fundamentacao de suas praticas teatrais. A se-
gunda traz a baila um discurso referente a um curso de psicopatologia do projeto. A
terceira explora artigos cientificos assinados por seu coordenador. A quarta trata das

relacdes histdricas entre psiquiatria e biologia, explicitando a influente ascensado de

' Para um aprofundamento na genealogia da categoria esquizofrenia, incluindo a permanéncia de
seu campo semantico diante das recentes transformacdes nosogréficas da psiquiatria, ver Venancio

(1998).

? Ainvestigacdo foi registrada no Cetape — o Centro de Estudos e Treinamento Paulo Elejalde do IMNS
- depois de cadastrada na Plataforma Brasil e aprovada por Comité de Etica em Pesquisa vinculado
a Universidade Federal do Rio de Janeiro. O projeto intitula-se “Nise da Silveira e a genealogia de
uma psiquiatria rebelde no Brasil”, com nimero de cadastro CAAE 54861416.7.0000.5582. O contetido
deste artigo, focado em eventos e figuras publicas, bem como de bibliografias de livre acesso, teve a
anuéncia de seus interlocutores.
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perspectivas neurocientificas e genéticas/epigenéticas no campo psiquidtrico a partir
do ultimo quarto do século XX. Por fim, na conclusdo, explicita-se como a preemi-
néncia dos discursos da genética/gendmica no ambito da biomedicina ndo se desti-
na a alimentar somente um naturalismo determinista e reducionista. Diversamente,
estende-se para dominios considerados menos legitimos na hierarquia dos saberes-
-poderes. Trata-se, assim, de um esforco genealdgico, atento a sujeicao dos saberes
histdricos inscritos em uma hierarquia de poderes prdpria a ciéncia; bem como aten-
to a oposicao contra a coercao de um discurso tedrico, unitario, formal e cientifico

(FOUCAULT, 1986).

UMA TRAJETORIA E UM METODO

O carioca Vitor Pordeus (1980-) se graduou em Medicina pela Universidade
Federal Fluminense, entre 1998 e 2005. Nesse periodo, especializou-se em imunolo-
gia, sob a orienta¢do do professor Nelson Monteiro Vaz, com quem escreveu diver-
sos artigos, conforme consta em seu lattes (PORDEUS, 2014). Pouco depois, realizou
residéncia no Instituto Weizmann, em Israel, bem como na Universidade de Tel Aviv.
Chegou aingressar no doutorado em Satde Publica da Universidade de Sdo Paulo. Po-
rém, como narrou em entrevista, desligou-se do curso por conta “uma discordancia
cientifica e filoséfica” (PORDEUS, 2015, s/p), decorrente da visdo biomédica estrita e
dos critérios de produtividade injustos do campo académico.

A partir desse momento critico, concentrou suas atividades no campo artis-
tico, sobretudo a partir de 2006, quando ingressou no grupo de teatro de rua Ta Na
Rua, coordenado por Amir Haddad. Entretanto, ndo abandonou seu interesse pela
producao de conhecimento e pela pratica médica. Desse periodo, ele destaca seu
contato com Bertold Brecht como uma importante influéncia para retomar seu inte-
resse pela pesquisa. Como Pordeus, o dramaturgo alemao também havia estudado
medicina e trabalhado na universidade. A obra A Vida de Galileu [1943], em particular,
seria marcante por evidenciar as relacdes entre ciéncia, arte e politica: “Achei que
ndo teria volta, mas depois de ler Galileu e Brecht redescobri o gosto pela medicina”

(PORDEUS, 2015, s/p).
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Em 2008, enquanto trabalhava na divisdo de pesquisa do Hospital Pré-Cardia-
co, uma instituicao privada do Rio de Janeiro, seu chefe, Hans Dohmann, recebeu
indicacao para ser secretdrio de saide do municipio. Através desse contato, o médi-
co-ator foi convidado para coordenar o Nucleo de Cultura, Ciéncia e Saldde da Secre-
taria Municipal de Saude e Defesa Civil do Rio de Janeiro, assumindo a pasta no ano
seguinte.

Nessa época, Pordeus ainda ndao conhecia o hospital psiquiatrico Engenho de
Dentro. Incentivado por seus colegas de trabalho, comecou a fazer suas primeiras
visitas a institui¢dao. L3, entrou em contato com o legado da psiquiatra alagoana Nise
da Silveira [1905-1999], cujo nome intitulava o complexo.

Nise, que trabalhou ali desde a década de 1940, ficou conhecida por criticar
ferozmente as intervencdes psiquiatricas dominantes em sua época (eletrochoque,
lobotomia, coma insulinico)?, considerando-as agressivas e ineficazes. Propds, em
troca, atividades expressivas como forma de tratamento, com destaque para a pin-
tura e a modelagem. Para a médica, que se inspirava principalmente na psicologia
analitica de C.G. Jung, as imagens revelavam o inconsciente, possibilitando a comuni-
cacao com os internos do hospital, e sua fabricacdo era eficiente no processo de cura,
desde que realizada em um ambiente de afeto e convivéncia.

Pouco depois do inicio do trabalho com as oficinas, Nise fundou o Museu de
Imagens do Inconsciente no interior daquele complexo hospitalar (1952), no intuito
de armazenar e expor os artefatos produzidos por seus frequentadores. Desenvol-
veu ali, com base no pensamento junguiano, um método de estudo das imagens em
série, que estabelecida comparac¢des com conteldos miticos, folcldricos e religiosos
de diversas culturas e tempos histdricos, apontando para a existéncia de um simbo-
lismo universal (MAGALDI, 2018).

Para Pordeus, o contato com a obra de Nise da Silveira foi impactante. Como
afirma em outra entrevista jornalistica, “Eu cheguei Id [no Museu] e me apaixonei

profundamente porque é uma revolucao realmente o que a Dra. Nise fez, que foi jus-

3 O eletrochoque, ou eletroconvulsoterapia, consiste no dispéndio de descargas elétricas na regiao
das témporas através do uso de pequenos eletrodos. A lobotomia ou leucotomia é uma neurocirurgia
realizada a partir do desligamento de fibras cerebrais com a introducdo de hastes metdlicas. A insuli-
noterapia consiste na indu¢cao em coma hipoglicémico do paciente psicdtico por mediacao da adminis-
tracdo de grandes doses de insulina (MELO, 2009).
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tamente explorar o mundo interno dos ditos esquizofrénicos” (PORDEUS, 2014, s/p).
Segundo o médico, através do método desenvolvido por Nise, seria possivel desco-
brir imagens, mitos e narrativas que sdo contetdos do inconsciente coletivo, revela-
veis por meio de relacdes criativas e afetuosas, em qualquer lugar, com qualquer ser
humano: “E uma coisa absolutamente cientifica reprodutivel, regular, histérica... Dra.
Nise é a melhor médica da histdria do Brasil” (PORDEUS, 2014, s/p).

A partir de entdo, com base no referencial niseano, Pordeus passou a desen-
volver o seu trabalho, conjugando-o com sua formac¢ao médica e artistica. Em 2010,
participou da fundacdo da Universidade Popular de Arte e Ciéncia (UPAC), coletivo
formado por uma rede de artistas e profissionais de todo o pais, destinado a militan-
cia antimanicomial na interse¢ao entre sadde, cultura e arte popular. Em 2011, organi-
zou o Teatro de DyoNises, grupo teatral focado no teatro de rua, cujo nome faz dupla
referéncia ao deus grego Dionisio e a Nise da Silveira.

Esses foram os preambulos para um evento mais definitivo. Em julho de 2012,
por ocasiao do 3° Congresso da UPAC, o Hotel da Loucura comegou a ganhar forma
dentro do complexo psiquiatrico do Engenho de Dentro. Foi quando os andares desa-
tivados do Instituto Psiquidtrico Adaulto Botelho foram ocupados. “A gente ocupou
primeiro uma enfermaria [...], pintamos paredes, lavamos banheiros, desenhamos,
cantamos, pulamos, e nesse primeiro ano a gente expandiu para outra enfermaria,
a gente tem uma area de duas grandes enfermarias psiquidtricas” (PORDEUS, 2014,
s/p), explica. Nessas enfermarias, se instalaram seis coletivos artisticos, que se torna-
ram os primeiros residentes do Hotel*. Além disso, foram abertos quartos ocupados
com camas beliche, destinadas a receber os participantes dos eventos e eventuais
hdspedes. A estrutura contou ainda com uma cozinha, uma biblioteca e um hall de
entrada, principal lugar de reunides do coletivo. O projeto consolidou, assim, sua es-
pacialidade, possibilitando o transito entre artistas, visitantes e pacientes internos e
externos no interior do hospital.

Entre as principais atividades terapéuticas do Hotel da Loucura, estavam as

oficinas de agdo expressiva realizadas no interior do hospital, referidas na introdu-

4 Entre esses, destacaram-se Norte Comum, Coletivo V6 Pixa Pelada, Néctar, CRUA - Coletivo Criativo
de Rua, TV Caicara, Jornal ReOrganise e Coletivo AlA, além da sede da Universidade Popular de Arte
Ciéncia, do Nucleo de Cultura, Ciéncia e Sadde e do Teatro de DyoNises.
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cao deste artigo. O projeto incluia ainda excursdes correlatas, nas quais uma van da
prefeitura transportava os atores desde o Engenho de Dentro. Entre estas, destaca-
vam-se 0s ensaios do Teatro de DyoNises, realizados numa dgora ao lado da Pedra do
Arpoador, em Ipanema. Ali, 0o médico-ator que coordenava o acontecimento formava
uma roda e entoava o tema: “somos um circulo, dentro de um circulo, sem inicio e
sem fim...”, ganhando coro dos outros membros. Transeuntes aleatdrios - turistas,
vendedores ambulantes, grupos de adolescentes e curiosos em geral — entravam na
atividade sem nenhum impedimento. Pegavam livremente acessdrios e fantasias que
se dispunham em um cabideiro situado ao lado da agora, e se juntavam ao grupo. A
roda girava, maos atadas a maos, por uns bons minutos, até cessar. Um tambor mo-
ndétono e constante ressoava, assim como um acorde de violdo. “Este é umritual. Nds
temos que respeitar a harmonia da roda. Quando se bota alguém em cisdo, a pessoa
esquizofreniza. O ritual abre portas, mas temos que manter o controle”, explicava o
provocador.

Esse, contudo, era apenas o aquecimento. Logo daria lugar a outra atividade
teatral, dessa vez um pouco mais formal: o ensaio da peca Hamlet, de Shakespeare.
Como se sabe, trata-se de uma peca ambientada na Dinamarca, escrita na passagem
entre os séculos XVI e XVII. Em seu roteiro, o Principe Hamlet tenta vingar a morte de
seu pai, o0 Rei Hamlet, assassinado por seu irmdo, Claudio, que toma o trono e se casa
com a Rainha. Trai¢ao, vinganga, incesto, corrup¢ao, loucura e moralidade estdo entre
os principais temas da obra. Diferentemente do aquecimento ou das oficinas de acao
expressiva do Engenho de Dentro, que se realizavam muitas vezes sem roteiro, dan-
do valor a espontaneidade e ao fluxo de gestos, corpos e movimentos, essa atividade
realizada no Arpoador trazia uma histdria de fundo, embora ela nem sempre fosse
seguida totalmente a risca. “Teatro de malucos, né? Nao da para esperar roteiro”,
como me explicou uma companheira, atriz, que conheci através da pesquisa.

Ao longo do trabalho de campo, foi possivel perceber que alguns personagens
eram fixos, e outros poderiam ser encarnados de maneira mais fortuita, incluindo
mais de um individuo. Destacava-se o Rei Hamlet, protagonizado por um senhor ne-
gro em cadeira de rodas, considerado um sobrevivente do sistema manicomial pelo

grupo. Ele permanecia sempre no centro da arena, funcionando como uma espécie
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de eixo gravitacional. Os outros atores se dispunham ao redor. Alguns participantes
eram moradores de rua locais. Outros eram membros externos, como eu, de variadas
idades e formacdes, em geral com um perfil de classe média. A equipe permanente
do teatro integrava Denise Andrade, Edmar Oliveira e Jodo Lima, atores regulares,
além de artistas e ativistas dedicados a numerosas a¢des culturais na cidade. O mé-
dico-ator Vitor Pordeus, coordenador do Hotel da Loucura, era seu provocador, na
companhia de trés ou quatro agentes de saude. Por fim, havia o publico ao redor, que
desaparecia com a mesma velocidade com que chegara. “Isto aqui é macumba?”,
uma vez me perguntou uma senhora, que entrando no circulo, por acaso foi parar
justo a meu lado. “E um ritual”, respondi”. “Um ritual do bem?”” “Um ritual do bem”’.

A orientacdo da atividade seguia tendo como pano de fundo o referencial ted-
rico de Nise da Silveira. Uma marcante passagem de seus escritos chamara a aten¢ao
do médico-ator do HL. Em Imagens do Inconsciente, ao tratar da leitura psicoldgica
das psicoses preconizada por Jung, Nise afirma: ‘“Shakespeare ja sabia que os delirios
tém sentido. Aludindo aos desvairados discursos de Hamlet, Polonius diz: Desvario
sim, mas tem seu método (Hamlet, ato Il, cena ii). Mas naturalmente os homens de
ciéncia nunca escutam os poetas” (SILVEIRA, 1981, p. 94). Esta passagem serviu de
matéria prima para o leitmotiv do Teatro de DyoN:ises: “Loucura sim, mas tem seu mé-
todo”, que era praticamente um grito de guerra, entoado por todos os seus atores
com grande fervor no intervalo de cada cena.

No curso da investiga¢ao, fui buscando entender os sentidos desse mote, ao
mesmo tempo que me amalgamava aos corpos e personagens que o sustentavam.
Parecia residir nesta pequena sentenca toda a concep¢ao de saide mental compar-
tilhada pelos participantes daquele coletivo. “Loucura sim, mas tem seu método”
pressupunha, primeiramente, uma afirmacdo que habilitava o desvario; era seguida,
entretanto, de uma ponderacao, a qual incluia um procedimento. Ndo se tratava, por-
tanto, de um simples elogio da loucura, tampouco de uma indiferenca. Ao contrario,
implicava na necessidade de certo manejo, que se dava, naquele caso, através do tea-
tro. “Quem ndo cria, estd doente”, dizia o profético provocador da atividade, durante
a atividade e depois, em seus debates coletivos. “A cura para a loucura é o teatro. O

teatro devolve a catarse ao ator desde os primeiros rituais do homem primitivo, dos
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canticos gregos do Ditirambo.”, costumava explicar.

Essa concepc¢do transplantava as teorias psicoldgicas de Nise da Silveira a pro-
pdsito das imagens para o ambito da dramaturgia. Ao inserir o teatro na problemati-
ca da evolugdo humana, ele buscava resgatar o que chamava de um “ritual primitivo”
para o tratamento da loucura. Ndo tinha com isso a intencao de subscrever essas
experiéncias de forma descompromissada, mas de assumi-las como constitutivas e
de entender sua possivel articulacdo em um processo terapéutico.

Um trecho da peca Hamlet, que se repetia com maior regularidade entre os
imponderaveis e as espontaneidades da oficina, era fundamental nesse sentido. Tra-
ta-se da cena em que o Principe convoca um grupo de atores para encenar a morte
de seu pai na frente do Rei Claudio, seu assassino. Vendo a peca, o Rei se desespera e
acaba confessando o crime. Certa vez, em um dia em que a quantidade de atores era
menor que o habitual, eu mesmo fui impulsionado a representar o Rei Hamlet, e tive
que “morrer”, ali, naquela curiosa praia carioca-dinamarquesa. “Vocé sentiu a forca
do personagem”, diziam meus colegas. Nao duvidava.

“Quando vocé vé a cena, vocé bota para fora...”, também me explicava uma
agente cultural de saude, cuja funcdo era manter o toque da percussdo. Mas “botar
para fora”, naquele contexto, ndo indicava somente uma descarga emocional. In-
cluia, também, uma espécie de reorganizagdo interna. Esse sentido se completava a
partir de um dos canticos que também eram entoados com frequéncia naquele tea-
tro: “Ajusta o gesto a palavra, ajusta a palavra ao gesto!” Dessa forma, assim como
para Nise a pintura e a modelagem tinham a funcdo de reordenar a psique fragmenta-
da, o teatro, para os membros daquele coletivo, possuia um efeito similar, ajustando
gestos e palavras, e vice-versa. “Nosso remédio é o teatro”, dizia sempre uma atriz,
paciente do hospital com diagndstico de esquizofrenia, que costumava ocupar o pa-
pel do Rei Claudio.

Nota-se, a partir dessas observacdes, que a nocdo de que o teatro possa ser
eficaz para o alivio dos ditos transtornos mentais era compartilhada entre os inte-
grantes do grupo, incluindo tanto seu coordenador como seus pacientes. Isso ndao
significa, no entanto, que suas praticas estejam isentas de conflitos. A partir do traba-

Iho de campo, foi possivel entrever que a ideia de uma cura através da arte encontra
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diversos enfrentamentos diante de uma perspectiva biomédica.

Um exemplo marcante ocorreu quando a BBC de Londres veio ao Rio de Janei-
ro para realizar uma reportagem sobre o Hotel da Loucura e os ensaios do Teatro de
DyoNises no Arpoador. “De Stratford ao Rio: usando Shakespeare para tratar a doen-
¢a mental” foi o titulo da reportagem, assinada por Ben Tavener (2015), na secdo BBC
Health Check. O texto buscava explicar como rotinas de teatro, cantos e rituais de en-
toacdo poderiam tratar “pacientes” com problemas mentais melhor do que drogas
convencionais, fazendo mencgao a perspectiva afirmativa dos pacientes e do coorde-
nador do projeto. No entanto, terminava com um item intitulado “Cura controversa”,
segundo o qual os profissionais do préprio hospital em que o médico-ator trabalhava
estariam contrarios a sua pratica, como ele mesmo admitiria. Na critica, sua técnica
seria excessivamente estimulante e ndo deixaria claras as fronteiras da relacdo médi-
co-paciente. Ao final, apresentavam-se opinides de especialistas externos. Um deles,
o médico Leonardo Palmeira, especialista em esquizofrenia, colocava sob suspeita a
pratica, afirmando que o teatro pode ndo ser para todo mundo, e que o ideal seria
uma mistura de diversas praticas, sem descartar medicamentos psiquiatricos.

Pordeus, tanto nas oficinas como em distintas entrevistas, era frequentemen-
te cobrado por sua posicao quanto ao uso de medicamentos psiquidtricos. Seria o
teatro suficiente para tratar os transtornos mentais, ou seria somente uma ativida-
de complementar, diante da influente psicofarmacologia? Sua resposta era sempre
enfatica, invertendo os termos da balanca: o remédio deve ser usado em doses con-
troladas, constituindo mais uma resposta a casos emergenciais do que o tratamento
substancial das doencas mentais. “A cura para a loucura é o teatro”, voltava a afirmar
nessas ocasides.

Essa constatacao, porém, nao se encerrava em um mero jargao. Embasava-
-se em uma elaborada reflexdo tedrica sobre a génese das doencas mentais, que se
verificou em uma das atividades mais marcantes do Hotel da Loucura. Trata-se do
Curso de Psicopatologia do Hotel da Loucura, ao qual se volta a seguir, juntamente
a producéo cientifica de Pordeus. E a partir desses elementos que a gramatica das
neurociéncias e da genética — que, como se viu nesta parte, se faz pouco presente do

ponto de vista das praticas cotidianas, nas quais predomina o ponto de vista artistico
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e psicoldgico — aparece com mais evidéncia. Serd visto como o referencial de Nise da
Silveira e os exercicios de dramaturgia preconizados por Pordeus passam a ser conju-

gados com discursos bioldgicos, no intuito de confirmar sua validez e eficcia.

SOMOS UM CIiRCULO DENTRO DE UM CIiRCULO

Organizado por Vitor Pordeus, e ocasionalmente contando com a presenca
de convidados, o Curso de Psicopatologia permitiu entrever os referenciais tedricos
que permeavam o trabalho do Hotel da Loucura. Tratou-se ndo tanto da oferta de
aulas regulares, com avaliacao e material didatico, mas de um conjunto de palestras,
com o roteiro praticamente idéntico em suas diferentes edicdes, tendo como tema a
concepcao do desenvolvimento dos transtornos mentais que servia de base ao traba-
Iho do projeto. Estive presente em quatro dessas exposicoes, realizadas em distintas
tardes de sexta-feira no auditdrio do Instituto Municipal Nise da Silveira, em 2016. A
seguir, com base nas notas etnograficas tomadas no que pareceu o mais representa-
tivo desses eventos, busca-se reconstituir o roteiro do curso.

Com o auditdrio lotado, Pordeus iniciou sua fala agradecendo ao Instituto
Nise da Silveira, o antigo Centro Psiquiatrico Pedro Il, e fazendo uma homenagem a
doutora Nise da Silveira. Segundo o palestrante, aquele seria 0 momento apropriado
para resgata-la, ja que ela estaria ali presente, em corpo e em espirito. Introduziu,
entao, a psicopatologia como tema do curso, desmembrando o significado do termo
a partir de seus elementos gregos originais: psique = espirito; pathos = doenc¢a ou pai-
xdo; logos = logia, estudo. “O estudo das doencas do espirito, o estudo das doencas
da mente é o que vamos tratar hoje aqui”.

““Nada mais pratico que uma boa teoria”, era a sentenca que abria o primeiro
slide da apresentacao, em referéncia ao cientista Haity Moussatché. Para se ter uma
boa pratica, é preciso uma teoria bem construida, explicava. Se, ao contrario, se con-
tasse com uma teoria ensinada pela industria farmacéutica, em articulacdo com a
gestao de saude; se, diversamente, estivesse disponivel somente um “catecismo de
faculdade”, que ensina coisas que nao acontecem na natureza; se estivesse somente

de acordo com um projeto cientifico colonizador, importado no pais de forma acriti-
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ca; entdo, a pratica ndo poderia nunca ser boa: “Ai vocé vai por paciente e d4 tudo ao
contrario. Ao invés de melhorar, ele piora. Cada ano, uma dose maior de psicotrépi-
co. Entao, obviamente, deve haver algo de errado nessa teoria. Essa teoria ndo deve
estar muito pratica!”.

Uma segunda citacao, logo abaixo de Moussatché, mas de autoria do préprio
Pordeus, aparecia na projecao. “Se a guerra é ideoldgica, a estratégia tem que ser
cientifica”. E justificava seu préprio papel na defesa do argumento: “Algumas pes-
soas me acusam de ser milagreiro, exorcista. Nao sou curandeiro, sou cientista! E um
cientista trabalha com métodos e contetidos reprodutiveis, que possam ser testados
pela comunidade”. Desde aqui, j4 comecava a prever como seu método seria justi-
ficado cientificamente. “Entdo tudo o que eu falar aqui, vocé tem que ir I3 e testar.
Se ndo funcionar, é mentira. Ndo é ciéncia. E ideologia, é marketing farmacéutico”,
dizia. Nao se tratava de qualquer ciéncia, ja que boa parte desta também seria alvo
de denuncia durante sua fala.

Na sequéncia, por exemplo, o médico procedia uma severa critica a importan-
cia excessiva conferida ao uso de psicofdrmacos em psiquiatria: “Porque tem esse
canal de calcio que fica alterado na esquizofrenia... Tudo bem. Mas vocé da o remé-
dio, e o paciente melhora mesmo? Ou fica meio I8 meio ca? Meio lusco fusco, meio
estranho?”. Segundo ele, a professora Marcia Angell, estudiosa da industria farma-
céutica do Departamento de Medicina de Harvard, publicou dados que demonstram
que os investimentos desse ramo giram em torno de 40%, na drea de marketing, e
nao em desenvolvimento e pesquisa. “Tem muito marketing fingindo que € ciéncia”,
afirmava.

Em seguida, Pordeus se dedicava a expor os fundamentos da teoria que, se-
gundo o proprio, seria verdadeiramente boa na pratica, constituindo ndao um “pro-
grama final”, mas o “programa, afinal”. Este havia sido construido depois de sete
anos trabalhando no Instituto Nise da Silveira, e dizia respeito sobretudo a uma visao
de mundo, isto é, do que é a natureza e do que somos feitos: se somos competitivos
ou cooperativos; se dependemos ou nao dos outros; se estamos ou nao sozinhos.

A concepcao de mundo eleita pelo expositor como base de seu trabalho foi

aquela delineada na articulacdo entre quatro autores principais: o filésofo luso-ho-

B,
(S 40



“N&o sou curandeiro, sou cientistal™: teatro, psiquiatria, neurociéncias e epigenética na psicopatologia de um médico-atfor

landés Baruch de Spinoza, o neurobidlogo chileno Humberto Maturana, a psiquiatra
brasileira Nise da Silveira e seu mestre, o suico Carl Gustav Jung, os quais formavam,
conforme ja constava previamente na divulgacao do evento, a “Chave Spinoza-Matu-
rana-Nise-Jung para o entendimento da atividade psiquica humana e seu adoecer”.

Spinoza, como contava o apresentador, nasceu em 1632 em Amsterda, vindo a
escrever sobre a origem e a natureza da mente e dos afetos. Propds uma nova sinte-
se da realidade e uma nova visao de mundo, definida por uma natureza englobante e
animada, em oposi¢cao ao pensamento cartesiano prevalente. Pordeus voltaria a este
autor mais tarde em sua apresentac¢ao. Por agora, vinha a referéncia ao mais contem-
poraneo neurobidlogo chileno Humberto Maturana, que prop6s uma nova leitura
da evolu¢dao humana, por deriva natural, e ndo por competicao, recriando a biologia
de heranca darwinista. O apresentador conhecera Maturana pessoalmente gracas
a seu orientador de graduacao, o professor Nelson Vaz, seu grande interlocutor. A
partir da leitura de suas obras - tal como A Arvore do Conhecimento ou De Mdquinas
e Seres Vivos, escritos com Francisco Varela (MATURANA; VARELA, 1996; 1997), ou
seus trabalhos sobre a origem das espécies por deriva natural, assinados com Jorge
Mpodozis (MATURANA; MPODOZIS, 2000) — entrara em contato com ideias como a
de que a ontogenia é gerada como um presente em cada instante. Trata-se, assim, de
um processo epigenético®, que ocorre a partir do desenvolvimento do organismo no
ambiente, e ndo por simples predeterminagdo.

Segundo Pordeus, o ponto de encontro entre o filésofo e o neurobidlogo
residia na no¢ao de “acoplamento estrutural”, isto é, de que ndo hd individualidade
na biologia: toda a biosfera funciona como um grande organismo estruturalmente
acoplado. “Nao ha como vocé individualizar uma bactéria, uma ameba, ou as células
do seu intestino, seu coracdo, a comunidade ou a familia que vocé vive”, explicava.
Nesse sentido, todos os seres bioldgicos sao misturados, trabalham em rede, um afe-
ta ao outro o tempo inteiro, abrindo possibilidades de mutua transformacao.

Na sequéncia da acalorada palestra, retornou a referéncia a doutora Nise da

5 De origem aristotélica, o moderno conceito de epigenética (do grego epi = em ou sobre, como em
epilogo) surgiu nos anos 1940, com o bidlogo Conrad Waddington, para descrever a interacdo entre
genes e ambiente que permite o surgimento dos fendtipos. Atualmente, a epigenética é a drea da
biologia que estuda mudangas no funcionamento de um gene que ndo sdo causadas por alteracdes na
sequéncia de DNA e que se perpetuam nas divisées celulares (SILVA; DUARTE, 2014).
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Silveira, que havia trabalhado naquele mesmo hospital, por longos anos, e a seu mes-
tre, o psiquiatra suico Carl Gustav Jung, com quem ela estudou durante dois anos em
Zurique. “Nds acreditamos que eles tém uma psicopatologia cientifica, verificavel na
pratica todos os dias”. Essa hipdtese seria testada principalmente a partir da temati-
ca das imagens, compartilhada por esses autores. “A Nise escreveu esse livro, O Mun-
do das Imagens. E justamente comecar a falar no sé em palavras, mas em imagens.
Como as imagens organizam nossa salide mental? Como organizam o nosso afeto?”.

A contribuicdo especifica de Jung, inspiracdao de Nise, residiria na descoberta
de que as imagens ndo sao ao acaso, nem produto de uma individualidade. Ao con-
trario, as imagens tém histdria. Virando-se para uma menina da plateia, o expositor
exemplificou: “A sua imagem de face, seu cabelo, seu nariz, sua boca, tém histdria.
Nao vieram do nada. Nao foram criados por vocé. Isto ai foi feito por sua mae, pelo
seu pai, pela sua avd, sua bisavd, tataravd”. Jung entendeu que as imagens sao her-
dadas, e que aquelas que os pacientes trazem no delirio, também tém uma histdria
e uma estrutura regular. A isso, ele chamou de inconsciente coletivo, mostrando a
repeticao sistematica dessas imagens nos processos de adoecimento psiquico, mas
também na cultura, na arte, na televisdo, no teatro, nos espetaculos, gerando afec-
¢Oes compartilhadas: “Ai vamos ver que estamos vivendo um processo muito antigo.
E que essas imagens recorrem desde que o mundo é mundo, desde que a humanida-
de é humanidade”. Nise da Silveira havia seguido na mesma dire¢do, ao enxergar nas
pinturas e esculturas de seus pacientes imagens universais, arquétipos, presentes ao
longo da evolu¢ao humana em diversas culturas.

Nota-se, aqui, o estabelecimento de uma continuidade entre as teorias psico-
I6gicas do inconsciente e das imagens, tal como concebidas por Jung e Nise, o monis-
mo spinozista e a problematica do acoplamento estrutural, cara a neurobiologia de
Maturana, para o estabelecimento da psicopatologia de Pordeus. Trata-se da critica
do individualismo bioldgico e da afirmagdao de uma natureza cujo funcionamento se

da em rede. Como explicou em sua palestra:

Se sdo as imagens, as emogdes, os afetos que organizam nosso processo,
o desenvolvimento dessas doencas acontecem com base em processos co-
letivos, comunitarios. Como tratar o doente mental isolado dentro de um
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consultdrio, dentro de uma enfermaria psiquiatrica, dentro de um hospital
onde ele esta longe da familia, longe da comunidade, da cidade, do meio
onde adoeceu? Isto é uma contradicdo muito profunda. (PORDEUS, 2016,
comunicag¢do oral®)

Seria preciso, portanto, mudar para outro paradigma, comunitario, superando
esse que seria o paradigma hegemonico. O slide seguinte preenchia-se com a ima-
gem de René Descartes, “Renato Descartes, a grande parteira da revolucao cientifi-
ca” acompanhada do modelo de um pato mecanico. Esse grande fisico, matematico
e jesuita — e os jesuitas tinham uma forte formacao cientifica — foi expulso da Igreja
Catdlica por romper com o sistema em favor da ciéncia. O problema é que, decor-
rente disso, estaria a ideia de que o corpo é uma maquina, funcionando por causas e

efeitos. Era a concepgao do universo como relégio:

Descartes € o criador daquela famosa frase, cogito ergo sum. Penso, logo
existo. Ele é o cara que coloca a razao como principal justificativa da exis-
téncia humana. Tudo o que ndo for dotado de razdo, é maquina. A nature-
za é maquina. O corpo € maquina. S a cabeca, o cucuruco, funciona. Os
pensadores sao importantes, os intelectuais sdo importantes, e quem faz
trabalho manual, quem vive com o corpo, quem trabalha com o corpo nao
tem importancia. Entdo a gente cria essa sociedade cartesiana, que separa
a razdo do corpo. E ai, meu amigo, é choque, tranca e droga. (PORDEUS,
2016, comunicagdo oral).

De acordo com Pordeus, a consequéncia mais fundamental dessa concepc¢ao
seria a tentativa de intervir nas perturbacdes do ser humano através de drogas desti-
nadas a combater defeitos especificos, entendidos em seus aspectos fisico-quimicos
e cerebrais. O individualismo biolégico, aqui, se manifestava a partir das afec¢des de
partes especificas do organismo, entendidas separadamente. Tratava-se, evocando
Nise, de camisas de forca quimicas (SILVEIRA, 1981), criadas no intuito de corrigir a

forca as engrenagens da maquina e seus compartimentos:

Essa seria a psicopatologia da atual psiquiatria. E como um anatomista. Tudo
fica separado e individualizado. Ai vocé cria a ideia de que o individuo so-
zinho é responsavel pelo seu sucesso ou seu fracasso. Vocé elimina a ideia
de relagbes ecoldgicas, coletivas, que influenciam umas as outras, mesmo a
distancia. Isso vai evoluir de forma total até agora, no inicio do século XX,
quando nds ainda temos todo esse aparato da medicina cartesiana, que é o
aparato dos hospicios, do presidio, da policia, da repressao, do vigiar e punir,
como dizia o Foucault. E a sociedade da maquina, do panéptico. Sorria, vocé
estd sendo filmado. (PORDEUS, 2016, comunica¢ao oral).

® Todas as transcri¢des das citagdes de Pordeus durante seu curso em 2016 sdo de minha responsabi-
lidade.
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O palestrante explicava que o pensamento cartesiano funciona muito bem
para maquinas, satélites e foguetes, mas para os organismos vivos € uma catdstrofe:
““Ndo é maquina, é ecologia”, enfatizava.

A préxima etapa veio, como era de se esperar, mais uma vez com a figura de
Spinoza. “Se aquele é Descartes, este € o Spinoza. Baruch de Spinoza, o Bento de
Espinosa, o pai perdido da biologia. A familia dele era de cristaos novos, que se refu-
giaram em Amsterda. E ali nasce esse grande pensador, esse grande génio”. Pordeus
conta que Spinoza conviveu a distancia com Descartes na capital holandesa, e ja em
seus primeiros escritos, tratou de critica-lo, propondo uma alternativa através de ou-
tra concepc¢do de natureza e de vida. Ele teria entendido “a cilada das maquinas”. Se
““cogito, ergo, sum” era a férmula de Descartes, “Deus sive Natura” seria aquela pro-
posta por Spinoza, significando “Deus, ou seja, a Natureza”. Isso implicaria ndo tanto
em um retorno a cosmovisao cristd, mas na ideia de natureza como um continuo de
relacdes. Nessa leitura, Deus designa uma substancia eterna infinita, causa imanente
de todas as coisas, da qual nds somos uma modifica¢do: “Todos ndés fazemos parte
desse ciclo da vida. Todos nds fazemos parte dessa ideia de que a natureza é una, é
uma coisa sé”. E, segundo o médico-ator, justamente o que a ecologia vai dizer no
século XX. Nesse sentido, Pordeus encontrava em Spinoza o precursor de Maturana,
embora a referéncia direta ndo se fizesse tao explicita na obra do chileno.

Mais uma vez, o expositor atribuiu ao menosprezo dessas ideias, afirmadoras
da unidade das coisas, a razao dos acontecimentos politicos contemporaneos: “Nds
estamos vivendo esse momento de aquecimento global, de catastrofe global, por
causa disso, de uma visao de mundo equivocada, que nao considera que estamos
todos ligados, as bactérias, as florestas, ao fitoplancton dos oceanos. A satide é um
fendmeno ecoldgico”. O Rio de Janeiro, por exemplo, seria uma cidade cartesiana,
que ndo pensa na natureza e na integracao de seus cidadaos, a exemplo de umrecen-
te corte das linhas de 6nibus protagonizado pelo entdo prefeito Eduardo Paes, sepa-
rando ainda mais radicalmente a Zona Norte e a Zona Sul. “Eles acham que isolando
a zona sul, vao controlar a violéncia. Ledo engano. Mentira. Vai piorar a violéncia”. E
continuava, da politica a ciéncia: “Se estamos entendendo que um ciclo liga ao outro

e uma coisa esta ligada a outra, quanto mais vocé afastar as pessoas, mais violenta-
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mente elas vao invadir”. A imagem que agora permeava a projecao era a de uma vi-
bora negra que se dobrava em si mesma, mordendo sua prdpria cauda. Unus Mundus.

Ao final da palestra, Pordeus mostrava figura¢fes artisticas de bactérias, que
se constituiam por uma multiddo de elementos. Explicava que os artistas tém maior
capacidade de apreender a biologia que os préprios médicos: “A biologia € uma orgia,
estd tudo junto e misturado. Imagina dar um beijo. N6s somos isso ai. Se um surta, surta
todo mundo junto. Se um individuo adoece, a familia inteira adoece junto”. Como dizia
o palestrante, a saude é um tecido. Tudo é rede, e sendo assim, as atividades artisticas e
teatrais, realizadas coletivamente, seriam a forma mais adequada de promocao de sau-
de. “Ou a gente aprende a pensar em rede, ou vamos afundar na lama. Isto é biologia”.

Terminando, o palestrante entoou um coro, que dizia: “somos um circulo,
dentro de um circulo, sem inicio e sem fim”. Todos se levantaram de suas cadeiras e,
de maos dadas, formaram uma serpente humana, que pouco a pouco foi saindo do
auditdrio com a orienta¢ao do médico. Eu estava ali no meio, diluido em uma unida-
de, que nao diferenciava pacientes, terapeutas, estudantes, pesquisadores ou curio-
sos. “Somos um circulo, dentro de um circulo, sem inicio e sem fim”, repetiamos sem
parar, como em um mantra budista. Terminamos em um dos patios do hospital, for-
mando uma grande roda de aproximadamente cem pessoas, que logo se dispersou.

Engendrava-se, assim, uma outra psicopatologia, que nao se dedicava pro-
priamente a criar categorias diagndsticas ou a prescrever medicamentos. Sua base,
de outra maneira, era uma concep¢dao de um mundo, isto é, uma cosmologia, que se
construia a partir da combinagdo entre a filosofia de Spinoza, a psicologia de Jung, a
psiquiatria de Nise da Silveira e a neurobiologia de Maturana. A continuidade entre
esses autores residia sobretudo em sua no¢do de natureza, traduzindo-se em uma
espécie de monismo que ganhava forma na apresenta¢ao da imagem da bactéria in-
terconectada, na cobra que mordia a propria cauda ou na dos nossos proprios corpos
em cadeia, na base de no¢des como tecido, rede e ecologia. Era a partir dessa pers-
pectiva que, segundo o professor, seria possivel criar outros conhecimentos, praticas
e politicas sobre os transtornos mentais. E era a partir das atividades de expressao,
isto é, das imagens e principalmente do teatro praticado coletivamente, que esses

conhecimentos poderiam ser ativados.
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PODE A BIOLOGIA AJUDAR A ENTENDER A PSICOPATOLOGIA?

Além de suas palestras, Pordeus também usava o campo dos artigos cienti-
ficos como meio de transmissao de conhecimento. “Can Biology Help us Understand
Psychopathology?”” (PORDEUS, 2017), por exemplo, retoma alguns aspectos ja pre-
sentes no curso de psicopatologia. Se, naquele curso, Descartes era o demdnio a ser
expurgado, no artigo, € o legado de Darwin que esta sob a mira de sua critica.

O autor denuncia a exaustdao do paradigma neodarwinista e sua aplicagdo na
medicina e na saude publica, apontando para consequéncias desastrosas. No caso da
saude mental, aquelas seriam particularmente evidentes, incluindo, mais uma vez, o
uso excessivo de medicamentos psicotrdpicos e o progressivo lucro das multinacio-
nais farmacéuticas, em detrimento do aumento das taxas de suicidios, genocidios e
guerras mundiais.

Nao obstante, Pordeus ndao descarta por completo a necessidade de uma con-
cepcao bioldgica. Pelo contrario, segundo o autor, um novo paradigma bioldgico te-
ria se constituido silenciosamente, “grossamente despercebido” (PORDEUS, 2017,
p. 1), ao longo das ultimas décadas, correspondendo a um modelo compreensivo - e
mais racional - da biologia humana e da psicopatologia. Sua funcao primordial seria a
de levar a um outro patamar o debate-chave da psiquiatria atual: o determinismo ge-
nético e a selecao natural. Assim, se no curso de psicopatologia era a neurobiologia
o saber que ganhava destaque na exposicao de uma justificacdo biolégica, no artigo,
chama atencao o problema da genédmica. Ambos, porém, se ddo em uma mesma cha-
ve explicativa, como se vera a seguir.

Pordeus explica que, no pensamento biomédico hegemoénico, os genes e
o DNA sdo o centro do organismo: “nds somos nossos genes”. Mas esses ndo sao
quaisquer genes: sao “genes egoistas” que governam e guiam nossa luta pela sobre-
vivéncia, propagando material genético. Reanima-se, aqui, o tema do individualismo
bioldgico, suscitado no item anterior. Segundo o autor, as raizes da critica a esse
pressuposto estariam na década de 1940, quando Waddington cunhou o termo “epi-
genética” para criticar o determinismo genético strictu sensu e assumir que fatores

ambientais podem influenciar o desenvolvimento de organismos situados, incluindo
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sua saude e doenca.

Ainda na genealogia desse novo paradigma, chama aten¢do a breve referéncia
ao antropdlogo Gregory Bateson e seu entendimento da psicopatologia em termos
ecoldgicos, evidente em seus escritos sobre os transtornos mentais, como a esquizo-
frenia e o alcoolismo (BATESON, 1972; 1979).

Por fim, o médico menciona mais uma vez o trabalho de Humberto Maturana
e seu trabalho com Mpodozis, “A origem das espécies por deriva natural” (MATU-
RANA; MPDOZIS, 1992), que propde um entendimento da biologia em uma chave
ecoldgica, cooperativa e interdependente.

Nesses autores, residiria uma nova sintese evoluciondria, que deslocaria o
amplamente aceito mecanismo de sele¢ao natural e de determinismo genético pelo
conceito de epigenética. Esse deslocamento abre caminho para a possibilidade de
transformacao dos organismos vivos, a depender do seu entorno, ou seja, de suas
relacdes. A énfase, entdo, se desloca do individuo para a ecologia (PORDEUS, 2017,
p. 7)-

Em psiquiatria, a compreensao dessa nova sintese evolucionadria levaria a ado-
cao de métodos construtivistas — ferramentas que levam em considera¢ao que o pro-
cesso psicopatoldgico ndo se resume a classificagdes nosoldgicas estereotipadas e a
esquemas terapéuticos automaticos. E na seara desses métodos construtivistas que,
no caso especifico do trabalho do autor, entrariam as praticas artisticas e teatrais.
Estas também deveriam ser compreendidas nos termos de uma evolucao humana
aberta a transformacgdo e a contingéncia, no marco da concepg¢dao de uma natureza
interrelacionada.

Nesse sentido, o texto percorre o que chama de origens rituais da humanida-
de, as quais incluem, por exemplo, o surgimento da linguagem durante o Paleolitico.
Mais que um simples verbalizar, explica 0 médico-ator, trata-se de um entrelacamen-
to de palavras, imagens e emogbes. Nossos ancestrais macacos primeiramente do-
minaram o fogo, a danga, a comunicagdo através da mimica e dos gestos, até evoluir
ao uso de simbolos, representacdes e abstracdes, tais como as religides, mitologias
e culturas. Psiquiatras como Nise da Silveira e Jung teriam reconhecido esse fato no

campo da atividade psiquica, ao conferir aos mitos e rituais um papel fundamental no
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desenvolvimento e no fazer terapéutico e na possibilidade de mudanga da situacao
psiquica, inclusive em casos graves de psicoses, como na esquizofrenia.

Por fim, o autor busca demonstrar como, através do trabalho de Nise da Sil-
veira, personalidades marcadas por traumas profundos encontraram uma via de de-
senvolvimento por meio da arte e da expressao simbdlica — em outras palavras, da
execucdo de dramas rituais —, na presenca afetiva de monitores terapéuticos. Como
disse a propria mestra, “Em vez de impulsos arcaicos serem exteriorizados violenta-
mente, oferecemos a rampa que as espécies humanas esculpiram ao longo de milé-
nios para expressa-las: danca, representac¢des, pintura, modelagem, musica. Serd o
mais simples e mais eficaz” (SILVEIRA, 1981, p. 102 apud PORDEUS, 2017, p. 14).

Um exemplo disso seria o proprio método de trabalho preconizado no Hotel
da Loucura, no atual hospital psiquidtrico do Engenho de Dentro, cuja experiéncia
estaria em conformidade com os principios cientificos apresentados no artigo. Seu
resultado concreto seria o estabelecimento de uma linguagem entre terapeutas e
pacientes, muito dos quais possuem a verbalidade comprometida. Estariamos dian-
te, portanto, de um método construtivo, capaz de operar, ndo na alteracao do DNA
predeterminado de seus pacientes, mas na ativa¢do ou no silenciamento de deter-
minadas informagdes genéticas, permitindo, assim, uma melhoria de suas condic¢des
psicopatoldgicas. Segundo o autor, ai estaria a afinidade entre o paradigma epigené-

tico e a aplicacdo de arte como mecanismo terapéutico.

DA SEGUNDA ONDA NATURALISTA A SEGUNDA PSIQUIATRIA BIOLOGICA

A controvérsia entre a natureza predominantemente fisicalista ou organicista
do comportamento humano (no caso da psiquiatria, das outrora chamadas “doencas
mentais”), e sua refracdo em fatores “psicolégicos”, “sociais” ou “morais”, sdo uma
das espinhas dorsais dos saberes médico-psicoldgicos modernos, encarnando o que
antropdlogos como Duarte (1986) e Venancio (1993) chamaram de tensdo fisico-mo-
ral. Trata-se, afinal, de uma das expressdes do infinddvel debate sobre o universal e o

particular ou, mais amplamente, sobre o dualismo entre natureza e cultura, sede da

problemdtica autorrepresentacdo dos modernos ocidentais (LATOUR, 1994).
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Ao longo da histdria da psiquiatria, contudo, essas tensdes jamais se estabi-
lizaram por completo. Como se sabe, em suas origens oitocentistas, tratava-se de
uma ciéncia moral consubstanciada no ideario alienista de restituir a razao no louco
através de rotinas, isolamentos, banhos e demais atividades (o chamado tratamen-
to moral). Na Europa fin-de-siécle, porém, esse quadro era transformado por uma
aproximacao com a neurofisiologia e com a anatomopatologia. Incluiam-se, entao,
intervencdes fisico-quimicas com base no postulado de uma origem somdtica (cere-
bral) das afec¢Ges, caracteristico principalmente do organicismo alem&o. Ao mesmo
tempo, a nascente psicanalise, entdao centrada no fendbmeno da histeria, provocava
as insuficiéncias da compreensao biomédica e abria caminho para uma profusdo de
terapéuticas psicodinamicas que viriam a surgir ao longo das décadas subsequentes.
Ambas as correntes concorreriam desde entao, até atravessar o pesadelo eugénico
que dominou o pensamento cientifico europeu a partir do periodo entreguerras.

O alvorecer de uma humanidade devastada apds a Segunda Guerra Mundial
revelou novos desdobramentos dessa tensao constitutiva. Com o surgimento da mo-
derna psicofarmacologia nos anos 1950, e sobretudo com sua expansao no ultimo
quarteirdao do século XX, assiste-se a um novo momento de biologizacao da psiquia-
tria, que poderia ser chamado de segunda psiquiatria bioldgica (BEZERRA JR., 2007).
Esta é acompanhada pela reformulacdo do DSM, o Manual Diagndstico e Estatistico
de Transtornos Mentais publicado pela Associacdo Americana de Psiquiatria. Sua ter-
ceira versdo, publicada em 1980, declina do vocabuldrio psicanalitico imperante até
entdo, e passa a encarnar um suposto ateoricismo, sob o postulado de uma base
universal e bioldgica das entidades mérbidas (RUSSO; HENNING, 1999). O dito fend-
meno, relativo as classificacdes psiquidtricas, se da em articulacdo com a crescente
produgdo farmacéutica em escala industrial e global, através da constituicdo de uma
pequena biologia (testes de moléculas) e uma pequena psicologia (novas indicacées)
(PIGNARRE, 2012).

Isso se da na esteira de um fendmeno mais amplo na biomedicina e nas cién-
cias da vida. Segundo Meloni (2011), trata-se de uma segunda onda naturalista, que
agora ganha forma em saberes como a genética comportamental, a sociobiologia, a

psicologia evoluciondria e as neurociéncias, com a finalidade de tornar o humano em
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um objeto natural. Rose (2013), por sua vez, entende esse fendmeno em termos da
expansao do entendimento molecular, que inclui a preeminéncia de uma compreen-
sdao da vida em termos de propriedades funcionais e codificacdes genéticas, entendi-
das como mecanismos reguladores do comportamento. Esse processo ganha forma
em figuras compdsitas que passam a constituir no¢cdes de corpo e pessoa, tais como o
sujeito cerebral (AZIZE, 2008), hormonal (ROHDEN, 2018) ou genético (LUNA, 2005),
atravessando marcadores de género, sexualidade, parentesco e/ou comportamento.

Neste artigo, observou-se como temas e percep¢des da segunda onda natu-
ralista ou do entendimento molecular sdo acionados por Pordeus no intuito de jus-
tificar as praticas teatrais preconizadas como terapia em saide mental. Proposicdes
terapéuticas, psicoldgicas e artisticas passam a se acoplar a discursos neurobioldgi-
cos e relativos a epigenética, na chave do naturalismo. O chamado naturalismo, no
entanto, ndo é de qualquer ordem, na medida em que, simultaneamente, critica os
principios do determinismo e o primado da individualidade nas explicacdes bioldgi-
cas.

Dessa forma, é preciso pontuar que essas mudancas ndo se concretizam de
maneira monolitica na dire¢do de um naturalismo reducionista, nem estao isentas de
tensdes e contradi¢es. Russo e Ponciano (2002), por exemplo, investigam a no¢ao
de sujeito construida através de recentes desdobramentos das neurociéncias, como
aqueles presentes nos trabalhos de Humberto Maturana, Francisco Varela (esses
dois, como visto, caros ao pensamento de Pordeus) e Gerald Edelman. As autoras
sugerem que a naturalizacao do ser humano preconizada por esses cientistas é, na
realidade, concomitante a um reencantamento da natureza. Nesse sentido, esta
nao € entendida como mero objeto de interven¢do, manipulacdo ou investigacao,
tornando-se, antes, um sujeito das transformacdes, em uma espécie de Lebensphi-
losophie materialista. Isso tem particulares implica¢des para a concep¢ao de pessoa
dai emergente, baseada no postulado da plasticidade radical do sistema nervoso, ou
seja, na multiplicidade, complexidade e imprevisibilidade constitutivas das conexdes
neurais. Dessa forma, ao descarte da interioridade psicoldgica corresponde, a um sé
tempo, e curiosamente, uma critica do racionalismo e do materialismo mecanicista

cldssicos. O self passa a ser entendido em uma chave processual, nos marcos expli-
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cativos do acaso, da contingéncia e do acoplamento organismo-meio, em oposi¢ao a
predeterminacao.

Silva e Duarte (2014), por sua vez, examinam as reverbera¢des dessa questado
dentro do campo da genética, conferindo particular énfase aos usos contempora-
neos dos termos epigénese e epigenética. Segundo os autores, essas no¢des abrigam
as discussoes criticas sobre os limites do neodarwinismo hegeménico, abrindo espa-
¢o para a influéncia do meio na transmissao transgeracional (novamente, em critica
ao preformacionismo) e retomando o fio da tradicdo aristotélica, vitalista e romanti-
ca (em tensdo, também mais uma vez, com o mecanicismo cldssico).

Com a epigenética, a concepcao predominante de que cada gene é responsa-
vel pela codificagdo e sintese de uma proteina especifica passa a ser contrabalancada
com outra, segundo a qual genes ativos podem ser silenciados, e genes inativos, ati-
vados. Portanto, sdo possiveis mutagdes epigenéticas, isto &, alteracdes especificas
na expressao de determinados genes — o que insere a ontogénese naintersecao entre
a heranga genética e as influéncias ambientais. Vé-se que essa formulagdo encontra
ressonancias com aquelas anteriormente citadas, referentes as neurociéncias, bem
como com o material etnogrdfico aqui apresentado. Trata-se, em todos os casos, de
um naturalismo antiessencialista, que concebe a possibilidade de fabricacao e trans-
formagao dos organismos vivos em sua existéncia concreta.

Para encaminhar a conclusdo, Freitas-Silva e Ortega (2014) descrevem a in-
fluéncia dos referidos discursos neurocientificos e epigenéticos na psiquiatria con-
temporanea, sobretudo no que diz respeito a etiologia das doengas mentais, que
passa a ser entendida em termos do funcionamento cerebral ou da carga genética.
De acordo com os autores, a apropriacdo recente da no¢ao de epigenética pela se-
gunda psiquiatria biolégica abriu novas esperancas para a descoberta da natureza
ultima dos transtornos mentais. Como se sabe, essa tarefa € marcada pela profun-
da decepcao com relacdo a identificacdo de marcadores biolégicos diretos (genes
especificos para transtornos especificos), e de resultados inconclusivos nos estudos
epidemioldgicos. A epigenética aparece assim como recurso explicativo alternativo,
atentando para a interacao entre a heranca genética do individuo e os fatores am-

bientais, ou seja, os meios e processos pelos quais a determinagdo bioldgica do orga-
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nismo € atualizada e expressada ao longo de seu desenvolvimento. Nesse sentido, a
suposicao de uma causalidade genética simples, linear, da lugar a um entendimento
probabilistico e descritivo, em que surgem no¢des como risco e fatores ambientais
(gravidez, uso de drogas, vida urbana, migracdo, entre outros).

Impde-se, assim, uma reconfiguracao do conhecimento genético e do préprio
projeto determinista e reducionista imperante na psiquiatria, fracassado na busca de
suas evidéncias. Dessa forma, abre-se caminho a hipdtese da vulnerabilidade genéti-
ca, descolocando a énfase do determinismo para a prépria argumentacdo da dimen-
sdo social no conhecimento bioldgico contemporaneo.

A heterogeneidade intrinseca a segunda onda naturalista, evidente através
dessa revisao bibliogrdfica e do campo etnografico, suscita novos desafios para se
pensar a articulacdo entre as ciéncias da vida e as ciéncias humanas, e no caso da psi-
quiatria, inéditos desdobramentos da tensdo fisico-moral. A oposicdo entre teorias e
praticas fisicalistas/organicistas e psicodinamicas/psicossociais, que fazia pleno senti-
do entre os séculos XIX e XX, é reconfigurada a partir da disposicao de um monismo
naturalista englobante, no interior do qual antigos termos sao disputados.

Por um lado, tem-se como consequéncia a necessidade de justificacdo e com-
provacao de saberes e praticas fundadas em proposicdes nao exclusivamente natu-
ralistas, como psicanalise, curas herbaceas e tratamentos espirituais e tradicionais,
que frequentemente passam a necessitar buscar respaldo para sua legitimidade em
termos de propriedades funcionais e codificacdes genéticas (ROSE, 2013). Por outro
lado, contudo, verifica-se a abertura simultanea das préprias “ciéncias duras” para o
pensamento compreensivo, mais afim as humanidades, possibilitando alguns pontos
de encontro, desde que partindo de seu préprio escopo. Ambos os pontos se torna-
ram evidentes neste artigo, através da aproximacgdao das teorias de Nise e Jung a neu-
robiologia e a epigenética, o que se deu tanto no sentido de sua legitimagao, como
por conta da afinidade eletiva entre suas visées de mundo, atentas a interrelacao dos

organismos e sua possibilidade de transformacao (ou cura).
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A MODO DE CONCLUSAO

Ao final das oficinas de acao expressiva do Hotel da Loucura, é comum que
todos se sentem em roda, convidados a debater sobre o acontecimento. Certa vez,
um ex-interno psiquiatrico, também reconhecido militante da luta antimanicomial,
contou como a experiéncia lhe foi positiva, e sobre como o projeto é um “lugar de
sol” para a integracdo de sua condicdo, “consigo mesmo e com a sociedade”. Po-
rém, lamentou o fato de aquele trabalho permanecer em um lugar de desprestigio
na hierarquia médica: “Existe um problema cultural, ideoldgico, que faz com que haja
estigma com o esquizofrénico, por quem ja passou por internacdo. Eles dizem: vocé
é esquizofrénico e acabou. Essa € a tradi¢do organicista, que € antiga. A tradi¢ao psi-
cossocial, a nossa, é mais recente”. Ao ouvir sua sentenca, um estudante de medicina
logo completa, fazendo coro a lamdria, e a oposicao: “a gente vé aqui que o lado
cultural deveria ser tao importante quanto o lado médico”.

Este artigo buscou demonstrar como, na reflexao tedrica acionada pelo coor-
denador do projeto em questao, engendra-se uma nova compreensdo sobre a tensao
entre um lado cultural (ou psicossocial) e um lado médico (ou organicista). Mais que
uma simples opcao ou reafirmacao do primeiro termo, trata-se de reformular o dua-
lismo em termos bioldgicos, com referéncia as neurociéncias e a epigenética, assim
como as nog¢des compasitas, tais como rede, tecido e ecologia.

Isso se d3, evidentemente, na tentativa de confirmar o valor de um saber des-
prestigiado diante da ascensdao hegemonica da psiquiatra bioldgica, articulada entre
a ciéncia (psiquiatria e psicofarmacologia), o Estado (politicas publicas) e o mercado
(indUstria farmacéutica). Como me afirmou pessoalmente o préprio Pordeus, “diz o
Brecht que em tempos obscuros a ciéncia pode ser a maneira de discursar sem mor-
rer queimado”. A tentativa de uma certa comprovac¢do naturalista de suas propostas
— como se sabe, tema presente desde o pensamento original de Freud com relagao a
psicanalise — foi 0 que se viu neste trabalho.

Confirma-se, assim, a radicalizacao de uma configuragao monista, definida em
parte por um crescente interesse pelo corpo bioldgico e por uma proliferacao de sa-

beres e de tecnologias de intervencdo sobre o mesmo (ROSE, 2003), em parte pela
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declinagdo do antigo dualismo fisico-moral, que estabelecia uma distin¢ao radical
entre um plano psiquico e outro organico (RUSSO, 2001). Essa radicalizacdo, como
demonstrou este artigo, se da nem sempre no nivel do cotidiano, mas sobremaneira
do ponto de vista da producao tedrica. Através da analise da palestra e da producao
cientifica do coordenador do Hotel da Loucura, verificou-se uma releitura das teorias
originais de Nise da Silveira, levando as ultimas consequéncias a concep¢ao de uma
unidade entre mente e corpo, e revestindo-a de um verniz biologizante de maneira
muito mais forte do que aquela presente no trabalho da inspiradora, comparativa-
mente mais psicologizado’.

Nao obstante, a biologia evocada por Pordeus se traduz por uma linha de pen-
samento especifica, refratdria a heranca do mecanicismo cartesiano e do neodarwi-
nismo. Trata-se, antes, de um movimento afim a uma filosofia da natureza monista
e vitalista, na esteira do que Duarte (2013) chamou de ciéncia romantica. Designa-se,
aqui, por um lado a persistente critica aos principios dominantes do racionalismo, do
individualismo, do universalismo, do achatamento dos niveis e do afastamento do
sensivel; e por outro, a afirmacdo da totalidade, da diferenca, da singularidade, do
fluxo, da pulsdo e da experiéncia. A oposicdo entre esses dois polos, por assim dizer,
presentes na cultura ocidental desde a controvérsia histdrica entre lluminismo e Ro-
mantismo no século XVIII, permanece operando nos desdobramentos mais recentes
do conhecimento moderno, embora sempre no formato de uma tensdo hierdrquica,
na qual o polo romantico é sempre um contraponto de uma légica que o ultrapassa
e determina.

Conclui-se, assim, que a chamada segunda onda naturalista é mais complexa
do que pode aparentar, nao se encerrando nas celas do reducionismo e do determi-
nismo, e sendo habitada pela persisténcia dessa configuragao. No seu interior, e no
caso etnografico aqui analisado, os termos da contenda ndo se dao mais tanto entre

dualismo e monismo — com a aparente vitdria desse segundo termo — mas entre me-

7 Destaque-se, porém, que embora as teorias e praticas de Nise da Silveira estejam ancoradas em uma
representacdo psicoldgica da pessoa, manifesta em no¢des tais como inconsciente, simultaneamente
verifica-se: a) uma recusa da psicandlise freudiana (acusada de racionalista e restrita a oralidade); b)
a busca de uma pratica terapéutica expressiva, atenta a corporalidade, aos afetos e aos materiais de
criacdo; ¢) a ambicdo monista de aproximagao entre psique e matéria, assentada na filosofia spinozista
e também no apreqo pela psicologia junguiana.
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canicismo e vitalismo, reafirmando a permanéncia de uma oposicao no campo dos
saberes.

Isso implica que a traducao de um pensamento desprestigiado na hierarquia
dos saberes-poderes (uma pratica teatral preconizada como terapéutica no seio do
campo médico) nos termos de uma ciéncia reconhecidamente hegemdnica se dé
concomitantemente a defesa de aspectos insubmissos a essa mesma ciéncia. Cone-
x0es inéditas, portanto, tornam-se possiveis, sem a necessidade do repto do antigo
dualismo fisico-moral e da chamada tradicao humanista, segundo a qual o sofrimento
humano nao pode ser medido em nenhuma hipdtese, devendo estar restrito a clinica
psicanalitica (PIGNARRE, 1999).

Por fim, destaque-se que essa disputa se dd ndo somente em termos cosmo-
légicos, se inscrevendo também em termos de projetos de cidade, gestao publica
de saude e modos de subjetivacdo. Ciéncia e politica se encontram quando a critica
a0 pensamento cartesiano e neodarwinista passa a ser associada a luta por mode-
los de tratamento psiquiatricos mais sensiveis a realidade dos transtornos mentais e,
portanto, menos violentos. Assim, deve-se introduzir essas tensdes no que Foucault
(1986) chamou de distintas governamentalidades do ser vivo — nas formas de exerci-
cio do poder sobre as populag¢bes através de dispositivos de seguranca, de técnicas

de controle e de producao de saberes.
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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.

KEYWORDS:
Kinship. Heredity. Genetic lllness.
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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.

B,
S 64



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

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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Imaginaires associés aux avancées de la génétique et “médecine du futur”: le monde merveilleux de
I'homo geneticus? une analyse par forums citoyens

RESUME:

Des avancées importantes
en recherche moléculaire
grace aux possibilités de sé-
quengage a haut débit de
’ADN permettent des trai-
tements “sur mesure ” de
certaines maladies ainsi que
’avénement d’un ensemble
de connaissances prédictives
(prédispositions génétiques,
tests en ligne). Cette “méde-
cine du futur”, sous I'impul-
sion de la bio-informatique
et de l'ingénierie génétique,
suscite des espoirs et des
craintes. Une étude par fo-
rums citoyens a été réalisée
en Suisse romande afin de
recueillir les avis et les préoc-
cupations des membres du
public (n=73) autour de ces
enjeux. Une activité d’ima-
gination prospective d’un
monde “merveilleux” porté
par les bienfaits de la géné-
tique, ainsi que d’un monde
“affreux” conditionné par ses
aléas a été proposée. L’ana-
lyse des données a fait émer-
ger d’une part une figure
fictive, ’lhomo geneticus, qui
recueille les caractéristiques
d’'une génétisation idéale,
contrebalancée, d’autre part,
par les dilemmes que pose
I’accés pour tous a I'applica-
tion des connaissances géné-
tiques.

MOTS-CLES:

Génétique. Médecine du fu-
tur. Forums citoyens. Imag-
inaire.

ABSTRACT:

Major advances in molecular
research due to the possibil-
ities offered by high-through-
put DNA sequencing, allow
for the advancement of “tai-
lor-made” treatments for
certain diseases as well as
the development of a body of
predictive knowledge (such
as genetic predisposition,
online tests). This “medicine
of the future”, driven by bio-
informatics and genetic en-
gineering, raises hopes and
fears. A citizen forum study
was conducted to gather
the opinions and concerns
of members of the public (n=
73) on these issues. An activ-
ity of prospective imagina-
tion of a “marvellous” world
carried by the benefits of ge-
netics, as well as a “frightful”’
world conditioned by poten-
tial risks, was proposed. The
analysis of the data revealed,
on the one hand, a fictional
figure, the homo geneticus,
who entails the characteris-
tics of an ideal genetization.
This is counterbalanced, on
the other hand, by the dilem-
mas raised by access for all
to the utilisation of genetic
knowledge.

KEYWORDS:

Genetic. Medicine of the fu-
ture. Citizens’ forums. Imag-
inary.

RESUMO:

Avangos  significativos na
pesquisa molecular, gracas
as possibilidades de sequen-
ciamento de DNA de alto
rendimento, permitem tra-
tamentos “sob medida” de
certas doencgas, bem como o
advento de um conjunto de
conhecimentos  preditores
(predisposicbes  genéticas,
testes online). Esta “medici-
na do futuro”, impulsionada
pela bioinformatica e enge-
nharia genética, estd desper-
tando esperangas e medos.
A pesquisa consiste na reali-
zagao de féruns de cidadaos,
que sao encontros realiza-
dos com o publico interes-
sado, nos quais coletamos
as opinides e preocupacdes
do publico presente (n = 73)
sobre essas questdes, ofe-
recendo-lhes uma atividade
projecdo futura de um mun-
do ‘“maravilhoso”, impul-
sionado pelos beneficios da
genética e de um mundo “as-
sustador” condicionado por
seus perigos. Por um lado,
a andlise dos dados revelou
uma figura ficticia, o homo
geneticus, que captura as
caracteristicas de uma gene-
tizacao ideal, contrabalanca-
da, por outro lado, pelos di-
lemas impostos pelo acesso
para todos as aplicagdes dos
conhecimentos genéticos.

PALAVRAS-CHAVE:
Genética. Medicina do futu-
ro. Féruns de cidaddos. Imag-
indrios.
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Des avancées importantes en recherche moléculaire grace aux possibilités
de séquencage a haut débit de ’ADN permettent des traitements “sur mesure” de
certaines maladies. La communauté scientifique parle de profonde révolution de la
pratique médicale, d’un tournant vers une prise en charge plus précise, plus préven-
tive que thérapeutique, de I’lavenement d’une nouvelle ére basée sur un ensemble de
connaissances génomiques (prédispositions génétiques, épigénomique, génétique
des populations).

A coté des bénéfices liés a ces nouvelles applications qui accompagneraient
une “médecine du futur”, des réactions plus prudentes s’expriment également.
L’acquisition de données génétiques personnelles pose un ensemble de questions
sociales, éthiques et juridiques autour notamment de la confidentialité et de la pro-
priété de ces données, des conséquences de ’acces a ces informations et des risques
d’inégalités sociales, ainsi que des intentions portées par leurs utilisations privées, pu-
bliques ou mercantiles. Les espoirs et les craintes suscités par le développement de
la génétique en oncologie de précision ont fait ’objet d’'un programme de recherche
qualitative par forums citoyens'. Le but était d’améliorer I'intelligibilité des pratiques
en oncologie personnalisée, en récoltant les avis des membres du public sur les en-
jeux de la génétique liée aux cancers et de maniére plus générale sur la “médecine du
futur”.

Dans cette contribution, nous allons dans un premier temps présenter la “fa-
brique” et I’organisation des forums citoyens. L’objectif était de favoriser le dialogue
et les apprentissages mutuels entre spécialistes? et membre du public, de réfléchir

collectivement aux dilemmes éthiques et sociaux associés a ces techniques “révo-

' Ce programme de recherche est intitulé: Forums citoyens autour de I’'oncologie de précision, entre
espoir et crainte. Il a été financé par la fondation privée Leenaards qui soutient divers projets de re-
cherche dans le domaine de la médecine personnalisée, ainsi que par la Ligue genevoise contre le
cancer.

2 La composition interdisciplinaire de I’équipe s’applique aux domaines suivants: expérience pratique
en conseils génétique et oncologie de précision (Pr. Dr Pierre Chappuis, médecin adjoint agrégé, res-
ponsable de I'unité d’oncogénétique et de prévention des cancers, Service d’oncologie, HUG), onco-
logie de précision et recherche scientifique en oncologie moléculaire (Dr Petros Tsantoulis, chef de
clinique, Service d’oncologie, HUG), bioéthique en médecine et santé (Pr. Samia Hurst-Majno, direc-
trice de I'Institut Ethique Histoire Humanités, Faculté de Médecine, Université de Genéve), sociologie
de la santé (Pr. Claudine Burton-Jeangros, Institut de recherches sociologiques, Université de Genéve)
et anthropologie de la santé (Monica Aceti, maitre-assistante, Institut de recherches sociologiques,
Université de Geneve).
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lutionnaires” et en particulier d’identifier les préoccupations des uns et des autres.

Ensuite, nous analysons activité dite “des mondes merveilleux et affreux”
qui a été proposée en introduction dans les forums, afin de favoriser des conditions
d’échanges délibératifs et démocratiques.

L’analyse des données issues de cette activité d’imagination créative a fait
émerger deux tendances biopolitiques opposées. D’une part, une centration sur I'in-
dividu appliqué a améliorer sa qualité de vie et faire fructifier son capital génétique
vers la “vie longue” et d’autre part, une attention envers les dilemmes inégalitaires
que pose ’acces pour tous aux applications des connaissances génétiques.

In fine, nous conclurons sur les ambivalences de la génétisation du social, repé-
rées dans les propos du public des forums. Lorsque les participant-e-s s’appuient sur
les espoirs suscités par un “monde merveilleux” dans lequel les progrés de la géné-
tique n’auront amené que des bienfaits, une figure fictive d’homo geneticus envisagé
en dehors de tout ancrage social a émergé. A I'inverse, les craintes citoyennes envers
les méfaits d’'un “monde affreux” sous I’emprise de la génétique ont mis a jour une
conscience biopolitique attentive aux rapports sociaux, que ce soit sous I"angle des
inégalités sociales qui pourrait étre induites par la génétisation, des risques de discri-

mination, de sélection a la naissance ou de manipulations génétiques incontrolées.

CONTEXTE DES AVANCEES DE LA MEDECINE DE PRECISION

Afin de pouvoir développer les applications médicales de la génétique et ren-
forcer le domaine de I'oncologie de précision, les équipes de recherche aimeraient
s’appuyer sur le plus grand nombre de données possibles afin de développer les dia-
gnostics, les thérapies et de nouvelles connaissances. Ainsi, les scientifiques auraient
tout intérét a obtenir le consentement du plus grand nombre de patient-e-s et pro-
mouvoir la mutualisation et I'interopérabilité des données (DESSIBOURG, 2018b). Le
recueil d’informations peut porter sur le génome entier, donc tout ’ADN de la per-
sonne, soit les parties codantes (217000 génes) et non codantes, mais le décodage

génétique peut également porter sur un nombre plus restreint de genes (panels de

genes), tel qu’une analyse de 400 genes pour les cancers ou une analyse de BRCA1 ou
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BRCA2, permettant de dépister une anomalie dans les principaux genes de prédispo-
sition au cancer du sein et de I’ovaire héréditaire.

Dans la médecine personnalisée dite des «4P», pour personnalisation, préven-
tion, prédiction et participation, il s’agit de dresser le profil le plus complet possible
d’un individu grace au séquencage génétique de son ADN et de le lier a ses diverses
données personnelles (style de vie, consommation, déplacement, domicile, etc.), afin
de prédire les risques de maladies, les prévenir ou les prendre en charge par un trai-
tement de précision. Ceci doit se faire “sans oublier d’impliquer le patient dans toute
cette démarche” releve le Pr. Geissbuhler3. Une participation active de la part des
malades est en effet attendue dans la médecine du futur, ce qui permettrait “d’amé-
liorer leur adhésion au traitement”, souligne le médecin-chef du service de cybersanté
et télémédecine des Hopitaux Universitaires de Geneve (HUG), tout en ajoutant qu’il
pourrait également exister le risque d’une “personnalisation du risque, calculé en fonc-
tion des habitudes potentiellement nocives pour la santé de chacun’.

Le champ d’application du séquencage génétique est varié passant des taux
de probabilité pour décrire une ancestralité aux “théradiagnostics”> ciblés. Certains
membres de projets de recherche en génétique, comme le Pr. Antonarakis®, prédisent
une profonde révolution: “D’ici peu, séquencer son génome sera une démarche incon-
tournable du dossier médical de chacun” (DESSIBOURG, 201843, p. 20). Plus encore, une
nouvelle ére est déja amorcée selon ce généticien. Cette révolution génomique pour-
rait s’étendre a d’autres champs en dehors de la médecine: “Comment, par exemple,
ne pas imaginer qu’a I’avenir la création d’une famille se base sur des critéres génétiques
plutét qu’amoureux?”” (ANTONARAKIS cité par DESSIBOURG, 20183, p. 104). Les pro-
messes d’amélioration s’inscrivent alors dans un autre paradigme, celui de la “santé
augmentée” (THIEL, 2014), portée par le courant dit “liberal eugenist” de théoriciens
tels que Nicolas Agar ou Julian Savulescu (DECHAUX, 2018).

Cependant, le caractere révolutionnaire de la technique de séquencage par

3 Entretien avec A. Geissbuhler, “Les possibilités sont sans limites ”’, dans Campus, n. 138, 2019, https://
www.unige.ch/campus/138/dossier1/

4 Ibidem.
5 Une démarche “sur-mesure ” incluant le diagnostic et la thérapie idoine (DESSIBOURG, 2018b, p. 86).

¢ Directeur du Département de médecine génétique et développement de I’'Université de Genéve.
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haut débit (NGS) est mis a mal par les difficultés pour comprendre le fonctionnement
du génome, comme le reléve la généticienne Dre Henrion Caude’: “Soyons honnétes,
restons modestes, et rappelons que nous n’avons compris aujourd’hui que 1% du conte-
nu total de notre génome. Sans parler de la problématique des interactions entre ADN
et environnement ou tout ou presque reste a découvrir”’®. Divers expert-e-s attestent

de cette complexité, a I’exemple du Pr. Hochstrasser®:

Il faut en effet se rappeler qu’avec I’exome™, on ne comprend en réalité
que 3% du génome! Or, tout le reste de ’ADN que chacun porte en ui est
extrémement important pour la régulation de notre organisme. On ne
comprend qu’une infime partie de son fonctionnement. Il y a encore telle-
ment de choses a apprendre dans ce domaine qu’il n’est pas trop tard pour
agir, et bien encadrer les biobanques et les recherches associées. (DESSI-
BOURG, 2018b, p. 135).

Du conseil génétique en milieu médical pour déterminer une prédisposition a
un cancer héréditaire a I'offre récréative des entreprises direct-to-consumer-testing
pour connaitre son “ancestralité” ou ses prédispositions morbides, sportives, alimen-
taires ou cognitives (DUCORNAU, 2018; DUCORNAU et al., 2011), en passant par un
marché des tests de prénatalité (DECHAUX, 2018; 2019; MATTEI, 2015), les procédures
menant a recueillir des données génétiques et les stocker dans des “biobanques”
de données varient considérablement™. Ces divergences suscitent des interrogations
économiques et éthiques, ainsi que diverses controverses. Si Bibeau (2003) en an-
thropologue s’interrogeait sur la part d’humanisme a introduire au coeur de cette
révolution génomique, Rose (2013) a relevé la montée du “consumer-citizen”, soit de

la responsabilisation et d’une individualisation allant a I’encontre de la solidarité.

On observe alors d’un c6té, les craintes d’un marché des corps via I'utilisation

7 Dre Alexandra Henrion Caude, Directrice de recherche Inserm, Institut Imagine, Hopital Necker
Enfants malades, Paris, France.

8 Source: https://[www.santeperso.ch/Ethique-et-Societe/Medecine-predictive-Evitons-la-genomancie!
13.06.2020.

9 Chef du Département de médecine génétique et de laboratoire aux Hopitaux Universitaires de
Genéve (HUG).

| ’'exome est la partie du génome qui est la plus directement liée au phénotype de I'individu (... ) son
analyse peut étre déterminante lorsqu’il s’agit d’identifier les raisons d’une pathologie (DESSIBOURG,
2018b, p. 134).

""Voir a ce propos I'entretien effectué par Dessibourg (2018b) avec les experts Christine Currat, Denis
Hochstrasser et Didier Trono sur le théme: biobanques, comment gérer notre intimité génétique.
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des données ADN personnelles, parfois assimilées au “nouvel or”, et de I'autre, les
espoirs d’avancées scientifiques et thérapeutiques grace a la mutualisation des don-
nées en big data et leur traitement par 'intelligence artificielle.

A partir de ces tensions, nous avons désiré recueillir I'avis du public sur les
applications de la génétique. En effet, les innovations technologiques dans I’histoire
des sciences - ici les biobanques liées a ’'avénement de la technologie de séquencage
génétique a haut débit - ont souvent précédé la réflexion publique et éthique, ainsi
que les régulations politiques et juridiques.

Ainsi, les forums citoyens de ce programme de recherche ont été pensés
comme des espaces de réflexions participatives et de dialogues entre membres de
I’équipe d’expert-e-s et individus citoyens, afin d’accompagner cette “révolution gé-
nomique”. Dans le paragraphe qui suit, la méthode des forums citoyens est présen-
tée, ainsi que les précautions prises par I’équipe pour organiser ces espaces de déli-

bérations.

DES INTENTIONS DE RECHERCHE A LA FABRIQUE DES FORUMS CITOYENS

L’organisation de quatre forums a permis de donner la parole a un nombre
de 73 participant-e-s habitant la région de Genéve en Suisse. Entre novembre 2018
et février 2019, une équipe de recherche interdisciplinaire — médecins généticiens,
éthicienne, sociologue et anthropologue de la santé — a proposé des forums de dis-
cussion en format délibératif a des groupes d’environ 15 a 20 citoyen-ne-s, réunis
durant deux soirées a une semaine d’intervalle. L’intention était de susciter des dis-
cussions, de réfléchir collectivement aux dilemmes éthiques et sociaux associés aux
techniques de séquencage génétique et d’identifier les préoccupations des un-e-s et
des autres™. C’est a ce dernier point que cette contribution va s’appliquer. Nous ana-
lyserons I'activité dite “des mondes merveilleux et affreux”, proposée en introduc-
tion dans les forums. L’objectif était de stimuler I'imagination et la créativité, tout en
favorisant des conditions d’échanges délibératifs.

Les quatre forums ont rassemblé 46 femmes et 27 hommes, entre 18 et 78

2 Ces intentions de I’équipe ont été présentées dans le cadre d’une communication lors du 18th World
Congress de I'UAES, Floriandpolis (ACETI, 2018).
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ans, issu-e-s de milieux sociaux contrastés. Le recrutement d’un public tout-venant a
principalement été effectué a I’aide d’une annonce dans un journal local avec distri-
bution gratuite dans tous les ménages (le GHI). Les réseaux sociaux (Facebook, Twit-
ter, LinkedIn) ainsi que la méthode par “boule de neige” ont également été utilisés.
Les femmes ont été plus nombreuses a répondre a notre invitation (65%), de méme
que les citoyens ayant une formation supérieure (66%). L’échantillon se caractérise
par une bonne diversité entre classes d’age (Figure 1)" et entre les personnes en for-

mation, en emploi ou a la retraite.

Répartition par age
25%

20%

15%
10%
59
0%
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=

Figure 1: répartition par age des 73 participant-e-s.

Un questionnaire en ligne a été proposé avant les forums, permettant de ré-
colter les données quantitatives de cent-dix personnes et a bissue duquel une inscrip-
tion pour participer a un forum était proposée. Ajoutons que les citoyen-ne-s inté-
ressé-e-s ont recu des informations sur le déroulement des forums et un formulaire
de consentement. Chaque soirée, d’'une durée de 3h30, a combiné des bréves pré-
sentations par les membres de I’équipe, des échanges en petits groupes (4 a 5 focus
groups en paralléle) et des mises en commun collectives. A I'issue des deux soirées,

un dédommagement de 200.- CHF a été remis a chacun-e™.

3 Le nombre plus élevé de 18-30 ans est probablement lié a 'effet “boule de neige ”, lancé par les
étudiant-e-s qui ont participé a un forum test et qui ont diffusé dans leur entourage notre demande
de recrutement.

4 Ce qui correspond a 184 € ou 205 §.
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Le choix des diverses activités dans les forums et de la matiére a débattre a
été effectué apres un stage d’immersion de la chercheuse principale (MA) dans une
unité hospitaliere d’oncogénétique pour observer des séances de tumorboard molé-
culaire, ainsi que des consultations de conseil génétique. Ce stage d’immersion d’une
durée de deux mois a permis de recueillir dans un journal de bord des traces et des
extraits de conversation, de s’imprégner de routines et éléments de I'ordinaire d’'une
unité d’oncogénétique prédictive™. D’une part, elle a pu assister a des meetings par
visioconférence de tumorboards moléculaires ainsi qu’a des séances préparatoires™.
L’observation des interactions entre les généticien-ne-s lors de ces séances de tu-
morboard a permis a la chercheuse de s’initier au “monde” de la recherche en géné-
tique et d’appréhender certains enjeux et codes. Cette approche par le terrain a été
bénéfique au travail interdisciplinaire qui a suivi. Quelques-unes des préoccupations
de I’équipe de généticien-ne-s ont été répertoriées et envisagées comme matiere a
forum, tel que le risque de créer des attentes irréalistes, la surmédicalisation ou I'in-
cidentalome". D’autre part, la chercheuse a assisté a des consultations génétiques
qui s’adressent aux personnes concernées par le risque de développer un cancer en
lien avec des antécédents familiaux. Un-e médecin généticien-ne ou une conseillére
en génétique rencontre les proposant-e-s dans un processus en plusieurs étapes: re-
cueillir les informations généalogiques des familles, évaluer les risques et proposer
si besoin et aprés un délai de réflexion une adaptation de la prise en charge suite
a I'analyse génétique (mesures de surveillance et prévention). L’observation de ce
travail d’orientation des personnes a risque de cancer héréditaire a révélé combien
chacune de ces personnes vit ce moment particulier de maniére propre et combien
une communication attentive a cette diversité de situations (liens familiaux, compé-

tences de santé, aspects culturels) et d’attentes est nécessaire. Ainsi, au regard des

> Pour un travail approfondi d’enquéte ethnographique multi-situé sur le développement des médi-
caments en génomique et places de marché ainsi que le “hype and marketing” de ces technologies
prometteuses, donnant lieu au concept de “biocapital ”’, on renvoie a Rajan (2006).

6 Un travail d’analyse et de sélection des données qui seront présentées a une autre équipe de re-
cherche est effectué semaine aprés semaine. Tous les cas pour lesquels une analyse génétique so-
matique a été entreprise, soit au niveau de la tumeur maligne, sont présentés par visioconférence a
I’autre équipe qui fait de méme avec les cas de son centre hospitalier.

7 ’incidentalome est une découverte fortuite chez un individu asymptomatique a la différence d’une
anomalie lors d’un examen de dépistage ciblé.
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cas concrets observés dans le cadre des conseils génétiques, nous avions pour objec-
tifs de recueillir par les forums la diversité des opinions des citoyen-ne-s, qui ne sont
pas directement confrontés au risque de cancer héréditaire, mais qui ont fait part de
leurs interrogations sur ces questions.

Dans le cadre de cette contribution, nous avons choisi de présenter unique-
ment les résultats de I'activité d’introduction a la premiéere des deux soirées de fo-
rums. Cette activité dite des mondes™ avait pour but de recueillir une cartographie
des craintes et espoirs des citoyen.ne.s. L’intention de recherche était de prendre la
température des opinions a propos des enjeux de la “médecine de demain”. L’exer-
cice d’imagination se déroulait d’abord individuellement, par écrit sur un support pa-
pier selon la consigne suivante:

Vous vous projetez dans le temps, nous sommes en 2030, dans une dou-
zaine d’années. La génétique a fait d’énormes progres, elle a pénétré nos
existences de multiples maniéres. Imaginez toutes ces avancées, tous ces
progrés accomplis grace a la génétique. Qu’est-ce qui change pour vous,
vos familles? A quoi ressemblerait ce monde amélioré par la génétique?
Rendu meilleur par la génétique? Notez spontanément et librement toutes
les idées qui vous viennent a I’esprit.

Dans un deuxiéme temps, les participant-e-s étaient convié-e-s a imaginer un
“monde affreux”, ol la génétique n’aurait apporté que des éléments négatifs. Puis,
des discussions en petits groupes de cinq personnes ont permis I’expression d’une

diversité d’arguments, tout en recueillant des mots-clefs sur des post-its. Ces derniers

ont été regroupés sur les panneaux des mondes merveilleux et affreux (photos 1 et

2).

'8 En partie inspiré du concept de “Game Storming: des jeux pour créer ”, faisant appel a des exercices
d’imagination par le recueil de “mur de mots ”, sorte de “tag cloud ”, et de feedback en commun.
Le tout dans une ambiance conviviale permettant de “créer sans barriére et dans le plaisir . Source:
site de Xavier de Stoppani, https://www.facilitations.org/facilitation/des-jeux-pour-creer/ consulté le
18.08.2019.
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Photo 1: Soirée forum citoyen Ill, 29.01.2019.

Photo 2: Soirée forum citoyen 111, 29.01.2019.
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Une discussion finale fondée sur la mise en commun des mots-clés et théma-
tiques a cléturé I'activité. Grace au recrutement diversifié des participant-e-s, a leurs
positionnements mixtes et par ages variés a chacune des tables et par un processus
pédagogique de prise de parole progressive et interactive™, I’activité des mondes a
permis a ’ensemble des personnes présentes d’exprimer et d’entendre une variété
d’informations et d’idées. Les échanges ont ainsi pu répondre a la visée de partage
des préoccupations et des espoirs énoncés dans chacun de ces forums citoyens. Ces
derniers ont été réitérés a quatre reprises avec de nouveaux publics.

Les fichiers audios ont intégralement été retranscrits et analysés selon le
modeéle de la théorie ancrée, afin de faire émerger par le codage ouvert (open coding)
des catégories et des dimensions interprétatives (CORBIN; STRAUSS, 2015; STRAUSS;
CORBIN, 2004). A I'aide du logiciel qualitatif MAXQDA 2018, les opérations de codage
ouvert des matériaux récoltés ont été prolongées par le processus d’étiquetage qui
“vise a découvrir les briques élémentaires d’une théorie en cours d’élaboration” (LE-
JEUNE, 2014, p. 57). L’analyse GTM (Grounded Theory Method)* a pour fondement
de se référer a ce que vivent les acteurs, de les comprendre en partant de la facon
dont ils appréhendent ce qui leur arrive. Dans le cas de I’activité d’imagination des
mondes, I’analyse ne s’appuie pas directement sur leurs expériences vécues, mais sur
leurs représentations personnelles d’'un monde imaginaire et futuriste.

L’analyse des propos du public citoyen et des contenus des dossiers a été ef-
fectuée en séparant les données associées au monde “merveilleux» d’'une part et au
monde “affreux” d’autre part. Le matériau brut provenant des quatre forums a été
codé par la premiere auteure (MA) et prés de 350 codes primaires ont été identifiés
(comme “ne pas vieillir”’, “créer des humains plus résistants”, “créer une élite biolo-
gique”, “avoir une carte d’identité génétique”, etc.). lls ont ensuite été regroupés
sous des catégories plus larges, tels que “développer des connaissances”, “indivi-
dualiser les usages et applications” ou “détecter vite”. A c6té de ces codes associés

aux espoirs du monde “merveilleux”, d’autres codes concernant les craintes ont

9 En référence a des activités de type “Penser-Comparer-Partager” ou “un-deux-tous”, la réflexion
individuelle précéde les discussions de groupe, puis la mise en commun en pléniére.

20 | "auteur le traduit par “méthode de théorisation ancrée”.
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été associés aux données du monde “affreux”, tels que “controéler la population”,
‘“perdre I'originalité de I’étre humain”, “mésuser des données génétiques” ou “ma-
nipuler les genes”. Puis, une analyse comparative et inductive a été menée a partir
d’un tableau a double colonne recensant les bénéfices (espoirs) et les désavantages
(craintes) formulés autour d’'une méme thématique. A ce stade de I’analyse, I’atten-
tion a notamment été portée sur les ambivalences, a savoir la transition d’'un monde
al’autre autour d’'un méme argument, tel que “connaitre un risque de prédisposition
a une maladie” qui est attribué par les uns a des bénéfices (prendre des mesures de
surveillance) et par les autres a des désavantages (créer de I'anxiété). Ces extraits
de discussions répertoriées sous I’étiquette “ambivalences entre les mondes” ont
concouru a identifier les propriétés d’un code par le travail de comparaison. Au terme
de I’analyse, nous avons proposé une figure d’individu. Cet archétype qui repose sur
le regroupement des codes d’analyse du monde merveilleux permet de proposer en
conclusion une montée en généralité.

Les données présentées dans cet article sont donc le résultat d’une analyse
d’une activité d’ouverture par le recours a I'imagination d’'un monde merveilleux ou
affreux. Comme mentionné, le traitement des données par la méthode de la théorisa-
tion ancrée (GTM theory) a privilégié ’ancrage dans le terrain pour ensuite proposer
une montée en généralité regroupant la diversité des points de vue exprimés par les
participant-e-s.

Dans le paragraphe qui suit, les imaginaires liés au “monde merveilleux” sont
présentés a partir de I’analyse par codage des propos échangés. Ces différentes pro-
messes sont décrites tout en étant accompagnées par les ambivalences qu’elles ont

suscitées a partir du monde “affreux”.

LE MONDE MERVEILLEUX ET AFFREUX: PROMESSES, CRAINTES ET AMBIVA-
LENCES AUTOUR DE LA MEDECINE PERSONNALISEE

Les catégories issues de I’analyse ont été disposées sur une MAX carte (Figure
2) et ont fait 'objet d’un travail de spatialisation et de nettoyage, afin de donner
lieu a une “constellation analytique” du monde merveilleux. Trois principaux niveaux

d’analyse ont été identifiés: la molécule, I'individu et le social.
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Premiérement, le theme du développement des connaissances moléculaires
par des tests génétiques, offrant de meilleurs diagnostics, des thérapies ciblées et
permettant de prolonger la vie s’applique a la molécule. Un deuxiéme volet théma-
tique - se référant a l'individu - traite de 'amélioration de la santé grace a I'antici-
pation de la maladie par la médecine prédictive. Le potentiel d’individualisation des
connaissances et des traitements est abordé a travers les échanges autour d’une
“carte d’identité génétique” et un mode d’emploi personnel. Un troisieme théme
envisage les démarches de dépistage a un niveau collectif, ainsi que le repérage des
personnes a risque, afin d’améliorer ’humain en général et sa propre descendance.

Le social est alors le niveau d’analyse mobilisé.
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Figure 2: les trois niveaux d’analyse de la constellation du monde “merveilleux” des citoyen-ne-s.

Avant de présenter les éléments de cette cartographie issue du codage des
opinions, il est important de souligner la présence d’ambivalences dans les discus-
sions. En effet, les membres du public ont réalisé que certains arguments appartenant
au “monde merveilleux” des uns faisaient partie du “monde affreux” des autres. Les

échanges étaient alors marqués par des ambivalences fortes liées a des différends.
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17D*': Ouais ¢a c’était 'idée que a la naissance en fait on ait, on recoit une es-
péce de livret qui explique un petit peu... comment il va falloir vivre et avec
les prédispositions qu’on aurdit (...), quel lifestyle, il va falloir vivre, enfin,
voila, ¢a rejoint un petit peu 'idée qu’on entendait tout a I’heure, a savoir s’il
faut se suicider dés la naissance ou pas! (rire nerveux)

Médiatrice: Donc ¢a pour le monde parfait? (rire général, tous parlent en
méme temps)

16A: Moi, j’étais pas d’accord, hein.

Médiatrice: Ah y’avait un désaccord?

16A: Moi sur les trois premiers points (...) ¢a va, pour moi, dans le monde
affreux en fait, parce que, pour moi, y’aurait plus de saveur pour la vie en fait.

Ces avis contrastés sont au cceur de I’espace de délibération et d’échanges qui
a été proposé. Les participant-e-s ont réalisé combien “le paradis des uns est I’enfer

des autres’.

L’IN,GI?NIERIE MOLECULAIRE POUR DEVELOPPER DES CONNAISSANCES ET
GUERIR

Dans le monde merveilleux de I’an 2030, le décodage génétique et sa com-
préhension permettront de “mieux connditre ’lHomme, I’'animal, les plantes” (37L) et
“tout ce qui se passe dans le génome, on saura quelles seront les prédispositions, les
qualités...” (26A). Développer des connaissances a 'aide des informations obtenues
par le séquencage du génome permettra de connaitre les facteurs déterminants, de
faire du “dépistage plus précoce [et] plus précis” (D22?3), de poser un meilleur diagnos-
tic, puis “de mieux cibler les cellules malades et les rendre inoffensives” (D70). Le dé-
veloppement des connaissances moléculaires associé aux tests génétiques aura pour
conséquences de “déceler les cancers le plus t6t possible” (D1), voire “avant méme que
celui-ci ne soit déclaré [afin de] traiter le géne défectueux et ainsi d’exclure tout risque
de contracter la maladie.” (D2)

Les espoirs exprimés par les citoyen-ne-s convergent ici avec les promesses
de la médecine personnalisée et la plupart imaginent que les découvertes génétiques
améneront des bénéfices importants pour la santé. La prise en charge escomptée est

associée a une lecture génétique donnant de meilleurs résultats et des indications de

2 Nomenclature utilisée pour coder les individus: No de participant 1 a 73, puis 1 lettre du prénom.
22 Selon la formulation de 'une des membres de I’équipe de recherche.

3 Selon le classement des dossiers (D) recueillis de 1 a 73.
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“traitements ultraspécialisés pouvant guérir toutes les maladies” (D15) ou des “médi-
caments pouvant étre adaptés au génome de chaque individu, donc [produire] moins
de rejet et une meilleure réaction au traitement” (D19). L’outillage de la génétique et
ses applications sont considérés par nombre de participant-e-s comme des moyens
efficaces pour diagnostiquer les maladies, traiter et réparer les corps. “En tout cas, le
traitement sera beaucoup plus facile” (46 E) et “sans perte de temps” (D20), les prises
en charge “moins rudes” (D44) et “juste tout de suite” (D22). Ainsi, ces nouvelles
techniques d’ingénierie génétique permettront a I’évidence de diagnostiquer et dé-
tecter plus rapidement, de proposer des thérapies ciblées et efficaces, somme toute,
d”’éradiquer la maladie” (08J) et de réparer les corps, afin de tendre vers une “vie
longue”.

Dans le champ de la médecine du futur, les arguments ont renvoyé en pre-
mier lieu au progrés de la médecine personnalisée pour améliorer les traitements a
visée curative, puis a la médecine prédictive et quelques participants ont envisagé
les bénéfices de la médecine régénératrice: “On pourra faire repousser des membres.
Comme le lézard, il a sa queue qui repousse...”. L’espoir placé dans une médecine ré-
génératrice s’applique a des prises en charge permettant de revenir vers un état de
santé antérieur. Plus que ralentir les effets du vieillissement, ’lambition est d’inverser
le processus. “Ne pas vieillir, limiter le vieillissement, rajeunir...” (51F). Cette méme
participante imagine que I’on pourra “faire repousser les dents, etc.”. Le registre des
promesses de rajeunissement et longévité de la médecine régénératrice s’adosse au
prolongement d’'une médecine personnalisée, dont les limites s’avérent floues. D’ail-
leurs, quelques participant-e-s formulent des espoirs dans le domaine de la “diversité
biologique”. La médecine régénératrice est alors étendue aux espéces animales dis-
parues et les thérapies géniques permettraient “de réintroduire certaines versions de
certains génes qui ont peut-étre disparu et puis du coup, ¢ca pourrait augmenter la diver-
sité et puis peut-étre la santé d’especes ou ... de populations, ou... des choses comme
¢a” (69L). Le theme de la “préservation des espéces en voie d’extinction” (45C) est
apparu a quelques reprises parmi les discussions: “Bah, c’est pas du tout lié au can-
cer, mais, euh, si on peut.” (45C). Pour cette autre participante, les espoirs qu’elle

attribue au futur de la génétique s’appliqueront également a la préservation, voire
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méme la récupération d’espéces disparues**: “Moi, j’aimerais que la génétique puisse
récupérer des espéces qui sont extinctées [sic] ou qui sont en voie d’extinction. (rires)”
(390Q). Ainsi, les progreés génétiques s’appliquent parfois a des questions de paléonto-
logie, outres celles de santé.

La promesse récurrente a chaque forum est celle de la prolongation de la
vie, a savoir ’extension de I’espérance de vie en bonne santé. Associée a une vision
positive des apports de I'ingénierie moléculaire, la “vie longue” s’appuie sur un en-
semble de promesses biotechnologiques, révolutionnaires et salvatrices, portée par

l’”

la médecine moléculaire. Grace a I"””’efficacité des professionnels de la médecine”, on
assistera a I"’éradication des maladies héréditaires” (D28), ouvrant a “une vie plus
sereine” (D28) et a “moins de souffrance, moins de douleurs” (D27) dans “un monde
sans maladie incurable, sans haine, enfin un monde de paix” (D72). Dans ce panorama
prométhéen et médico-centré, 'efficacité de la médecine de précision permettra de

diminuer les errances des malades, a la différence des expériences actuelles que 'une

des participantes décrit en ces termes:

Ce que je sens autour de ma famille maintenant, c’est souvent, c’est deve-
nu une industrie, [il faut] contacter plusieurs médecins et méme aprés deux,
trois ans, il y a aucun résultat. Et chacun a essayé de trouver une certaine
piste. Et ensuite, il y a méme pas un fichier central. Donc, on recommence d
zéro. Et a la base, je pense, dans la génétique, on trouverait quand méme des
choses essentielles assez rapidement. (22B)

En effet, dans le monde merveilleux, les connaissances recueillies par les tests
génétiques permettront de poser rapidement de meilleurs diagnostics et de donner
des informations sur des prédispositions aux maladies. Toutefois, prendre connais-
sance de probabilités de développer un cancer ou telle pathologie (par exemple, la
maladie Alzheimer, etc.) signifie devoir anticiper le “devenir malade”. Une telle in-
formation peut conduire a vivre dans le souci du lendemain, comme le décrit cette
participante:

Qu’est-ce qu’on fait aprés? Si vous avez 50 % de chances d’avoir un cancer
parce que la dans le géne.... mais.... vous adllez faire quoi avec ¢a, c’est ¢a la
question. En fait, je fais quoi? On peut le savoir. On a eu dans la famille des

% Le lien entre étude des fossiles et récupération d’especes éteintes par des manipulations génétiques
a été documenté par le réalisateur suisse, Christian Frei, qui décrit les activités du généticien G. Church,
ainsi que celles des chasseurs de mammouths en Sibérie. Frei, C. and M. Arbugaev (2018). “Genesis
2.0,
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cas. Mais bon... peut-étre oui, peut-étre non. On sait pas. On fait quoi avec ¢a?
On fait un contréle toutes les semaines? Tous les mois? Toutes les années? On
mange plus ceci, cela? Mais bon.... ¢a se saurait si c’était si facile. On sait déja
a 'avance. Est-ce que le test va nous forcer a plus manger ¢a ou ¢a... (19M)

L’inquiétude soulevée dans cet extrait s’applique au choix du bon geste a
“faire”, qui permettra de gérer sa santé qualifiée par une probabilité. L’annonce de la
maladie a venir au travers d’un pronostic de prédispositions probabilistes suscite le
malaise parmi ce petit groupe de participant-e-s:

45C: Jaurais peur de mourir, si j’sais que j’risque d’avoir un cancer. J’sais pas,
¢d me, ¢a me stresserait que... [Les uns parlent par-dessus les autres]

46E: C’est ¢a!

48Q: Oui, yaca...

47C: Ouais.

46E: De trop savoir sur son... ses risques.

48Q: ... yaca, aussi! C’est I’horreur.

“Trop en savoir” a cause des connaissances moléculaires ameénerait des soucis
et pourrait altérer la qualité de vie. Les connaissances et avancées de la médecine de
précision ont donc aussi des effets pervers.

Toutefois, les avis sont fortement contrastés a propos du management de ses
prédispositions génétiques. Dans le monde merveilleux, le gain de connaissance gé-
nétique permettrait de “vivre plus libéré, en sachant ce qui nous attend entre guille-

143

mets” (09S). Il s’agira simplement d’ “anticiper les maladies que chaque personne pa-
rait étre porteuse et donc d’anticiper les futures prises en charge”. En connaissant plus
tot ses prédispositions a des maladies, le contréle de sa vie sera profitable. “Pour les
nouvelles générations, I’'intérét de leur santé les rendrait plus responsables et peut-étre
moins angoissés [par] des maladies héréditaires” (D41). Partant du principe que les
cancers seraient sous contrdle et anticipé par la médecine prédictive, on pourrait agir
et vivre sans souci du lendemain: “Donc plus d’cancer. Euh. Donc une plus longue espé-
rance de vie. Et euh, puis une vie avec moins d’stress. C’est-a-dire que, on peut avancer
sans forcément avoir peur d’étre malade ou de quelque chose.” (53K). Dans le monde
merveilleux, on aurait donc diminué la peur d’attraper une maladie puisqu’elle se-
rait anticipée. Sans compter que les informations génétiques permettent également

d’étre rassuré-e par le fait de “savoir que I’'on n’est pas malade”.

Les bénéfices des connaissances moléculaires ont également été abordés
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sous I’angle économique. Aux critéres de rapidité et efficacité des progres des “thé-
radiagnostics” moléculaires qui permettent de “prévenir toutes les maladies”, d’““évi-
ter les déceés précoces” (D72) serait associé une diminution “logique” des co(ts de la
santé selon quelques citoyen-ne-s. On peut relier ces propos a la “double promesse”
analysée par Lafontaine (2015) de régénérer le corps tout en régénérant I’économie.
S’y ajoute dans le contexte de la médecine de précision I'argument des dépistages
génétiques: “[il y aura] une baisse significative des colts de la santé par la prévention
des cancers qui seront découverts avant qu’ils ne fassent des dégats” (D28). Cependant,
la question des co(ts est certainement plus complexe qu’elle n’a été envisagée parle
public des forums?. D’une part, la médecine personnalisée s’adresse a des groupes
restreints auxquels sont vendus des traitements en petit nombre, alors que les co(ts

de recherche demeurent importants. Selon Pascal Strupler®:

[...] Vindustrie pharmaceutique va donc arguer que ces nouveaux traite-
ments sont trés ciblés et efficaces, mais complexes a développer et a pro-
duire en petites quantités, dons chers, car excluant des réductions de co(ts
d’échelles[... ] autant d’arguments en faveur d’une hausse des co(ts. Dont
le patient sera évidemment 'otage (DESSIBOURG, 2018¢, p. 69-70).

Les experts généticiens relativisent cette affirmation, puisqu’un méme médi-
cament peut étre utilisé avec quelques modifications pour d’autres maladies, don-
nant lieu a un traitement dit “modulaire”. D’autre part, a cet argument d’une baisse
des co(ts par la prévention des maladies aux traitements trés codteux, Valérie Ju-
nod” répond en s’interrogeant sur un effet inverse: “une personne découvrant généti-
quement son risque d’affection va peut-étre consulter plus souvent, et pendant des an-
nées, que si elle mourait d’une crise cardiaque, coltant ainsi bien moins au systéme de
santé”. Toutefois, de tels calculs bruts ne tiennent pas compte de la productivité de la
personne dans son parcours de vie complet (travail, production de soin domestique,
famille) au-dela du calcul de I’économicité du seul systéme de santé. Les questions
des colits de la médecine préventive, personnalisée et régénératrice n’ont été que

partiellement considérés dans le monde merveilleux de la génomique décrit par les

% Voir les discussions sur le dilemme des co(ts des traitements ultra-personnalisés dans Dessibourg
(2018c¢) avec les experts Jacques Cornuz, Valérie Junod et Pascal Strupler.

26 Directeur de I’Office fédéral de la santé publique en Suisse.

27 Chercheuse en droit administratif des médicaments.
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citoyen-ne-s. En effet, dans ce meilleur des mondes?®, les tests génétiques dans la po-
pulation sont considérés comme devant étre par définition rendus accessibles a tous.
Ainsi la démocratisation du séquencage génétique, se ferait des la naissance a 'aide
d’une “carte d’identité génétique”, ainsi qu’'une marche a suivre individualisée. Si le
co(t abordable d’un séquencage du génome pris en charge par I’Etat rend les tests a
la naissance plausibles, le suivi de la marche-a-suivre impliquant des modifications du
mode de vie (alimentation, sport) ainsi que I’accés au thérapie génique susciteront
des ambivalences et seront discutés dans le monde affreux.

Dans le paragraphe qui suit, nous passons aux résultats d’analyse au niveau
de P'individu, envisagé dans sa vie quotidienne de personne en bonne santé. Nous
verrons comment les connaissances moléculaires vont permettre, dans le “monde
merveilleux” imaginé lors des échanges, de prédire, surveiller, prévenir, modifier et

contréler son style de vie.

L'INDIVIDUALISATION DE LA SANTE PERSONNALISEE POUR PREDIRE, PREVE-
NIR ET ADAPTER SON STYLE DE VIE

Le paradigme de la santé prédictive et préventive a été matérialisé au cours
des échanges par 'idée de “carte d’identité génétique” avec
[...] une espéce de mode d’emploi en fait adapté a chaque personne, qui in-
diquerait la maniere dont on va devoir vivre, si on avait des prédispositions
peut-étre par rapport a I'alimentation, des médicaments, des maladies, des

choses comme ca, pour qu’on puisse partir dés le départ dans une voie qui
serait adaptée en conséquence a nos prédispositions a la maladie (17D).

Cette “espece de livret” (17D) “indiquerait par exemple les aliments recom-
mandés pour lui spécifiquement, les facteurs de risques a éviter (produits chimiques,
environnement, etc.), ses prédispositions aux maladies (lesquelles?), etc.” (D8). Tout
un chacun accéderait a des consignes claires, “honnétes” (D20) et vulgarisées, per-
mettant le dialogue a partir de la lecture de son génome, afin de mieux pouvoir se

positionner, faire des choix et prendre des décisions. “Chaque personne pourrait étre

formée et informée dans le domaine de la génétique des avancées faites et pourrait bé-

28 On fait bien entendu référence au roman dystopique de Huxley (1932), dans lequel le “soma ”’, un
médicament qui apporte la gaieté et la cohésion sociale, est “librement ” consommé par tous.
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néficier en [toute] connaissance [de cause] des conséquences pour sa santé, de toutes
les informations relatives a sa santé personnelle librement” (D32). L’acces aux informa-
tions et compétences liées a la génétique — la littéracie génomique - et la compré-
hension des enjeux de la santé personnalisée est envisagé de maniere démocratisée
et en libre acceés.

La notion d’auto-détermination dans ses choix de santé apparait dans I’extrait
suivant: “les gens pourront choisir de rester en bonne santé tout le long de leur vie”
(D58), puisqu’il suffira d’agir en fonction des informations obtenues et de modifier
le mode de vie: “Si la personne a un fort risque, elle peut adapter sa maniére de vivre”
(D5), “en modifiant notre environnement et notre comportement de sorte a minimiser
les risques (D12)”. Adapter son comportement a son code génétique et a ses prédis-
positions impliquerait de “connaditre ses génes pour changer sa facon de vivre et de se
nourrir: manger plus de protéines par exemple” (D43). La connaissance des détermi-
nants génétiques permettrait des améliorations “au niveau diététique, du mode de
vie, des sports a pratiquer” (D20). En particulier, connaitre son “régime alimentaire
idéal” (D33) et “identifier les [aliments] prédisposant et diminuer leur consommation”
amélioreront “la qualité de vie de gens” (D36). Il suffira de savoir que “toi, t’es su-
jet a ca, (...) tu vas éviter ¢a, parce que ¢a risque de provoquer ¢a chez toi” (23A) et
puis, “si parce que dans mon génome, manger de la viande, ca fait que...que...j’ai une
grande chance d’attraper le cancer et benh du coup, je mangerais plus de viande pour
pas...alors que j’aime bien ¢a” (21M). Les changements de comportements associés a
ces connaissances précises sont considérés comme allant de soi, motivés par I’envie
d’améliorer sa santé.

Cette prophylaxie se situe en amont d’une thérapie curative visant a intervenir
le plus tot possible une fois la maladie déclarée, puisque en s’appuyant sur les indi-
cations de la médecine prédictive, elle permettra de prédire le développement d’une
maladie sur la base de probabilités définies par des facteurs de risque moléculaires.
Cette temporalité médicale est résolument tournée vers I’avenir de la santé et non
plus dans le combat de la maladie, comme "ont relevé Noury et Lafontaine (2014, p.
19). Les auteur-e-s ont éclairé comment le “nanodiagnostic”, qui permet de mesurer

un degré de risque - soit de probabilité de développement d’une pathologie en ges-
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tation - est le produit des nouveaux dispositifs techniques de diagnostic moléculaire,
donnant consistance au “corps a risque” du “patient-en devenir”.

Anticiper et prévenir sont les maftres-mots du monde merveilleux ayant émer-
gé de I'analyse des données au niveau de I'individu, qui se soucie de sa santé future.
Les mesures de prévention personnalisée révélent une vigilance prédictive: “faire at-
tention”, “s’auto-contréler”, “changer ses habitudes” si nécessaire, avec une prédilec-
tion répétée pour les questions d’alimentation. Cette marche a suivre individualisée
rendrait alors caducs les programmes de promotion a destination de tous les publics,
puisque chacun aurait son propre programme personnalisé. Une participante ima-
gine “un monde ou nous aurions un gros souci de moins par rapport a notre santé et
[nous] aurions des journées plus tranquilles, sans personne qui puisse te rappeler que
‘fumer tue’, ‘qu’il faut manger sainement’, etc.” (D53) et qu’ ”il faut faire comme ci,
comme ci, comme ci, comme ¢a, alors qu’on fait comme-ci, comme ci, comme ¢a. Et puis
on a toujours... on finit toujours par attraper...” (21M). Le mode d’emploi individualisé
permettrait donc d’agir efficacement: de prendre des décisions a partir des tests, de
faire des choix avertis, de modifier son style de vie et finalement de gérer sa trajec-
toire de santé en fonction des diagnostics génétiques, des probabilités et prédisposi-
tions de biomarqueurs a risque dont I'individu aurait connaissance et les moyens d’en
assurer la surveillance.

Les propos du public citoyen ont fait émerger un individu demandeur d’in-
formations, disposé a modifier son mode de vie, afin de faire fructifier son capital
de santé. En d’autres termes, relier les informations de la carte d’identité génétique
individuelle a un style de vie en congruence est la solution envisagée, afin de maxi-
miser son emprise comportementale sur son destin. Somme toute, carte d’identité
génétique et mode d’emploi personnalisé permettent d’adopter la marche a suivre
vers la “vie longue” sur le modele de I’agir responsable.

Or, des participant-e-s ont soulevé des arguments diamétralement opposés
en soulignant les effets néfastes de ces connaissances et convoquant ainsi le monde
affreux: “Aussi 'inverse. C’est-a-dire les gens qui savent qu’ils sont a risque et qu’ils
n’ont pas la force [d’] aller d’I’avant, ils peuvent se suicider...” (42N). Trop en savoir ris-

querait de faire perdre la vitalité, le golt de la vie, voire de se figer. Ces ambivalences
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entre agir et se figer ont alimenté les discussions.

Elles s’appliquent en particulier a la notion d’auto-détermination croisée avec
la littératie génétique. Comprendre les déterminants de sa santé et les facteurs de
risque enjoindrait a devenir plus autonome et responsable, afin de précisément
s’auto-déterminer. Or, cette connaissance de soi peut étre ressentie comme une in-
jonction a I’autocontréle et créer un sentiment de culpabilité en cas d’échec: “Je vais
encore plus culpabiliser, euh... si je fais pas exactement ce que je devrais faire!” (45C)
[Acquiescement de 49H]. Devoir s’auto-contréler de maniére autonome et respon-
sable comporte le risque de porter la responsabilité de son propre échec. A cet égard,
Rose (2013, p. 349) a apporté une contribution critique majeure aux promesses de la
médecine personnalisée et a relevé en particulier les “challenges of consumerization,
responsibilization, and individualization of healthcare”. Il associe la responsabilité indi-
viduelle a “une épée a double tranchant” (“‘a double-edged sword”), car tout en don-
nant aux gens le sentiment d’empowerment, d’avoir plus d’informations, d’avoir la
possibilité de faire des choix de santé, de I'autre, des attentes plus grandes se mani-
festent quant a leurs compétences et capacités a gérer les informations et a faire les
bons choix permettant d’avoir le contréle sur leur santé. En cas de maladie, ce serait
alors indéniablement un sentiment d’échec qui en résulterait. Rose (2013, p. 350) a
également mis en exergue cette position inconfortable consistant a avoir la respon-
sabilité d’un futur incertain, tout en ayant des capacités limitées pour intervenir sur la
maladie. Cette approche critique rejoint 'argument de 'une des participantes, écrit
sur un post-it jaune placé entre les deux yeux du dessin du monde affreux: “reporter

le poids de sa génétique sur I'individu’ (12F) (photo 3).

= 112



Imaginaires associés aux avancées de la génétique et “médecine du futur”: le monde merveilleux de
I'homo geneticus? une analyse par forums citoyens

Photo 3: Forum citoyen 1, 17.01.2019.

Lors de la discussion pléniére, la participante explique:

On avait dit que ¢a veut dire qu’une fois qu’on connait son bilan génétique, il
faut le gérer. Il faut en gérer la responsabilité et c’est un risque de demander
a l'individu tout seul de gérer ce poids-la et pas a la société ou aux médecins,
ou a un environnement. C’est lui qui doit se débrouiller avec son bilan géné-
tique... J'ai des génes pour I’épilepsie, j’ai des génes pour un cancer, j’ai des
génes pour 'alcoolisme, euh et bah faut que je me débrouille avec tout ca...
Et est-ce que je fais des gosses, est-ce que je me marie, est-ce que je fais pas de
gosses, est-ce que je me suicide tout de suite ou j’attends? (12F) (rire général)

La gestion de son capital génétique vient ainsi prolonger la prise en charge
de son capital santé, pouvant potentiellement renforcer les inégalités entre groupes
sociaux. Le risque est de faire peser sur les populations les plus précarisées et en plus

mauvaise santé le “poids” de leur échec, a I'instar des analyses faites sur le “poids

des corps”*® dans les perspectives sociologiques déterministes, qui dénonce les sys-

29 En référence au numéro intitulé “Le poids des corps ”, dans les Actes de la recherche en sciences so-
ciales, 2015/3, N° 208. Toutefois, le diagnostic médical qui établit un variant génétique de prédisposition
a une pathologie permet inversement d’attribuer la cause, associée de maniere erronée a un style de
vie “néfaste ”” de I'ordre du comportement, a une explication biologique factuelle. Cette étiquetage
justifie la maladie peut déculpabiliser le malade.
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témes de reproduction sociale des inégalités. Tous les individus n’ont en effet pas
les mémes moyens et motivations pour “se débrouiller” (12F) avec leur “bilan géné-
tique”, a savoir adopter les protocoles de surveillance, de prévention et d’implication
active qu’ils nécessitent.

En outre, quelques participantes ont amené le theme de I’environnement
toxique et de son influence sur le génome des individus. Les scientifiques auraient
une compréhension élargie des maladies et seraient capables de relier les causes exo-
geénes aux corps, tels que “I’effet de la pollution, des nanotechnologies, des perturba-
teurs endocriniens [et leur] impact sur les générations futures!”. Des corrélations épi-
génétiques seraient découvertes, en mesurant I'impact d’un contexte délétere sur
son “capital génétique” et donc, “on pourrait établir plus précisément les causes en-
vironnementales et mieux les combattre” (D13). Le recueil de données épigénétiques
probantes permettrait alors d’édicter des mesures et d’agir sur ’environnement et
les déterminants structurels par “la prévention, I'interdiction plus rapide [sur la base
de] preuves irréfutables de la nocivité des choses” (D49). Autrement dit, I’épigéné-
tique serait le support d’un activisme “géno-environnementaliste” permettant soit
d’agir sur ’environnement néfaste, soit de déplacer son lieu de vie en fonction de
données environnementales plus ou moins favorables a la santé. Si le theme de ’en-
vironnement n’est apparu que discrétement dans les échanges entre les citoyen-ne-s,
cette ouverture semble néanmoins anticiper des voies pertinentes de recherche a
venir dans le domaine de I’épigénétique.

En conclusion de cette section, retenons que pour les un-e-s, prédire a 'aide
de bilans génétiques et de la “carte d’identité génétique” permettrait d’avoir plus de
contrdle sur sa vie et, en conséquence, de diminuer ’appréhension de la maladie. Cet
avantage s’applique aux bienfaits du “mode d’emploi” dans le monde merveilleux.
Pour les autres, devoir s’auto-contréler conduit a étre inquiété par les prédispositions
chiffrées et par ’lannonce de la maladie a venir. On assiste dans ce cas aux effets néga-
tifs de la rhétorique du devoir. Les discussions autour de la gestion de son capital gé-
nétique ont donc suscité des avis contrastés. Tantdt associées a un bénéfice, tantot
a un désavantage, ces ambivalences ont révélé les enjeux sociaux de la littératie gé-

nomique, mais également des avis divergents quant a I’horizon de la “vie longue”.
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Pour 'un, la “longévité, c’est pas mal! (15C; post-it dans le monde merveilleux)”, mais
sa voisine de table n’aimerait “pas du tout étre immortelle” (18A) et une autre partici-
pante se demande: “on ferait quoi a 120 ans 130 ans? “ (16A).

Apres avoir discuté des données d’analyse au niveau de la molécule, puis de

I’individu, nous allons maintenant développer les enjeux liés au niveau social.

LA CONVOCATION DES ENJEUX SOCIAUX AUTOUR DES INEGALITES SO-
CIALES DE LA SANTE ET DE LA GENETIQUE

Les considérations décrites précédemment autour de la molécule et de I'indi-
vidu requiérent une mise en commun des données individuelles pour développer les
connaissances en médecine personnalisée par la participation collective. Le theme du
partage des données génétiques est en effet apparu dans le monde merveilleux. Ce
recueil des données personnelles est associé a une “banalisation des traitements du
cancer” (46E) et aux “corrélations de toutes sortes” (32P) que les “cartes d’identité
génétique” auront permis d’établir. Il sera possible de centraliser I'information grace
au code génétique, en ayant auparavant rendu “les tests accessibles a tous” (09S).
En effet, “si tout le monde donnait ses informations génétiques, cela ferait avancer
la science... [et] nous découvrirons peut-étre des moyens de guérir d’autres maladies
dont nous ignorions les causes génétiques” (D12). La centralisation et le partage des
données génétiques sont associés au développement de la recherche moléculaire
grace a la mutualisation des données dans une perspective de science participative
et ouverte.

La science participative apporterait des bénéfices collectifs en permettant
d”’orienter plus précisément des campagnes de prévention en santé publique” (D11)
et d’améliorer la santé populationnelle, puisque, selon cette participante, le “dépis-
tage entraine une meilleure santé publique des populations”. Dans le monde meilleur,
les mesures de dépistage génétique préventif seraient acceptées par ’ensemble

o”

de la population “pour des raisons de solidarité>°” (D11). Un autre participant ajoute

3° La participante fait le lien avec “la prise de sang prénuptiale obligatoire pour dépistage de la syphilis en
France”, dés 1942 et rendue caduque en 2008.
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qu’a partir de sortes de listes des personnes prédisposées au cancer, ‘“on peut méme
imaginer éradiquer complétement cette maladie, si tout le monde est traité” et des
lors, “les générations futures n’auront plus ce «géne malade», ce qui signifie plus aucun
risque de maladie” et “plus de cancers, car on sélectionnerait [et] corrigerait les défauts
de tous les chainons qui seraient susceptibles d’étre néfastes ou problématiques pour
I’étre humain” (D9).

A ce stade des échanges entre participant.e.s, le travail d’imagination du
monde merveilleux qui permettra a tous et toutes, ainsi qu’aux générations futures
de tendre vers la “vie longue” exempte de “génes malades” a suscité de maniére en-
gagée les questions d’inégalités d’acces a ’ensemble des applications et promesses
de la médecine du futur.

L’activité des mondes merveilleux et affreux a volontairement et artificielle-
ment conduit le public citoyen de nos forums a penser de maniére cloisonnée un pre-
mier monde puis le second. Toutefois, le travail de réflexion sur les dossiers person-
nels, puis au travers des nombreux échanges en petits groupes et les prises de parole
en pléniére ont amené le public a croiser sous un angle critique le monde merveilleux
avec son antagoniste. Diverses préoccupations se sont emboitées les unes aprés les
autres, rendant les conversations animées. Dans le “monde affreux”, les questions
d’inégalités sociales ont prédominé; elles ont émergé par un effet de “cascade”. Le
public citoyen a dénoncé I"'augmentation des inégalités entre riches et pauvres qui
serait liée a un acces différencié aux bénéfices des traitements génétiques. De plus,
on assisterait a un accroissement des formes de hiérarchie du social par les possibi-
lités de sélections génétiques au niveau embryonnaire et, par conséquent, le classe-
ment entre bons et moins bons génomes. Ainsi, diverses formes de discrimination
en résulteraient: racisme, validisme et généticisme. En outre, 'augmentation de
I’espérance de vie ameénerait une surpopulation pouvant provoquer des guerres ou
une gestion de la population par la sélection des foetus. Autour de ces questions, la
crainte de I'uniformisation des étres humains a régulierement été énoncée dans les
échanges citoyens.

Radicalement opposé a I'individu capable de gérer son capital génétique pour

améliorer sa santé, c’est donc un individu entravé par les rapports de pouvoir et les
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inégalités sociales qui s’est imposé dans le monde affreux. Par exemple, ce partici-
pant a évoqué les risques de sélection sociale a partir du patrimoine génétique: “...
un monde beaucoup plus individualiste qu’aujourd’hui, ou tout serait segmenté. Donc
les bons génomes d’un c6té et les pourris de "autre, hop! Et voila [geste des mains
de séparation] ce serait un monde, voila réellement classé selon ¢a...” (06E). Le “ca”
peut étre associé, en référence a I’anthropologue Bibeau (2010, p. 4), a I'idéologie
généticiste qui “considere en effet les idéaux humanistes avec scepticisme et refuse
I'idée que ’homme représente une forme de vie intouchable, ou qu’il faille le consi-
dérer comme I’'achévement de I’évolution, le sommet des étres vivants et la mesure
de toute chose.”

L’idéologie généticiste a été exprimée dans des propos tels que: “La durée
de vie sera plus longue. Les maladies diminueront et la race, elle va [étre] plus pure”
(57N). Des associations ont été faites avec le choix d’un type de reproduction, voire
de copie par clonage: “On sait... des gens qui se croient hyper intelligents et hyper puis-
sants, etc., ils veulent se perpétuiser (sic). Donc ils vont essayer de.... créer des copies de
soi-méme. ”” (61A). La frontiére entre ce qui permet d’éliminer des maladies et ce qui
améne a manipuler des étres vivants et des végétaux a fait I'objet la aussi de discus-
sions engagées.

Dans le monde merveilleux, il est envisageable de repérer les personnes a
risque, afin de “purifier entre guillemet une race “ (620), de choisir ses enfants. Dans
cette perspective post-darwinienne, la sélection permettra “de créer des humains
plus résistants " (15C). Elle s’inscrit dans les projets de “human enhancement ”’ et de
transhumanisme (CERQUI, 2018; TESTART; ROUSSEAUX, 2018). Toutefois, la frontiere
ténue entre les bénéfices et les risques est exprimée dans les propos de ce partici-
pant:

On peut manipuler les génes de quelqu’un. Que ¢a peut... soit ... positive-
ment éliminer de la ... des maladies cancérigénes (...) Mais ¢a peut aussi bi-
douiller d’autres bidules dans la génétique qu’on ne maditrise pas, puisque la
sur le tableau, c’était marqué qu’on en connaissait qu’un %. Comme la science
avance de peut-étre 2 ou 3 %, mais c’est pas 10 %. Donc si on bidouille quelque
chose dans les 80 ou les 90 % qui restent, on sait pas ce que ¢a va donner. On
va peut-étre devenir des Einstein, ou bien des monstres. (25B)
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L’imaginaire des craintes envers le génie génétique et ses dérives a été formu-
Ié a diverses reprises dans les forums. Pour "analyse, il a été codé avec les étiquettes:
“sélectionner les génomes, faire du fichage” et “manipuler les génes”. Les discussions
ont majoritairement été portées par des craintes liées aux génie génétique, évoquant
les risques de transformer I’étre humain sans retour possible, de perdre I’original, de
perdre le contr6le et d’étre dépassé par les manipulations génétiques. Ces propos
révelent la crainte d’une sorte d’”’emballement biotechnologique” et rappellent la
notion de “grey goo”, synonyme de peur et de perte de contréle sur les technologies.
En référence aux travaux de Maestrutti (2010, p. 202) sur les imaginaires nanotech-
nologiques, cette notion s’applique a une “forme de syndrome de I"apprenti sorcier
nanotechnologique”.

Envisageons avec les propos du public des forums quel pourrait étre le mo-
dele de natalité et de gestion démographique du monde des post-humains généti-
quement modifiés: “les avancées pourraient étre telles qu’on saurait dés la naissance
quel humain sera le plus performant dans un domaine d’activité, et [il] recevra une for-
mation en fonction” (D6). On pourra donc “profiter des qualités de chacun”, assister
a un ‘“développement du sport vers le surhomme” (D26) et puis, avec les progrés de
la science autour du “ciseau chimique” (31F), on pourra tendre vers “une améliora-
tion des capacités humaines [non] pas curatives, mais dans un but transgénique” (D12)
et modifier “a I'infini le génome... immortalité” (D23). Un participant mentionne les
“possibilités réparatrices avec le fameux ciseau chimique CASPER [contraction de CRIS-
PR-Cas9]” (31F), faisant référence aux projets thérapeutiques en lien avec les appli-
cations de I"’édition du génome” et la découverte de I’enzyme de coupure de ’ADN
CRISPR-Cas?. Cette technique s’applique a la thérapie génique germinale, qui est la
possibilité de modifier soit les cellules reproductrices, soit 'embryon précoce, “de
maniére a ce que non seulement |’organisme qui va naitre soit corrigé génétiquement,
mais aussi ses descendants” (MORANGE, 2017, p. 69). Ainsi, le monde merveilleux de
la thérapie génique germinale offrirait des humains sains et sans défaut. Rappelons

que l'activité d’imagination créative visait a ouvrir la discussion vers des possibles

3 Morange fait le point sur I’évolution de cette technique, la multiplicité des usages et applications qui
“rend inadaptée toute réponse éthique simpliste "’ (2017, p. 70) quant a accepter ou rejeter le nouvel
outil.
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sans restrictions imposées par des raisonnements éthiques ou politiques. Il s’agirait
de “repérer les personnes a risques” (43M) a l’aide de “diagnostic préimplantatoire
et ’homme prendrait petit a petit une mditrise de sa vie (biologique)” (D23). Parmi
les post-humains, on pourrait alors “éviter des naissances, déja mal parties dans la
vie” (58D) a Iaide de “manipulation étatique” (D14), ce qui permettra en définitive
que “la race [devienne] plus pure” [57N]. Il n’y aurait ainsi “plus de personne naissant
handicapée” (D50). Deés lors, partant de I'idée que les “maladies génétiques comme la
trisomie ou des problémes mentaux seraient irradiés [sic], on n’aurait plus a se soucier
de savoir si notre descendance héritera de mauvais genes, puisqu’il y aura une sélection
pendant le stade de foetus” (D14). Ces échanges autour de la sélection prénatale ont

suscité maintes réactions:

46E: Mais apreés, ¢a entraine des questions éthiques.

49H [en méme temps que 46E]: Si 'enfant sera handicapé.

45C: ... si’enfant est viable.

46E: Parce qu’il y a des personnes qui diront “ces personnes ont, peut-étre,
aussi le droit de vivre [Acquiescement de 49H] méme s’ils sont handicapés.
45C: Bien s(r, Mais!...

Le monde merveilleux de la sélection prénatale interroge I’avenir de la pro-
création assistée et des thérapies géniques germinales (DECHAUX, 2018; MATTEI,
2015; MORANGE, 2017) et révele une connivence entre 'individualisme génétique ou
I’’eugénisme d’un libre-choix ” (DECHAUX, 2018) et les visées mélioratives de I’hu-
main. Ces derniéres ont fait ’objet de réflexions critiques (TESTART, 2017; CERQUI,
2018) et s’inscrivent dans le contexte plus large de 'augmentation humaine et des
ambitions transhumanistes.

Ainsi, une réflexion engagée sur la frontiére entre interventions thérapeu-
tiques et manipulations génétiques humaines ou animales a été menée lors des
forums, pour que 'on n’en vienne pas a “modifier n’importe quelle caractéristique
comme la couleur des yeux, la taille, etc. [permettant de] commander un enfant: je veux
un enfant intelligent, blond avec les yeux verts...” (D7). Aucune personne durant les
discussions n’a exprimé des arguments de I'ordre d’un eugénisme “positif” selon le

modeéle théorique de la “bienfaisance procréative” (SAVULESCU, 2001). Les formes de

sélection de “bébés parfaits” (DECHAUX, 2018) ont été assimilées au monde affreux.

119



Monica Aceti el al.

Dans cette derniére section, I’activité d’imagination des mondes a véritable-
ment débordé du champ de la médecine en exprimant des attentes a propos de la
santé augmentée assimilée tant6t négativement au génie génétique, tantbt positive-
ment a I’édition du génome32. Selon Nelkin (2006), le géne en tant qu’icone culturelle

est

[...] embedded in the futurism of contemporary genomics and conveyed
through popular culture [which] are fundamentally conservative assump-
tions about social and moral order that implicitly legitimize existing arran-
gements and social hierarchies. These cultural and symbolic meanings of
the gene will ultimately shape the uses of a powerful science, one that of-
fers prospects for promising applications, but also opens possibilities for
pernicious abuse (NELKIN, 2006, p. 3).

Dans les forums, les craintes ont effectivement porté sur les rapports sociaux
inégalitaires dans une société néolibéralisée. Le processus de molécularisation cou-
plé a une extension illimitée de la bioéconomie, “qui transforme I’ensemble des élé-
ments corporels et processus vitaux en marchandises” (LAFONTAINE, 2014) condui-
rait inéluctablement vers le généticisme. Ainsi, a partir du monde affreux et de ces
développements possibles, les conversations ont fait émerger la nécessité de prévoir
des garde-fous éthiques et juridiques, ainsi que des questions de choix de société a

interroger.

CONCLUSION

Au terme de cette analyse des discussions de septante-trois citoyen-ne-s
a propos de leurs espoirs et craintes quant aux avancées de la génétique dans les
mondes merveilleux et affreux de 2030, nous avons relevé trois niveaux d’analyse:
la molécule, I'individu et le social. Les espoirs se sont reportés en premier lieu sur la
consécration des connaissances moléculaires porteuses de lignes directrices salva-
trices. Cette lecture génétique grace aux nouvelles possibilités d’ingénierie molécu-
laire se référe aux avancées de la médecine personnalisée permettant ’lavenement
de thérapies géniques curatives. Ensuite, les applications de la médecine de précision

tendent également a privilégier un individu apte a prendre des décisions a partir de

32 ’expression “édition du génome” est selon Morange (2017, p. 66) particulierement bien choisie
pour promouvoir de maniére neutre les nouveaux projets de transformation du génome: “I’édition du
génome se veut un travail propre, précis, visant a corriger les erreurs”.
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ces connaissances moléculaires et a suivre un mode d’emploi personnalisé qui le ser-

virait au mieux. Ainsi, partant toujours des propos échangés dans le cadre des forums

citoyens, cet individu anticipe, modifie son style de vie et s’auto-contréle, tout en
partageant ses données sur le plan collectif. En effet, la mutualisation des données
génétiques et leur analyse par intelligence artificielle soutiennent la progression des
connaissances, avec le bénéfice escompté d’un retour pour soi dans un avenir indé-
terminé. L’analyse des données a éclairé le processus de médicalisation des vies et
d’implication active du sujet dans des choix préventifs et responsables, avec pour
ligne de mire la “vie longue” et nous a conduit a une figure idéale d’individu que nous
proposons d’appeler homo geneticus.

Cette figure de I’homo geneticus, proposée ici a titre d’outil d’analyse?, pré-
sente les caractéristiques suivantes:

1. L’homo geneticus s’appuie sur sa carte d’identité génétique et la connaissance de
ses prédispositions aux maladies pour prendre des décisions et agir.

2. |l opere de maniere responsable la surveillance de ses prédispositions a des ma-
ladies et agit de maniere préventive en suivant les indications thérapeutiques les
plus récentes.

3. Il adapte son style de vie a ses données génétiques personnelles.

4. 1l fait confiance au mode d’emploi personnalisé proposé par sa carte d’identité
génétique, ce qui lui permet de vivre sans souci du lendemain.

5. Il partage ses données personnelles dans le but de bénéficier des avancées de la
science participative.

6. Il participe a des programmes de dépistages génétiques préventifs, afin de ré-
duire les risques populationnels de maladies génétiques, métaboliques, chro-
niques, etc.

7. llapourvaleuridéale la prolongation de la vie en bonne santé, selon la notion de
“la vie longue”.

L’homo geneticus a émergé de I'activité a visée créative des mondes imaginaires. Il

a été construit en dehors de tout ancrage social. Il est en apesanteur. Rien ne I’entrave

33 La figure de ’homo geneticus en apesanteur a été présentée dans le cadre d’une communica-
tion (ACETI, 2019).

= 121



Monica Aceti el al.

dans ses démarches puisqu’il est, par définition, dans un monde merveilleux. Cet état
de légereté lui permet d’appliquer la marche a suivre de sa carte d’identité sans étre
retenu par des déterminants sociaux et culturels qui péseraient sur son engagement
dans un healthy lifestyle3*. Intéressé a prendre soin de son capital génétique, plus en-
core a le faire fructifier, ’homo geneticus est apparenté a ’lhnomo medicus proposé par
Peretti-Watel (2013). En effet, le sociologue a repris cette appellation de Pinell (1992)
pour désigner un individu fictif, sorte de “super-étudiant en médecine”, doté d’une
rationalité instrumentale et d’'une forte préférence pour sa santé future, cherchant a
maximiser son espérance de vie, plutdt que son plaisirimmédiat. Figure éloignée des
“vraies gens”, ’lhomo medicus est, selon Peretti-Wattel (2013, p. 29), implicitement la
cible des programmes de prévention, en tant que figure idéale, un “[...] entrepreneur
de sa santé, calculateur autonome et confiant, doté d’une rationalité instrumentale
et d’une forte préférence pour sa santé future” (2013, p. 31). Ces éléments carac-
térisent également ’homo geneticus. Ajoutons a cette forme d’auto-contréle qu’il
s’appuie de maniere autonome et confiante sur les probabilités des prédispositions
génétiques et qu’il se différencie de ’'homo medicus par ses engagements pour le
partage collectif et la mutualisation des données de santé. Cette distinction mérite
d’étre soulignée, car le besoin d’analyse a I’échelle populationnelle et la récolte de
“big data” est un besoin essentiel pour les progrées en génomique.

Les préoccupations du public des forums citoyens ont fait apparaitre des ré-
flexions sur la “vie longue” qui émargent du cadre de la médecine par des considé-
rations bioéthiques, également sociales en termes d’égalité d’accés ou encore gé-
no-environnementales. La faiblesse majeure de I’homo geneticus réside précisément
dans I’absence de prise en compte du contexte social, économique et politique. De
fait, cette figure a principalement été construite a partir des propos analysés dans le
monde merveilleux, or les trois niveaux d’analyse déclinés ci-dessus ont démontré la
présence d’ambivalences. Ainsi, siles bénéfices de la médecine personnalisée ont été
largement soulignés aux niveaux moléculaire et individuel, en renvoyant aux bienfaits

des avancées thérapeutiques du monde merveilleux, les préoccupations associées au

3% 0On renvoie aux divers travaux traitant des inégalités sociales de santé (AIACH, 2010; BIHR;
PFEFFERKORN, 2006; GELLY, GIRAUD; PITTI, 2016).
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monde affreux ont en revanche dominé les échanges au niveau social, soulignant ain-
si 'importance de I’encadrement social, éthique, voire [égal, des développements de
la médecine personnalisée.

L’avénement de la technologie de séquengage génétique a haut débit dans
un marché néolibéral international peut étre associé a une “accélération socio-tech-
nique” (ROSA, 2012). Il s’agit alors d’interroger les effets de ces transformations tech-
nologiques (NGS) sur la santé et sur la société du point de vue du public ayant parti-
cipé au forum. Dans le processus général de médicalisation, un des éléments majeurs
de la médecine de précision est de produire des outils et des connaissances permet-
tant de détecter des altérations cellulaires au niveau moléculaire qui prédisent I’état
de santé ou I’effet d’'une intervention (médicament, régime, etc.). La détection de ces
indicateurs d’un fonctionnement normal ou pathologique est envisagée en termes
de connaissance prédictive du développement pathologique a venir. C’est ensuite
sur ces connaissances moléculaires de I'infiniment petit associé a une “vérité” et des
“certitudes” que ’lhomo geneticus pourrait s’appuyer pour lire sa carte d’identité gé-
nétique et adopter une marche a suivre individualisée permettant d’adapter son style
de vie. En définitive, les avancées technologiques des outils de connaissances molé-
culaires associées a la révolution digitale et a 'intelligence artificielle accompagnent
I’homo geneticus vers un changement de paradigme en matiére de santé. La mala-
die ne “tombe plus dessus”, ni la malchance génétique, puisqu’il s’agirait de prédire
et prévoir les risques de maladie. Dans le monde merveilleux, les effets des futures
transformations technologiques sur la santé seront considérables et répondent aux
qualificatifs utilisés par les membres de la communauté scientifique, ainsi que dans
divers médias, tels que “médecine révolutionnaire” ou “nouvelle ére scientifique’.
Or, cette vision prométhéenne des bienfaits de la médecine du futur s’applique a la fi-
gure idéale de ’homo geneticus en apesanteur, qui s’engage en toute confiance dans
toutes les démarches le conduisant vers la “vie longue”. Les espoirs les plus consé-
quents peuvent étre imaginés, puisque rien - par définition - n’entrave le processus.

Rappelons que P’activité d’imagination du monde merveilleux a permis de

35 Noury et Lafontaine (2014) relévent 'abondance des expressions qui sont utilisées pour qualifier ce
nouveau paradigme des soins de santé.
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mettre entre parenthéses le temps de |’exercice a visée créative des arguments qui
pesent habituellement lourd sur le réel, tel que les raisonnements économiques,
éthiques, politiques, sociologiques ou encore scientifiques en ce qui concerne des
avancées plausibles de la génétique en 2030. Ainsi, dans le monde merveilleux, allon-
ger I’espérance de vie est envisagé dans des conditions d’accés pour tous. La devise
de PEtat mondial imaginée par Huxley dans Le Meilleur des mondes en 1932 — Com-
munauté, Identité, Stabilité — s’applique a merveille3® a cette figure idéale et fictive,
en particulier en ce qui concerne la confiance sans faille dans le mode d’emploi de
la carte d’identité génétique et son sens de la mutualisation collective et participa-
tive (Communauté). Or, le public des forums citoyens a exprimé des ambivalences
nombreuses. Tous et toutes n’ont pas I"'ambition de prolonger leur vie ou celles des
autres, ni n’aspirent a disposer de moyens permettant de prédire, prévoir et contro-
ler ’entiereté de leur vie ou les naissances a venir.

En outre, il s’agit d’interroger les effets des transformations technolo-
giques (NGS) dans leurs applications médicales sur le social. L’activité d’imagina-
tion du “monde affreux” a été le support de discussions engagées sur les questions
d’inégalité d’accés aux avancées des thérapies géniques, de la pharmacogénomique
et de I’ensemble des offres de mélioration de la santé. Les participant-e-s ont ap-
préhendé les colts de ces avancées médicales et le risque d’acces réservé a la part
nantie de la population. Les citoyen-ne-s ont alors imaginé une société de plus en plus
inégalitaire, fondée sur une discrimination généticiste et établissant un rapport de
pouvoir entre ceux qui possédent un capital génétique de qualité et ceux qui seraient
infériorisés par leurs “tares” génétiques. Les situations d’échanges délibératifs des
forums citoyens ont donc particulierement favorisé une conscience biopolitique at-
tentive aux inégalités génétiques, sociales et environnementales.

Cette réflexivité critique a ainsi permis de replacer I’homo geneticus face aux
enjeux de la vie en société avec ses vraies gens. Ces derniers sont en effet inscrits dans

un milieu socioculturel (la famille, I’éducation, la formation professionnelle et I’en-

3% Huxley interroge le degré de plausibilité de son monde dystopique dans la préface d’une édition ul-
térieure éditée peu apres la Deuxiéme Guerre mondiale: “A cette époque [1932], je I’avais lancée a six
cents ans dans I’avenir. Aujourd’hui [apres la 2e guerre mondiale], il semble pratiquement possible que
cette horreur puisse s’étre abattue sur nous dans le délai d’un siécle”. Cette date correspond a 2030,
qui est, par hasard, "année proposée dans I'activité d’imagination des forums citoyens.
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semble des moyens capitalisés pour investir dans la santé), ainsi que dans un environ-
nement de vie (salubrité du domicile, taux de microparticules, pollution sonore, etc.)
ayant des conséquences épigénétiques qui affectent leur rapport a la santé, autant
que leur capital génétique.

En définitive, cette analyse a permis de construire la figure fictive de I’homo ge-
neticus qui révele un ensemble d’attitudes concourant a ’lavénement des promesses
de la génétique, tout en donnant lieu a des échanges citoyens critiques sur les enjeux
de l’accés potentiellement inégalitaire des avancées génétiques et de ’ensemble de

ses connaissances et applications moléculaires.
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RESUMO:

O contexto pds-gendmico tem sido
marcado pela producao de um imagi-
nario permeado por promessas e espe-
rancas, inauguradas pelo mapeamento
do genoma humano. O modo como os
achados sdo veiculados nos meios de
comunicacdo ndo-especializados con-
tribui para expectativas acerca de diag-
ndsticos e intervenc¢des cada vez mais
precoces, como em casos de terapias e
edi¢bes génicas, ainda muito distantes,
contudo, da realidade pratica. Interven-
cdes em niveis moleculares que acenam
para a possibilidade de manipulacao
de fendtipos associados a sexo e raca
captaram especialmente nossa atencao
e tém mobilizado nossas pesquisas de
doutorado, por tocarem na questao da
eugenia, uma das problematicas éticas
fundamentais na investigacao genética.
No presente artigo apresentamos algu-
mas reflexdes suscitadas por praticas e
narrativas de nossos interlocutores de
pesquisa. Partimos de distintas expe-
riéncias de etnografias da gendmica,
mas ao longo do texto nos aproxima-
mos em reflexdes sobre a forma como
categorias politicas fundamentais de
andlise social a exemplo de género e
raca tém sido materializadas nas prati-
cas da ciéncia, ndo apenas discursiva-
mente, mas ontologicamente, produ-

zindo novas anatomias.

PALAVRAS-CHAVE:
Gendmica. Raga. Sexo. Materializagbes.

ABSTRACT:

The post-genomic context has been
marked by the production of an imag-
inary permeated by promises and
hopes inaugurated by the mapping of
the human genome. The way in which
findings are conveyed in non-special-
ized media contributes to expectations
about increasingly early diagnoses and
interventions, such as in some cases of
genetic therapies and gene editions,
which are still quite far from practical
reality. Interventions at molecular lev-
els that point towards the possibility of
manipulating phenotypes associated
with sex and race have especially cap-
tured our attention and have mobilized
our PhD. researches for concerning the
issue of eugenics, one of the fundamen-
tal ethical issues in genetic research. In
this article we present some reflections
raised by the practices and narratives of
our interlocutors. From different expe-
riences of genomic ethnographies, we
approached throughout the text reflec-
tions about the manner by which fun-
damental political categories of social
analysis such as sex and race have been
materialized in the practices of science,
not only discursively, but ontologically,

by producing new anatomies.

KEYWORDS:
Genomics. Race. Sex. Materialization.
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INTRODUCAO

Ao longo deste trabalho buscamos apresentar, a partir de dados preliminares
de nossas pesquisas etnogrificas, alguns modos pelos quais raca e sexo sdo mate-
rializados na producao de saberes relativos ao campo da genética contemporanea.
Conduzidos em laboratdrios de genética médica populacional e imunogenética no
sul do Brasil, e em contextos de reproducdo assistida com profissionais de algumas
clinicas do pais, os trabalhos etnograficos que oferecem subsidios as reflexées aqui
empreendidas sdo parte das investigacdes de doutorado em andamento das pesqui-
sadoras, bem como de sua interlocu¢ao com a abordagem tedrico-metodoldgica dos
estudos sociais de ciéncia e tecnologia.

Em termos tedrico-metodoldgicos, nossas investiga¢bes tém procurado ofe-
recer uma alternativa analitica a forma como raca e sexo tém sido pensados majorita-
riamente pela literatura antropoldgica no Brasil, para além das perspectivas constru-
cionistas sociais. Com isso em vista, tomamos as categorias sexo e raga como efeito
“material-semidtico” (HARAWAY, 2009) de praticas cientificas contextuais, que pode
ser mapeado através de uma etnografia especialmente interessada nas praticas técni-
cas. A aposta em uma atencgdo etnografica as praticas e controvérsias técnicas envol-
ve mapear como associa¢des materiais e simbdlicas emergem enquanto categorias
que passam a ser essencializadas, mas que, em realidade, compdem objetos dotados
de uma materialidade relacional, conforme apontam autores como Annemarie Mol
(2002) e John Law (2004).

No que tange a raca, uma materialidade é buscada tanto nos processos de
triagem e classificagao de individuos, quanto no confronto com informag6es conti-
das nos bancos de perfis gendmicos, igualmente racializados. Pesquisas caso-con-
trole, que buscam a manifestacao de fendtipos relacionados a doencas, por exem-
plo, recorrem a bancos de variantes gendmicas, tomados como parametros tipicos

para homo sapiens, sem considerar a especificidade’ da populacdo brasileira, e sem

' Conforme relatado por alguns dos nossos interlocutores, ha uma exigéncia da comunidade cientifica
internacional de maior rigor quanto aos marcadores raciais utilizados nas pesquisas conduzidas no
Brasil, em virtude do imagindrio acerca do carater miscigenado da populagao brasileira. Embora a no-
¢ao de miscigenagdo seja uma realidade na maioria das popula¢des do mundo e consenso entre gene-
ticistas, a ideia de uma identidade pautada no caldeamento exacerbado da populagdo a partir de trés
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problematizar a questdao da miscigenacao, assumida nos estudos como um fator de
confusao.

Os bancos de perfil genébmico elencam, dentre outras categorias populacio-
nais, as no¢des de europeu, nativo-americano e africano, sem considerar a diversidade
interna as categorias. Estas sao tratadas como modelos estatisticos de aproximacao,
com base nos quais uma série de estudos é conduzida, diagndsticos sao realizados,
medicamentos desenvolvidos e administrados, apesar da falta de continuidade/cor-
respondéncia entre fendtipos — associados a heteroclassificacao, apreendidos nos
recrutamentos, triagens ou encontros clinicos — e gendtipos. Além disso, no Brasil,
a despeito dos padrdes dos fluxos migratdrios e da miscigenagao, pesquisas em ge-
némica sao conduzidas tomando como parametro bancos de perfil genémico ameri-
canos e europeus; e s6 mais recentemente houve esforcos no sentido da criacao de
bancos latino-americanos e brasileiros.

No que se refere a dita categoria bioldgica de sexo, pode-se afirmar que a
emergéncia de novas técnicas, nas ultimas décadas, propiciada pelo desenvolvimen-
to da gendmica, também passou a impactar ndo somente os conhecimentos acerca
do processo de determinagdo sexual, como também propiciou a criacao de novos
modos de intervencao sobre a suposta natureza genética do corpo sexuado. Como
consequéncia, esse sexo bioldgico, anteriormente passivel de ser desvelado através
de uma morfologia especifica no periodo pds-natal, ou pré-natal — através de apa-
ratos ultrassonograficos — passou a ser materializado mais precocemente, ainda no
estagio embrionario, enquanto uma combinag¢do de ndmeros-letras, a partir de tec-
nologias tais como o diagndstico genético/cromossémico pré-implantacional.

Essas técnicas precoces, além de localizar/estabilizar nos cromossomos ditos
sexuais uma materialidade origindria do processo de determina¢do sexual, permi-
tiram também identificar anormalidades atribuidas a esses cromossomos, que em
muitos casos passavam despercebidas ao longo da vida dos sujeitos, o que criou ain-

da novos modos de selecdo e intervencio. E evidente que as mencionadas técnicas

grandes populag¢des parentais origindrias torna a populac¢ao brasileira atraente para os consdrcios in-
ternacionais de pesquisa. Tais estudos, no entanto, geralmente tomam como referéncia bancos de va-
riantes gendmicas nas quais essa populacdo ndo esta representada. Consultar, por exemplo, <https://
www.internationalgenome.org/>, acesso em 29 jun. 2020.
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impactaram ndo apenas os saberes cientificos sobre o processo de determinacdo se-
xual, mas se proliferaram em uma série de controvérsias técnicas e politicas.

Os casos analisados de producao de categorias de raga e sexo demonstram
que o volume de estudos gendmicos nas mais diversas dreas se sedimenta em dois
desafios fundamentais: o diagndstico precoce e a medicina de precisao®. Veiculados
pelos canais de divulgacao cientifica ndo especializados como grandes promessas de
investigac6es médicas para o futuro, nogdes de antecipagao e gestao dos riscos, pre-
vencao, intervencao, diagndstico precoce e, finalmente, uma terapia que dé conta de
especificidades individuais preconizadas pela medicina de precisdo e pela medicina
personalizada sao nogdes veiculadas pelos canais de divulgacao cientifica ndo-espe-
cializados como grandes promessas de investigacdes médicas para o futuro. Essas
ideias, constitutivas do capital cientifico que legitima o campo da genémica (GIBBON;
NOVAS, 2008; ROSE, 2013), sdo chamadas de “biorrevelacées” (GASPAR NETO; SAN-
TOS, 2011) e, ensejadas pela gendmica, pautam novas responsabilidades em torno do
cuidado de si e de novos engajamentos e sociabilidades (RABINOW, 2002).

Ainda observamos que o campo tem angariado investimentos milionarios em
pesquisas e alimentado o imagindrio social acerca do alcance das possibilidades de in-
terveng¢des gendmicas. Em resumo, a pratica cientifica e os veiculos de comunicagao
especializados tém se tornado objetos de estudo privilegiados para se evidenciarem
as controvérsias e os limites de intervencao.

Acompanhar o fazer dos profissionais da area nos reconecta ademais com o
desafio da estabilizagdo de uma realidade complexa, fugaz as grandes generaliza¢bes
e sempre provisoria. O presente artigo busca, a partir do estudo dessa realidade, in-
citar uma reflexao sobre quais corpos estao sendo ontologicamente materializados e
(des)materializados pelos novos aparatos tecnocientificos, com base nos critérios de
raca e sexo — os quais sao utilizados ha muito tempo como fontes para a justificacao

de desigualdades sociais.

* Esses sdo os principais objetivos em torno dos quais se desenvolvem as pesquisas em genética mé-
dica. Foram também as tematicas em torno das quais se organizou a programacao do 30° Congresso
Brasileiro de Genética Médica, que aconteceu em maio de 2018, no Rio de Janeiro, e que foi objeto da
observacao participante da pesquisadora Tatiane Muniz, uma das autoras deste artigo.
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A GENETICA NA CONTEMPORANEIDADE: ENTRE PROMESSAS E LIMITES

Basta abrirmos um veiculo midiatico qualquer para reconhecermos a perva-
sividade da tematica genética na contemporaneidade, divulgada como a mais com-
pleta e profunda explicacao sobre os dramas bioldégicos e sociais. Além de fornecer
explanag6es para um numero cada vez maior de fend6menos, a disciplina se configura
a partir de um mote de promocao de solucdes — que vao desde a cura de doencas ra-
ras até o aprimoramento de seres humanos, plantas e animais, através das recentes
inovacdes relativas a chamada edi¢ao genética.

Nas narrativas de divulgacao cientifica que se fortaleceram ao longo do sécu-
lo XX, a natureza é tomada em uma visdo reducionista, como uma realidade pré-es-
tabelecida que requer os instrumentos e os profissionais corretos para desvelar os
seus mistérios. Assim, nesse contexto, os genes e cromossomos ocupam um lugar
privilegiado (outrora dominado por outros atores) na perspectiva de explicacdo da
realidade e das diferencas, servindo muitas vezes como fundamentos de explica¢des
a grande parte dos processos bioldgicos e sociais, conforme jd apontaram uma série
de tedricos dedicados ao tema (HARAWAY, 1997; M’CHAREK, 2010; ROSE, 2013).

Apesar do carater de inovacao no qual se reveste a genética quando divulgada
ao grande publico, a disciplina existe hd mais de um século, remontando as primeiras
teorizagbes, no contexto ocidental, sobre os processos reprodutivos. Entretanto, no
comeco de seu processo de institucionaliza¢do e legitimacao, o campo era perpas-
sado por disputas tedricas em torno das possiveis explicacdes para a formacdo e o
desenvolvimento dos seres vivos.

Algumas dessas teorias apostavam que os seres vivos ja estariam pré-determi-
nados durante o processo de fecundagao, através do simples movimento de troca de
material bioldgico dos genitores; enquanto outras defendiam que outros processos
bioldgicos “pds-fecundacdo”, como a atuacao de “agentes externos”, atuariam ao
longo do desenvolvimento embrionario, na formacgado dos sujeitos.

Apesar das preocupacdes acerca desses temas terem sido, durante muito tem-
po, campo de disputas e controvérsias, a recuperagao das teorias do cientista Gregor

Mendel, no come¢o do século XX, figuraram como um impulso tedrico assertivo no
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sentido de direcionar as explicagdes da formagdo dos seres para o campo da atuagao
dos genes e cromossomos. Assim, a recuperacao das Leis de Mendel se somou as
teorias de Charles Darwin sobre os processos de desenvolvimento, em um contexto
politico dvido por encontrar uma materialidade que explicasse as diferencas e as de-
sigualdades entre os sujeitos; e a genética passou a atuar como uma fonte central de
explicacdo dos mistérios da vida. Muitos autores, ao tratar sobre o tema, nomeiam
esse processo de instauragao do gene como fonte de explicacao dos processos vitais/
sociais, no século XX, como uma espécie de virada genética, em que vigoraria um
“estilo de pensamento molecular” (ROSE, 2013), no qual o gene, essa materialidade
teoricamente contida no interior das células, se transformaria no “icone do século”
(NELKIN; LINDEE, 1995 apud FONSECA, 2013).

O que nos interessa particularmente nessas narrativas e processos explicati-
vos, do ponto de vista empirico, e que mobiliza as nossas pesquisas de doutorado
sobre o tema, é o lugar que as categorias de raca e de sexo ocupam nas explica-
cOes genéticas, ganhando novas corporificacdes e, muitas vezes, incorporando ve-
Ihos pressupostos. Historiadores da ciéncia e fildsofos debrucados sobre esse tdpi-
co argumentam que, a partir do século XIX, a ciéncia passou a ocupar um lugar de
destaque na producdo de respostas sobre as diferencas, empreendendo uma busca
incisiva por estudar, categorizar e, sobretudo, hierarquizar a dita “variagdo humana”
(STEPAN, 1986; FOUCAULT, 1988; LAQUEUR, 1994).

Em termos politicos, cabe destacar que as diferencas sociais e culturais en-
tre os sujeitos ja n@o mais podiam ser justificadas em termos divinos, tal como ocor-
ria nas monarquias, tendo em vista que, com o surgimento do Estado moderno e
da democracia em grande parte do contexto ocidental, garantia-se teoricamente a
igualdade juridica e social de todos os sujeitos. Nesse sentido, a emergéncia da mo-
dernidade e dos aparatos democraticos trouxe consigo um novo desafio: justificar
as desigualdades raciais, sociais e de género por outros meios. Assim, a dita variagao
humana, antes explicada por determinagdes sociais ou metafisicas, buscada agora na
materialidade anatémica dos sujeitos, através das narrativas cientificas, teve araca e
0 sexo como categorias privilegiadas de investigacao.

Ahistoriadora da ciéncia Nancy Stepan (1986) afirma que a busca por marcado-
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res corporais para justificar, através da ciéncia, as desigualdades e viola¢des sofridas
por negros e por mulheres, em um contexto sociopolitico racista e sexista, encontrou
primeiramente nos esqueletos uma materialidade possivel. As ditas diferencas entre
as estruturas dsseas dos sujeitos, medidas e pesadas com instrumentos que emer-
giram junto a ciéncia racial da época, foram eleitas como as principais provas ma-
teriais para justificar a chamada “inferioridade cognitiva” de negros e mulheres em
relacdo aos homens brancos. Nancy Stepan (1986) também demonstra que, naquele
contexto, a ciéncia fez uso de metdaforas e analogias, influenciada por apropria¢des
conceituais de teorias darwinistas e neolamarckianas, para igualar negros e mulheres
a primatas, em termos de suas supostas capacidades intelectuais inferiores.

As praticas de medicao craniana seguiram utilizadas para explicar as hierar-
quias sociais no comeco do século XX, no contexto de ascensao da eugenia, até se-
rem negadas por pesquisas que demonstraram que os dados obtidos através dessas
medic¢Oes eram incorretos e buscavam confirmar apenas preconceitos sociais. Apds
a invalidacdao desses dados, os pesquisadores, comprometidos em acumular provas
materiais das diferencas entres os sujeitos, iniciaram uma busca por outros marca-
dores que explicassem a suposta inferioridade desses grupos, utilizando a partir daf
as recém-descobertas “secrecdes internas” como causadoras das diferencas raciais
e sexuais, das doencas mentais e dos comportamentos que eram considerados des-
viantes. Conforme demonstra Stepan, esses pesquisadores passaram a tomar tais
diferencas como “patologias” causadas pelas ditas “secre¢ées internas” (1986, p.
264).

Nesse mesmo periodo, no comeco do século XX, uma série de citologistas,
possibilitados pelo melhoramento dos microscdpios, estabilizaram os cromossomos
como materialidades responsaveis pela transmissao de caracteristicas durante o pro-
cesso de divisao celular. A determinacao sexual também foi abarcada por esse esque-
ma explicativo, resultando na descoberta, no final do século XX, dos ditos cromosso-
mos sexuais (RICHARDSON, 2013). Apesar desse achado ter sido permeado por uma
série de controvérsias desde a sua descoberta, ele passou a ser entendido, especial-
mente em um contexto de publicizacdo cientifica, como a materialidade que conteria

a “esséncia” do sexo, ou, nos termos da historiadora da ciéncia Sarah Richardson
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(2013), como o “sexo em si”’ (sex itself).

Assim, a exploracdo das no¢bes de raca e sexo, mediada pelo conhecimento
genético, foi um empreendimento mobilizado pela ideologia do racismo cientifico,
que buscava legitimar a inferioridade bioldgica de populag6es mesticas de paises co-
lonizados por europeus e justificar a sujeicdao e a exploracao desses povos; além de
subsidiar politicas de branqueamento empreendidas no Brasil, calcadas em progra-
mas ostensivos de controle reprodutivo.

Entretanto, a partir de 1950, a raca, enquanto categoria bioldgica utilizada
para justificar as diferencas entre os seres humanos, passou a ser questionada inter-
nacionalmente. Apds o holocausto, esse questionamento culminou em uma decla-
racao da UNESCO, que advogava pela inexisténcia da raca enquanto uma categoria
bioldgica passivel de ser utilizada para classificagdo humana. Apesar das controvér-
sias que permearam, durante todo o século XX até a atualidade, as questdes relativas
ao conceito de raca e de sexo, cada qual com suas especificidades — desdobradas na
sequéncia deste texto —, o desenvolvimento da ciéncia genética e cromossémica, ma-
terializado na publicacao do sequenciamento do genoma humano em 1999, reabriu
algumas disputas.

Uma dessas disputas diz respeito a pertinéncia da raca nas questdes de ge-
nética médica, quando os proéprios resultados do sequenciamento do genoma hu-
mano sao acionados como fundamento para a afirmacao de que racas humanas ndo
existem e de que as poucas variacdes relacionadas a fendtipos que reconhecemos
como raciais (formato do nariz, espessura labios, cor da pele e textura dos cabelos)
tém alguns poucos genes implicados na sua expressdo. Parece haver uma énfase nas
diferencas, mesmo diante do truismo de que hd mais semelhancas que singularida-
des entre Homo sapiens; mesmo diante da considerac¢do das influéncias ambientais
em grande parte do DNA ndo-codificante, reconhecido como processos epigenéti-
cos. Apesar das controvérsias, a nocao de raca continua subsumida aos conteudos
tipoldgicos das divisdes de grupos humanos, mesmo com o emprego de categorias
substitutas como as no¢des de molécula ou populacao.

Desse modo, apesar de os profissionais de satide afirmarem que, objetivamen-

te, estdo preocupados com um estudo molecular, o uso dos adjetivos “molecular”
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e/ou “populacional” para qualificar suas andlises encobre e reafirma justamente a
“raca”, conforme aconteceu na transicao da utilizacao da categoria “raca” a catego-

ria “populacdo”, em Antropologia Fisica. Esse aspecto foi problematizado por Santos
(1996):

[...] paralelamente a uma crescente insatisfacdo com ‘raca’, foi gestada
uma ‘hibrida e singular’ articulacdo tedrica através da qual o conceito foi
perdendo sua conotagdo tipoldgica descritiva e assumindo tons evolutivos,
aproximando-se de “populagdo”, com sua énfase em variabilidade e dina-
mismo. Portanto, sendo um conceito caro a disciplina e que de certa forma
encapsulava sua prépria identidade, “raca” nao foi abandonada, mas mol-
dada para se adequar ao evolucionismo neodarwiniano que reformulou a
antropologia fisica em meados deste século. (SANTOS, 1996, p. 125).

Nas ultimas décadas, uma série de teorias e técnicas baseadas na genética
tém emergido e ganhado cada vez mais legitimidade para atuar nos processos de
producado dos corpos. Nesse sentido, gostariamos de enfatizar que os impactos da
genética e da biologia molecular ndo atuam apenas nas concep¢des e representa-
cOes acerca do corpo, ou dos fendbmenos de saliide e doenca, mas compbem novos
modos de materializa¢do dos corpos, novas anatomias, e consequentemente novas sub-
jetividades (HARAWAY, 1997; MOL, 2002; BARAD, 2007).

Com isso queremos argumentar que as técnicas de rastreamento genético,
as tecnologias de identificacdo com base em perfis genémicos, as novas categorias
patoldgicas, as drogas e terapéuticas personalizadas — apenas para citar algumas das
técnicas e das promessas possibilitadas pelos desenvolvimentos na area da genética
-, na medida em que introduzem novos cddigos, protocolos, substancias, dados e
temporalidades, estdo efetivamente atuando modifica¢6es de ordem ontoldgica, e
nao apenas representacional, no mundo. Esses processos de materializacao biold-
gica, por serem indissociadveis da dimensdo tida como social, tal como argumentam
muitos dos tedricos dos science studies, respondem, em grande parte do tempo, a
projetos normativos determinados por concep¢des bastante estreitas sobre o corpo,
e sobre o0 humano de uma forma geral.

As categorias de raca e de sexo sao especialmente interessantes para com-

preendermos um pouco dos projetos bioldgicos em curso no contexto pds-genémi-

co, tanto por carregarem algumas caracteristicas que sao passiveis de aproximacao,
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quanto pelo modo como sao mobilizadas nesses contextos. Primeiramente, é impor-
tante salientar que, especialmente na modernidade, elas foram mobilizadas como
categorias-chave para fundamentar as diferencas entre os humanos e justificar as
praticas de violacdao/violéncia exercidas sobre negros e mulheres com o intuito de
assegurar as suas posi¢oes de subalternidade.

Além disso, essas categorias, por carregarem um forte estigma resultante do
seu uso como modo de substancializar as diferencas e justificar violéncias de toda sor-
te, possuem em comum o fato de se transformarem em tabus em alguns contextos,
como na militancia politica. O fato de a raga, enquanto categoria bioldgica, ter sido
desqualificada pela ciéncia apds a segunda guerra mundial, contudo, ndo impediu o ati-
vismo negro nem os tedricos sociais de a utilizarem enquanto categoria politica, naluta
pela igualdade de direitos. Fizeram-no apesar das diversas tentativas sociais de des-
legitimagao do pleito pautadas no argumento da inexisténcia bioldgica da raca e das
preocupacgdes sobre os riscos de reificacdo/essencializacao na continuidade do empre-
go do termo. Isso difere um pouco no caso da categoria “sexo”: apds ser suplantada
pela categoria “género”, no intuito de dissociar a anatomia da identidade de género,
ela acabou por se transformar em um verdadeiro tabu analitico-conceitual, tanto nos
estudos académicos quanto no ativismo, conforme aponta a literatura sobre o tema
(HARAWAY, 1997; BUTLER, 2008; ALAIMO; HEKMAN, 2008).

De todo modo, ao estabelecermos aproximacgdes iniciais entre as duas catego-
rias, notamos que elas, por mostrarem algumas semelhangas em seu histdrico enquan-
to conceito, reaparecem no contexto da genética — cada qual com as suas peculiarida-
des —, nao mais como categorias explicitas, utilizadas diretamente para essencializar os
sujeitos, mas como “presencas-ausentes”, tal como nos sugere Law (2004). Essas “pre-
sencas”’, muitas vezes, apesar de serem abertamente evidenciadas nas técnicas, retor-
nam materializadas em novos numeros-letras, que acabam mobilizados, novamente,
como marcadores de diferenca, (re)produzindo velhas desigualdades.

A escolha empirica por empreender uma pesquisa etnografica nesse contex-
to, tendo como foco as “praticas” de materializacdo da raca e do sexo por aparatos
genéticos, emerge da necessidade de explorar as controvérsias em torno dessas pra-

ticas, de modo a desestabilizar no¢6es universalistas e pré-determinadas de corpo.
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CONTROVERSIAS DA MATERIALIZACAO DA RACA NOS BANCOS DE PERFIL
GENOMICO

Refutada enquanto realidade bioldgica apds a declaracao de ragas da Unesco
na década de 1950, a raca reemerge com todo vigor, na era da genémica, nos discur-
sos que buscam conferir materialidade a essa categoria. Imiscuidas em classifica¢des
que tentam dar conta da diversidade genética populacional e das especificidades em
biologia molecular, velhas no¢des de raca subjazem nas praticas e resultados de in-
vestigacbes da Genética Médica, por exemplo, ao reproduzir a racializa¢ao dos cor-
pos enquanto efeito técnico-cientifico de metodologias empregadas pela ciéncia.

A partir de pesquisa realizada com pesquisadores de laboratdrios de genética
médica populacional e imunogenética, fizemos o exercicio de pensar a dimensao bio-
l6gica de raca enquanto efeito de suas praticas e narrativas. Nestas, reiteradamente,
advoga-se pela sua inexisténcia — apesar de a diversidade, apreendida em termos de
classificagdes raciais, importar metodologicamente para suas investigages.

Nesse sentido, a raga ndo aparece enquanto uma entidade ontoldgica, dada
na natureza, mas como um problema epistémico resultante das demandas do fazer
cientifico. Assim, tem se evidenciado como uma presenca-ausente, nos termos de
Amade M’Charek (2014), refutada ou acionada de acordo com conveniéncias meto-
doldgicas, a partir de demandas socioecon6micas e politicas. Isso supde a producao
de um saber localizado espago-temporal e politicamente, que responde aos imperati-
vos e as condicdes de possibilidade de uma época.

Para pensar esse cenario complexo, facamos um adendo. A despeito do ideal
de pureza reivindicado pela ciéncia, parece mais proficuo pensa-la, assim como suas
préticas, operando com o que John Law et al. (2013) chamam de “modos de sincre-
tismo”. Esses modos dizem respeito a varios esforcos no sentido de produzir estabi-
lizacBes artificialmente em um mundo que é sempre incoerente, apesar do esforco
organizativo do pensamento racional.

Assim, a reemergéncia de uma nocao de racga bioldgica no contexto pds-ge-
ndmico, no qual os cientistas parecem ao mesmo tempo reconhecer caminhos para

refutd-la, responde ndo s por necessidades metodoldgicas - alegadas por alguns
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pesquisadores — como pela centralidade da reproducao das diferencas voltada para
interesses econdmicos. Por conseguinte, como requisito para a compreensao desse
fendbmeno, temos de analisar as relacdes de poder e desigualdade.

Um estudo conduzido no Brasil no inicio dos anos 2000, popularmente conhe-
cido como Retrato Molecular do Brasil?, defendia a impossibilidade de falar de raca
do ponto de vista genético, tendo em vista que 0 homo sapiens se constitui pelo cru-
zamento de polimorfismos genéticos entre distintas populacdes e que, no caso do
Brasil, isso € ainda mais complexo, devido a especificidade da miscigenagdo brasilei-
ra. Baseado nainvestigacao do DNA autoss6mico da amostra de individuos estudada,
o estudo evidenciava a proporcionalidade da contribuicao de grandes populacées
parentais (africano, nativo americano, europeu) na composicdo da ancestralidade
genética de individuos, de modo que aqueles considerados fenotipicamente bran-
cos, negros ou indigenas tinham grandes propor¢des de contribuicao genética dos
demais grupos.

Esse tipo de estudo, veiculado na grande midia e sistematicamente emprega-
do para deslegitimar a classificagdo da populagdo em termos de raga, em um contexto
em que emergiam debates sobre as politicas de a¢dao afirmativa no pais, é permeado
por uma série de controvérsias e inflexdes que uma breve revisao na literatura espe-
cializada permite evidenciar. A primeira delas diz respeito ao método empregado.
Dependendo dos objetivos que se buscam na investigacao genética, um tipo deter-
minado de DNA pode ser privilegiado na andlise. No caso da miscigenacao, o olhar é
direcionado para o DNA autossémico (aquele presente nos cromossomos ditos ndo-
-sexuais), capaz de fornecer informacdes quanto a proporcao da mistura, levando-se
em conta os trés grandes grupos populacionais referidos (nativo-americano, africano
e europeu). Nos casos em que se buscam informac¢des quanto a matrilinearidade e
a patrilinearidade, os DNAs investigados sao o mitocondrial e 0 do cromossomo Y,
respectivamente (GASPAR NETO et al., 2011). Ou seja, dependendo dos objetivos do
estudo e do tipo de ancestralidade que se busque provar, emprega-se a analise do

DNA que seja mais adequado a finalidade desejada.

3 Ver noticias sobre o projeto em: <https://www1.folha.uol.com.br/fsp/ciencia/fe2603200001.htm> e
<http://labs.icb.ufmg.br/Ibem/pdf/retrato.pdf>. Acesso em: 29 jun. 2020.

N

N


https://www1.folha.uol.com.br/fsp/ciencia/fe2603200001.htm
https://www1.folha.uol.com.br/fsp/ciencia/fe2603200001.htm
http://labs.icb.ufmg.br/lbem/pdf/retrato.pdf

Janaina Freitas, Tatiane Pereira Muniz

Em segundo lugar, as popula¢bes parentais sao tomadas enquanto trés matrizes
constitutivas da populagao brasileira, sem considerar a heterogeneidade interna a cada
uma delas nem a influéncia de tantos outros grupos que contribuiram na composi¢ao
genética do brasileiro. Essas populagbes remetem a origens continentais e a ancestra-
lidade genética que, nesses casos, tem forte conotacao geografica. Tendo em vista que
a classificacdo racial dos individuos, ao menos no Brasil, leva em considera¢ao os tracos
fenotipicos associados a ideia de raca, dados genéticos e de ancestralidade geogrdfica
tém importancia secunddria nos debates dos movimentos sociais que reivindicam politi-
cas publicas em nome das especificidades raciais. Partindo, portanto, de outra perspec-
tiva, alguns geneticistas envolvidos no estudo Retrato Molecular do Brasil de pronto se
posicionaram no debate publico contra as cotas raciais, argumentando que somos todos
miscigenados, que ragas ndo existem do ponto de vista bioldgico e que a genética nao
pode definir quem deve se beneficiar das a¢des afirmativas (PENA et al., 2011; BORTOLI-
NI, 2004).

Sueli Carneiro, ativista e feminista negra, discutindo o papel histérico da
ciéncia na construgao do racismo, destaca que, além dos estudos século XIX acerca
da frenologia e da craniologia usados como supostas provas de hierarquias entre as
racas, pesquisas conduzidas mais recentemente também evidenciam ma conduta
cientifica. Foi o caso do famoso estudo da sifilis de Tuskegee (EUA) que, entre 1932
e 1972, utilizou 600 homens negros (399 com sifilis e 201 sauddveis) como cobaias
humanas, sem consentimento, para analisar a evolucao da doenca sem que rece-
bessem o tratamento adequado; e o caso Henrietta Lacks, norte-americana negra
e de origem pobre, que em 1951 teve células tumorais doadas involuntariamente
— a partir de uma bidpsia ndao-autorizada feita durante uma internacao no hospital
Johns Hopkins por conta de um cancer avancado -, e suas células foram replicadas
em laboratdrios do mundo todo e comercializadas a altos valores (CUDISCHEVIT-
CH, 2019)~.

De acordo com a autora, a raga bioldgica é uma faldcia evocada para alegar

que, geneticamente, ndo ha racas humanas. Nesse sentido a ciéncia estaria mais uma

4 Disponivel em: <https://serrapilheira.org/o-papel-da-ciencia-na-construcao-do-racismo/>. Acesso em:
29 jun. 2020.

N
& 142


https://serrapilheira.org/o-papel-da-ciencia-na-construcao-do-racismo/

Materializacdes gendmicas de sexo e raca: velhas representacdes, novas anatomias?

vez contribuindo para a manifestacao do racismo, quando se recorre a este tipo de
argumento no debate sobre cotas. Para Carneiro,

isso ndo nos autoriza a dizer que ndo existe racismo [...]. As desigualdades
entre negros e brancos no mercado de trabalho, acesso a salde e educa-
¢ao mostram que a raga tem uma existéncia social por causa do racismo.
Miscigenacdo genética ndo é um antidoto contra o preconceito (CUDIS-
CHEVITCH, 2019, s/p.).

Mesmo havendo polariza¢ao entre alguns geneticistas e representantes dos
movimentos sociais, a inexisténcia da raca ndo estd estabilizada no campo da ge-
nética, especialmente no que se refere aos estudos de biologia molecular voltados
para a intervenc¢ao na area médica. Exemplares disso sao os estudos conduzidos
por uma iniciativa académica em medicina de precisao, em Sao Paulo, engajada na
criagdo de um banco brasileiro de variantes genémicas, e que consideram especi-
ficidades raciais, em contraposicao aqueles levados a cabo pelo Retrato Molecular
do Brasil.

Conforme os pesquisadores do projeto paulista, a novidade do seu trabalho
estava em buscar a ancestralidade local dos individuos estudados, enquanto nos
demais estudos de ancestralidade gen6mica realizados até entao no pais, a énfase
estava na ancestralidade global (atenta a propor¢do da miscigena¢do em todo o
genoma do individuo).

Nos estudos de ancestralidade local, argumentam os geneticistas envolvidos
no projeto, o objetivo é localizar nas diferentes regides dos cromossomos onde ha
maior influéncia genética de cada uma das populacdes parentais. Assim, seria pos-
sivel identificar em um cromossomo especifico se o individuo teria maior contribui-
¢do europeia, africana ou nativo-americana para determinados grupos de genes; e
a partir do conhecimento dessa especificidade, o cromossomo poderia ser tratado
medicamente como pertencente a essa popula¢do. Conforme explica¢ao de uma ge-

neticista, isso

Significa que eu vou saber exatamente todos os pedacinhos... “ah, esse pe-
dacinho aqui do cromossomo 2 é europeu, esse do ladinho aqui ja € nativo
e tal e tal”, entdo é um mosaico [...] Porque na verdade, a ancestralidade
global, ela ndo tem muito significado, porque vocé... nés podemos ter a
mesma propor¢ao de ancestralidade europeia, mas naquela regido que é
a regidao do meu interesse, vocé pode ser africana e eu posso ser nativa,
entdo na verdade, os dados que sdo mais valiosos, séo os dados de ances-
tralidade local. (Geneticista coordenadora do projeto).
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O projeto, voltado para a medicina de precisdao, tem buscado criar um banco
brasileiro de variantes gendmicas. Ainda hoje, a maioria das investigacdes em gené-
mica no pais utilizam bancos americanos ou europeus, que sdo empregados como
parametro das pesquisas em populacdes brasileiras. Conforme explicou essa inter-
locutora em entrevista, a principal motivacdo para a criacao de bancos regionais diz
respeito a necessidade de obter informagbes que deem conta do perfil genético e
da diversidade de popula¢des até entao sub-representadas nos bancos americanos
e europeus.

A etnografia entre geneticistas tem evidenciado o desconforto em trabalhar
com anocdo de raca, quase sempre tomada como um fator de confusdo que deve ser
controlado com algum tipo de protocolo ou ressalva. Dependendo do estudo realiza-
do, se os fendtipos (como algumas doencas) investigados tiverem uma correla¢do im-
portante com marcadores raciais, opta-se por bancos de dados “mais miscigenados”
como o AbraOMs, isto é, nos quais haja maior representatividade de populac¢des; ou
privilegiam-se bancos que tenham na sua composi¢ao amostra de brasileiros.

Além da complexidade em trabalhar com a diversidade apreendida em termos
de categorias raciais, geneticistas que pesquisam questbes médicas tém que lidar
com as incertezas referentes a interpretacao do genoma. Ou seja, mesmo em uma
situacdo ideal, de dados disponiveis que refletem a constituicao gendmica das po-
pulacbes estudadas, a utilizacdo dos bancos de variantes traz um conjunto de con-
trovérsias e dificuldades no emprego clinico de testes de mapeamento gen6émico.
Isto é, além das incertezas quanto as variacdes encontradas nos casos estudados, da
auséncia de registro das variantes nas bases de dados dos bancos, e da descri¢ao na
literatura (varidveis de significado incerto), ha dificuldades quanto aos dilemas éticos
sobre a necessidade de comunicar tais incertezas aos pacientes.

E preciso abrir parénteses para garantir a compreensdo de uma expressdo da
area em nosso argumento. “Variante”, em Gendmica, diz respeito a uma varia¢ao
na codificacdo de certas regides do genoma de um individuo, quando este é com-
parado com um banco de perfil gendmico tomado como controle. A no¢do consiste

em mutagbes, que podem ser consideradas benignas, patogénicas ou inespecificas,

5Ver: <http://abraom.ib.usp.br/>. Acesso em 29 jun. 2020.
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mas que no jargao médico tém sido chamadas apenas de “variantes” devido a cono-
tacao negativa que o conceito de mutacao assumiu popularmente. Para a genética,
s6 sao consideradas mutacdes aquelas variantes que aparecem em menos de 1% da
populacao; nos casos em que a ocorréncia seja maior que 1%, emprega-se a categoria
variante. Entretanto, em medicina gendmica, ha uma recomendacdo para que todos
os achados que variem em relacao ao genoma-controle sejam chamados de variantes
e, a partir do seu status no que se refere ao conhecimento e a descricdo na literatura,
sejam atribuidos os adjetivos patogénico, provavelmente patogénico, significado incer-
to, provavelmente benigno ou benigno.

As preocupacgdes centrais, no debate sobre a andlise dessas informagoes, sao
geradas pelas controvérsias em torno da interpretacao das variantes de significado
incerto (variants of uncertain significance - VUS). Isso porque ainda ndo ha consen-
so sobre como lidar com variantes no genoma (resultantes de sequenciamentos do
DNA) cujo significado ainda ndo tenha sido descrito na literatura da genética médica.
Duvida-se sobre a pertinéncia de informar os pacientes sobre esses achados e discu-
te-se que protocolo seguir para monitorar essas variantes, ou seja, como seguir em
contato com os pacientes para acompanhar o eventual surgimento de novidades.
Uma vez que o debate sobre as VUS na genética médica subverte as no¢bes de nor-
mal e patoldgico, em nivel genémico - isto €, nao se trabalha mais dicotomicamente
em termos de benignidade e patogenicidade —, o que existe é um gradiente de va-
riantes que nao causam necessariamente um efeito fenotipico associado a doencas.

Charbel Nifio El-Hani (2014) explica que dependendo da comunidade cientifica
que utilize a categoria “gene”, ela pode se referir a diferentes objetos epistémicos,
em uma varia¢ao conceitual. Conforme o autor, a tendéncia nos modelos da genética
de populacdes é:

Tratar de genes como marcadores de efeitos fenotipicos, enfatizando o
resultado da presenca de determinadas sequéncias de DNA para os siste-
mas nos quais elas estdo contidas [...] assumindo uma visdo mais distal da
func¢do génica. Bidlogos moleculares, por sua vez concentram sua aten¢éo
sobre genes no DNA e seus produtos e intera¢ées moleculares, enfatizan-
do a natureza estrutural dos genes e seus papéis nos sistemas celulares
dos quais sdo parte. Essa é uma visao mais proximal dos genes, que conduz
a uma relutdncia a identificacdo de genes por meio da considera¢do ape-
nas de suas contribui¢cdes para niveis relativamente distantes de expressao
(EL-HANI, 2014, p. 61).
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Do mesmo modo, assim como as noc¢des de diversidade populacional e de
variagao sao tomadas de modo distinto por cada um desses coletivos de cientistas
— geneticistas de populacdes e bidlogos moleculares — também se distingue a cen-
tralidade da raca em suas praticas, ora considerada como um modelo ou categoria
analitica, ora como um marcador determinante para as especificidades funcionais e
metabdlicas de diferentes grupos.

Por essa breve discussao acerca dos bancos de variantes, das controvérsias
envolvidas na sua interpretacao, e dos dilemas em torno da comunica¢ao de diag-
ndsticos cujos significados nao se conhecem ao certo, procuramos acenar para uma
compreensdo inicial sobre as controvérsias das classificacbes raciais nas pesquisas
gendmicas - verdadeiras metonimias da complexidade em se trabalhar com a inter-

pretacao de dados genémicos com finalidades terapéuticas em saude.

MATERIALIZACOES DOS SEXOS EMBRIONARIOS ATRAVES DO DIAGNOSTICO
PRE-IMPLANTACIONAL

Entre o final do século XVIII e o comeco do século XIX, o sexo dito bioldgico
emergiu como materialidade de extrema importancia cientifica e politica, passando a
ser utilizado como uma das principais “evidéncias” de diferenciacdo entre os sujeitos.
Atualmente, o sexo segue sendo entendido, na perspectiva hegemoénica ocidental,
como um marcador anatémico que versaria linearmente sobre o género — e também
sobre a sexualidade - dos sujeitos; mantendo-se dos pontos de vista politico, juridi-
co, social, biomédico e de parentesco, um organizador central da sociedade social,
conforme evidenciado por iniUmeros pesquisadores que se debrucaram sobre o tema
(FOUCAULT, 1988; LAQUEUR, 1994; BUTLER, 2008; SCHIEBINGER, 1998; FAUSTO-S-
TERLING, 2001).

Segundo as evidéncias discutidas por essas/es autoras/es, ndo apenas a emer-
géncia de uma categoria bioldgica de sexo, como a inscri¢ao dessa categoria em um
modelo dicotdmico, sao indissocidveis das expectativas e desigualdades histdricas,
politicas e sociais implicadas nas rela¢des de género. O historiador Thomas Laqueur

(1994), por exemplo, demonstra que, antes da modernidade, o sexo era inscrito mui-
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to mais em termos de uma “categoria socioldgica”, que fazia referéncia as diferencas
politico-sociais entre homens e mulheres, do que como uma “categoria ontoldgica”,
que demandava a busca por marcadores bioldgicos especificos. Portanto, antes des-
se periodo, o sexo, enquanto um critério anatémico/bioldgico, ndo recebia a impor-
tancia que passou a receber quando a ciéncia se tornou uma produtora privilegiada
dos saberes sobre os corpos e sobre as questdes sociais (FOUCAULT, 1988).

No decorrer dos ultimos séculos, a medicina passou a ocupar um espaco de le-
gitimidade para falar sobre uma suposta “verdade” sobre o sexo, a qual é permeada
por uma série de ansiedades em assegurar uma certa linearidade entre sexo, género
e sexualidade, por uma matriz cisheternormativa® de parentesco. Assim, depois de
vdrias materialidades eleitas como provas da diferenca sexual — cranios, esqueletos,
drgdos genitais ou reprodutivos, hormoénios etc. —, os ditos “cromossomos sexuais”
emergiram, no comeco do século XX, para substancializar as diferencas entre os se-
xos, distin¢des visiveis apenas para os cientistas munidos de suas poderosas lentes
de microscdpio.

O processo de estabilizagao desses cromossomos nao ocorreu sem contro-
vérsias. Para muitos pesquisadores da época, tomar esses materiais celulares como
causadores da diferenciacdo sexual parecia uma postura “anti-intelectualista”, ja que
reconheciam uma heterogeneidade de fatores que poderiam influenciar na confor-
macao de uma determinada morfologia e nas préprias variagdes cromossdmicas.

Apesar disso, ao longo do século XX, 0s cromossomos sexuais passaram a ser
tomados como as materialidades causadoras da diferenga sexual, o que conduziu
a ciéncia a criagao de uma série de técnicas de rastreamento genético e cromosso-
mico do sexo no contexto pds-gendmico. Mais especificamente a partir da década
de 1990, com base em pesquisas experimentais que se iniciaram na década de 1960,
construiu-se um aparato de diagndstico genético de embrides em contextos de ferti-
lizagdo in vitro (FIV), o chamado diagndstico/screening pré-implantacional, que pro-

metia identificar o sexo ainda no periodo embriondrio. A emergéncia do diagndstico

® O conceito de cisheteronormatividade empregado aqui se refere a um modelo organizativo das rela-
¢Oes sociais ocidentais em uma matriz heterossexual compulsdria que produz uma linearidade entre
sexo-género-desejo, a qual situa tanto a heterossexualidade como experiéncia natural, como também
patologiza os sujeitos que ndo se adequam a essa norma (MATTOS; CIDADE, 2016).
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ou screening pré-implantacional (também conhecidos pelos respectivos acrénimos
PGD e PGS), (re)inscreveu o sexo como uma materialidade, agora substancializada
NOS CrOMOSSOMOS sexuais.

Conforme Freitas constatou em seu trabalho etnogréfico, no campo do diag-
nostico pré-implantacional uma das maiores disputas éticas envolve a questao da
dita “selecao sexual”: a identificacdo do sexo embriondrio e a posterior implantacao
do embrido com o sexo escolhido pelos pais. Apesar de a selecao sexual ndo ter sur-
gido especificamente a partir do diagndstico genético embriondrio, j& que se trata
de uma pratica largamente datada e presente em diferentes contextos sociais, cul-
turais e politicos (LOCK; NGUYEN, 2010, p. 132), ela tem ocupado a centralidade nos
debates éticos sobre esse aparato diagndstico. A selecdo dos ditos “designer babies”
tem sido qualificada, tanto no debate publico quanto no debate bioético, como um

7

possivel “slippery slope’”?, por possuir o potencial de levar — sempre com referéncia
a um tempo futuro - a fabricacdo de seres humanos com as caracteristicas desejadas
pelos familiares.

Ja nos primeiros contatos etnograficos no contexto brasileiro, uma suposta
auséncia de dados sobre o tema era mencionada pelos interlocutores, ja que a rea-
lizacao de selecdo sexual é proibida no pais. Através da Resolucao n. 1.957 de 2010,
relativa a aplicacao de técnicas de reproducdo assistida, o CFM estabeleceu que o
sexo, assim como outras “caracteristicas fisicas”, s poderia ser passivel de selecao
com vistas a prevencao de alguma doenca relacionada a ele. Em outros termos, essa
normativa afirma que a selecdao de sexo, que ocorre através da implantacdo ou o des-
carte de um embrido, s6é pode ser realizada no contexto brasileiro em casos em que
exista uma doenca relacionada que justifique a pratica. Tal informacao se transfor-
mou imediatamente em um ponto de partida interessante para a investigacao, vindo
ainstigar novas reflexdes sobre a pesquisa que estava se iniciando.

A resolucao ainda anunciava que 0s casos que variavam cromossomicamen-
te o0 par 46,XX/46,XY- também conhecidos como casos de intersexualidade —, ndo

compunham a categoria “sexo”. Inscritos como patologias, que exigiriam interven-

70 termo “slippery slope” é utilizado em Iégica para descrever uma ac¢do a primeira vista inofensiva
que pode levar ao desencadeamento de uma sequéncia de efeitos negativos.
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¢Oes corretoras obrigatdrias, os casos de intersexualidade sdao tema de uma série
de denuncias ético-politicas, e a sua despatologizacao é defendida por organizacdes
internacionais de direitos humanos, como a Organizacdao das Nag¢des Unidas (ONU)
e a Corte Interamericana de Direitos Humanos (CIDH). A questdo da possibilidade de
descarte de embrides identificados com uma combinag¢ao genética ou cromossémica
que é compativel com a vida, mas que varia ao padrao estabelecido, (re)coloca uma
série de disputas éticas.

Sobre isso, € interessante notar que o argumento utilizado pelo CFM para
proibir a selecao, o qual equivale o sexo a outras “caracteristicas fisicas”, € o mes-
mo levantado, teoricamente com a mesma finalidade, nos debates contra a pato-
logizagao da intersexualidade. Esse raciocinio, que estabelece uma fronteira entre
variacdo/patologia, estética/doenca, futil/grave, é mobilizado para proteger de inter-
ven¢do médica casos que nao representam necessariamente situa¢des de risco; mas
tem efeitos diametralmente diferentes segundo o seu emprego. Quando mobilizado
pelo CFM, protege o sexo das técnicas de selecao embrionarias possibilitadas pelo
diagndstico pré-implantacional, mas desautoriza o argumento pré-despatologizagao
das intersexualidades, a medida que ratifica o sexo 46,XX/46,XY como norma. Portan-
to, o sexo, (teoricamente) impedido de ser escolhido pela Resolucdo n® 1.957/2010,
protegido pelo Conselho Federal de Medicina (CFM) das investidas biotecnoldgicas
do diagndstico pré-implantacional, é materializado pelo gendtipo 46,XX ou 46,XY. Ja
as variagdes cromossOmicas de sexo, na contramao das demandas por despatologi-
zacdo, materializados como 45,X; 47,XXY; 47,XYY; 47,XXX (apenas para mencionar al-
gumas), consideradas no contexto dessa técnica diagndstica como “anormalidades”,
sdo passiveis de selecao/descarte, mesmo que, em grande parte dos casos, esses ge-
ndtipos ndo representem riscos sérios a saude futura desses embriGes.

Nesse sentido, se considerarmos como “estético” o argumento mobilizado
contra a patologizacdo das intersexualidades, e se na dire¢ao oposta ampliarmos a
categoria de sexo cromossémico de modo a incluir casos que nao se restrinjam ao
modelo bindrio 46,XX/46,XY, é possivel concluir que a selecdo sexual embrionaria
é realizada na pratica, mesmo em contextos em que é considerada “proibida”. De

acordo com os dados obtidos durante a pesquisa etnografica, a categorizacao des-
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sas variacdes cromossdmicas como “aneuploidias dos cromossomos sexuais”, isto é,
“anormalidades numéricas”, faz com que os embrides com essas caracteristicas ndo
se enquadrem na categoria biomédica e juridica de “sexo” e sejam descartados.

Portanto, a possibilidade de descarte que se da através da inscricdo desses
embrides no registro de aneuploidia demonstra que o debate juridico e ético sobre
o tema ndo apenas desconsidera um campo de estudos e demandas politicas contra-
rias a patologizacdo das varia¢des do corpo sexuado (DREGER 1998; CABRAL; BEN-
ZUR, 2005; HOLMES, 2008; MACHADO, 2008; FREITAS, 2015; GATE, 2017), como (re)
produz uma matriz cisheteronormativa de materializacao dos corpos.

Essa breve reflexdo levanta questdes interessantes para o debate sobre al-
gumas dimensdes dos processos de materializacao dos sexos pela genética na con-
temporaneidade. Dito de outro modo, ela permite lancar novos pontos de atencao
sobre que lugar o sexo ocupa nesse contexto (cada vez mais) intensamente domina-
do por biotecnologias advindas da genética. Apesar das controvérsias técnicas, éti-
cas e politicas relacionadas aos cromossomos sexuais no processo de determinacao
sexual, conforme a historiadora Sarah Richardson (2013)3, a selecdo e o descarte de
embrides no periodo embrionario ndo apenas instauram a materializa¢cao do sexo em
uma temporalidade cromossémica, como apontam para quais vidas sao considera-
das “vidveis” ou “potenciais”?, com base no dito sexo biolégico.

Do ponto de vista conceitual, temos afirmado portanto que no contexto do
diagndstico pré-implantacional, o sexo opera simultaneamente como uma “presen-
ca-ausente” (LAW, 2004; M’CHAREK, 2014), uma vez que apesar de ser considerada
proibida no contexto brasileiro, a selecao embrionaria é sempre sexual, porque des-
carta variacbes cromossOmicas de sexo, sem considerar as tensdes éticas que per-
passam essa pratica. A contradicao em termos é particularmente interessante para
pensar casos como 0s de raca e sexo que, em alguns contextos, e por questdes his-
torico-politicas, sao tomados como “ausentes”, e até mesmo inexistentes do ponto

de vista material, mas acabam aparecendo a partir de outras categorias e materiali-

8 Ndo desenvolveremos esse aspecto neste artigo, mas para uma analise das disputas em torno dos
Cromossomos sexuais nos processos de determinagdo sexual, ver Richardson (2013).

9 As palavras “vidveis” e “potenciais” sdo termos émicos, mencionados pelos interlocutores ao longo
da pesquisa etnografica no campo do diagndstico pré-implantacional.
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dades. No que se refere mais especificamente a genética e aos aparatos construidos
com base em suas técnicas e pressupostos, esse conceito de Law e M’Charek nos
parece, assim, especialmente potente, na medida em que nos coloca diante de casos
em que velhas categorias de classificagdo, tais como raga e sexo, utilizadas para ope-
rar os mecanismos de discriminacao, ressurgem na contemporaneidade.
Finalmente, a (re)aparicdo, a primeira vista inocente, de categorias como raca
e sexo, possibilitada por exames precoces cujos objetivos publicamente divulgados
seriam a prevencao de doencas graves e a melhora na qualidade de vida dos sujei-
tos, acaba escondendo (e)feitos potencialmente nefastos na categoria de “doenca”,
por essencializar sua existéncia em letras-nimeros - conforme demonstra o caso dos
cromossomos sexuais. Nosso palpite, entao, a partir dessas reflexdes iniciais sobre o
tema, é de que o sexo, mas também a raca, sao reessencializados no contexto pds-
-gendmico como “patologias”, a partir de novas nomenclaturas que, por estarem

abrigadas sob esse rétulo, passam a ser moralmente inquestionaveis.

CONSIDERACOES FINAIS

Tendo em vista as histdricas disputas explicativas em torno das categorias
raca e sexo, mas também natureza e cultura, que apontam para um potencial de
producao de essencialismos e reifica¢des, argumentamos sobre o potencial politico e
tedrico de compreender os processos técnicos e praticos de produgao dessas catego-
rias no campo da genética contemporanea. Desse modo, investir em mapear o modo
COmo O sexo, a raca, e mesmo o conceito de “gene” e “cromossomo”, sao produzi-
dos enquanto efeitos materiais-semidticos relacionais (HARAWAY, 2009 MOL, 2002;
LAW, 2004; M"CHAREK, 2014) de praticas cientificas e politicas nos permite visualizar
nao apenas as disputas em torno das categorias, mas a indissociabilidade ontoldgica
entre uma determinada tecnologia e o fendmeno que ela pretende desvelar. Nesse
sentido, pode-se afirmar que raca e sexo ndo sao referentes bioldgicos/naturais so-
bre os quais se assentam praticas e disputas simbdlicas, cientificas e politicas, mas

materialidades que resultam das referidas praticas e controvérsias.
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A essas questdes de ordem ontoldgica se somam inflexdes colocadas pelo
deslizamento semantico que as categorias raca e sexo sofrem nos diversos campos
de producao de conhecimento. Ao mesmo tempo, partilham de um significado inter-
subjetivo que responde as demandas e que informa decisdes institucionais, burocra-
ticas e médicas. A molecularizacao de procedimentos de investigacao em genética
tem repercutido de modo fundamental no modo como representamos o corpo e a
vida, implicando em importantes mudancas nos critérios e nas formas de classifica-
cao cientificas: “antes baseadas na fisiologia, nomeando e dando sentido ao corpo
a partir de sua aparéncia externa e das suas macro estruturas, [hoje] essas classi-
ficagcbes sao cada vez mais baseadas em caracteristicas moleculares ou genéticas”
(MONTEIRO; VENCIO, 2012, p. 151).

Formas moleculares de representacao podem ser descritas para além de sua
relacdo com a biologia molecular (o DNA, o RNA e as proteinas), uma vez que ocor-
re um deslocamento das bases de classificacdao “da fisiologia para a informacao, do
visual para o numérico e do diagndstico para a manipulagdo” (MONTEIRO; VENCIO,
2012, p. 152). Diante dessas emergentes formas de classificacdo, “representar” ndo
significa apenas definir ou descrever aspectos do corpo, mas implica também em for-
mas de manipular e interferir nos corpos, impactando em novas compreensdes sobre
saude e doenga.

No que se refere aracializacdo dos corpos, a molecularizacao traz transforma-
cOes importantes na classificacdo dos individuos, de modo que, dependendo do con-
texto, ndo sdo apenas os tracos fenotipicos relacionados a raca que sdo privilegiados
no limiar da identidade ou da particularidade. Como observou Paul Gilroy (2007), ha
boas razdes para supor que a linha entre o interno e o externo passe em outro lugar.
Nesse sentido, as fronteiras da raca e do sexo ultrapassam o limiar do que se apre-
senta externamente, na medida em que passam a ser moleculares e cromossémicas,

ndo mais dermais ou genitais.
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RESUMO:

A edi¢do genética surge no mundo todo
como uma técnica revoluciondria para
prevencao e cura de doencas. Atuando
diretamente sobre os seres humanos,
mas também sobre o ambiente que os
circunda, ela alimenta a esperanca de
melhoria da salde das atuais e futuras
geracdes. Combinandoumaabordagem
sobre as mediacbes que criam a
realidade social dessas técnicas e sobre
praticas tecnocientificas que modificam
0s corpos e os mundos possiveis que
eles podem habitar, o artigo se dedica
a descricao e anadlise da construcao
da CRISPR/Cas9 no Reino Unido,
apontando para a reconfiguracao do
conceito de natureza a partir de seu
uso clinico, comercial e ontoldgico,
de interesse para o presente e para o

futuro de humanos mutantes.

PALAVRAS-CHAVE:
Edicdo de genes. Natureza. Prevenc¢do
de doencas. Tecnografia.

ABSTRACT:

Gene editing emerges worldwide as a
revolutionary technique for avoiding
and curing diseases. Acting directly on
humans, but also on the environment
that surrounds them, it fuels hope of
improving the health of current and
future generations. Combining an
approach of mediation between the
social reality created around these
techniques and the technoscientific
practices that modify the possible
bodiesandworldsthatitcaninhabit, this
article is dedicated to the description
and analysis of the construction of
CRISPR/Casg in the United Kingdom,
pointing to a reconfiguration of the
concept of nature from its clinical,
commercial and ontological use, of
interest to the present and the future
of human mutants.

KEYWORDS:
Gene editing. Nature. Avoidable diseas-
es. Technography.
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INTRODUCAO

“Nada, exceto o mutavel, pode perdurar!”

Percy Shelley

Este artigo se interessa em refletir sobre a tecnogénese do ser humano.
Dedica-se a descricao de um acoplamento homem-maquina - resultante de uma
invencao tecnocientifica capaz de transmitir o cédigo genético modificado de uma
pessoa para geracdes futuras —,em um contexto de crescente aplicacdo de técnicas de
prevencdo de doencas diretamente sobre embribes. Valendo-nos da nog¢ao de cadeia
operatdria para compreender o funcionamento da selecdo de embrides (MERLEAU-
PONTY, 2018), e seguindo alguns debates trazidos a partir de uma etnografia do
Exame Genético Pré-Implantacional (FRANKLIN; ROBERTS, 2006), o objetivo aqui é
o de prestar uma contribuicdao antropoldgica sobre as implicagées do gesto técnico
sobre experimentos de reproducdo assistida. Para isso, apresentaremos a principal
inovacdo da medicina genética surgida nos ultimos anos, o sistema CRISPR/Cas9.

Estudos em antropologia das técnicas, realizados por meio de observacao
participante, tém oferecido uma contribuicdo tedrico-metodoldgica importante para
o entendimento da constru¢do da pessoa desde o desenvolvimento de seu corpo
(MAUSS, 1934), sendo a no¢ao de habilidade uma de suas decorréncias mais evidentes
(SAUTCHUK, 2015). A tecnogénese da qual trataremos demanda, entretanto, uma
abordagem alternativa sobre o corpo, uma vez que os processos de ontogénese
a que estdo sendo submetidos os bebés-ciborgue (DAVIS-FLOYD; DUMIT, 1998)
sao realizados em condicdes bastante particulares, individualizados e largamente
inacessiveis no siléncio dos laboratdrios. Buscando distinguir rela¢cbes de poder e
suas mediacdes de uma certa especificidade técnica trazida com a CRISPR/Cas9, o
intuito é verificar arranjos humano-maquina operando enquanto praticas ontoldgicas
(GAD; JENSEN; WHINTEHEREIK, 2015) e refletir sobre processos que se impoem sobre

estagios iniciais de corpos que ndo possuem o estatuto de pessoa.
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Emnosso percurso, aoinvés de uma “duplaasa”, ontoldgica e ética (RABINOW;
BENNET, 2012), trataremos de compor com algumas media¢des, - como matérias de
jornais, declaracdes de conferéncias, narrativas pessoais — uma tradugao sobre o tipo
de intervencao técnica que se apresenta para o futuro do humano'. Assim, conforme
nos sugere Anne Fagot-Largeault (2004), se a compreensdo da genética implica em
seu entendimento como fenémeno ideoldgico, a mobilizagdo intelectual voltada para
a descri¢ao e a comparagao entre as técnicas de edicao genética surge como uma
resposta a alienacao técnica que os mais variados discursos pavimentam, abrindo
caminho para a experimentacao e o controle sobre a evolucao da humanidade
(OVERHAGE, 1970; DOUDNA; STERNBERG, 2017; CAREY, 2019).

Auxiliados pela nocdo de coproducao desenvolvida por Sheila Jasanoff (2004),
cujo objetivo é revelar uma dinamica de producao de conhecimento sobre como
se constroem tanto o funcionamento quanto o significado social das tecnologias,
a composicao das se¢bes deste artigo pretende abordar desde politicas de saude,
como no caso da prevencao de doencas no Reino Unido, até mediacSes que imprensa
e discurso biomédico realizam sobre a edi¢ao genética, pelo menos desde 2015,
quando a CRISPR/Casg se tornou mundialmente relevante.

Em meio a um cendrio de inseguranga apontado na literatura especializada
sobre a edi¢ao genética, como veremos, a coprodugdo aqui apresentada tem como
objetivo destacar os principais atores responsdveis por uma estabilizacao dessa
pratica, capazesmesmode criarumidiomaqueoculte,sendaomesmoremovadodebate
publico, qualquer questionamento que ponha obstaculos a pesquisa tecnocientifica
voltada para a melhoria da saudde, individual ou coletiva. Inseridas em uma ideologia
de progresso, avangam as visdes mecanicistas sobre a eficacia dos tratamentos de
saude humana (TIBON-CORNILLOT, 1992), cujos efeitos sobre os corpos pretendem
se antecipar em décadas e ir além das atuais geracdes, para pretensamente imunizar
ou curar pessoas. Diante de tantas promessas, eimplica¢es para as futuras geracdes,

como contornar uma certa concepcao utilitarista moderna do corpo, e questionar,

' O presente estudo foi realizado durante um ano de estdgio pds-doutoral na Universidade College
London (UCL), entre novembro de 2018 e outubro de 2019. Reflete, portanto, o acesso as discussoes
em curso sobre edicdo genética na comunidade académica da Inglaterra, além do acesso fisico ao pré-
dio da Fundac¢do Wellcome Trust, uma das principais financiadoras das pesquisas genéticas no mundo,
muito préxima ao departamento de Antropologia da UCL.
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ao mesmo tempo, os pressupostos de existéncia de uma totalidade para a espécie
humana®? A edicao genética resultaria, afinal, na modificacao de leis naturais®?

A escolha do Reino Unido como territdrio privilegiado para andlise da
coproducao da edi¢do genética se deu por algumas razdes. Primeiro, por ter sido
a nag¢ao pioneira no desenvolvimento da reprodugao assistida, sendo aclamado o
nascimento de Louise Brown em 1978 como marco histdrico das sucessivas conquistas
obtidas a partir da intervencao em gametas e embrides. Em segundo lugar, destaca-
se, no contexto de discussao sobre o uso da edi¢ao genética para prevencao e
tratamento de doengas, o conceito de “mortalidade evitdvel”, também desenvolvido
no Reino Unido desde os anos de 1920, quando se investigavam as mortes de mulheres
decorrentes de seus partos em hospitais (o conceito € hoje adotado e desenvolvido
em toda a Europa). Em terceiro lugar, porque o Reino Unido é atualmente o tnico pais
onde a pesquisa em embriGes pode ser oficialmente autorizada, ainda que permaneca
interditada a transferéncia de embrides modificados para o Utero de maes potenciais®.
E, finalmente, porque o Reino Unido abriga uma das mais importantes instituicdes de
pesquisa genética do mundo, a Fundagao Wellcome Trust, cofundadora do Projeto

Genoma, cujo imponente prédio-sede em Londres, com seus imensos vidros-vitrines,

? Conforme argumentam Rabinow e Bennet: “O que estd em questdo para a ciéncia é a ética, e a
antropologia ndo € a pureza metafisica da natureza, mas a fun¢do bioldgica das sequéncias de DNA
é, e a extensdo para a qual essas sequéncias podem ser redesenhadas, e as maneiras para as quais
esse redesenho contribui — ou sdo nefastos para - pode ser entendido como uma questdo bioldgica,
antropoldgica e ética”. “[What is at issue for the science, the ethics, and the anthropology is not the
metaphysical purity of nature but the biological function of DNA sequences, the extent to which these
sequences can be successfully redesigned, and ways in which these redesigns contribute to - or are ne-

farious to - well-being understood as a biological, anthropological, and ethical question]” (2012, p. 34).

3 Alguns antropdlogos, como Rabinow e Bennet, argumentam que “[...] DNA pode ser manipulado
RN

sem violar as leis da natureza ou profundos principios éticos per se”. “[...DNA can be manipulated wi-
thout violating any laws of nature or deep ethical principles per se]” (2012, p. 34).

4 A pesquisa sobre embrides era limitada ao periodo de 14 dias apds a fecundagdo, conforme proposto
pelo Conselho de Etica do Departamento de Saude, Educacdo e Bem-Estar dos EUA em 1979 e ratifi-
cado pelo Comité Warnock em 1984, no Reino Unido. No entanto, em 2016 essa regra comeqou a ser
burlada. “Essa semana, dois grupos reportaram que mantiveram embriGes humanos in vitro por 12 — 13
dias. Embrides sao implantados na parede do Utero em torno do dia sete. Até agora, ninguém havia
reportado a cultura de embri6es humanos in vitro além de nove dias, e raramente sao mantidos além
do dia 7”. “[This week, two groups report that they have sustained human embryos in vitro for 12 - 13
days. Embryos normally implant in the wall of the uterus at around day seven. Until now, no one had
reported culturing human embryos in vitro beyond nine days, and rarely have they been sustained for
more than seven]”. (Ver HYUN, Insoo; WILKERSON, Amy; JOHNSTON, Josephine. Embryology policy:
Revisit the 14-day rule. Nature, n. 533, p. 169 - 171, 12 de maio de 2016. Disponivel em: http://www.natu-
re.com/news/embryology-policy-revisit-the-14-day-rule-1.19838 Acesso em: 30 jan. 2019).
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mantém expostos dia e noite um conjunto de textos coloridos contendo discursos
explicativos e, para nds, provocativos, sobre a pesquisa realizada pela Fundacao em
decorréncia das muta¢des genéticas existentes na natureza.

Por fim, o artigo pretende apontar para uma crescente manipulacdo do corpo
informacional, tornada possivel com o fim da distincdo entre naturezas (WEINER,
1954). Sugerimos que, para além do principio de selecdo natural, sdo necessarias
politicas ontoldgicas (MOL, 1999) para delimitar o alcance e as possibilidades
efetivamente abertas para prevencdo e tratamento de doencgas. Nesse sentido,
em complemento a abordagem sobre a coproducao da CRISPR/Cas9, a expressao
“somos todos mutantes” parece oportuna para que experimentemos também o
método tecnogréfico (KELLY, 2014, p. 263), referindo-nos a uma abordagem sobre a

|”

multipla existéncia do que possa ser o “natural” junto ao humano.

Pensar sobre o ser mutante implica, no contexto biomédico, tanto em
melhorias adaptativas quanto equivocos de replicacao do cddigo genético,
resultando em doencas; por outro lado, refere-se a possibilidade atual de tomada das
rédeas da evolucao humana por parte dos cientistas, condicionada a uma espécie de
mimetismo reluzente, em que uma domesticacdo final da natureza parece legitimada
por uma promessa de bem-estar de todos. Pondo énfase nos ‘“acoplamentos
humano-maquina” tal como definidos nos estudos em antropologia (HARAWAY,
1991; DUFRESNE, 1999), o desafio proposto é o de descrever atores e discursos
em movimento, a partir de uma “coreografia ontoldgica” da producao de filhos
(THOMPSON, 2005), em que técnicas e conceitos sdo purificados e reconfigurados
de acordo com os interesses de quem os mobiliza.

Ao operarmos com a expressao ‘“‘somos todos mutantes”, finalmente,
a proposta é investigar como o uso do discurso sobre a doenca omite ou opera
uma disrup¢ao sobre o que somos enquanto seres bioldgicos, investindo em um
método que, tentando ir além dos discursos, irrompe sobre fronteiras disciplinares

e epistemoldgicas (ALMEIDA, 2012) e objetiva conhecer e propor novas ferramentas

interpretativas, sobre o presente e sobre o futuro do que seja o humano mutante.

N
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MORTES EVITAVEIS NO REINO UNIDO

Mortalidade evitdavel é um conceito destinado atualmente a avaliar o
desempenho dos sistemas de saide, medindo e comparando a qualidade da prestacao
de cuidados médicos em toda a Europa e, especialmente, no Reino Unido. Durante
as ultimas décadas, a proposta vem sendo modificada e define como mortalidade

I)}

“evitavel” aquelas mortes que nao teriam acontecido se os pacientes tivessem tido
acesso a intervencdes médicas oportunas e eficazes.

Se, por um lado, o conceito se apresenta como um meio de acompanhar e
tentar garantir a efetividade dos sistemas de saude, por outro, ele também define um
conjunto de doencas e procedimentos tecnocientificos recomendados para melhorar
a saude coletiva da populagao.

No Reino Unido, a nocao de “evitavel” [avoidable] é referenciada desde pelo
menos oinicio do século XX, quando,em 1928, investigacdes sobre mortes de mulheres
gravidas eram realizadas para identificar equivocos médicos e dreas de tratamento
em que os cuidados e métodos poderiam ser melhorados para se evitarem mortes.

Buscando redefinir a nocao de assisténcia médica em um sentido mais amplo,
o conceito foi elaborado em 1976 por Rutstein e colegas quando o grupo propds
um método para medir a qualidade dos servicos de salide que destacaria casos de
prevencdo de doencas, incapacidades de tratamento e mortes prematuras (RUTSTEIN
et al., 1976). Assim, ampliaram o escopo da pesquisa e da assisténcia médica como
uma busca permanente pela identificacdo e aplicacdo de todo o conhecimento
médico disponivel resultante da pesquisa basica, incentivando os servicos de saide
e seus profissionais a se aproximarem de instituicdes e laboratdrios, que por sua vez
viriam a merecer cada vez mais recursos de agéncias governamentais. Em 1986, a
Comunidade Europeia financiou um projeto de pesquisa para este fim, que resultou
na publicacdo do Atlas da Comunidade Europeia de “Morte Evitdvel” (KOSSAROVA
et al., 2009).

Em 2017, o governo do Reino Unido declarou a ocorréncia de 1.200 a 9.000

mortes, de um total de cerca de 240.000, causadas por deficiéncias no sistema

N
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hospitalar e nos cuidados oferecidos aos pacientes no Reino Unido®. O Escritdrio para
Estatisticas Nacionais (Office for National Statics), o maior produtor independente de
estatisticas oficiais do Reino Unido, publicou em seu site que, em 2016, cerca de 24%
de todas as mortes no Reino Unido foram consideradas evitdveis (141.101 mortes de
597.206). O grafico a seguir resume as principais causas de morte evitaveis em cada

pais que compde o Reino Unido.

Neoplasmas

Doencas
Cardiovaseulares

Acidentes

Doencas
Respiratorias
Dicencas por
uso de drogas

Catros I
Infecghes :
0 0 20 30 40 50 60 70 80 a0 100
taxa de mortalidade padronizada por idade
@ Escocia Pais de @ nilandado Norte @ mglaterra

Gales

Figura 1 — Mortalidade evitavel no Reino Unido em 2016
Fonte: Escritério Nacional de Estatisticas, Registros Nacionais da Escdcia, Estatisticas da Irlanda do
Norte e Agéncia de Pesquisa, 2016.

Como podemos observar, a maior incidéncia de mortes consideradas evitaveis
se deve aos neoplasmas, que representam os mais distintos tipos de cancer, incluindo
os de origem genética. As infec¢des, que poderiamos supor como possiveis razdes
de intervencdo genética para tornar pessoas imunes — conforme veremos no caso
do nascimento dos primeiros bebés modificados na linha germinal -, representam
apenas uma pequena fracdo das mortes evitdveis, por enquanto irrelevantes se
pensadas sob a dtica de uma iniciativa de politica de sadde preventiva.

Contudo, ao considerar a edi¢ao genética como uma possibilidade de
tratamento precoce de doencas genéticas conhecidamente devastadoras, o conceito
de mortes evitdveis tende a integrar o escopo do trabalho sobre entidades bioldgicas

antes inexistentes para as politicas de saide preventiva. Conjuntos de células

5 “HS in England told to reveal avoidable deaths data”. Disponivel em: https://www.bbc.co.uk/news/
health-42347942 Acesso em: 5 jan. 2019.
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embriondrias sdo hoje tomados a luz de seu potencial sobre a qualidade da saide da
pessoa, mas seu desenvolvimento ontogenético apresenta um carater ambivalente,
ora pertencendo ao mundo da pesquisa, podendo entdo ser congelado, descartado
ou, ao contrdrio, vir a ser implantado para dar lugar a uma nova vida. Se para os
primeiros casos temos ja muito material cientifico sendo produzido, a autorizacdo
para que esses experimentos resultem em vida humana ainda estd pendente,
carecendo de mais debates, entendimentos coletivos de profissionais e regulagdes
nacionais afinadas com os mesmos procedimentos e valores. E para a construcdo
desses consensos, por vezes incontorndveis dissensos, um ator desempenha um

papel fundamental: os meios técnicos de comunicacao de social.
A TRAJETORIA DE UM GENE MUTANTE

Charles Matthew William Gard nasceu em 4 de agosto de 2016, em Londres,
e foi inicialmente considerado um bebé perfeitamente saudavel. Algumas semanas
depois do parto, entretanto, seus pais notaram que ele ndo mais conseguia erguer a
cabeca, nem se sustentar como outros bebés da mesma idade. No dia 2 de outubro,
durante a visita do pediatra, Charlie pesava os mesmos quilogramas com os quais
nascera, a despeito da amamentacao e dos cuidados frequentes.

No dia 11 de outubro, observando Charlie letdrgico, com dificuldade de
respiracao e cada vez menos capaz de levantar a cabeca, seus pais o levaram para
o hospital. A 25 de outubro, uma bidpsia muscular indicou a existéncia de apenas
6% da quantidade normal de DNA mitocondrial, bem abaixo dos 35% que sugerem
uma Sindrome de Deplecao de DNA mitocondrial (SDM). No entanto, em meados de
novembro, o sequenciamento do genoma de Charlie encontraria duas mutagdes no
gene que efetivamente causam a SDM. Cérebro e musculos estavam prestes a serem
comprometidos, o bebé ja estava surdo e tinha anormalidades cardiacas e renais.

O hospital registra que as convulsées do bebé Charlie comegaram no dia 15 de
dezembro. Oraro caso de uma doenca genética que afeta a vida de umrecém-nascido
chamou a atencao da comunidade cientifica e o Dr. Michio Hirano, da Universidade

de Columbia, nos EUA, juntou-se aos médicos de Charlie na Inglaterra: ele tinha

N
& 164



“Somos todos mutantes”: tecnogénese e coproducdo da CRISPR/CAS? no Reino Unido

experiéncia com 18 pacientes com SDM devido a mutag¢6es em um gene diferente, o
TK2.

Em mar¢o de 2017, Charlie ndo conseguia respirar sem ventila¢ao artificial.
Segundo o Comité de Etica, a condicdo de Charlie ndo melhoraria e o Hospital Great
Ormond Street (GOSH) solicitou a descontinuidade no suporte a sua vida. Em 11
de abril, o Comité votou contra a manutencao do uso de ventilacdo. Essa decisao
foi contestada por seus pais em um processo legal buscando a defesa do melhor
interesse da crianga e o caso se tornou internacionalmente conhecido nos jornais.
Trés juizes de apelacao se envolveram na controvérsia juridica e o Supremo Tribunal
decidiu afavor do GOSH, confirmado pelo Supremo Tribunal em 8 de junho. O Tribunal
Europeu dos Direitos Humanos, por sua vez, recusou-se a tomar qualquer decisao, o
que garantiu que o pequeno Charlie continuasse sendo ventilado.

A presente descricdo se refere, até o momento, a uma disputa em torno de
como proporcionar o bem-estar de um bebé gravemente doente. Pais, enfermeiros
e médicos estiveram discutindo por meses a melhor solu¢ao para um problema
real vivido. No entanto, a intrusao de dois atores internacionais daria novo rumo
a trajetdria do gene mutante — uma vez que a vida do pequeno Charlie ja se
encontrava em estado terminal. O presidente dos Estados Unidos, Donald Trump, e
Sua Santidade, o Papa Francisco, teriam ficado sensibilizados com o sofrimento de
Charlie e decidiram oferecer publicamente sua “ajuda”. Em um peridédico do Reino
Unido, foi publicado no dia 2 de julho: “O papa Francisco esta pedindo aos pais do
bebé criticamente doente, Charlie Gard, que facam todo o possivel para tratar seu
filho”®. No dia seguinte, o Sr. Trump usou sua conta pessoal em uma rede social
(Twitter) na Internet para expressar, no dia 3 de julho, as 11 horas: “Se pudermos
ajudar o pequeno #CharlieGard, como a nossos amigos no Reino Unido e ao Papa,
terlamos muito prazer em fazé-lo”’. Duas manifestacdes significativas feitas por

duas das personalidades mais conhecidas em todo o mundo, em dois dias. Mas que

¢ “Charlie Gard: Pope shows solidarity with parents of critically ill 10-month-old”. Disponivel em: ht-
tps://www.theguardian.com/world/2017/jul/02/pope-shows-solidarity-with-charlie-gards-parents
Acesso em: 12 jan. 2019.

7 Disponivel em: https://twitter.com/realdonaldtrump/status/881875263700783104 Acesso em: 12 jan.
2019.
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tipo de intervencdo era pretendida pelo Papa neste momento? E que impactos essas
declara¢bes poderiam ter sobre o desenvolvimento da medicina genética?

No dia 10 de julho, o caso voltou a Suprema Corte: talvez encorajados pelo
Papa e estimulados com a oferta do presidente Trump, os pais de Charlie pediram
permissao ao seu governo para experimentar o tratamento nos Estados Unidos.
Quase meio milhdo de pessoas assinou uma peticao apoiando sua viagem e uma
pagina de crowdfunding na Internet coletou cerca de 1,3 milhdo de libras vindas de
83 mil doagdes individuais. Como o Dr. Hirano ndo conseguia convencer os médicos
do GOSH a autorizarem seu tratamento, o Congresso dos EUA também interveio e
providenciou a Charlie a cidadania americana no dia 19 de julho. No dia 21, um novo
exame feito no GOSH ofereceria, no entanto, uma triste conclusdo: a mutacao
genética ja resultara em danos irreparaveis e condenara a vida de Charlie. Sua morte
aconteceria em questdo de dias; ele ndo completaria um ano de idade.

Alguns outros eventos relacionados a Charlie poderiam ser relatados, embora
a presenca da midia, de celebridades e de juristas pareca estar bem caracterizada
para a descricdo de uma contribui¢do a coprodugao de genes mutantes. Talvez
fosse importante lembrar ainda que, no dia 22 de julho, médicos e enfermeiros do
GOSH receberam milhares de mensagens ameacadoras, expondo e questionando
seu trabalho como profissionais de saude. E que essa delicada situacao pode ter
contribuido para a decisao dos pais de Charlie em pér fim a batalha legal: no dia 24, o
advogado do casal afirmava publicamente que “o tempo se esgotou”.

Ventilar ou ndo ventilar o bebé, essa foi a questdo. Nessa breve anadlise da
trajetoria de um gene mutante, o principal problema a ser resolvido envolveu uma
relacdo recém-nascido-maquina, através da qual a vida de um doente era mantida,
permitindo aos médicos prestarem os cuidados necessarios ao pequeno Charlie ao
longo de sua doenga. Em nossa hipdtese, um novo contexto médico-juridico tende a
tensionar outros tipos de fronteiras humano-técnica, e a habilidade e a disponibilidade
de novos conhecimentos e maquinas passam a compor a no¢ao de prevencao de
doencas como construcdo de futuro.

A disputa em torno dos cuidados mais adequados a um bebé doente permite

considerar a ideia de que se poderia ter feito um monitoramento genético prévio ao
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nascimento, ou ainda, que uma intervencao tecnocientifica poderia ter sido realizada
para tentar tratar a doenca. “Preocupar-se com o futuro” nao se traduz apenas em
uma rotina, mas se apresenta mesmo como uma dimensao essencial do discurso
clinico, individual e politico de cuidado com a saiide. Conforme sugere Fabiola Rhoden

em seu artigo sobre o aprimoramento da vida:

Trata-se de uma “ethopolitica”, ou seja, da tentativa de moldar a conduta
dos seres humanos por meio da a¢do sobre os sentimentos, as crengas
e os valores direcionados a como deveriam julgar e agir sobre si e seus
corpos visando o futuro. Esse processo caracteriza a nossa constituicdo
atual enquanto “individuos somdticos”, cujas experiéncias, articula¢des,
julgamentos e a¢bes sobre nés mesmos ocorrem por meio da linguagem
biomédica. Na verdade, em termos mais amplos, estariamos diante da
produgdo de uma “ética somatica”, cujos valores em torno da vida estariam
concentrados no corpo e nas interven¢des sobre ele (RHODEN, 2017, p. 51).

Ao colocar o corpo no centro das possibilidades de prevencao de salide, de sie de
futuros filhos, a pergunta sobre a técnica se faz cada vez mais necessaria, considerando-se
que as fronteiras entre tratamento de doencas e aprimoramento dependem da aplicacao
de gestos técnicos ainda sem regulamentacao ou seguranca sobre seus métodos e
propdsitos. Alargando o escopo da intervencao biomédica para corpos que ainda ndo sao
pessoas, nao apenas o consentimento desses futuros seres estd posto em suspensao,
mas o proprio poder de realizar modificacées sobre populacdes inteiras subsumido a
relag6es individualizadas, marcadas por condi¢des especificas de acesso e adesao.

O aspecto totalizante do gene para a espécie humana parece transformar a
categoria de monstro em um mero mutante (HOQUET, 2006), criando ao mesmo tempo
uma cisao entre quem pode, quer e ird se submeter a essas novas tecnologias. Ao invés
de “individuos somaticos”, a edicao genética assume como horizonte a “humanidade
somatica”, em um enfrentamento sobre as leis naturais de variacao e adaptabilidade
populacional da espécie?, evitando a todo custo, em seu discurso de prevencdo a doencas,
misturar-se aos precedentes histdricos de eugenia (HABERMAS, 2003). Em que medida
evitar a morte de Charlie por uma doenca genética participa ou ndo de uma possivel

desnaturaliza¢ao do futuro do humano?

8 De acordo com Paul Overhage (1970, p. 48), “[s]egundo diversos visionarios do futuro, o homem vin-
douro aperfeicoado aparecerd livre e isento de qualquer compromisso com o ‘genetic load’, portanto
completamente livre da carga genética de genes recessivos nocivos...”. Paraisso, contrapée com o ar-
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PRECISAO E DESASTRE NA EDICAO GENETICA

A histdéria da edi¢ao genética contempla a aplicacdo de trés técnicas
diferentes: os “Zinc Finger Nucleases” (ZFNs), as “Transcription activator-like effector
nucleases” (TALENSs) e a “Clustered Regularly Interspaced Short Palindromic Repeats/
associated protein 9" (CRISPR/ Cas9). Para entender o sucesso e a rdpida expansao
do sistema CRISPR/Cas9 como um procedimento predominante, cumpre relembrar
algumas das caracteristicas fundantes das outras duas técnicas que o precederam,
0 que também ajudara a analisar os riscos e potenciais inerentes ao processo da
aplicacao atual da edicao genética em humanos.

ZFNs sdao baseados em endonucleases personalizadas de DNA. As
endonucleases sao enzimas que podem cortar o DNA: algumas podem fazé-lo sem
definir qualquer sequéncia previamente, mas muitas podem decompor apenas
sequéncias muito especificas de nucleotideos, como as ZFNs realizam através
da engenharia genética. No entanto, como registra Yamamoto, “se existirem
no genoma nao apenas os locais de destino para um par de ZFNs, mas também
palindromos do local de destino para um dos ZFNs, ambos os locais poderiam ser
clivados pelas ZFNs” (YAMAMOTO, 2015, p. 8, tradu¢do minha). Esse processo
resultaria na assim chamada clivagem “fora do alvo”. Para evitar esse perigo, foram
inventadas nucleases mutantes mais precisas chamadas “Fokl”. Considerando que
as proteinas de ligacdao em questao, presentes no DNA, sdo geralmente capazes de
se ligar a diferentes locais - tanto aqueles com alta “afinidade” quanto outros com
“baixa afinidade” - a precisdo na conducdo da atividade de corte e reparo de DNA
tem sido uma questao-chave para aplicar com seguranca essas técnicas.

As TALENs sucederam os ZFNs e tém sido utilizadas na modificacao do

genoma de plantas visando a aumentar suas capacidades nutritivas®; ou sao ainda

gumento de Dobzhansky, e cita que as populacdes humanas deveriam ser “geneticamente varidveis,
para conservarem, assim, sua ‘fitness’ darwiniana e ao mesmo tempo criar uma faixa de cobertura de
gendtipos e fendtipos, essencial para a conservagao da vida social humana e de forgas criadoras do
homem” (p. 50).

9 HAUN, William at. al. Improved soybean oil quality by targeted mutagenesis of the fatty acid desatu-
rase 2 gene family. Plant Biotechnology Journal, n. 12, p. 934-940, 23 mai. 2014. Disponivel em: https://
doi.org/10.1111/pbi.12201 Acesso em: 22 Jan. 2019.
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aplicadas na engenharia genética de células humanas pluripotentes®. Além de
serem muito mais faceis de produzir do que os ZFNs, as TALENs devem sua ampla
aceitacao desde 2010 ao fato de serem capazes de se ligarem a quase qualquer
sequéncia de DNA, e de manterem uma “maior atividade de edi¢do de genoma e
menor toxicidade do que os ZFNs” (YAMAMOTO, 2015, p. 18, traducdo minha). As
duas caracteristicas combinadas tornaram as TALENs mais eficientes, na visao de
alguns cientistas, uma vez que oferecem menos ocorréncias fora do alvo do que os
ZFNs.

Em 2012, as pesquisadoras Jennifer Doudna e Emmanuelle Charpentier
desenvolveram o sistema CRISPR/Cas9, mais barato, mais rdpido e mais facil de
manipular do que os sistemas anteriores. Enquanto uma amostra de ZNFs pode
ser encomendada por algo em torno de 5 mil délares, a CRISPR/Cas9 demanda
ndo mais que 30 ddlares (LEDFORD, 2015) e leva dias para ficar pronta para uso,
ao invés de semanas ou meses como nas outras técnicas.

Uma explosao significativa de pesquisas em laboratdrios vem ocorrendo,
acompanhada de um crescimento exponencial na producdao de artigos, que
escapam as possibilidades de descri¢ao e analise aqui propostas. No entanto,
alguns eventos e escritos merecem nossa atencdo por relatarem os riscos que a
adocgao acelerada dessas técnicas pode representar para a vida humana.

Embora as TALENs parecam oferecer uma especificidade muito maior
do que a CRISPR/Cas9 (YAMAMOTO, 2015, p. 20), os beneficios econémicos e
a versatilidade desta ultima tém sido determinantes para sua predominancia
nos laboratdrios. Visando a mitigar a preocupag¢dao com as mutagdes “fora do
alvo”, varias ferramentas de design da CRISPR estdo sendo disponibilizadas na
Internet", voltadas para a prevencao de incidéncias indesejadas de erros sobre
alvos em potencial. A principal dificuldade em gerar uma maior especificidade
para a CRISPR/Cas9 se deve a sua arquitetura monomérica, diferente dos ZFNs

e das TALENSs, diméricos. Assim, um sistema de edi¢do de genoma CRISPR/Cas9

* HOCKEMEYER, Dirk et al. Genetic engineering of human ES and iPS cells using TALE nucleases. Nature
Biotechnology, n. 29, p. 731-734, 2011. Disponivel em: https://www.nature.com/articles/nbt.1927 Acesso
em: 23 jan. 2019.

"Ver http://crispr.mit.edu/. Acesso em: 10 jan. 2019.
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convencional contédm um unico gRNA e uma nuclease Cas9, que é responsavel
pelo corte de ambas as fitas de DNA. Como o local de corte é determinado por
um unico gRNA, o indice de precisao é, inicialmente, considerado menor do que
nas outras técnicas (YAMAMOTO, 2015, p. 29).

Em julho de 2018, um artigo publicado por Michael Kosicki, Kart Tomberg
e Allan Bradley concluiu que “lesdes distintas do local do corte e eventos
cruzados foram identificados”, mostrando que “extenso dano gendémico no
alvo é um resultado comum em todos os loci e em todas as linhas celulares
testadas” (KOSICKI; TOMBERG; BRADLEY, 2018, p. 770, traducdo minha). Com
isso, os pesquisadores deslocavam entdo a discussao sobre os erros de precisao
de corte de DNA, chamados de “off-target”, afirmando que mesmo ao acertar
seus alvos, a CRISPR/Cas9 produzia efeitos inesperados e nocivos.

Em 2017, um outro artigo intitulado “Mutag¢des inesperadas apds a
edicdo CRISPR-Cas9 in vivo” (SCHAEFER et al., 2017) j& havia chamado muito
a aten¢dao da grande midia, cujas manchetes informavam que a técnica seria
uma “demolidora de genoma”. O paper recebeu muitos questionamentos
sobre seu método, voltado para a aplicacdo em ratos, e embora tivesse sido
objeto de avaliacdo por pares, seguiu duramente criticado junto a comunidade
cientifica de pesquisa genética. A revista Nature decidiu publicar um editorial
expressando sua preocupa¢ao com a apresentacdao de resultados tao dispares
das pesquisas em andamento com a CRISPR/Cas9 — o que ndo foi feito em
comum acordo com nenhum dos autores do texto original — e terminou por
recolher o artigo, argumentando que “ndo havia dados suficientes para apoiar
a alegacao de efeitos inesperados fora do alvo devido a CRISPR” ja que “as
variantes gendmicas observadas pelos autores em dois ratos tratados com
CRISPR nao podem ser conclusivamente atribuidas a CRISPR/Cas9”’™.

Em uma outra perspectiva, a reflexdfo de Eric Werner sugere
bombasticamente: “Hoje se pode criar um virus que realize a edi¢ao CRISPR

com a pré-condi¢ao de que apenas aqueles seres humanos cujos genomas

2 Editorial. CRISPR off-targets: a reassessment. Nature Methods, v. 15, p. 229-230, 2018. Disponivel em:
https://[www.nature.com/articles/nmeth.4664 Acesso em: 9 Jan. 2019.
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satisfacam a essas pré-condi¢des sejam mortos ou atingidos pelo virus” (2019,
p. 5, traducdo minha). O autor de tdo incisiva afirmacdo é doutor em ldgica e
pesquisaaaplicacao da CRISPR no tratamento de cancer, além de trabalhar como
professor em Ciéncia da Computacdo liderando um projeto de desenvolvimento
de software robdtico.

Otitulo de seuartigobemresume sua preocupacao: “AChegada da Guerra
CRISPR: Ou porque a edicao genOmica pode ser mais perigosa que as armas
nucleares”®. Seu intuito é alertar, segundo entendo, sobre os riscos inerentes
a uma técnica que pode ser operada por qualquer pessoa com conhecimento
adquirido no Ensino Médio, que ndao é cara nem tampouco dificil de manipular.
E seu argumento desenvolve a ideia de que, diferentemente de polos opostos
que necessitavam negociar a paz para ndao exporem a mortalidade seus proprios
cidaddos, os alvos das CRISPR ndo identificam regides geograficas, mas genes
especificos, anunciando em uma versdo bioterrorista novas caracteristicas que
realizam, para nds, a passagem das assim chamadas sociedades disciplinares as
sociedades de tecnocontrole das subjetividades (PRECIADO, 2018).

Enquanto os debates bioéticos que acompanhamos se debru¢am sobre a
centralidade dos corpos para modificar a sujei¢ao a doenca nas futuras geragdes,
arealidade pratica da edicdo genética sustenta que a descentraliza¢ao do poder
sobre a modificacdo dos corpos nos ameaca com a promo¢ao de uma guerra
global e iminente. Se nossas sociedades parecem ndo estar preparadas para
aplicar essas técnicas em beneficio da humanidade, tampouco tém se mostrado
preocupadas em especular sobre os riscos a que estariamos nos submetendo
com sua ampla difusdo. O debate bioético junto a esfera publica parece se atrelar
ao progresso técnico como inevitdvel, sem efetivamente considerar o potencial
destrutivo e irreparadvel que o gesto humano também possa promover com sua

intensificagao desregulada. Talvez o nascimento de bebés modificados?

BDisponivel em: https://www.academia.edu/38188760/The_Coming_CRISPR_Wars_Or_ why geno-
me_editing_can_be _more_dangerous_than_nuclear_weapons Acesso em: 10 jan. 2019.
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NANA, LULU E HE JIANKUI

A primeira resposta coletiva da comunidade cientifica frente ao avanco
global da edicao genética chegou ao grande publico no dia 3 de dezembro de
2015. Em uma declara¢ao, publicada apds a realizacdo de um encontro de
“cipula”, doze organizadores do “International Summit on Human Gene Editing”
subscreveram um texto que se inicia abordando o tema da biologia molecular
e seus desenvolvimentos nos ultimos 50 anos. Apds trés dias de discussao, os
organizadores, membros de academias e pesquisadores assinaram um documento
em que dividem suas conclusdes em 4 temas: a pesquisa bdsica e pré-clinica; o
uso clinico, somatico; o uso clinico, germinativo; e a necessidade de um férum
permanente'.

O terceiro ponto foi o mais desenvolvido na carta; sobre o uso clinico
aplicado a linha germinal humana, apresentava trés pardgrafos e vérios subitens
em cada um. “Em principio”, afirmaram os autores, “a edicdo genética pode
também ser utilizada pararealizar alterag6es genéticas em gametas ou embrides”,
e, com isso, “ser passada as subsequentes geracfes”. Entre os casos propostos
para aplicacdo, citaram-se as doencas graves herdadas geneticamente, assim
como possibilidades de “melhoramento de capacidades humanas”, concluindo
que essas modificacdes seriam feitas com base em “variantes de ocorréncia
natural” [naturally occurring variants], ou a partir de “mudancas genéticas
totalmente novas” [totally novel genetic changes], tidas como benéficas para os
seres humanos.

A edigdo genética da linha germinal concentra “muitas questbes”, segue o
documento. Apresenta o risco de edi¢do imprecisa (ja abordada como “mutacdes
foradoalvo”); adificuldade em prever efeitos nocivos, considerando os diferentes
ambientes e variantes genéticas com os quais as popula¢bes interagem; a
“obrigacao” delevarem conta“asimplicacdes paraambos, oindividuo e as futuras

geracOes” que carregarem as mutac0es; a dificuldade em se desfazer qualquer

4 Disponivel em: http://www8.nationalacademies.org/onpinews/newsitem.aspx?RecordlD=12032015a.
Acesso em: 12 Jan. 2019.
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modificacdo genética, que ndo se restringiria a uma pequena comunidade ou a
um Unico pais; que a possibilidade de “melhorias permanentes” poderia levar
ao aumento na desigualdade social ou ser usada “coercitivamente”; e que o uso
dessa tecnologia requer consideragfes “morais e éticas” caso se pretenda alterar
o processo evolutivo da humanidade.

A primeira Cdpula Internacional da Edicao Gendmica poderia ter sido
considerada um grande sucesso, ndo fosse a grande surpresa trazida para a
segunda edicdo, ocorrida entre 27 e 29 de novembro de 2018, na Universidade
de Hong Kong. O anudncio do nascimento de duas meninas, gémeas, resultantes
de inseminacgao artificial precedida de edi¢ao de genes em embrides, ganhou as
principais manchetes de jornais em todo o mundo e foi duramente condenado
por grande parte da comunidade cientifica internacional.

Em meio ao desrespeito a tentativa de acordo proposta ao longo da
primeira cupula, a revelacao de tal experimento em plena segunda cipula nao
deixou de transmitir, contudo, uma controversa atmosfera legitimadora. Afinal,
a que grupo pertencia, de quais conhecimentos dispunha, que pessoas teriam
ajudado o engenheiro He Jiankui no primeiro nascimento com vida de bebés
geneticamente modificados?

A exemplo da primeira cupula, o segundo evento internacional reunindo
pesquisadores dedicados a edicdao gendmica tomou a iniciativa de redigir um
posicionamento. No entanto, ndo mais se tratava apenas de recomendagdes,

hipdteses ou possibilidades. Um texto claro com uma condenacgao inequivoca se

fazia necessario, e ele foi apresentado nos seguintes termos:

Nesta clpula, ouvimos uma afirmacdo inesperada e profundamente
perturbadora de que embrides humanos haviam sido editados e
implantados, resultando numa gravidez e no nascimento de gémeos.
Recomendamos uma avaliagdo independente para verificar essa alegacao e
averiguar se as modificag6es de DNA reivindicadas ocorreram. Mesmo que
as modifica¢bes sejam verificadas, o procedimento foi irresponsével e ndo
se adequou as normas internacionais. Suas falhas incluem uma indica¢éo
médica inadequada, um protocolo de estudo mal projetado, uma falha no
cumprimento de padrdes éticos para proteger o bem-estar dos sujeitos da
pesquisa e a falta de transparéncia no desenvolvimento, revisdo e conduta
dos procedimentos clinicos® (tradu¢do minha).

s Disponivel em: http://wwwa8.nationalacademies.org/onpinews/newsitem.aspx?RecordID=11282018b.
Acesso em: 16 Jan. 2019.
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Desnecessario listar a enormidade de especula¢bes langadas na midia,
convidando especialistas e interessados a se manifestarem sobre o assunto. Importa
destacar, talvez, que, para além do julgamento sobre os aspectos éticos e morais
trazidos a tona, uma acusagao em especial nos chama a aten¢do. Entre as falas de
médicos e pesquisadores das areas de reproducao assistida e genética, argumentou-
se que para o nascimento saudavel das gémeas Nana e Lulu, como foram chamadas,
nao havia necessidade de se utilizar a edicao genética: uma vez que o objetivo da
aplicagdo da técnica foi supostamente tornar os embrides imunes a infec¢ao do
HIV, haveria outras técnicas disponiveis e eticamente compartilhadas para atingir o
mesmo objetivo. Ou seja, se a questdo inicialmente colocada pelos pais dos bebés
esteve voltada para a busca de uma solu¢ao que evitasse a transmissao do virus
HIV do pai para as filhas — sabendo-se que a mae nao estava infectada —, na opiniao
de vdrios cientistas, a introducao de uma mutagao induzida sobre o gene CCR5 foi
considerada medicamente inapropriada. Existem outros métodos disponiveis para
prevenir a presenca da doenca em um embridao, enfocando, por exemplo, um trabalho
de preparagao dos gametas, que na situa¢ao analisada se daria com a escolha ou até
mesmo edicao genética do sémen, em um processo anterior, portanto, a fecundacao
de um dvulo saudavel que resultou no embridao manipulado. Ou ainda por meio de
testes genéticos capazes de identificar e evitar aimplantacao de embrides portadores
de genes conhecidamente causadores de enfermidades.

Ao comparar o uso da edicao de genes com o uso de outras técnicas
reprodutivas, algumas questdes tém surgido. Para a doutoranda Giulia Cavalieri, cuja
pesquisa é financiada pelo Wellcome Trust, a edicao genética estaria mais préxima
de uma técnica de tratamento e cura do que outras técnicas mais associadas a
processos de selecdo, como o ja citado Exame Genético Pré-Implantacional (PGD),
para realizacao de testes genéticos sobre a presenca de doengas em embrides. Em
seu artigo de 2017, argumenta: “O PGD ndo trata embrides, o PGD seleciona: ele vai
contra as ‘tradi¢6es de medicina’ e ‘seleciona’ em vez de ‘curar’”’. Em segundo lugar,
segue a pesquisadora, o PGD é menos indicado do que a edi¢ao genética porque
os embrides selecionados “[...] incorporam juizos de valor sobre pessoas que vivem

com certas deficiéncias” (CAVALIERI, 2017, p. 3, traducdo minha). “O PGD implica a
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selecdo de embrides e a CRISPR é mais semelhante a terapia” (CAVALIERI, 2017, p. 4,
traducdo minha). Finalmente, o acervo de razdes bioéticas é apresentado incluindo o

desejo dos pais em terem um filho biolégico saudavel:

Ao contrario do PGD, a edi¢ao genética permite que mais condigdes sejam
corrigidas e a redu¢do da ocorréncia de certas condi¢cbes genéticas nas
geragdes futuras; também aumenta a autonomia reprodutiva dos pais,
oferecendo ndo apenas mais uma possibilidade na caixa de ferramentas
dos geneticistas, mas permitindo também que os casais para os quais o PGD
nem sempre resulta em sucesso tenham filhos saudaveis e biologicamente
relacionados (CAVALIERI, 2017, p. 6, traducdo minha).

As conclusdes em defesa do tratamento oferecido pela edi¢ao genética em
detrimento do processo de selecao a que embrides seriam submetidos via PGD nao
sao compactuadas pela comunidade cientifica, de acordo com Charis Thompson. A
antropdloga participou da primeira cipula da edicdo genética, em 2015, e fez uma
apresentacdo no terceiro dia do encontro intitulada “Governanca, Regulacao e
Controle: De que Pessoas, Por Quais Pessoas, Para Quais Pessoas?’**. Em seu segundo
slide, a pesquisadora se pergunta se existem consensos sobre o uso da edicao
genética na linha germinativa, e concluia: sim, “editar a linha germinativa do genoma
apenas se ndo houver outras alternativas como PGD para evitar uma condicdo séria,
como por exemplo, ambos os pais homozigotos por uma mesma condi¢do séria”.
Ora, seu argumento é exatamente o contrdrio do sustentado por Cavalieri, com a
ressalva de ser a visdao de Thompson uma tentativa de representacdo do espirito
cientifico coletivo, enquanto a comparacdo estabelecida por Cavalieri pressupde
relagbes entre conceitos pré-estabelecidos e moldados por seu préprio conjunto de
referéncias.

De certa forma, podemos considerar que tanto as declaracdes da primeira
clpula quanto as pondera¢des de Charis Thompson em defesa de uma moratdria
repetem algumas das estratégias propostas e outras adotadas entre 24 e 27 de
fevereiro de 1975, durante Conferéncia Asilomar”, considerada um marco na

histdria da biologia molecular. Temerosos com os danos que a introdu¢do de genes

6 A apresentacdo se encontra disponivel em: http://www.nationalacademies.org/gene-editing/Gene-
Edit-Summit/Slide-Presentations/index.htm Acesso em: 27 jan. 2019.

7 Disponivel em https://www.nature.com/articles/455290a Acesso em: 24 jan. 2019.
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poderia causar em micrébios tidos inicialmente como inofensivos, e que poderiam
se transformar em agentes causadores de doencas, a conferéncia surgiu como uma
alternativa para o fim de uma moratdria voluntdria sobre alguns experimentos com
DNArecombinante, que poderiam ser aproximados a atual pratica de edicdo genética
na linha germinal.

Durante o periodo da moratdria, conforme sugerido por Thompson, o publico
dispds de tempo para se informar sobre as pesquisas e se sentiu respeitado, uma
vez que a proposta de interrup¢do das atividades de pesquisa partira dos proprios
estudiosos que trabalhavam nos laboratdrios onde essas experiéncias eram feitas.

O anuncio do nascimento das gémeas em plena ctpula sugere um sentimento
oposto, de desconfianca e desunido em torno de problemas comuns de pesquisa.
A participacao de diversos atores interessados também foi originalmente aceita em
Asilomar, e cercade 140 pessoas, entre cientistas, advogados, jornalistas e autoridades
governamentais, estiveram presentes. Ao final da conferéncia, concordou-se com
a continuidade das pesquisas sob algumas restricbes, com algumas medidas de
seguranga sendo implementadas.

Ressaltadas as semelhancas de ambas as iniciativas — que tinham por objetivo
tanto a construcdo de um consenso na comunidade cientifica quanto a amplia¢ao
do debate publico sobre riscos e consequéncias da técnica em questdo -, sobre que
hipdteses podemos refletir para tentar explicar o nascimento das gémeas de He
Jiankui? Trabalhar com a ideia da aceleracao, imaginando a existéncia de uma pressao
ideoldgica atuando sobre uma competicdo irregular, mas incapaz de deslegitimar o
primeiro a concretizar o feito da edi¢ao na linha germinal? Enfatizar a tecnicidade da
edicao genética, desde sua facilidade e seu custo para ser operada, até a afirmacao
de uma inovadora pratica ontoldgica para evolucdao da espécie? Ou ainda, verificar a
auséncia de uma politica ontoldgica capaz de regular, legal e eticamente, o avango
das mutac¢bes fabricadas sobre um conceito de natureza difuso e em permanente
disputa?

Assim disposta, a presente tentativa de resposta se vale da combinac¢do de
discursos e da descricao de técnicas para propor um entendimento antropoldgico, a

partir de comparagdes e descri¢des tecnograficas da edicao genética.

& 176



“Somos todos mutantes”: tecnogénese e coprodugdo da CRISPR/CAS? no Reino Unido

SEJAM BEM-VINDAS AS MUTACOES

Estima-se que no Reino Unido funcionem mais de 190 mil institui¢6es filantrdpicas,
as quais recebem um grande aporte de recursos publicos para suas atividades. Com a
crescente expansao do setor no pais, e considerando o volume deinvestimentos transitando
entre organizaces, a prestacao de contas e a apresentacdo mais detalhada de resultados
se tornaram demandas compartilhadas entre varios agentes publicos e doadores nos
ultimos anos. Um estudo de 2013 concluiu que, apesar da evidéncia do uso de montantes
consideraveis de recursos para o pagamento de taxas, essas instituicdes tém mantido uma
flexibilidade bastante razodvel para apresentarem seus relatdrios, particularmente porque
as partes interessadas na verificacdo dos dados ndo tém muito poder para exigir tais
informagdes (CONNOLLY et al., 2013). Com auditores relutantes em questionar relatdrios
que lhes parecam incompativeis ou mal feitos, a efetiva transparéncia nas contas dessas
instituicGes no Reino Unido permanece um objetivo a perseguir em médio e longo prazos.

As instituicGes filantrdpicas tém uma importancia central na pesquisa e no
desenvolvimento dos cuidados com a saude no pais. Em seu trabalho de campo junto a
algumas dessas organiza¢des, Sahra Gibbon observou a ansiedade de pesquisadores em
alcangarem resultados, uma vez que a separac¢ao entre o conhecimento sobre diagndsticos
e sua aplicacdo clinica para tratamentos implicaria em dificuldades de manutencao das
pesquisas (GIBBON, 2007, p. 183). Some-se a isso a pressao exercida na midia, legitimada
por cidaddos e cidadas que mantém em funcionamento muitas organiza¢des de pacientes,
como vimos no caso do surgimento da Fundagao Charlie ou no histdrico de prevencao as
mortes evitdveis. Além disso, especificamente no Reino Unido, essas organiza¢oes advogam
por politicas muito préximas dos poderes estatais, tornando as filantropias objeto de uma
permanente e coordenada vigilancia de ambos os setores.

O Wellcome Trust é uma dessas instituicdes. Considerada uma das mais
importantes organizac¢des filantrépicas do mundo™, desde 1936 se dedica ao avanco
da pesquisa médica. Seu fundador, Sir Henry Wellcome, era farmacéutico e se tornou
um bem-sucedido fabricante de remédios na industria britanica: nascido nos Estados

Unidos em 1853, decidiu morar no Reino Unido em 1880.

8 A Fundacdo Wellcome Trust foi considerada a segunda maior institui¢do filantrépica do mundo em
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De acordo com a histéria contada no site da Fundagdo, em seus primeiros 20
anos, os gastos beneficentes foram de cerca de 1,2 milhdes de libras, mas aumentaram
enormemente entre 1952 e 1986 com a producao de remédios, permitindo que os
ganhos da Wellcome Trust passassem de 10 milhdes para mais de 500 milhdes de
libras®™. Se em 1985 a Fundacdo era avaliada no valor de 1bilhdo delibras, em setembro
de 2016, sua carteira de investimentos chegava a 20,9 bilhdes. Acompanhando esse
crescimento, em 2004, a Wellcome Trust construiu uma nova sede, o Gibbs Building,

localizada na Avenida Euston, n. 215, no centro de Londres.

Nature can disrupt the code

In people with Huntington’s, the gene;
that contains the code to make the m=
huntingtin protein has an unexpectec

repeating section, like a record skipy
Here you can see this expanded area in |
the protein (green and blue).

Figura 2 - O cdédigo genético Figura 3 - Amninoacidos
Fonte: foto do autor, fevereiro de 2019.

Como vemos nas figuras 2 e 3, os vidros do prédio da Wellcome Trust, voltados
para a avenida, funcionam como verdadeiros “outdoors”, dando visibilidade a
pesquisa genética e revelando alguns discursos que nos interessam para analise,
considerando nossa busca sobre os elementos de coproducado das técnicas de edicao
genética no Reino Unido.

Na figura 2, afirma-se categoricamente que a “Natureza pode romper o cédigo
[genético]”, ou seja, antes de se falar no corte e reparo de tiras de DNA, tal como

promovidos pela CRISPR/Cas9, vale estabelecer que tal capacidade seria inicialmente

2014, atras apenas da fundacdo mantida por Bill Gates, presidente da Microsoft: https://www.third-
sector.co.uk/bill-melinda-gates-foundation-tops-list-charitable-grant-givers-2014/fundraising/arti-
cle/1327127 Acesso em: 9 Jan. 2019.

9 Disponivel em: https://wellcome.ac.uk/about-us/history-wellcome Acesso em: 12 Jan. 2019.
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“natural”

.Em seguida, lemos uma outra frase em que se resume a causa da doenga de
Huntington, algo como umarepeti¢do indevida, um erro na constru¢cao do DNA, que se
herda geneticamente e promove uma doenca até hoje sem cura. O nome da proteina
“huntingtins” faz referéncia ao seu descobridor, o jovem George Huntington, que em
1872 publicou um artigo em que descrevia os sintomas de movimentos musculares
involuntarios, dando origem ao titulo de seu texto, “Chorea”, que significa “grupo de
dangas”*°. A descoberta de um gene causador da doenga foi publicada em 1993, mas
as pesquisas ndo oferecem até hoje nenhum tratamento ou cura definitivos, uma vez
que se teria de atuar na linha germinal humana.

A figura 3 se apresenta ainda mais colorida, e dispde uma representacdo de
aminoacidos em colunas, tiras, explicando que esses seriam 0s responsaveis pelos
“blocos de construgao das células”, cuja deficiéncia leva aos sintomas de Huntington,
assim como as Sindromes de Deplecao Mitocondrial, como a que acometeu o bebé
Charlie. O texto da imagem segue descrevendo a funcdo das diferentes cores em
cada tira de aminoacido, apontando talvez para a complexidade das combinacées,
em uma representagdo dos objetos sobre 0s quais se debruga ainvestigagao genética.

Por fim, retoma-se a doenca de Huntington, resultante de uma mutacdo
genética que provoca “repeticdes expandidas” no aminoacido glutamina, no interior
da proteina de huntingtins. No rodapé da imagem se podem encontrar os endere¢os
virtuais da Fundacao Wellcome Trust em redes sociais na Internet. A tecnogénese a
ser operada no caso Huntingtons se justifica como correcao de um erro da natureza,
cabendo ao gesto técnico um reparo que seja capaz de evitar a manifestacdo e a

perpetuacdo de transmissao de um gene que se apresenta como defeituoso.

20 Disponivel em: https://www.huntingtonsnsw.org.au/information/hd-facts/history Acesso em: 18 Jan.
2019.
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Figura 4 - A salde de todos. Fonte: foto do autor, fevereiro de 2019.

Uma segunda citacdo se faz oportuna: de acordo com um outro texto
estampado na vitrine, o trabalho no interior da Wellcome Trust visa “melhorar a
saude para todos” (Figura 4). Os dados oficiais da Fundacdo apresentam os seguintes
ndmeros: sozinha, a Wellcome Trust custeia o trabalho de 14.000 pessoas em mais
de 70 paises. Nos préximos cinco anos, pretende investir até 5 bilhGes de libras
esterlinas “para ajudar milhares de pessoas curiosas e apaixonadas em todo o mundo
a explorar ideias em ciéncia, saide da popula¢ao, inova¢dao médica, humanidades e
ciéncias sociais e engajamento publico”?'.

Como parte de sua politica, desde 1990, quando cofundou o Projeto Genoma,
a fundacao se compromete a contribuir com o conhecimento genético insistindo que
os artigos de seus pesquisadores sejam todos publicados para acesso aberto; ou seja,
argumenta que, ao assegurar a gratuidade do conhecimento genético produzido pela
instituicao, a saude coletiva e de todos serd melhorada. Ou todo esse alvoroco em
torno dessas possibilidades ndo passaria de um mais um “hype” na pesquisa genética
(BUBELA; CAULFIELD, 2004)?

No site da instituicdo, encontramos uma pagina dedicada a “ciéncia e

tecnologias emergentes”??, onde se descreve a edi¢ao genéticacomo umaferramenta

' Disponivel em: https://wellcome.ac.uk/about-us Acesso em: 22 jan. 2019.

2 Disponivel em: https://wellcome.ac.uk/what-we-do/our-work/emerging-science-technology Acesso
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de pesquisa que pode aumentar nossa compreensao sobre como a disposicao dos
genomas influencia a sadde. Entre seus potenciais, espera-se que a técnica gere
impactos diretos e indiretos sobre os humanos: prevenindo ou tratando doencas
graves ou realizando mudancas em nosso meio ambiente, por exemplo, se for capaz
de atuar sobre 0 genoma de insetos que carregam doencas, como a malaria.

O “drive genético” € uma das técnicas genéticas prioritdrias junto as pesquisas
financiadas pela Fundacdo. Com o propdsito de aumentar a probabilidade de os
descendentes herdarem um gene especifico, essa técnica tem por objetivo modificar
permanentemente as caracteristicas de uma espécie. Ou seja, se normalmente
os genes tém 50% de chance de serem herdados, com o “drive genético” essa
porcentagem pode chegar a quase 99%. Isso significa que, investindo ao longo de
gera¢Oes, uma determinada caracteristica tende a se tornar cada vez mais presente
em uma espécie escolhida. No entanto, para que o ‘“drive genético” produza
resultados significativos, sua aplicagao deve ser feita sobre seres que se reproduzem
sexualmente, possuindo maior eficacia se for utilizada em espécies cuja “vida util”
seja mais curta e que produzam muitos filhotes, como os mosquitos.

A edicao genética de células humanas tem sido um tema controverso desde o
comeco das publica¢des cientificas. Nao havendo até o momento nenhuma legislacao
internacional, pacto ou norma que regule a pratica, o mecanismo de colaboracao
para o seu desenvolvimento entre grupos de pesquisa de diferentes paises se resume
aos posicionamentos individuais de instituicdes como a Wellcome Trust, que mantém

em sua pagina publica na Internet a seguinte afirmacao:

Acreditamos que as tecnologias de edicdao gendmica podem ter um
potencial significativo para aplicacdo clinica no futuro; e estariamos
abertos a apoiar o desenvolvimento de novas abordagens terapéuticas,
caso as evidéncias da pesquisa avancem o suficiente para justificar seu uso.
Primeiramente, esses avancos envolveram a edi¢do de células somaticas
humanas com o objetivo de reparar ou erradicar uma mutagao que poderia
causar doengas ou projetar mudancas benéficas para permitir terapia
celular, por exemplo no cancer, em que as células imunes de um individuo
podem ser modificadas para atingir um alvo de células cancerosas®
(tradugdo minha).

em: 23 jan. 2019.

% Disponivel em: https://wellcome.ac.uk/sites/default/files/wtpo59707.pdf Acesso: 10 Jan. 2019.
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Note-se no discurso oficial sobre prevencdo médica e tratamento clinico de
doencas a presenca da promessa de que no futuro, a exemplo de aplica¢cbes bem-
sucedidas no passado, a edicao genética “pode ter um papel significativo”. No
paragrafo seguinte, a aposta no futuro ganha dimensdes ainda mais desafiadoras,
uma vez que se considera explicitamente o uso clinico da edicao genética em células
germinativas humanas ou em embrides, a despeito de tais usos serem atualmente

proibidos no Reino Unido:

Também reconhecemos, no entanto, que pode haver um potencial futuro
para aplicar a edicdao genémica em um contexto clinico usando células
germinativas humanas ou embriGes, embora isso seja proibido por lei
no Reino Unido e improvavel que seja permissivel em outras jurisdi¢des
europeias no momento. Isso levanta importantes questdes éticas e
regulatdrias, que precisam ser antecipadas e exploradas de maneira
oportuna e inclusiva a medida que a pesquisa bdsica prossegue e antes de
qualquer decisao sobre a aplicacao clinica. Sera necessdrio, portanto, um
engajamento ativo eimediato deumaamplagamade partesinteressadas de
todo o mundo, que devem incluir, mas ndo se limitar a cientistas biomédicos
e sociais, especialistas em ética, profissionais de salde, financiadores de
pesquisas, reguladores, pacientes afetados e suas familias e o publico em
geral. Muitas dessas considera¢des nao serdo exclusivas para tecnologia
especifica, mas serdo aplicadas em vdrios desenvolvimentos futuros da
ciéncia em beneficio da satide* (tradu¢do minha).

Reservei para as linhas finais desta secdo duas ultimas construcdes de
ideias — reveladas a partir de imagens-texto — para descrever, tecnograficamente,
a coprodugao da edicao genética no Reino Unido. Enfatizo duas abordagens: uma
sobre a nocao de “segredo” e outra sobre o conceito de mutacdo como uma “parte
natural da variacao entre os individuos”.

‘“Estamos desvendando os segredos em nossas células”, afirma o texto da
vitrine (Figura 5). “No laboratdrio, os pesquisadores sequenciam nosso material
genético e estudam como as células se comportam. Eles querem entender como
algumas mutagbes genéticas levam a doenga e entdo identificar tratamentos”,

concluem.
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We’re unravelling the
secrets in our cells

In the lab, researchers
sequence our genetic
material and study

how cells behave.

They want to understand
how some gene mutations
lead to disease and then
identify treatments.

Figuras 5 — Desvelando segredos
Fonte: foto do autor, fevereiro de 2019.

Em um rearranjo rapido da frase — que resume o trabalho de pesquisa da
Fundacdo -, talvez coubesse a pergunta sobre como farlamos - os que estao do
lado de fora da vitrine — para desvendar os verdadeiros segredos que guardam os
laboratdrios. Ou seja, diante da dificuldade de acesso a conhecimentos bastante
especificos de nossas ciéncias, o aprendizado técnico — sobre como o corpo humano
é potencialmente transformado com a edicao genética — perpassa também um
necessario interesse sobre o segredo, sobre o que nao estd dito nos discursos que
relacionam a nogao de natureza a medicina genética.

Para além de como se comportam os meios de comunica¢do, pais ou
pesquisadores, o debate interno sobre as implica¢bes e os riscos da edicao genética
parece ndo fazer parte do repertdrio de investigacao possivel por outras disciplinas.
Ainda que bastante modesta, a proposta aqui é esbocar algumas das razdes para

que certas lacunas de pesquisa sobre a genética tendam a se perpetuar, criando,
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ao mesmo tempo, objetos de investigacao privilegiados para uma antropologia das
técnicas de reproducao humana.

Dedicando-nos a matéria silenciosa, ao efeito blow-up de descoberta no
interior de artigos e pesquisas que revisitamos e vamos aos poucos ampliando para
conhecer melhor, nosso foco se volta para o gesto técnico implicito na CRISP/Cas9
como uma relagdo humano-maquina capaz de, em segredo e apoiada em multiplos
discursos, modificar a forma mesma do que seja a transmissdao natural de genes no
interior da espécie humana sem garantias de que essas modifica¢fes apenas trariam

beneficios para nossa reserva genética geral, da humanidade enquanto popula¢ao®.

Figura 6 — Somos todos mutantes
Fonte: foto do autor, fevereiro de 2019.

» Em seu livro sobre a “pds-humanidade”, Paul Overhage argumenta sobre a impossibilidade de uma
populacdo geneticamente ideal: o polimorfismo genético é que garante a conserva¢do da populagéo
quando “podem ndo poucos genes recessivos, de momento nocivos, de acordo com as condi¢des de
meijo-ambiente diversas, ser de vantagem, e com isso ser desejaveis para o ‘gene pool’, isto €, a reser-
va hereditaria da populacdo em geral” (OVERHAGE, 1970, p. 49).
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Por fim, “somos todos mutantes”, diz o titulo dedicado a resumir como a
edicao genética deve ser entendida, promessa para a prevencao de doencas. Diante
dos caminhos e das contradi¢6es descobertos na coproducao da edicao genética, que
abarcam dos discursos as praticas ontoldgicas, a descricdo de uma imagem (Figura 6)
talvez responda sobre as disputas que vislumbramos em torno da legitimacao e do
efetivo uso dessas novas técnicas, senao agora, em um futuro préximo.

Sentada na calgada de uma das mais ricas filantropias do mundo, uma
senhora pede ajuda, tem muita fome, diz seu cartaz, e estende um copo de papeldo
para doacbes enquanto se protege do frio. E inverno no Reino Unido. A senhora
é estrangeira, desconhece que Deus ndo é “good”, mas “God” em inglés, e brinda
com uma benc¢do ao final de seu “poster”. O texto atrds dela quer nos explicar a
vida humana: “As mudanc¢as nos genes, chamadas de mutag¢des, sdao uma parte
natural da variacdao entre individuos. Mas algumas mutag¢des causam doengas, como
Hungtington’s, cistite, fibrose e cancer”.

A foto registra, a hora passa e me despeco da senhora. O contraste entre
a realidade vivida por aquele ser humano e o colorido dos discursos da vitrine me
move. Aqui aquele discurso nos diz muito mais. Apresenta a natureza da varia¢ao dos
individuos como um recurso para aplicar uma deliberada variacao nos individuos na
natureza. Reorganizo e reformulo: poderiamos supor que a vitrine, que tudo vende
e pouco esclarece, reflete de tal forma o futuro da variagao da humanidade que seu
papel é fazer parecer natural que alguns tenham acesso a esses experimentos e
outros apenas o assistam do lado de fora? Se o discurso de prevencdo e melhoria na
qualidade de salde almeja atender a todas as pessoas, mas de fato ndo o alcanga,
de que transformac0es, incertas, erraticas e inseguras estariam talvez imunes as

pessoas sem acesso, os pobres individuos mutantes?
CONSIDERAGOES FINAIS

O conhecimento sobre a genética humana, associado a importancia que possui
para entender a transmissdao hereditdria de doencas, € um objetivo que vem sendo

perseguido por cientistas ha mais de meio século. Com a invencao da edi¢ao genética,
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a pratica de selecao de embrides para inseminacao passou a ser comparada com a
possibilidade de tratamento de doencas, ora preferindo-se a primeira em razao de seu
carater menos invasivo, ora a segunda, argumentando-se a vocacao da biomedicina em
curar e realizar tratamentos sobre possiveis enfermidades.

O presente artigo pretende ter demonstrado a complexidade da construcao do
discurso em defesa da prevencao de doencas ressaltando que as mediacOes existentes,
que coproduzem a edi¢do genética, reforcam, em grande medida, a manuten¢ao de uma
ideologia do progresso cientifico, tornando o conhecimento sobre os detalhes técnicos,
sobre o gesto humano implicado em tais praticas, um desafio ainda a ser enfrentado.

Como alternativa metodoldgica, buscou-se entdo ampliar a contribui¢do
antropoldgica para além do contraste entre discursos sobre o que pode ou deve ser
permitido a edicao genética, verificando no interior mesmo da disciplina biomédica
alguns conflitos e disputas em torno da seguranga e alcance previsto para a aplicacao
dessa nova técnica sobre estdgios iniciais de embribes.

Por fim, espera-se ter revelado uma passagem fundamental do uso da edicao
genética na reconfiguracdo de leis naturais aplicadas as espécies bioldgicas, que ndo
coincidem com gendtipos ideais, marcando uma diferenca sobre as andlises voltadas
para entidades auténomas, nas quais as propriedades naturais estariam mantidas. Neste
texto, essa continuidade foi questionada a luz de processos de interesse dos coletivos
populacionais, nao dos individuos.

Atecnogénese a que nos referimos assumiu, assim, as rela¢6es de poder exercidas
com e a partir da edicdo genética como agentes centrais na constituicao dos corpos,
modulando seu futuro, nosso futuro, implicando entdo em uma ontogénese, em uma
reconfiguracao total de nossa condicdao natural de existéncia enquanto seres humanos
bioldgicos.

A técnica, outrora conformadora ou reparadora de uma certa natureza, expressa
com a edi¢do genética uma alianga sem precedentes, e demanda dos estudos sobre
a biomedicina uma especial atencao sobre o segredo, sobre o siléncio, matérias de
dificil acesso ou inteligibilidade. Diante desses imbricados humano-mdquina, de que
ferramentas estamos prontos a nos valer para nos prepararmos, e para preparar a

chegada dos futuros humanos mutantes?
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RESUMO:

Este artigo aborda as relacbes entre
sociedade e gendmica a partir da ex-
periéncia de pessoas com doenca fal-
ciforme, a enfermidade genética e he-
reditaria mais comum no pais. Busca-se
problematizar as interfaces entre co-
nhecimento e politicas de saude, atra-
vés da abordagem sobre condicdes de
vida e narrativas sobre doenca falcifor-
me. Parte-se de pesquisa multissitua-
da e de entrevistas etnogrdficas com
integrantes da Associacao Paraibana
de Pessoas com Anemias Hereditarias.
Com relacao as descontinuidades, a de-
sigualdade social abrange a populacao
negra, pobre e de baixa escolaridade,
cujo adoecimento recai sobre trajetdria
de vida, autocuidado e acesso aos ser-
vicos de saude. Na tecnologia biomédi-
ca, destaca-se o teste do pezinho como
dispositivo diagndstico para o acesso
aos cuidados, apesar dos limites na co-
bertura e rede de servicos; essa tecno-
logia ndo foi alcancada por geracdes de
pessoas, privadas do cuidado genético,
apesar da doenca “pra toda vida”. Fi-
nalmente, aborda-se de que maneira a
biossocialidade contribui para a cons-
trucao da identidade, reiterando a an-
cestralidade e a dimensao politica da
vida.

PALAVRAS-CHAVE:

Doenga Falciforme. Genémica.
Biossocialidade. Antropologia da
Saude.

ABSTRACT:

This article addresses the relationship
between society and genomics based
on the experience of people with sick-
le cell disease, genetic and hereditary
sickness, more common in the country.
It seeks to problematize the interfaces
between knowledge and health pol-
icies, through the approach on living
conditions and narratives about sickle
cell disease. It starts with multisituated
research and ethnographic interviews
with members of the Paraibana Asso-
ciation of People with Hereditary Ane-
mias. Of the discontinuities, social in-
equality covers the black, poor and low
education population, whose illness
falls on life trajectory, self-care and ac-
cess to health services. For biomedical
technology, the heel test stands out as
a diagnostic device and access to care,
despite the limits on coverage and the
service network. Technology that was
not reached by generations of people
deprived of genetic care, despite the
disease “for life”. Biosociality contrib-
utes to the construction of identity,
reiterating ancestry and the political di-

mension of life.

KEYWORDS:
Sickle Cell Disease. Genomics.
Biosociality. Health Anthropology.
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A histdria da descoberta da “anemia da célula falciforme” remonta ao inicio do
século XX, nos Estados Unidos, a partir da descri¢ao de casos de pessoas com as mes-
mas caracteristicas clinicas'. Desde entao, a doenca falciforme, como emprego aqui,
configura-se em torno de dois aspectos principais: o carater hereditdrio da doenca
e 0 acometimento de pessoas negras e afrodescendentes. Inicialmente designada
como “black disease” (WAILOO, 2001; FRY, 2005), a doenca é somada ao conjunto
de designacdes sociais atribuidas as pessoas negras, favorecendo-se da ideia de “na-
tureza” para reforcar diferencas e hierarquias sociais entre grupos/coletividades e
individuos.

Este texto aborda as descontinuidades das rela¢bes entre conhecimento ge-
ndmico e sociedade, evidenciadas pela doenca falciforme, enquanto experiéncia de
vida marcada pela negligéncia social e politica. Trata-se de trazer para o debate as-
pectos da relagao ciéncia e sociedade, das praticas de poder e da estigmatizacao,
cuja materializagao se da na experiéncia da doenca reportada pelos sujeitos que en-
frentam o cotidiano da doenca, dos servicos e da violacao dos direitos a saude.

As inquietacdes que motivaram essa reflexdo se iniciaram com o acesso ao site
da Associacdo Paraibana de Portadores de Anemias Hereditdrias (ASPPAH). Nela, os
seus integrantes expressavam as dificuldades para o enfrentamento da doenca fal-
ciforme3 enquanto um sofrimento fisico e social. Dentre os relatos, destacava-se o
desafio de traduzir a desigualdade social e 0 adoecimento para o campo das politicas
publicas de saude, de forma que se efetivasse uma atencdo adequada e eficaz ao
sofrimento fisico.

A preocupacao social dos integrantes da ASPPAH permanece no horizonte
daqueles que tém a doenca e das suas respectivas familias. Contrariamente as infor-
macdes dos movimentos sociais, gestores em salide argumentam que sao poucos

os afetados pela doenca falciforme, quantidade supostamente insuficiente para con-

'Informacdes detalhadas da histdria da descoberta genética e clinica da doenga falciforme podem ser
lidas em Serjeant (2001).

? Informacgdes encontradas no site: <https://asppah.wordpress.com/anemia-falciforme/>. Acesso em:
18 ago. 2020.

3 Com base em informag6es PNTN/MS, até 2010, “nascem no Brasil 3.500 criancas por ano com DF e
200.000 com trago falciforme, e estima-se que 7.200.000 pessoas sejam portadoras do traco falcémi-
co (HbAS) e entre 25.000 a 30.000 com DF.” (FELIX; SOUZA; RIBEIRO, 2010, p. 404).
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figurar uma prioridade de saude publica, com investimento em estrutura e equipa-
mentos em salde, assim como formacdo de profissionais de saiide (especializa¢Ges,
educacdo continuada). Além disso, os cuidados em saude desconsideram o principio
da integralidade do Sistema Unico de Saude, carecendo de a¢des como aconselha-
mento genético as familias afetadas. Dessa forma, é possivel encontrar familias com
dois ou trés filhos enfermos, considerando o diagndstico tardio e a auséncia de orien-
tacao voltada para a saude reprodutiva.

No ambito das politicas de saude, apesar do avan¢o nas ultimas décadas rela-
cionado a saude da populacdao negra e a doenca falciforme, atualmente conta-se so-
mente com o Programa Nacional de Triagem Neonatal (PNTN)* através do chamado
Teste do Pezinho (JESUS, 2010; SILVA, A., 2014; CALVO-GONZALEZ, 2016) e das poli-
ticas de saide mantidas por estados e municipios. A exclusdo das politicas de satide
destinadas a populagdo negra e a doenca falciforme vém no bojo do desmonte dos
direitos sociais e do Estado brasileiro, tendo se intensificado com a reestruturacao do
Ministério da Salde, através do Decreto n® 9.795 de 17 de maio de 2019.

Para arrematar esse quadro, alega-se a variagao na manifesta¢ao clinica da
doenca, de modo que apenas algumas pessoas sao diagnosticadas com a sua mo-
dalidade mais grave. Esse é um argumento corriqueiro entre aqueles que nao reco-
nhecem a genética da doenga — em particular, seu carater hereditario —, e tampouco
estdo a par da discussao recente sobre epigenética e a natureza da desigualdade
como um fenébmeno agravante da doenca falciforme. Dessa forma, o conhecimento
genético estabelecido hd mais de um século ndo tem beneficiado familias e pessoas
com essa enfermidade, e elas continuam a ser afetadas pela auséncia de cuidado
efetivo, pelaimpossibilidade do direito a satide reprodutiva e por uma vida “podada”
pela doenca — metafora utilizada por uma de nossas entrevistadas.

E preciso enfatizar ainda que a doenca conhecida como “anemia falciforme”
(sickle cell anemia) estd inserida num contexto histdrico, politico e social que reper-

cute sobre as praticas de saude tanto nos termos das politicas de saide quanto nas

4O PNTN foi implementado no Brasil a partir da Portaria MS n°® 822 de 06 de junho de 2001, definido
pela incorporagao gradual de tecnologias de diagndstico precoce de doengas congénitas. A doenca
falciforme e outras hemoglobinopatias foram incluidas na fase I, implementada em 2013. (SILVA, A.
2014)
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praticas locais no cuidado ao adoecido. Essa contextualizacdo s6 pode ser devida-
mente expressa se contarmos que “[numa] sociedade como a brasileira, de heranca
escravocrata, pessoas negras vao experienciar racismo do lugar de quem é objeto
dessa opressdo, do lugar que restringe oportunidades por conta desse sistema de
opressdo.” (RIBEIRO, 2017, p. 86).

Nesses termos, a complexidade do fen6meno social da anemia falciforme in-
clui, além de desigualdade e vulnerabilidade social, um marcador social da diferen-
ca: raca. A dfinidade eletiva entre doenca falciforme e raca é epistemologicamente
pensada ao se reconhecer que “[€] ele [o fendtipo], ndo os genes, que configura
os fantasmas que nutrem o imaginario social; que serve de linha de demarcacao en-
tre os grupos raciais e como ponto de referéncia em torno do qual se organizam as
discriminac¢des ‘raciais’.” (MOORE, 2007, p. 22). Condizente com essa leitura, raca é
entendida aqui como um marcador bioldgico e social, historicamente construido e
situado, expressdo das relacdes de subordinagao, hierarquias de dominacao e poder
entre grupos humanos brancos e ndo-brancos.

Minha aproximagao com a doenca falciforme teve inicio em 2014, quando fui
desafiada pelos estudos sobre adoecimentos genéticos’, e me deparei com o proble-
ma social descrito pela ASPPAH (MERLLIE et al., 1996). Na abordagem antropoldgica,
além do entendimento sobre a experiéncia da enfermidade (RABELO; ALVES; SOU-
ZA, 1999), a doenca falciforme interroga outras relacdes e implica¢Ges coletivas em
nossas sociedades, incluindo a relacdo entre natureza/corporeidade e cultura, ideo-
logia de raga e discriminacao institucional, assim como as relagdes entre ciéncia e
sociedade.

Desde entdo, a pesquisa de campo assumiu uma forma multissituada®, inspira-

da em Marcus (2015), porém, priorizando entrevistas etnograficas realizadas com as

5 Termo utilizado por Astoni Junior e lanotti (2010) em referéncia as doencas genéticas, mono ou pluri-
génicas, com variados graus de expressividade, manifesta ou ndo. Aqui, utilizo para enfatizar o carater
genético da doenca, buscando pensar também sobre articulagcdes entre corporeidade/doenca e pro-
cessos histéricos e sociais nos quais se dd o modo de vida com doenga falciforme.

® Essa é uma pesquisa realizada coletivamente com pesquisadores em diferentes fases de forma-
¢do, entre iniciacdo cientifica, graduacdo e mestrado. Contou com o apoio do Programa de Iniciacdo
Cientifica UFPB/CNPq e drgaos de fomento de bolsas de mestrado do Programa de Pds-Graduacdo
em Antropologia/UFPB. Registro a participacdo de Georgia Kessia Cavalcanti Silva, Heytor Marques,
Durvalina Lima, L. Patrick Dias Gomes, Bruna T. Pimentel, Gabriela Chaves, Uliana Gomes, Nadja Silva
dos Santos.
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pessoas com doenca falciforme e suas familias, sendo ou ndo associadas a ASPPAH,
com pesquisadores especialistas em biologia molecular, com gestores de saude da
populagdo negra no Estado da Paraiba e do municipio de Jodo Pessoa, no Laboratério
Central de Saudde Publica da Paraiba/Lacen. Além disso, realizamos observagbes em
Encontros das Pessoas com Doenca Falciforme da Borborema (2018-2019)” e acompa-
nhamos o seu grupo de WhatsApp desde 2018.

Aqui, apresento narrativas de interlocutoras e interlocutores, sejam doentes,
sejam pais de pessoas com a doenca falciforme. S3o relatos que nos fornecem ele-
mentos para pensar a construcao social e politica da vida com a doenca falciforme
(DF). As familias sdo de camadas populares, com renda familiar de até dois saldrios
minimos, que utilizam os servicos publicos de sadde. Entretanto, familias com condi-
cOes sociais diferenciadas também sdo encontradas, com acesso a planos privados
de saude, por exemplo. Aqui, priorizo narrativas de quatro mulheres, das quais duas
(com idade de 50 e 38 anos) tém anemia falciforme; enquanto outras duas sdo por-
tadoras do traco falciforme, uma com 63 e outra com 33 anos, das quais uma é tia e
outra é mulher cuidadora/mae de pessoas com doenca falciforme.

Assim, a abordagem sobre descontinuidades entre genémica e sociedade a
partir da enfermidade passa, neste texto, por dois aspectos cujo impacto é sinérgico
na vida das pessoas com doenca falciforme. Num primeiro momento, exploro a des-
continuidade entre natureza genética da doenca e a desigualdade social, como um
primeiro aspecto. O quadro impressionista que apresento foi recolhido a partir de es-
tudos sobre a doencga. Em seguida, apresento o segundo aspecto relacionado as poli-
ticas, biotecnologia e experiéncia da doenca, organizado em torno de uma discussao
acerca de tecnologia de diagndstico do teste do pezinho, aconselhamento genético
e ancestralidade. Espera-se, assim, contribuir com o entendimento sobre esse modo

de vida e com reflexdes a partir do contexto local, o estado da Paraiba.

7 Eventos anuais organizados pela ASPPAH em parceria com o Conselho Municipal de Satide da cidade
de Campina Grande/PB, realizados no més de novembro, como atividade relacionada a consciéncia
negra.
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DETERMINISMO GENETICO E A (IN)VISIBILIDADE DA DOENGA FALCIFORME

Se o desenvolvimento da gendmica trouxe avangos para o ambito da medi-
cina personalizada, das economias vitais, das biotecnologias, o caso da doenca fal-
ciforme é emblematico para refletir acerca das relacdes entre ciéncia e sociedade,
quando se trata de governanca e de populag¢des. Considero que a condicdo bioldgica/
molecular ndo tem correspondido em beneficios tecnoldégicos nesse caso, seja com
pesquisas voltadas para terapias génicas, seja para aimplementacao do cuidado atra-
vés do aconselhamento genético, diferentemente de outras patologias de origem
genética e hereditaria recentemente identificadas, a exemplo de Erros Inatos do Me-
tabolismo.

Esse fato se agrava quando se considera o nimero de pessoas afetadas pela
doenca falciforme no mundo e no Brasil. Segundo o Boletim Epidemioldgico, “[esti-
ma-se] que no Brasil existam cerca de 60 mil a 100 mil pessoas com a doenca.” (BRA-
SIL, 2017, p. 33). Outra informacdo importante é que “em 2014, foram detectados
1.166 novos casos de doenca falciforme e 66.069 de hemoglobina S (traco falcifor-
me); ja em 2015, foram detectados 1.149 e 65.796, respectivamente” (BRASIL, 2017,
p- 33).

A esse respeito, concordo com Ricardo Santos, Sahra Gibbon e Jane Beltrao
(2012, p. 12), quando enfatizam “as vinculacdes entre producdo de conhecimento
cientifico sobre a biologia humana e seus desdobramentos socioculturais e politi-
cos.” Dentre tais vincula¢des, os autores chamam atenc¢do para as “interfaces ente
raca e genética” e suas repercussdes para a governanca e a politica da vida. Para as
pessoas com doenca falciforme, a intersec¢dao entre raca e genética gerou um hibri-
do, “doenca de preto”, que resulta em relacdes sociais racializadas, afetando todas
as esferas da vida pessoal, cuja consequéncia € a producdo de discriminacao, estigma
e racismo institucional.

Uma das fissuras dessa interface estd na auséncia de informacdes sociodemo-
graficas e epidemioldgicas sobre as pessoas com a doenca. Mesmo o uso da catego-
ria raga/cor, adotada como caracteriza¢ao bioldgica pela biomedicina, foi tardiamen-

te incorporada para a doenca falciforme. A reivindicacao dos movimentos sociais em
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torno da categoria de raga/cor, enquanto referente étnico, vem de longa data e se re-
fere ao reconhecimento da desigualdade social e econdmica que atinge a populacao
negra, assim como a discriminagao e a violéncia racial que atravessam historicamente
a sociedade brasileira (LOPEZ, 2013).

Nesse sentido, minha inquieta¢ao estava em investigar em que medida o de-
terminismo genético da doenca na interface com a categoria histdrica raga/cor confi-
gura uma politica de vida para essas pessoas (ROSE, 2013; FASSIN, 2012). Com dificul-
dades de encontrar informacdes socioecondmicas e epidemioldgicas abrangentes,
montei um quadro impressionista da realidade de morte e vida a partir de estudos
realizados com/sobre pessoas com doenca falciforme, insistindo na magnitude do
problema social e epidemioldgico da enfermidade.

De fato, a experiéncia da doenca falciforme problematiza as relacbes entre
natureza e cultura numa abordagem dicotémica, considerando a inconteste unicida-
de entre sujeito e sua corporeidade mediada pela doenca, estabelecendo seu modo
de ser no mundo. Nesse entendimento, reforca-se o pressuposto de que as interfa-
ces entre raga e genética estdo condicionadas pelos contextos societdrios nos quais
emergem e, no caso, pela persisténcia de estruturas hierdrquicas de discriminacao e
racismo.

Dentre as fontes consultadas, o Boletim Epidemioldgico é um instrumento
relevante para dar contornos ao entendimento da vida e dos cuidados recebidos, vis-
to que, além da atualidade da publicacdo, apresenta indicadores segundo a variavel
raga/cor, incluindo informag6es do PNTN, e em abrangéncia nacional. Uma das infor-
macdes mais alarmantes diz respeito a sobrevida de criangas com doenca falciforme,
em que “[apenas] 20,2% das criancas com doenca falciforme atingem os 5 anos de
idade caso ndo recebam o devido tratamento” (BRASIL, 2017, p. 33 - grifo nosso).
Acrescente-se a vulnerabilidade social e econdmica dessa populacao e teremos ele-
vadas taxas de mortalidade na primeira infancia. A esse respeito, Jesus (2010, p. 9)
complementa que “as criancas com Doenca Falciforme tém risco 400 vezes maior
de infec¢bes em relagdao a populacao em geral...”, o que constitui um dos principais
agravos e causas de morte nessa faixa etdria.

Corroborando com estudos que indicam a baixa expectativa de vida de pes-
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soas com doenca falciforme?, Correia (2014) analisou dezesseis dbitos ocorridos entre
2006 e 2014 no municipio de Jodo Pessoa/PB. Desses, quanto ao quesito raga/cor, a
analise identificou que nove dbitos ocorreram em pessoas registradas como negras,
apenas uma declarada branca, e trés débitos registrando como raga/cor ignorada. A
mortalidade predominou entre homens (treze ébitos); apenas trés ébitos ocorreram
no sexo feminino. Segundo a autora, a idade média das mortes foi de 12 anos, 24 anos
e 44 anos entre as faixas etarias. Todos morreram por complicacdes decorrentes da
doenca falciforme, destacando-se a septicemia, caracterizada como um estado infec-
cioso generalizado.

Reforcando essa compreensdo, Loureiro e Rozenfeld (2005), em estudo rea-
lizado sobre internacdes de pessoas com doenca falciforme em trés estados brasilei-
ros, revelaram que a idade da morte ocorreu numa fase jovem da vida, de modo que
na Bahia, a idade média foi de 26,5 anos, enquanto no Rio de Janeiro, ocorreu em
pessoas com idade média de 31,5 anos, e em S3o Paulo, a idade média ocorreu aos
30 anos. Para os autores, a chance de dbito € cinco vezes maior entre adultos do que
entre criangas e adolescentes internos e, na maioria das vezes, isso ocorre em decor-
réncia de complicacdes e doencas infecciosas.

Um elemento agravante indicado por Loureiro e Rozenfeld (2005) diz respeito
a auséncia do registro da doenca falciforme como a causa bdasica da morte no ates-
tado de 6bito emitido pelos profissionais de satide, com significativa subnotificacao
da mortalidade. Além disso, os autores indicam também a existéncia de discrepancia
entre sistemas informatizados de saude (SIH/SUS e do SIM - morbimortalidade) do
Ministério da Saude e os registros de internacdes hospitalares, comprovando a fra-
gilidade da qualidade do cuidado ofertado e das informacgbes sanitarias necessarias
ao planejamento da atencdo integral, o que se reproduz no ambito de estados e mu-
nicipios.

Quando se trata de caracterizar internacdes de pessoas com doenca falcifor-
me, Loureiro e Rozenfeld (2005, p.947) insistem em afirmar que as taxas de interna-

cao ““sao marcadores da baixa qualidade da assisténcia oferecida para esses pacien-

8 A Regido Nordeste registra o maior nimero de diagndsticos e doentes no Brasil, em razdo da popu-
lagdo negra residente no estado da Bahia (DINIZ; GUEDES, 2005), onde existe uma rede organizada de
servicos de salide de suporte a pessoa com doenca falciforme.
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tes”. Evidentemente, leva-se em conta a gravidade clinica da doenca, no entanto,
a equagao é: quanto mais interna¢des hospitalares, menor sao a regularidade e a
qualidade da atencao ofertada as pessoas.

Isso pode ser averiguado também quando se analisa 0 modo de ingresso do
doente. Assim, os autores informam que as pessoas com doenca falciforme tém re-
corrido as emergéncias (98% na Bahia, 83,2% em S&o Paulo e 66,5% no Rio de Janeiro)
como porta de entrada no sistema, em situagdes de “crises” de dor decorrentes de
vaso-oclusdo, evento recorrente nos doentes. O tempo médio de interna¢ao mante-
ve-se em torno de cinco dias, ndo excedendo oito dias e concentrando-se em faixas

etdrias mais jovens. Em linhas gerais, para os autores,

A falta de diagndstico precoce, de orientacdo familiar diante dos primeiros
sinais de complicacdes, de acesso a medidas preventivas contra infecc¢des,
de um programa governamental de fornecimento regular de medicamen-
tos ambulatoriais e um atendimento médico pouco eficaz durante as inter-
corréncias clinicas sdo fatores que certamente contribuem para o achado
de baixa idade no ébito. (LOUREIRO; ROZENFELD, 2005, p. 948).

Repercutindo para o ambito das politicas, a expectativa dos autores é de que
com a implementacao do PNTN e a universalizacao do teste do pezinho, a amplia-
cao da cobertura populacional torne possivel estabelecer o perfil epidemioldgico da
doenca no pais, com repercussdes para o planejamento do cuidado a ser ofertado no
Sistemna Unico de Saude.

Segundo Calvo-Gonzalez (2016, p. 82), “[as estimativas] atuais situam em
84,88% o percentual de criancas nascidas no Brasil submetidas a triagem neonatal.”
Cabe ponderar, no entanto, que essa acao se torna indcua se nao tiver seguimento
através de uma atencao integral, tanto para as criancas quanto para os pais, a partir
das a¢bes programaticas previstas no PNTN.

Outra fissura nessa interface entre genética e sociedade advém das condicbes
de vida das pessoas afetadas pela doenca falciforme — atentando para o biopoder
(RABINOW; ROSE, 2006), no sentido de que os discursos de verdade nem sempre
derivam politicas e processos de intervencao para a populacdo negra. Nesse sentido,
Félix, Souza e Ribeiro (2010) tratam sobre a situacdo de vulnerabilidade socioeco-

ndmica que atinge as 47 pessoas com doenca falciforme estudadas no municipio de
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Uberaba/MG, aprofundando as dificuldades sociais e politicas para acessar servicos

de salde e tratamento. Nos termos dos autores,

[...] observamos que 6,4% dos pacientes ndo tinham nenhuma escolarida-
de, enquanto 42,5% tinham o ensino médio completo ou superior; 74,5%
moravam em bairros periféricos; 8,5% eram empregadas domésticas, 10,6%
aposentados, 17,0% estudantes (sem atividade laboral) e 27,6% ndo tinham
profissao definida; 42,5% ndo tinham renda, ou a mesma era ignorada, e
48,9% tinham renda de até um saldrio minimo. (FELIX; SOUZA; RIBEIRO,
2010, p. 204).

Apesar dos limites do estudo, considerada a abrangéncia da amostra, esses
indicadores socioecondmicos sinalizam para as condi¢bes de vida das pessoas com
doenca falciforme. Isso reforca a importancia de estudos sistematicos e de informa-
cOes oficiais sobre as caracteristicas étnicas, sociais e econémicas da populacao com
a doenca. De fato, o que se pretende é acentuar que condicOes precarias de existén-
cia impactam no acesso aos direitos e aos servicos em saude — mas também sobre o
fluxo da vida, incluidas escola, profissao e familia.

Esses elementos assinalam a complexidade da experiéncia dessa enfermida-
de, marcada por processos de exclusao que se expressam tanto no nivel macrosso-
cial (politicas de direito) quanto microssocial das rela¢des sociais que a engendram.
As narrativas de pessoas com a doenga falciforme e seus familiares sdo emblematicas

para o entendimento dessa vivéncia.

(BIO)TECNOLOGIA EDOENGA “PRATODA VIDA”: EXPERIENCIA DA DOENGA
FALCIFORME

Se uma das interfaces entre sociedade e genética se manifesta no ambito das
estruturas sociais, em que a desigualdade é uma de suas expressdes, outra intersec-
cao existente estd nas tecnologias de salde e sua composicao como dispositivo de
producdo de verdade e politica da vida. Sobre isso, Calvo-Gonzdlez (2016, p. 81) afir-
ma que “a tecnologia estd inserida na vida dos atores sociais dentro de no¢des que
envolvem tanto o cuidado de si (FOUCAULT, 1985) como o cuidado dos outros.” A
autora se refere a Politica Nacional de Triagem Neonatal, entretanto, essa constata-

cao se aplica aos demais atores relacionados a doenca falciforme. De fato, viver com
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a doenca falciforme é um modo de estar no mundo, de forma que se constréi uma
trajetdria de vida e de histdria familiar, apesar das restricdes impostas.

A énfase sobre a Vida é recorrente entre as narrativas, cuja inflexao passa pelo
dispositivo do diagndstico, seja de forma tardia através de exames de sangue (como
o de eletroforese de hemoglobina), seja pela tecnologia de deteccdo através do tes-
te do pezinho. Assim, uma expressao se destacou na compreensdo da vida entre as
pessoas com a doenca: “Falciforme € pra toda vida” (mulher, 63 anos, portadora do
traco falciforme). Registrada no diario de campo, torna-se inteligivel quando inter-
locutores/as ressaltaram a relevancia do diagndstico, precoce ou tardio, como um
marco biossocial para as construcdes e rede de relacdes que se estabelecem a partir
de entdo.

Sobre a trajetdria de vida, Leila (50 anos, ex-bancaria, depoimento em outu-
bro de 2019) foi enfatica em dizer que a “falciforme podou minha vida, minhas expec-
tativas profissionais, porque eu poderia ter chegado mais longe”. Em sua narrativa,
ela conta que teve uma infancia de doencas recorrentes, com interna¢des continuas,
sendo diagnosticada com a doenca falciforme aos 9 anos de idade. Ainda lembra das
dificuldades na escola, sempre em suspeicao de ter “hepatite” e ndo poder desenvol-
ver as atividades das criancas da sua idade. Anemia e fraqueza marcam esse periodo
infanto-juvenil da sua vida e as chamadas “crises de dores” vieram depois, quando
adulta. Tendo um companheiro, nao teve filhos, pois as duas vezes que “tentou” ter
filhos (engravidou), “perdeu” e, como disse: “Eu me sinto como se tivesse sido po-
dada, uma arvore (...) toda podada, que ela fica sem sombra, totalmente levada aos
raios solares sem protecao nenhuma.”

“Falciforme é pra toda vida” remete a uma reflexao sociolégica da experiéncia
social e subjetiva marcada pelo affected embodiment e mediada por “processos insti-
tucionais e formas culturais” (BIEHL; GOOD; KLEINMAN, 2007, p. 5). A subjetividade
construida pela doenca falciforme modela afetos, cognicao e acao na construgao de
si e nas relacdes sociais que enseja. E uma compreensdo auspiciosa da experiéncia da
doenca, em razdo da fragilidade bioldgica da vida, seja quando a DF é diagnosticada
desde o teste do pezinho, seja quando o diagndstico é realizado depois, precoce ou

tardiamente.
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Ainteligibilidade dessas expressdes atribuidas a experiéncia com a doenga fal-
ciforme, “pra todavida” e “podou minha vida”, nos remete a leitura feita por Viveiros
de Castro (1987, p. 45) sobre a fabricacdo do corpo na sociedade xinguana, entre os
Yawalapiti. Sem pretender estabelecer comparag6es, o diagndstico da doenca falci-
forme da inicio a um processo de construcdo da pessoa, a partir da incorporacdo do
diagndstico e do sofrimento acarretado na vida desses atores sociais e suas familias.
De modo que é relevante pensar, epistemologicamente, acerca da “teoria” sobre a
experiéncia de vida dessas pessoas, seja de forma literal, seja metaforicamente.

Na antropologia da saude, a doenca falciforme é entendida como crénica,
ou de longa duragdo (HERZLICH, 2004; CANESQUI, 2007; NEVES, 2015), enquanto
“aflicdes que nao podem ser curadas, mas sim ‘controladas’ gracas aos avancos da
biotecnologia e da medicina.” (FLEISCHER; FRANCH, 2015, p. 13). Mais do que longa
duracdo, podemos pensar socio-antropologicamente em uma experiéncia falciforme
de existéncia. A pessoa com DF ndo conhece outro estado corporal ou condi¢do bio-
I6gica, a ndo ser a condicao marcada por episddios de maior ou menor intensidade de
sintomas, internagdes ou eventos criticos — como as “crises” de dores, caracterizan-
do assim uma vida com bad days e good days (CHARMAZ, 1991).

Retomando as interfaces entre sociedade e genética, o primeiro aspecto a
destacar dessa experiéncia “pra toda vida” esta relacionado ao uso de tecnologia
para o diagndstico precoce da doenca. De modo que até 2013, quando teve inicio a
implementacao da segunda fase do Programa Nacional de Triagem Neonatal, o diag-
ndstico de doenca falciforme dependia do conhecimento dos profissionais de saude,
como relatado por diferentes interlocutores. Entre as cinco pessoas cujas narrativas
reportamos aqui, apenas a mde de uma crianca de 4 anos teve diagndstico através do
teste do pezinho, entrevistada em 2015. Os demais passaram pela “descoberta” da
enfermidade a partir da vivéncia de internacOes repetidas e auséncias continuas das
atividades escolares.

Para os/as interlocutores/as, a tecnologia de diagndstico precoce, através
do teste do pezinho, é central para a vida da pessoa com doenca falciforme. A esse
respeito, gestores do Laboratdrio Central de Satde Publica da Paraiba (Lacen), em

conversa informal (em 2018), informaram que existem 183 postos de coleta do teste
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do pezinho em servicos publicos, distribuidos em 172 dos 223 municipios do Estado.
As amostras coletadas sdao recebidas por este laboratdrio que, ao detectar alteracao
sanguinea, encaminha o resultado do exame ao Complexo Pediatrico Arlinda Mar-
ques?, situado na capital Jodo Pessoa, onde € feito o acompanhamento ambulatorial
e hospitalar.

Quanto arealizacdo do teste do pezinho, esses gestores informam que as difi-
culdades estdo relacionadas a adequacdo da amostra de sangue (em termos de quan-
tidade) ou no acondicionamento da remessa para envio ao Lacen/PB. Tais situacées
remetem para a necessidade de habilitacao de profissionais de saide com implica-
¢Oes para a cobertura e efetividade do PNTN.

Segundo informac¢es divulgadas no site do governo do estado™, “a consoli-
dacdo de dados do més de janeiro [de 2014], dos 223 municipios da Paraiba, 88 envia-
ram amostras para o laboratdrio, o que representa uma adesao municipal de 39,5%.”,
informacgOes que representam uma baixa adesao dos municipios ao PNTN, implanta-
do no estado desde 2010, como estimam gestores em conversas informais. E preciso
ainda que informacdes atualizadas sejam divulgadas, com o objetivo de avaliar o an-
damento do PNTN no estado e a politica de “fluxos” e referéncias dos doentes em
situacdes de “crise”.

No estado da Paraiba, dois estudos reportam as lacunas na rede de servigos
do teste do pezinho. Uliana Gomes Silva (2018) refere-se a demora para recebimento
do resultado do teste, relatada por maes de criangas com doenca falciforme atendi-
das no Complexo Pedidtrico Arlinda Marques; muitas vezes, a familia mora em dreas
rurais de municipios do interior do estado, o que dificulta o contato. Ainda nessa pers-
pectiva, Bruna Pimentel (2020), em estudo com crian¢as com doenca falciforme e
seus pais, relata itinerarios diagndsticos em que o teste do pezinho “nao apresentou
alteragbes”, sendo o diagndstico da doenca falciforme realizado tardiamente apds
internagdes hospitalares.

Dito isso, duas situa¢bes sobressaem na experiéncia desses atores sociais.

9 Trata-se de um complexo ambulatorial e hospitalar, referéncia estadual no atendimento pediatrico,
incluindo agravos detectados pelo teste do pezinho, como a doenga falciforme.

' Informacgbes obtidas em: <http://paraiba.pb.gov.br/programa-piloto-de-envio-de-amostras-do-teste-
-do-pezinho-e-prorrogado-ate-15-de-maio/>. Acesso em: mar. 2018.
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Uma delas € a preocupagao com o diagndstico tardio, considerando-se o teste do
pezinho uma prioridade politica, assim como a necessidade de pactuacdo entre niveis
de gestao —municipal e estadual —, garantindo a fluidez darede de servigos. Os baixos
indices de deteccao da doenga falciforme através da triagem neonatal, registrados
até 2015, indicaram que “[a] adesdo dos estados a fase Il ocorreu de forma gradativa,
sendo que apenas no final de 2013 foi universalizada no Brasil.” (BRASIL, 2017, p. 33).

A outra situacdo corresponde a disponibilidade de servicos e profissionais es-
pecializados para o0 acompanhamento daqueles diagnosticados com a doenca. Para
estes, manter um servico de referéncia na capital do estado representa deslocamen-
tos e dependéncia da gestao de salde nas localidades de moradia das familias, de
modo que a descentralizacao € uma reivindicagao da ASPPAH.

Com um filho de 4 anos com doenca falciforme, Jaqueline (33 anos, casada,
entrevistada em 2015) relatou que migrou para Jodo Pessoa acompanhando o espo-
so, que é militar. Ele é carioca, ja ela nasceu no estado de Goids na regiao do Centro-
-Oeste. Nem sua familia nem a do companheiro conheciam a doenga, e consequen-
temente, os dois ndo sabiam que possuiam o trago falciforme; sua condicao genética
foi revelada com o nascimento do filho.

Ela terminou o ensino médio e tinha expectativas de fazer uma faculdade, o
que até o momento ndo pdde realizar, em razdo do cuidado do filho, ao qual ela se
dedica, para evitar as “crises” dele. Jaqueline ndo sabe o que vai acontecer quanto
ele tiver que ir a escola, mas espera que melhore um pouco, gragas ao contato com
criancas da sua idade.

Seu filho foi diagnosticado através do teste do pezinho e, no “inicio [primeiro
ano de vida], ndo teve muitos problemas, porque amamentava”. Desde o final desse
ano, seu filho sofre bastante e vive mais doente do que saudavel. Ela conta que seu
filho ja esteve internado inimeras vezes, inclusive na Unidade Terapia Intensiva. Seu
maior medo vem das infec¢bes do menino, que podem provocar sua internacao, e a
febre representa um grande martirio. Porisso, ele faz uso de medicamentos injetaveis
para evitar essas infec¢des. Ela reconhece o sofrimento do filho pelo choro continuo,
‘“sem parar”. Ele é acompanhado por duas médicas, que ajudam a mae a entender a

doenca e os cuidados a adotar durante as crises. Ela pode entrar em contato com elas
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““a qualquer hora que precisar”; e considera que tem acesso aos servicos de saiide de
forma adequada, tendo em vista o fato de que o esposo é militar. Isso é, por outro
lado, fonte de preocupacao, pois existe sempre a possibilidade de transferéncia do
marido, quando perderiam a “atencdo” que o filho recebe aqui.

Ela fica pensando em ter um outro filho, a fim de garantir a compatibilida-
de bioldgica e realizar o transplante de medula dssea"” para seu filho. Participa de
varios grupos tematicos na internet (WhatsApp, Facebook), e ja tentou fazer um
“levantamento” de quantos filhos nascem com DF nas familias que estdo nos grupos
de que participa, com o objetivo de saber qual é o risco de outro filho nascer com a
doenga. Seu esposo ndo concorda com essa estratégia de ter mais um/a filho/a, pois
tem medo e ndo pretende ter outro filho com a doenga falciforme.

Como Jaqueline deixa entrever, suas preocupacdes reprodutivas estao asso-
ciadas com a expectativa de oferecer um tratamento definitivo para a enfermida-
de do filho. Essa ndo é uma motivacdo incomum, como nos lembra Guedes (2012, p.
2370), em estudo realizado com mulheres cuidadoras de criancas com doenca falci-
forme. As decisbes reprodutivas dessas pessoas se assentam em diferentes fatores,
dentre eles: a trajetdria de vida, o contexto social e as condi¢des socioeconémicas,
as crencas e os valores das mulheres, assim como um novo relacionamento conjugal.

Do conhecimento da condicao genética de portador/a do traco falciforme ao
entendimento sobre a possibilidade de ter outros filhos, esta em jogo a vida familiar
e sua reproducdo. Medos e riscos se entrecruzam para pensar ndo sé a saude/doenca
do filho, mas a prdpria expectativa de maternidade e paternidade, assim como os
projetos de vida dos pais, incluindo o retorno a atividade profissional.

Cabe destacar a auséncia de atencao dedicada a populacao identificada como
portadora do traco falciforme (TF). Segundo informag6es do Ministério da Saude
(MS) seriam 66.069 em 2014 e 65.796 em 2015, como destacado acima. Em outro

ambito, segundo informacdes publicadas no site da UNA-SUS/PB®, cerca de 2% de

" Sobre o tratamento da doenca falciforme com o transplante de medula dssea, ver: <https://www.
saude.gov.br/noticias/agencia-saude/42891-ministerio-da-saude-amplia-faixa-etaria-de-transplante-
-para-doenca-falciforme>. Acesso em: 19 ago. 2020.

2 Informacdo disponivel em: <https://www.unasus.gov.br/noticia/paraiba-investe-em-tratamento-pa-
ra-anemia-falciforme>. Acesso em: 18 ago. 2020.
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doadores de sangue (33.311 — aproximadamente 666 pessoas) do Hemocentro em
Jodo Pessoa foram identificados com o traco da doenca falciforme, em 2013. Na Pa-
raiba, conforme informacdes publicadas na midia®, de 2010 a 2013 foram realizados
172.372 testes do pezinho, com 2% de diagndstico de portador do TF, o que represen-
ta 3.446 pessoas com TF sem desdobramento para o acompanhamento da familia.
Diniz e Guedes (2005) discutem sobre a confidencialidade do aconselhamento gené-
tico para o traco falciforme, enfatizando as dimensdes politica e ética que envolvem
a demanda espontanea de doadores de sangue.

Segundo informag¢des biomédicas, os portadores do TF ndo chegam a
desenvolver a doenga, entretanto podem transmitir a mutacao genética para os
descendentes, caso o parceiro seja também portador (GUIMARAES; COELHO, 2010).
Nesse caso, o risco reprodutivo € de 25% de, numa gestacao, a crianca nascer com a
enfermidade. Além disso, essas informacdes permitem rastrear a existéncia de pes-
soas com a doenca falciforme na familia.

A esse respeito, Leila (50 anos) narrou que teve duas gestacdes interrompidas
em razao de complicagbes da doenca falciforme. No mesmo sentido, Nadja Santos
(2020) apresenta a histdria de Ivone (38 anos, casada, com doenca falciforme), mora-
dora da regidao metropolitana de Jodo Pessoa, cuja trajetdria reprodutiva é marcada
por quatro gestacdes interrompidas, resultando naretirada dos érgaos reprodutivos.

O que se quer pontuar é a relevancia do direito reprodutivo e do planejamento
familiar para mulheres e familias com chances de ter filhos com doenca falciforme. As
experiéncias reprodutivas de mulheres com a doenca revelam auséncia de aconselha-
mento genético em suas trajetdrias gestacionais. Por isso, urge a implementagao do
Programa Nacional de Triagem Neonatal, ampliando as atividades por ele previstas.
Esse é precisamente o caso das praticas educativas, dentre as quais estdo incluidos
planejamento familiar e orientacao/aconselhamento genético, que devem abordar
informacgdes acerca do patriménio genético, as chances de ocorréncia da doenca e os
cuidados reprodutivos a serem adotados pelos pais (GUEDES, 2012, p. 2368).

Essa ndo é a experiéncia comum de parcela significativa das familias com

3 Informagdes recolhidas em: <http://gi.globo.com/pb/paraiba/noticia/2014/07/cerca-de-150-pessoas-
-na-pb-recebem-tratamento-para-anemia-falciforme.html>. Acesso em: mar. 2018.
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histdria genética de doenga falciforme que utilizam os servigos publicos de sauide.
Nessa perspectiva, Calvo-Gonzalez (2016) apresenta a histdéria de Renata que, tendo
um filho com doenca falciforme de relacionamento anterior, decide engravidar, ndao
obstante a condi¢do genética de portador do traco falciforme do novo companheiro.

Acerca da légica reprodutiva, cabe enfatizar dois aspectos ligados a questao
da relagdo entre tecnologia biomédica e doenca falciforme. Um deles diz respeito
a geragao de mulheres que ndao acessaram a tecnologia genética — diagndstico da
doenca e aconselhamento genético —, cujas vidas estdo marcadas pela auséncia de
cuidado integral, incluindo a possibilidade da maternidade. Outro aspecto compreen-
de a organizac¢do local do sistema de saide em torno da doencga, como se deu no
estado da Bahia, caso bem retratado por Calvo-Gonzdlez. Embora a magnitude seja
um relevante fator de construcao do problema em saude publica, é possivel dizer
que a doenga falciforme ndo tem recebido a aten¢ao imprescindivel das instancias de
saude e os movimentos sociais da populagao negra agenciam a consolidacdao da rede
de servicos e profissionais especializados como parte de sua agenda politica.

A incorporacdo da doenca assume uma dimensao politica quando passa pela
vivéncia da socialidade, ou mais precisamente da biossocialidade (RABINOW, 1999,
p. 147), enquanto processo coletivo engendrado a partir da condi¢do humana com a
doenca falciforme, refor¢ando a construgdo de identidades e ativismo politico (NO-
VAS, 2006). E no fluxo partilhado com outros semelhantes que a experiéncia acerca
dessas estratégias de vida se converte em agdo politica, repercutindo sobre a subjeti-
vidade/identidade que, cruzada com a histdria afrodescendente, surge como dobras
que valorizam a vida (VALE et al, 2013).

Assim, foi através da referéncia a ASPPAH que as/os interlocutoras/es desta
pesquisa mobilizaram a sua origem ancestral como ancoragem histdrica, cultural e
étnica da doenca. O processo associativo torna-se fulcral para pensar como a incor-
poracao do conhecimento genético agencia politicas de identidade e lutas politicas
(KENT, 2012, p. 204). Relacionando cultura e biologia, “a genética, em contraste, ofe-
rece uma base biolégica para a identidade.” (KENT, 2012, p. 228), reportando a an-
cestralidade africana na construc¢do da identidade individual e coletiva. A ASPPAH

é reconhecida como o espaco de circulagdo de informag6es, compartilhamento de
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experiéncias acerca do cuidado, acionamento de gestores de saude e de problemati-
zacao darelacao doenca e raga.

Embora ndo tenha sido o foco deste trabalho, os movimentos sociais e as
acoes afirmativas (SILVA, J., 2011) expressam estratégias coletivas de enfrentamen-
to da desigualdade social em prol de uma sociedade em que igualdade e equidade
possam fazer a diferenca nas condi¢bes de vida e saide da popula¢ao negra. Por
isso é preciso reconhecer que “[os] trés adjetivos ‘hereditérios’, ‘ancestrais’ e ‘étnico’
sugerem que a anemia falciforme seja uma caracteristica de um grupo social compar-
tilhando uma ancestralidade comum e, portanto, as mesmas caracteristicas genomi-

cas.” (FRY, 2011, p. 163 — traducdo livre).
A TITULO DE CONCLUSAO

Como foi visto, a abordagem antropoldgica sobre a experiéncia da doenca
falciforme, tendo como referéncia as rela¢bes entre genética e sociedade, constitui
um potencial caminho analitico para pensar inquietacdes classicas do pensamento
antropoldgico. Dentre elas, a relacao entre natureza e cultura, ou biologia e cultura,
que engendra outros tracados quando apreciados a partir da experiéncia cotidiana e
de vida, nas quais separagdes corporeidade, percepcao de si e identidade sdo indivi-
siveis enquanto fendmeno social e politico.

A reflexao trazida teve como fio condutor a incorporacao da doenca falcifor-
me enquanto um modo de vida, individual e coletivo, mediado por processos bio-
médicos, politicos e societdrios. O contexto etnografico foi o estado da Paraiba, a
partir da observacao de campo realizada em diferentes espacos sociais, os quais
me foi permitido acessar — com destaque para a ASPPAH —, assim como a partir de
conversas informais e entrevistas etnograficas com homens e mulheres que compar-
tilharam suas histdrias de vida com os pesquisadores integrantes do programa de
pesquisa. Os fragmentos que selecionei para essas reflexdes me trouxeram elemen-
tos que outros pesquisadores do tema ja formularam, entretanto, quando se pensa
sobre diversidade e diferenca, o aporte trazido busca responder as ansiedades das/

os interlocutores/as e da pesquisadora acerca da invisibilidade da doenca falciforme,
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especialmente, no contexto paraibano.

No espectro de relacdes entre genética e sociedade, a desigualdade social tem
um peso significativo e impacta sobre o0 acesso a bens e servicos em saude, primor-
dial para a qualidade e a expectativa de vida dos atores sociais. Exploradas a partir de
informacgdes secunddrias, as informagdes socioecondmicas sobre doentes fornecem
um panorama sobre as condic¢Oes de vida das pessoas com doenca falciforme no pais
e seu impacto sobre adoecimentos genéticos.

O estranhamento com as interfaces entre genética e sociedade se respalda
na ideia de que a énfase na determinagao genética da doenca ndao correspondeu ao
investimento tecnoldgico em terapias, predominando a Politica Nacional de Triagem
Neonatal e a tecnologia de diagndstico precoce através do teste do pezinho. As ques-
toes se desdobram em: por que ndao ha investimento para tratamentos génicos da
doenca falciforme? Em que medida pobreza e raca se alinham espantando interesses
biotecnoldgicos e de biomercados? E possivel inferir que a origem genética da doen-
ca produz essencialismo e determinismo biomédicos que repercutem sobre o baixo
investimento nas acdes de cuidado, especialmente quando se trata de uma popula-
cao pobre e afrodescendente.

O grande paradoxo estd no fato de que existem programas e diretrizes para o
cuidado com a doenga falciforme, no entanto, eles ndo se efetivam quando se trata
do cuidado nos diferentes niveis de complexidade do sistema de saldde. A politica de
Estado voltada para a populagdo negra e para os doentes falciformes esbarra nas re-
lagbes sociais e raciais locais, nos processos de operacionalizagdo da Politica Nacional
de Triagem Neonatal através do baixo investimento em suas a¢bes programaticas.
Fragilidades aparecem em torno da cobertura populacional, da qualidade e da pres-
teza na coleta e resultado do exame, do aconselhamento genético, do planejamento
familiar, do direito reprodutivo, e finalmente da regularidade do acompanhamento
das criancas detectadas com a doenca falciforme.

Se 0 que marca a experiéncia social dessa doenca € a desigualdade, no ambito
da agéncia e a¢ao destacam-se a solidariedade e a associa¢ao em torno das pessoas
adoecidas, como emblematicamente tem atuado a ASPPAH na luta pelo reconheci-

mento e por direitos sociais em sadde. E através da biossocialidade que a experién-
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cia da doenga falciforme agencia processos de valorizacao da natureza genética da
doenc¢a em torno da nogao de ancestralidade. Essa mobilizacdo ndo caracteriza, po-
rém, a doenca falciforme na perspectiva biolégica da ideia de raga, mas sim referenda
a DF como um fenémeno cultural e étnico (RABINOW; ROSE, 2006).

Aqui enfatizamos que hoje podemos identificar pessoas com a doenca e o tra-
co falciformes, porém existe uma parcela da populacao que nao alcangou o teste do
pezinho e que ndo tem conhecimento da sua situacdo genética quanto a DF. E fato
que o diagndstico tardio da doenga tem resultado em mortes precoces em diferentes
fases davida, dainfancia a vida adulta. Dessa forma, as experiéncias sao atravessadas
por questdes geracionais, de género, de classe e de raca, como transparece no texto.

Por isso, me inspiro em Annemarie Mol (2008), quando discute politica onto-
l6gica, em duas perspectivas: uma que trata da pesquisa como um processo politico
de interlocucao e produc¢do de conhecimento, e outra, da experiéncia de vida dessas
pessoas — como um ato politico de lutas: pela prépria vida, por direitos. Do lugar de
pesquisadora, pontuei algumas informag¢ées que possibilitam acessar a dimensao das
vulnerabilidades dos adoecidos, e enfatizo a questao da chamada “doenca negligen-
ciada por acometer principalmente popula¢ées de baixa renda” (BRASIL, 2017).

Como antropoldgica ou sociologicamente designar essa ontologia? De inicio,
é preciso ponderar que, seja “anemia” ou seja “doenca”, utilizamos termos oriundos
da biomedicina, sendo o primeiro o que mais se disseminou no senso comum, por
conta da “anemia” persistente — cor pdlida - do doente. Se pensamos em termos
de adoecimento genético, estamos enfatizando o carater génico do fenédmeno, mas
nao uma experiéncia que perpassa toda a vida do sujeito e que configura suas rela-
cOes. Como doenca de longa duragdo, a designacao nao exprime as dimensées de um
acometimento que conforma a vida desde seu nascimento, quando identificado com
o teste do pezinho. Por isso, penso que ndo ha “termo, palavra ou expressao” que
contemple a experiéncia cotidiana de enfrentamento da sickle cell anemia, enquan-
to fendmeno incorporado de condic¢des de vida social e fisica. Aqui, busquei tracar
minha leitura sobre a enfermidade como uma experiéncia falciforme de existéncia,
enfatizando desigualdades, politicas e existéncia.

Essa situagdo se agrava quando os movimentos sociais em saide demonstra-
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ram sua preocupacgao diante da publicagao do Decreto Ministerial n® 9.795 de 17 de
maio de 2019. A reformulacdo implantada no Ministério da Saude reordena as po-
liticas e prioridades em saude, excluindo divisGes e coordenacdes voltadas a aten-
cao integral de grupos e popula¢des minoritarios. As estratégias normativas no atual
contexto politico estabelecem decisGes desfavordveis a saide e que “poderiam se
qualificar para uma vida digna, para a vida, simplesmente” (SAILLANT; GENEST, 2012,
p. 20). Essa modalidade de “qualificacdo para a vida”, a partir da retirada de direitos
em saude, reacende e reforca a resisténcia politica e ética de enfrentamento das de-

sigualdades e iniquidades sociais que aprofundam a fragilidade da vida.
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Etnoturismo em drea de sobreposicdo de terras indigenas e unidades de conservacdo: estudo
comparativo entre os indios Pataxd no sul da Bahia e os Potiguara no litoral norte da Paraiba, Brasil

RESUMO:

A pesquisa que serve de base a este
artigo tem como objetivo comparar o
etnoturismo dos indios Pataxd no sul
da Bahia e dos Potiguara no litoral nor-
te da Paraiba, ambos situados em drea
de sobreposicao de Terra Indigena (TI)
e Unidade de Conservacdo (UC). O es-
tudo foi realizado através de pesquisa
bibliografica, descritiva e etnogrifica,
com observacao participante e rela-
tos de experiéncias. Como resultado,
constatou-se que o etnoturismo em TI,
sob a perspectiva territorial indigena,
representa uma conquista — da territo-
rializacao dos espacos culturais, da luta
pela retomada das Tl e da reivindicacao
pela conclusao dos processos demarca-
térios. Além disso, contribui para o for-
talecimento do modo de vida local, por
garantir a conservacao da biodiversida-
de e promover a regidao, com o respeito
a cultura indigena. Conclui-se, portan-
to, ser o etnoturismo uma ferramenta
de gestdo territorial e ambiental a ser
apropriada pelos povos indigenas, com
o intuito de fomentar o etnodesenvol-
vimento local.

PALAVRAS-CHAVE:
Etnoturismo. Unidade de Conservacao.

Terra Indigena; Potiguara. Pataxo.

ABSTRACT:

This study aimed to compare the eth-
no-tourism activities carried out by the
Pataxds, in the south of Bahia, with
those performed by the Potiguaras in
the northern coast of Paraiba, both lo-
cated in areas of superposition of indig-
enous land (TI) and conservation unit
(UQ). The study was carried out through
a bibliographical, descriptive and eth-
nographic research, with participatory
observation and reports of experienc-
es. From the results, it was observed
that the ethno-tourism in indigenous
land, from the indigenous territorial
perspective, represents a conquest of
the territorialization of cultural spaces
to struggle for the resumption of the
indigenous land and for demanding the
completion of demarcation processes,
in addition to strengthening the local
way of life, ensuring the conservation
of biodiversity and promotion of the re-
gion, respecting the indigenous culture.
Ethno-tourism, therefore, is a territorial
and environmental management tool
to be appropriated by indigenous com-
munities, with the aim of fostering local
ethno-development.

KEYWORDS:
Ethnotourism. Conservation Unit. In-
digenous Land. Potiguara. Pataxd.
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INTRODUCAO

O turismo em terras indigenas (TI) se encontra em crescimento na Regido Nor-
deste, com destaque para as experiéncias na regiao litoranea, a exemplo dos Pataxo
no litoral sul da Bahia, estudados por Griinewald desde os anos 1990 (1999, 2015) e
dos Potiguara no litoral norte da Paraiba, estudados por Barbosa e Silva (2012). O
crescente interesse dos povos indigenas pela atividade do turismo - entendida como
forma de etnodesenvolvimento por agéncias do governo - reflete as demandas por
melhoria de renda e por oportunidade de trabalho para os mais jovens.

Para entender essa demanda dos dois povos indigenas que resistem ha sécu-
los em suas terras situadas em zonas litoraneas do Nordeste, fortemente pressiona-
das pelas atividades turisticas e pelas a¢6es de protecao ambiental, cabe considerar
as convergéncias dos dois povos pesquisados. Em primeiro lugar, eles compdem a
classificacao de “indios misturados” do Nordeste, em razao da situacao de conta-
to com a sociedade desde a coloniza¢do, conforme Oliveira (1998). Contudo, ambos
constituem etnias reconhecidas pelo Servico de Protec&o ao indio, ocupando territé-
rios na Paraiba e Bahia. Atualmente, sdo povos indigenas contemporaneos porque
participam da mesma temporalidade do restante da sociedade; porém suas lutas de
reterritorializa¢ao se fundamentam na afirmacdo identitdria para o exercicio de uma
autonomia.

O etnoturismo é uma categoria do turismo que tem sido associada a outras,
como ao ecoturismo, pelo Ministério do Meio Ambiente, ou ao turismo em Terras
Indigenas (TI). Foi definido pela Fundacdo Nacional do indio (FUNAI) como atividade
voltada para a visitacdao com o intuito de valorizacao da sociodiversidade e da biodi-
versidade; por meio das interacdes entre turistas e povos indigenas, promove-se o
conhecimento de sua cultura material e imaterial, visando a geracdo de renda (FU-
NAI, 2015). Trata-se de uma atividade que busca a autogestdo através de um modelo
de associativismo ou cooperativismo, fundamentado no etnodesenvolvimento, seja
em zona rural ou urbana, como alternativa para o desenvolvimento local (BARTHO-

LO; SANSOLO; BURSZTYN, 2009), em que a populacdo local se torna protagonista
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na defesa de seus interesses, apropriando-se dos beneficios oriundos dos servicos
turisticos.

O etnodesenvolvimento “significa que uma etnia, autdctone, tribal ou outra,
detém o controle sobre suas préprias terras, seus recursos, sua organiza¢ao social
e sua cultura, e é livre para negociar com o Estado o estabelecimento de relacbes
segundo seus interesses” (STAVENHAGEN, 1984, p. 57). Dessa maneira é que o etno-
turismo se apresenta como uma atividade reconhecida no ambito do etnodesenvol-
vimento, recebendo estimulo através de politicas de turismo e de gestao ambiental
emTI.

Além das experiéncias mencionadas de etnoturismo indigena na zona litora-
nea do Nordeste, citemos a dos indios Jenipapo-Kanindé, na Terra Indigena Lagoa
Encantada, no municipio de Aquiraz, litoral leste do Ceard, que faz parte da Rede
Cearense de Turismo Comunitdrio, a Rede TUCUM. Segundo Lustosa, eles teriam bus-
cado conhecer a experiéncia dos Pataxd para construir seu projeto de etnoturismo,
especialmente no que concerne ao processo de reinvencdo da etnicidade (LUSTOSA,
2010).

O etnoturismo indigena em regido litoranea que se mostrou mais bem estru-
turado foi o dos Pataxdé no sul da Bahia, pesquisado em profundidade na perspectiva
antropoldégica por Griinewald (1999, 2015) e Castro (2008). Por essa razdo, o proces-
so vivido pelos Pataxd foi escolhido para integrar esta pesquisa, com o intuito de con-
frontd-lo com a experiéncia dos Potiguara — ainda pouco estudada, e apresentando
vdrias dificuldades para exercer sua autonomia nessa atividade.

O objetivo da pesquisa foi, entdo, realizar um estudo exploratdrio para com-
parar o etnoturismo dos indios Pataxd no sul da Bahia e dos Potiguara no litoral norte
da Paraiba, ambos situados em drea de sobreposicao de Terra Indigena (TI) e Unida-
de de Conservacao (UC), para compreender como o turismo afeta as dinamicas terri-
toriais e os processos identitdrios em cada area; e como ele se insere na dinamica do
poder, no que se refere a autonomia e a autogestdo. Para tanto, foi feito um levanta-
mento das politicas relativas ao turismo em TI, assim como das duas experiéncias de

etnoturismo.
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METODOLOGIA

A metodologia utilizada no presente trabalho consiste primeiramente em uma
pesquisa bibliografica, abordando as temdticas do ecoturismo, etnoturismo (BAR-
THOLO; SANSOLO; BURSZTYN, 2009; BARBOSA; SILVA, 2012; GRUNEWALD, 2015) e
etnodesenvolvimento (STAVENHAGEN, 1984).

Realizamos também uma pesquisa documental sobre a legislacao indigena e
as politicas do turismo em TI. Suas normas foram previstas pelo Ministério do Turis-
mo (2004); pelo Manual Indigena do Ecoturismo e pela Instrucdo Normativa n.3, de
11 de junho de 2015, da Fundacdo Nacional do indio (FUNAI); pela Politica Nacional de
Gestao Ambiental e Territorial Indigena (PNGATI, Decreto n°® 7747/2012). Estudamos
ainda o etnozoneamento e etnomapeamento Potiguara (CARDOSO; GUIMARAES,
2012) e Pataxé (CARDOSO; PINHEIRO, 2012), além dos planos de manejo das unida-
des de conservacdo (UC) das dreas de estudo, existentes no site do ICMBio, érgéo
vinculado ao Ministério do Meio Ambiente (1975, 2014).

Ja a pesquisa etnografica foi descritiva e contou com visitas, conversas in-
formais e anotagbes em caderno de campo com relatos de momentos vivenciados
com os povos indigenas Pataxd na Bahia e Potiguara na Paraiba. As visitas de campo
realizadas pela primeira autora ocorreram na Reserva da Jaqueira e na aldeia Pé do
Monte (em sobreposicdo com o Parque Nacional Monte Pascoal) no sul da Bahia em
outubro de 2016; e nas aldeias Coqueirinho e Camurupim (em sobreposi¢do com Area
de Protecdo Ambiental Barra do Rio Mamanguape e a Area de Relevante Interesse
Ecoldgico Manguezais da Foz do Rio Mamanguape) no litoral norte da Paraiba, em
outubro de 2018.

Conversas informais foram realizadas na Reserva da Jaqueira com a india
Nayara Pataxd, vice-cacique da reserva; e na aldeia Pé do Monte, com o filho do caci-
que. Ja na aldeia Coqueirinho na Tl Potiguara, as conversas foram com dois pescado-
res e em Camurupim ocorreu uma entrevista gravada e transcrita com um barqueiro
que participa das atividades turisticas na Area de Protecdo Ambiental (APA), levando
os turistas em passeios de barco.

As visitas tiveram o objetivo de realizar um reconhecimento do terreno para
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discernir duas realidades distintas onde ocorre o turismo em Tl, sem a intencao de
maior aprofundamento. Na Bahia, as conversas foram informais durante o roteiro de
visitacdo em uma semana, uma vez que nao houve pedido de autorizacao para reali-
zar a pesquisa. Ja nas aldeias da Tl Potiguara, as pesquisadoras possuem autoriza¢ao

do Cacique Geral, da FUNAI e da Plataforma Brasil.

SITUANDO OS POVOS POTIGUARA E PATAXO

Os Potiguara vivem no litoral norte da Paraiba, nos municipios de Rio Tinto,
Marcacgdo e Baia da Traicao, com 32 aldeias indigenas, distribuidas em trés Terras In-
digenas: a Tl Jacaré de Sao Domingos, com 5.032 ha, demarcada e homologada em
1993; a Tl Potiguara, com 21.238 ha, demarcada em 1983 e homologada em 1991; e a Tl
Potiguara de Montemor, com 7.487 ha, demarcada em 2007, apds a luta pela conquis-
ta de sua territorialidade, e que ainda estd em processo de homologac¢do (CARDOSO;
GUIMARAES, 2012).

Ja os Pataxod vivem no sul da Bahia, nos municipios de Santa Cruz Cabralia,
Porto Seguro, Itamaraju e Prado, em seis Tl: Aguas Belas, Aldeia Velha, Barra Velha,
Imbiriba, Coroa Vermelha e Mata Medonha. Sao encontrados também na Tl Guarani
em Minas Gerais. A drea desta pesquisa compreendeu a Tl Barra Velha, ja regularizada
e homologada pelo Decreto n® 396, de 24 de dezembro de 1991, com 52.748 hectares
e 4.649 habitantes, situada em Porto Seguro, entre os rios Caraiva e Corumbau (CAR-
DOSO; PINHEIRO, 2012); e a Tl Coroa Vermelha, também ja regularizada e homologa-
da pelo Decreto s/n de 09 de julho 1998, com 1.420 hectares e cinco mil habitantes,
além de 827 hectares da Reserva da Jaqueira, uma Reserva de Desenvolvimento Sus-
tentdvel, com 32 familias, cerca de 100 indios, situada nos municipios de Porto Seguro
e Santa Cruz de Cabrdlia, Bahia, conforme o Plano de Conservacao da Mata Atlantica
de Porto Seguro (BAHIA, 2014).

A Reserva da Jaqueira foi criada em 1999, no contexto do marketing politi-
co do “descobrimento”: a gestdo publica (federal, estadual e municipal) incentivou

projetos para as comemorac¢des dos 500 anos do “descobrimento” do Brasil no ano
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2000. Assim, os indios, a FUNAI e a Associacdo Pataxé de Ecoturismo (ASPECTUR)
planejaram o etnoturismo no local, com um centro de formacao indigena e a divulga-
¢do daidentidade e da cultura do povo Pataxd (RAMOS, 2004).

As Tl Potiguara e Potiguara de Montemor sdo sobrepostas em 5% e 5,2% de seu
territdrio a duas Unidades de Conservacdo Federal: a Area de Protecdo Ambiental
(APA) da Barra do rio Mamanguape, com 14.640 hectares, criada em 1993, conforme
o Decreto Federal n® 924 e a Area de Relevante Interesse Ecoldgico (ARIE) Mangue-
zais Foz do Rio Mamanguape, com 5.769,54 hectares, criada em 1985, de acordo com
o Decreto n® 91.890 (apud RICARDO, 2004). As aldeias na zona de sobreposicdo sdo
nove, sendo objeto desta pesquisa as aldeias Camurupim e Coqueirinho, onde foram
constatadas atividades turisticas. As demais atividades das aldeias dessas Tls sdo a
agricultura da lavoura branca (macaxeira, mandioca, feijao, milho) e a pesca. As al-
deias Camurupim e Coqueirinho estdo situadas no municipio de Marcacdo/PB e no
estudrio do rio Mamanguape.

A Tl Barra Velha é sobreposta ao Parque Nacional (PARNA) Monte Pascoal,
com 22.500 ha, situado no extremo sul da Bahia, no municipio de Porto Seguro. Foi
criada pelo Decreto Federal n® 242, em 29 de novembro de 1961, com o principal ob-
jetivo de preservar o valor histérico do Monte Pascoal, por ter sido a primeira por¢ao
de terra avistada pelos portugueses em 1500, sendo um marco do “descobrimento”
do Brasil.

A situacdo dos povos indigenas do Nordeste foi tratada por Oliveira (2011,
2016), dando visibilidade aos indios dessa regido e contribuindo para o debate em
torno da existéncia efetiva desses atores sociais, e do papel crucial da luta pela terra
nos processos politicos desses indios.

H4, no caso dos Pataxd, um conflito territorial na regido em virtude de os in-
digenas lutarem pelo reconhecimento de novas Tl que foram excluidas da regulari-
zacao fundidria anterior, como a Tl Barra Velha do Monte Pascoal, area que abran-
ge o restante da localidade do PARNA Monte Pascoal, conforme destacou Carvalho
(2009).

Os Potiguara por sua vez também tém conflitos territoriais decorrentes da

falta de homologacao da Tl Potiguara Montemor, demarcada em 2007 e ainda sem a
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regularizacao pelo Governo Federal, gerando incerteza politica em prejuizo das ativi-

dades econdmicas na drea (COSTA, 2014).

O TURISMO NAS TERRAS INDIGENAS E SUAS NORMAS

Em 1997 foi publicado o primeiro trabalho oficial sobre o turismo voltado para
povos indigenas no pais, o0 Manual Indigena de Ecoturismo no Brasil, que apresentava
um programa piloto de ecoturismo em Tl, com informag®des ilustradas, infraestrutu-
ra, atrativos e produtos turisticos, além da importancia de associa¢ao e organizagao
dos indios.

Conservacao da natureza, fonte de recurso financeiro para os indios, contato
do turista com a cultura indigena e protecao da biodiversidade sao alguns dos moti-
vos levantados pelo manual para o ecoturismo em TI. Por outro lado, apontavam-se
eventuais riscos de desrespeito aos rituais e locais sagrados, além da possibilidade de
repassar doencas, apresentando-se em seguida de que maneira os indios poderiam
controlar esses riscos: através do planejamento, da organizacao do melhor dia de vi-
sitacdo, da definicao relativamente a quantidade de visitantes e da escolha dos locais
que poderiam ou n3o ser visitados (MINISTE