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RESUMO

Proliferam, em diversas instancias culturais, as previsdes de que poderemos, através
da genética aplicada a medicina, viver mais e melhor, com menos doencas e com filhos
igualmente (mais) saudaveis. E seria através da promogdo da responsabilidade genética, da
atencdo as (im)possibilidades genéticas e da mudanca de comportamento reprodutivo do
individuo portador de algum gene ou condi¢do genética (ou, ainda, da “conscientiza¢do”
daqueles individuos considerados “em risco genético”) em sessdes de aconselhamento
genético que tais previsdes da genética médica poderiam ser melhor concretizadas, embora
alguns profissionais que trabalham diretamente com essa pratica argumentem que o
aconselhamento nédo tem efeitos sobre os sujeitos, posto que eles voltariam a procuré-los
outras vezes. Em tais sessdes de aconselhamento genetico, os individuos “em risco” sao
atendidos em diferentes ambulatorios — classificados, separados, ordenados, entrevistados,
medidos, testados e alertados dos riscos de recorréncia, bem como ensinados a melhor lidar
com as condicdes genéticas que possuem (ou que seus filhos possuem).

O presente trabalho analisa as formas, os mecanismos e as estratégias utilizadas no
governamento das condutas e das decisfes reprodutivas dos sujeitos nos ambulatorios de
genética médica de um grande hospital universitario brasileiro, através da pratica/processo
do aconselhamento genético. A abordagem utilizada é qualitativa e inspirada nos Estudos
Etnogréficos pds-modernos (Geertz, 1989; 1997; 2001; 2002 ; Van Maanen, 1995; Fine &
Martin, 1995; Alasuutari, 1995; 1998; Gottschalk, 1998; Mitchell Jr. & Charmaz, 1998;
Brewer, 2000; Barker & Galasinski, 2001; Clifford, 2002), nos Estudos de Laboratério
(Latour e Woolgar, 1997; Latour, 2001; 2002), nas teorizacdes de Michel Foucault e
derivadas dele (Dean, 1999; Lupton, 1999; 2000; Petersen, 1997; Petersen & Bunton, 2002)
e nos Estudos Culturais numa vertente p6s-moderna e pos-estruturalista (Slack, 1996; Hall,
1997). Os trés principais eixos da presente tese dizem respeito as praticas classificatorias,
ao riscos e a exortacdo a vigilancia. Argumento que esses trés conjuntos de estratégias de
direcionamento das condutas, das vontades e dos desejos dos individuos funcionam mais ou
menos juntos, articulados a inimeros discursos circulantes, com a finalidade do
aprendizado da responsabilidade genética perante si mesmo, suas familias, seus filhos e
filhas e a sociedade de maneira mais ampla. Pode-se dizer, assim, que ha um crescente
movimento de responsabilizacdo do individuo por sua sorte, por seu destino e pelo destino
genético de seus filhos e da sociedade, e que o aconselhamento genético funcionaria como
uma instdncia educativa e pedagdgica, instituidora e veiculadora de significacbes
envolvendo 0s corpos e as vidas dos sujeitos a ele submetidos.



ABSTRACT

It has been predicted in various cultural sites that we may live better and longer,
healthier and with healthier children through the medicine-applied genetics. And by
promoting genetic counselling, and by observing genetic (im)possibilities and changing
reproductive behaviour of the individual with some risky gene or genetic condition (or even
by consciousness raising of those individuals who are considered ‘at risk’) in genetic
counselling sessions, that those predictions in medical genetics might be adequately
performed, although some practitioners who work directly with this practice argue that
genetic counselling has no effect on subjects, as they would visit them again and again. In
these genetic counselling sessions, “at risk’ individuals attending different clinics — they
are classified, separated, ordered, interviewed, measured, tested, warned of recurrence
risks, as well as they are taught of how to deal with genetic conditions they (or their
children) have.

This paper analyses some ways, mechanisms and strategies used in governing
conducts and the subjects’ reproductive decisions in medical genetics clinics in a large
Brazilian University Hospital, through genetic counselling practice/process. The approach
is qualitative and inspired in postmodern ethnographic studies (Geertz, 1989; 1997; 2001,
2002 ; Van Maanen, 1995; Fine & Martin, 1995; Alasuutari, 1995; 1998; Gottschalk, 1998;
Mitchell Jr. & Charmaz, 1998; Brewer, 2000; Barker & Galasinski, 2001; Clifford, 2002),
in Laboratory Studies (Latour and Woolgar, 1997; Latour, 2001; 2002), in theorisations by
Michel Foucault and others coming from him (Dean, 1999; Lupton, 1999; 2000; Petersen,
1997; Petersen & Bunton, 2002) and in postmodern and poststructural Cultural Studies
(Slack, 1996; Hall, 1997). The three main pivots for this thesis are concerning classifying
practices, risks and admonition for surveillance. |1 have argued that these three sets of
strategies of the conducts, will and desires of individuals work together, articulated with
countless discourses for the sake of learning genetic responsibility for him/herself, his/her
families, sons and daughters and society in a broader way. So one can say that there is an
increasing movement of responsibility by the individual for his/her luck, fate and genetic
future of his/her children and society, and that the genetic counselling would work as an
educative and teaching instance, establishing and conveying meanings involving bodies and
lives of subjects submitted to this counselling.



CAPITULO 1 — ESCREVER UMA TESE E CONSTRUIR UM PROBLEMA,
MAS TAMBEM E CONTAR UMA “BOA” E “CONVINCENTE”
HISTORIA...

Daniela, which story do you wanna tell*?
Alan Petersen, 2004

Pois é; escrever é isso ai: iniciar uma conversa com interlocutores invisiveis,
imprevisiveis, virtuais apenas, sequer imaginados de carne e 0ss0S, mas
sempre ativamente presentes. Depois é espichar conversas e novos
interlocutores surgem, entram na roda, puxam outros assuntos. Termina-se
sabe Deus onde. Entretanto, se jogar conversa fora no falar e no escrever séo
0s caminhos para encontrar um comeco, isso ndo nos exime de chegar a um
comeco. Diria mais: que, em se tratando de pesquisa, esta sO inicia pela
definigdo de seu comeco (o problema, o tema ou assunto, uma hipotese, um
titulo, que tudo significa 0 mesmo).

Mario Osorio Marques, 2000

Afinal de contas, qual historia quero contar? E disso que trata esse capitulo, bem
como todos os seguintes: da definicdo da tese e de suas justificativas, de seus parametros,
de seus limites e de alguns de seus pressupostos. Mas, como acredito que a tese vai se
definindo aos poucos e ao longo de todos os seus capitulos e analises (através de inUmeros
movimentos arbitrarios de abertura e fechamento, de continuidade e descontinuidade, de
davida e certeza, de reforco e apagamento, de exaltacdo e demonizagédo etc.) e ndo apenas
na primeira linha, na introducdo, no primeiro capitulo ou no titulo, vamos com calma —
quero, antes, jogar um pouco de conversa fora, mandando para o espago a objetividade...

Aprendi, ainda quando trabalhava mais detidamente com a midia impressa (Ripoll,
2001), que o lead - isto €, aquele primeiro paragrafo que inicia toda uma reportagem — é
decisivo: um “bom” lead, segundo os manuais jornalisticos, “prende” a atengdo do leitor
em potencial desde a primeira linha e faz com que esse efetivamente leia (e, nesse sentido,
“compre”) o seu contetdo. Um “bom” lead vende uma reportagem, vende os anincios que
estdo na pagina ao lado e, em suma, é efetivo na venda da revista como um todo. Como
estratégia para que um lead seja “bom”, alguns manuais de estilo (como o da Folha de Sdo
Paulo, por exemplo) ensinam que ele deve funcionar como uma espécie de “gancho”
interpelativo — essa é uma reportagem importante, s6 para vocé’.

! Desde j&, esclareco que todas as tradugbes sio minhas. A frase que, para minha total desgraca era
freqlientemente enunciada por meu orientador estrangeiro, pode ser mais ou menos entendida como uma
cobranca exasperada: afinal de contas, Daniela, qual historia queres contar?

2 0 manual de estilo em questdo fornece, ainda, in(imeras regras gerais, que incluem o que ndo é permitido
escrever (como, e.g., palavras do jargdo jornalistico, palavrdes, expressdes que tenham conotacdo
preconceituosa), aquilo que se deve evitar escrever (eufemismos, girias e regionalismos, “palavras longas,
frases longas, paragrafos longos, textos longos™) e o extremo cuidado que o jornalista deve dar aos titulos,
legendas, “olhos”, etc.



Também aprendi, em minhas andangas por um outro campo tedrico — o da
antropologia pds-moderna —, que tanto etndgrafos quanto escritores de outros géneros
narrativos se valem de técnicas de escrita bastante similares, empregando cinco estratégias
béasicas (Mitchell Jr. & Charmaz, 1998): a) a colocagdo do leitor na historia; b) a (re)criacdo
de humores vividos/experimentados no campo dentro da escrita (e atravées dela); c) a adicdo
de elementos de surpresa; d) a reconstrucdo da experiéncia através de descricOes
imagéticas; €) e a criagdo de um fechamento para a histéria, simultaneamente reconhecendo
que ela é parte de um processo em andamento. Mitchell Jr. & Charmaz (op.cit.) ndo
prescrevem 0 uso de tais estratégias porque, segundo eles, a escrita é, antes, um exercicio
intuitivo e ndo-metodico — e talvez facam essa ressalva porque a referéncia ao uso de
determinadas estratégias na escrita em geral poderia ser encarada, por alguns grupos,
pessoas, entidades, etc.,, como eminentemente negativa, maniqueista ou, ainda,
manipuladora. N&o é disso que os autores estdo falando — Mitchell Jr. & Charmaz (1998)
perguntam-se 0 que, exatamente, nos induz a ler uma determinada histdria, artigo ou livro,
dentre uma série quase infinita de historias, artigos e livros, e eles chegam a concluséo
(quem sabe simplista, at€) de que € a presenca do autor (que “convida, seduz e envolve o
leitor a permanecer com a historia e a continuar no cenario”, providenciando o seu contexto
e acenando para a sua continuidade) e a presenca presumida e ativa do leitor/interlocutor®
dentro do texto que acaba fazendo “uma boa e convincente histéria”.

Eu também aprendi, junto a autoras tais como Abby Lippman (1994) e Elizabeth
Ettorre (1999), que é possivel (e, até certo ponto, necessario até) considerar jornalistas,
etnografos, doutorandos e geneticistas como “contadores de histérias”. Sei que ndo posso
comparar (muito menos, mesclar) “impunemente” tais profissionais e seus respectivos
géneros/estilos de escrita — e posso dizer que venho tentando, ao longo de minha trajetoria,
utilizar algumas das estratégias jornalisticas em meus artigos, relatorios de pesquisa,
trabalhos, dissertacdo, etc., recebendo com isso tanto criticas quanto elogios com relacédo ao
meu estilo “pouco académico” ou, ainda, quanto ao “formato ndo-candnico” de
apresentacdo — mas quero, apenas, apontar que ha pelo menos duas autoras que chamam 0s
geneticistas de “contadores de causos”... E, ao fazerem isso, Lippman (1994) e Ettorre
(1999) estdo desconfiando da suposta objetividade e neutralidade cientificas, bem como
relativizando conhecimentos/expertises e subvertendo préaticas tradicionalmente tidas como
“boas” e “necessarias” (tal como um screening genético pre-natal, por exemplo).

® Marques (2000) pontua que hé varias categorias de interlocutores: os “pares” (isto &, para aqueles leitores
gue sdo nossos companheiros de trabalho — orientadora, professores da banca examinadora, outros
professores, alunos e alunas pesquisadores); os autores citados no texto (isto é, aqueles que usamos para
buscar inspiracdo, para nos ajudar a sair de impasses — ou para criar novos! — e para buscar outros caminhos);
aqueles outros interlocutores — no meu caso, as consultas dos pacientes produzidas e que compdem o diario de
campo, as falas dos meus informantes geneticistas e que comp8em as minhas notas de campo, as falas dos
outros profissionais do staff do Servigco de Genética Médica, as reuniBes assistidas e comentadas, etc.; o
préprio sujeito que escreve — isto €, eu mesma, enquanto leitora do que escrevo, etc.



Em Experts as storytellers in reproductive genetics (algo como “experts como
contadores de historias em genética reprodutiva”), Elizabeth Ettorre (op.cit.) fornece
interessantes consideracbes acerca das visdes dos profissionais envolvidos no
aconselhamento genético. A autora explora e analisa 0s pontos de vista de quem aconselha,
posicionando aqueles profissionais como “contadores de historias genéticas” acerca das
pessoas e de suas familias (vistas como necessitando de screening genético pré-natal), bem
como examina os tipos de assertivas/declaragdes que esses experts constroem na préatica
diaria e os impactos de tais assertivas na vida dessas pessoas.

Mas, segundo Ettorre (op.cit.), foi Abby Lippman (1994) a primeira pesquisadora da
area dos Estudos de Ciéncia e Tecnologia a considerar 0s experts biomédicos como sendo
0s “contadores de historias primarios” — isto é, aqueles profissionais que tém uma grande
quantidade de materiais ‘novos’ (no sentido de ainda ndo testados) a sua escolha para
quando eles construirem suas explicacdes, suas historias, enfim, para as condi¢fes que Ihes
interessarem. Ainda de acordo com Ettorre, “enquanto Lippmann coloca/apresenta os
cientistas como novelistas e argumenta que ambos os tipos de autores modelam, constroem
e explicam seus novos materiais atraves de mensagens que reduzem suas complexidades —
e, assim, conseguem ‘contar uma historia’ —, a autora também sugere que essas historias
refletem suas visbes pessoais e o contexto socio-cultural estabelecido”. Para Lippman
(1992), “todos os cidaddos do mundo constituem a audiéncia para 0s contadores de
histérias genéticas” — para esses contadores de “causos” que (re)afirmariam,
constantemente, o papel central da genética e das novas tecnologias (bem como reforcariam
0S Seus proprios papeéis enquanto experts) na manutencdo da salde e da vida humanas.
Ettorre (1999) afirma que, “dada essa vasta escala de alcance, esses contadores de histdrias
tentam construir narrativas genéticas complexas, acessiveis para 0 consumo popular — tanto
na midia popular como na midia profissional”, e que esse seria uma importante parte do que
ela chama de “trabalho genético” — o estabelecimento de sua autoridade cientifica e cultural
através das historias que os cientistas contam e através das metaforas que eles utilizam,
bem como do alegado “alcance global” de suas influéncias.

Eu também sou uma contadora de histdrias genéticas e ndo posso deixar de pensar
que, daqui a pouco, serei uma doutora — serei considerada uma expert na area da educacéo.
Entdo, a mesma pergunta sempre volta: qual histéria quero contar? De qual histéria
genetico-cultural quero me ocupar, enquanto “quase-doutora” em educacao?

TOOEEICETICETICE
Essa tese teve o seu comeco “oficial”, por assim dizer, em agosto de 2001 — mas

escrevo “oficial” desse jeito, entre aspas, porque a necessidade de escrever/produzir uma
tese acerca do aconselhamento genético como uma prética educativa surgiu em decorréncia
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do final do meu mestrado* — mais especificamente, das muitas coisas que ficaram “néo-
ditas” e ndo desenvolvidas em meu mestrado. Envolvida que estava com o estudo mais
detalhado da midia impressa e dos modos como ela vinha/vem construindo e representando
a genética e a biotecnologia, perdi o “foco”, digamos assim, do corpo que sofre — e daquele
corpo que precisa ser (e €) manejado, inserido, classificado, separado, ordenado,
seccionado, testado, etc., por exemplo, num servico de genética médica, num ambulatério,
num hospital® — sob a influéncia do que a midia e muitas outras instancias culturais, ainda
hoje, continuam chamando de “genes vilGes”. Genes vildes que trazem a inutilidade, a
destruicdo e a morte; genes apocalipticos que, ndo funcionando corretamente, podem fazer
das nossas vidas um verdadeiro inferno:

através dos avancos realizados por essa ciéncia, nés hoje sabemos que mais de 1.500
doencas sdo causadas, a0 menos em parte, por fatores genéticos. Se males freqiientes e
comuns, como o cancer e a doenga coronariana, sdo incluidos desse cdmputo, chegamos
ao célculo de que uma pessoa em cada 20, ao chegar aos 25 anos — ou de que uma pessoa
em cada trés, até o final de suas vidas —, sofrera uma doenca genética. As aplicacdes dos
novos conhecimentos sobre a genética dizem respeito principalmente ao diagndstico e a
predicdo, tendo ainda poucas conseqiiéncias quanto a tratamentos medicamentosos.(...)
Staff do Servigo de Genética Médica, Oficina
“A genética humana no contexto da satde”, 2003

Mas essa “perda de foco” de que falo ndo deve ser confundida com aquilo que
muitos de meus informantes geneticistas® ja referiram como sendo uma “volta a realidade”
— isto é, o fato de ter deixado de estudar “o mundo fantasioso da midia” (e voltado as
minhas atencGes para aquilo que acontece num servigo de genética medica) equivaleria a
uma espécie de “progresso” em meus estudos. “Progresso” porque meus informantes
acreditam que a midia é, por vezes, mentirosa — que ela é pura ficcdo; que a midia
“aumenta” e “distorce” as informacdes que os médicos forneceriam; e, ainda, que a midia
apresentaria uma visdo “ideal” do processo do aconselhamento genético e que a “realidade”
do ambulatério seria bem outra. Uma das expectativas que meus informantes geneticistas
pareciam ter era, justamente, de que eu fizesse a devida separacdo e a comparacgao entre
ficcdo cientifica e ciéncia — entre o aconselhamento genético midiatico e o aconselhamento
genético “real”.

* RIPOLL, Daniela. “N&o é ficcdo cientifica, é ciéncia”: a genética e a biotecnologia em revista. Porto
Alegre: FACED/UFRGS, 2001 (Dissertacdo de Mestrado).

®> Como n#o se trata de um estudo de carater avaliativo e nem de um estudo de caso, o nome do hospital
universitario e o de seus profissionais sera omitido.

® Latour (1997:19) chama de “informantes” (e, mais tarde, em A esperanca de Pandora (2001), tenho a
impressdo de que ele abandona o termo em favor de “ator/atuante”, mais amplo), inspirado nos estudos
antropoldgicos, a todos aqueles elementos (humanos e, depois, ndo-humanos também) que, agregados,
participam de suas investigagcbes — e de quem se duvida, sempre. Nessa linha estdo, por exemplo, os
depoimentos dos pesquisadores do laboratério, dos relatos de “descobridores”, etc.
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Proliferam, na midia contemporanea, as previsdes de que poderemos, através da
genética aplicada a medicina, a farmacia, a bioquimica e a um sem-numero de areas do
conhecimento, viver mais e melhor. Também a possibilidade de fazermos (ou néo) testes,
que nos permitam conhecer os riscos de nossos filhos serem doentes, tem-nos sido
comumente apresentada, nas mais variadas instancias culturais, sendo que inimeros autores
e autoras (e.g., Hubbard & Wald, 1995; Nelkin, 1995; Nelkin & Lindee, 1995; Haraway,
1997; Petersen, 2001) tém-se dedicado, exaustivamente, a analise das relagdes entre a
midia, a cultura e a genética. Tais autores afirmam que, ao “falar” a respeito do corpo, da
saude, do aconselhamento, da medicina, das testagens e das “promessas” e dos “perigos” da
genética, os meios de comunicacdo estdo constituindo/construindo nossos entendimentos
relativamente a tais temas, com uma linguagem bastante especifica, e ndo apenas relatando,
refletindo, influenciando ou, ainda, distorcendo a realidade. N&o haveria, assim,
“aumentos” ou “distor¢cdes” promovidas pela midia com o intuito maléfico de “enganar” as
pessoas — dizer que algo foi aumentado ou distorcido seria partir do pressuposto de que
existe um aconselhamento genético verdadeiro e real em determinadas instancias culturais
e n&o em outras —, mas sim construgdes’.

Essa “perda de foco” de que falo ndo deve ser, tampouco, encarada de forma
negativa: ter estudado os modos como a midia “fala” (isto &, representa) (d)o corpo inspirou
0 estudo que ora apresento. Alias, ndo so inspirou: a midia é encarada, neste estudo, como
mais uma estratégia de governamento genético dos sujeitos — como mais uma poderosa
estratégia envolvida na manutengdo/constru¢do do aconselhamento genético como uma
pratica profilatica capaz de impedir toda a desgraca e a degradagdo humana. Uma estratégia
que tem muitas peculiaridades, mas, que apresenta, também, muitos pontos de
contato/unido com as outras que serdo aqui consideradas com mais atencdo. Entdo, embora
a tese ndo seja especificamente sobre a midia ou, ainda, sobre o aconselhamento genético
na midia, vou com freqtiéncia recorrer ao que nela se diz e representa.

LGB TIFTIF

" Hall (1997) nos apresenta trés teorias sobre como a linguagem é usada para representar o mundo: a
abordagem reflexiva ou mimética (na qual “pensa-se que o significado esteja no objeto, pessoa, idéia ou
evento do mundo real, e que a linguagem funcione como um espelho a refletir o verdadeiro significado por
este j& existir no mundo” — isto €, a linguagem funcionaria pela simples imitacdo da verdade que ja esta ai
estabelecida no mundo); a abordagem intencional (a qual “sustenta que é o falante ou o autor que impde ao
mundo, através da linguagem, seu significado (nico”) e a abordagem construcionista (“que reconhece o
carater publico e social da linguagem”, bem como “admite que nem as coisas em si nem 0S USUArios
individuais da lingua podem estabelecer os significados”; nessa abordagem, “as coisas ndo significam —
construimos o significado utilizando sistemas de representagdo”, sendo que ha sempre lutas e negociacdes
pela imposicdo de determinados significados em detrimento de outros). A abordagem construcionista da
linguagem é a perspectiva adotada no presente trabalho, bem como em outros trabalhos no campo dos Estudos
Culturais pds-estruturalistas.
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Um pouco da histéria que quero contar vai na direcdo de discutir as formas, os
mecanismos e as estratégias utilizadas no governamento das condutas e das decisdes
reprodutivas dos sujeitos nos ambulatorios de genética medica de um grande hospital
universitario brasileiro, através do aconselhamento genético; um pouco do quero, na tese, €
atentar para os mdltiplos efeitos® dos chamados “poderes do gene” — essa forma especifica
de governamento processada na vida cotidiana dos sujeitos envolvidos com problemas
genéticos e encaminhados a um servico de genética médica. Mas, principalmente pelo fato
de ser uma “quase-doutora” em educacéo, quero colocar em destaque as muitas dimensoes
educativas (acbes que implicam sempre na classificacdo, ordenagdo, acompanhamento,
vigilancia e controle dos sujeitos) que o aconselhamento genético envolve. Essa, sim, é a
historia que quero contar’.

Mas eu j& levantava algumas dessas dimensfes educativas do aconselhamento
genético no ltimo capitulo de minha proposta, intitulado Carta de intengBes, ‘mas
intencdes’ e (im)possibilidades, retomando as muitas frentes abertas pelo trabalho
investigativo até aquele momento através da seguinte pergunta: como se d4 o governamento
dos sujeitos dentro de um ambulatério de genética médica, através da pratica do
aconselhamento genético e das testagens genéticas?

Listei aquilo que entendia como sendo os varios modos pelos quais se lidava com os
problemas genéticos da populacdo através do processo do aconselhamento genético, tendo
em vista o que pude depreender do meu periodo de estagio no Servigo de Genética Médica
de um hospital universitario e das setenta historias por mim construidas enquanto 14 estive,
sob a forma de um diario de campo. Naquela ocasido, eu dizia que o governamento se
exercia atraves:

a) da “transformacdo” do ambulatério e da consulta médica propriamente dita em um
laboratério (onde os individuos sdo testados, medidos, esquadrinhados, etc.);

b) da classificacdo e da atribuicdo de determinado status aos casos clinicos pelos
profissionais médicos (casos “banais”, casos “complicados”, casos “polémicos”, casos
que precisam ser discutidos separadamente, em reunides, etc.);

c) dos procedimentos relativos a busca de enquadramento;

d) do diagndstico;

e) do esquadrinhamento;

f) danocdo de risco genético;

g) de experts e expertises;

h) de sanc¢des, compensagdes e prémios;

i) daatribuicdo de um caréater universal a pratica do aconselhamento genético;

j) do chamado “agendamento casado”, vinculado a “pedagogia do choque”

8 Os efeitos nos sujeitos sdo sempre presumidos.

% Infelizmente, quero (muito) contar essa histéria, mas entendo que colocar em destaque o que chamo de
“muitas dimensdes educativas” do aconselhamento genético é ja uma impossibilidade — esse talvez seja um
projeto ambicioso e grande demais para o tempo de uma tese (e, talvez, para o tempo de uma vida). Assim,
preciso ser modesta e me contentar em compreender parcialmente algumas dessas dimensdes, abandonando
qualquer desejo ou ansia pela totalidade.
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k) do incentivo a formacdo de grupos, entidades e associacdes (de doentes genéticos e
seus familiares).
Proposta de Tese, pp.160-162

Eu ja tinha uma certa nocéo de que meu caminho investigativo era longo e tortuoso
mas, com o tempo, também comecei a reparar que estava separando as coisas demais — isto
¢, que muitos dos itens acima mencionados podiam ser agrupados, formando as categorias
que eu tdo desesperadamente procurava... Assim, quanto aos itens a, b, ¢, d, e e j, cheguei a
conclusdo que eu estava falando de uma coisa s6: do governamento através de inimeros
procedimentos e instrumentos classificatorios. Eu estava falando de uma das dimens@es da
pratica do aconselhamento genético — de uma dimensdo profundamente classificatéria de
construcdo da anormalidade e de sustentacdo/manutencdo da normalidade —, e que é nesse
caso caracteristica da pratica médica. Ou seja, entendo agora (e preciso tentar convencé-los
minimamente dessa historia) que para aconselhar geneticamente é preciso classificar:
avaliar e separar as pessoas corretamente na triagem, fazer os exames, testagens e
screenings genéticos corretos, atentando para os meandros e as caracteristicas de cada
“caso”, “ler” as marcas nos corpos dos doentes de modo a efetuar um diagndstico preciso,
etc.!®. Assim, todos esses itens foram agrupados (para, depois, por incrivel que pareca,
serem novamente separados e esmiugados!) no capitulo 5, Classificar é governar. Tal
capitulo tem uma histéria — pode-se dizer que ele “nasceu” no exterior*, através da leitura
do livro Sorting Things Out: classification and its consequences, de Geoffrey Bowker e
Susan Leigh Star (2000), bem como do livro The management of normality — critical essays
in health and welfare, de Abram de Swaan (1990). Segundo meu orientador estrangeiro, o
professor Alan Petersen, a “novidade” do trabalho estaria, justamente, na énfase sobre a
classificagdo e 0 manejo da normalidade — isto &, que a classificacdo (ou melhor, a pratica
classificatoria) poderia ser “0” fio condutor do trabalho, ja que esse é um dos aspectos
menos explorados nos trabalhos envolvendo o aconselhamento genético.

Mas uma coisa puxa outra: para melhor aconselhar (isto é, para que o
aconselhamento genético seja efetivo), torna-se necessaria uma certa precisdo classificatoria
— por exemplo, no caso do diagndstico. A necessidade de um diagnostico preciso, acurado e
rapido permitiria um maior (e melhor) controle, através de um também preciso e acurado
célculo do risco relativo. Assim, seria impossivel ndo falar em risco™” — e eu ja apontava,

190 processo classificatério também é crucial para a doutoranda — que tenta, desesperadamente, ora agrupar e
ora separar seus “achados” do modo mais coerente/inteligivel possivel... Mas essa discussdo sera melhorada
(na medida do possivel) no capitulo 5.

! Realizei um estagio de quatro meses na Inglaterra (setembro a dezembro de 2004), na University of
Plymouth (Plymouth, Devon, UK), sob a superviséo do Professor Dr. Alan Petersen (School of Sociology,
Politics and Law, Faculty of Social Sciences and Business), com bolsa da Coordenacdo de Aperfeicoamento
de Pessoal de Nivel Superior (CAPES, Processo BEX 0745/04-9).

2.0 conceito de risco de que falo, aqui, ndo corresponde ao mesmo conceito epidemioldgico. Estou
trabalhando com a construcdo social e cultural da no¢do de risco, amparada por varios/as autores/as (e.g.,
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em minha proposta de tese, que “independente do diagndstico, governa-se também através
do ‘risco genético’, isto é, do risco de recorréncia de determinada doenca genética ou
evento e que é comunicado ao paciente”. O capitulo 6, Aprendendo a (con)viver com 0s
riscos genéticos, discute essa mania*® que temos de tentar prever o imprevisivel, calcular o
incalculavel — da ocorréncia de tsunamis até doencas genéticas consideradas raras — e
controlar o incontrolavel...

Por falar nisso, o desejo de controlar o incontrolavel é o terceiro eixo ou fio dessa
historia: 0 manejo genético da populacdo através da exortacdo a vigilancia — da auto-
vigilancia (cuidado de si, praticas de si), da vigilancia sobre o outro (mais precisamente, da
mae/pai sobre o filho doente, dos geneticistas sobre os pacientes, ou de toda a familia sobre
0s seus doentes) e de estratégias de vigilancia da chamada “tecnobiomedicina”. Através da
auto-vigilancia, por exemplo, espera-se que 0s sujeitos tenham “plena consciéncia” de sua
heranca (através de testagens geneticas diversas), de seus direitos e de suas
responsabilidades (sociais, genéticas, legais, éticas, etc.) para que, assim, possam deliberar
de forma livre e autbnoma sobre ter ou ndo filhos, fazer ou ndo determinado exame,
comunicar ou ndo determinados resultados a sua familia, submeter-se ou ndo a um
procedimento de esterilizacdo, abortar ou ndo um determinado feto, etc. Eu também dizia, a
ocasido de minha defesa de proposta de tese, que o governamento da populagdo se exerce,
também, através dos muitos Programas Governamentais na area da genética — por exemplo,
0 “Programa de Diagnostico Precoce do Hipotireoidismo Congénito e Fenilcetondria”, o
“Programa Nacional de Triagem Neonatal (PNTN)”, o “Programa de Monitoramento de
Defeitos Congénitos (PMDC/ECLAMC)” e o “Sistema Nacional de Informacbes sobre
Agentes Teratogénicos (SIAT)” —, que funcionam para ensinar as pessoas sobre a
necessidade de ser geneticamente responsdvel e consciente de seus riscos e de suas
(im)possibilidades™*. J& dentro do que chamo de uma vigilancia mais biomédica inclui-se a
exercida pelos diversos experts (bidlogos, médicos — contratados, pesquisadores, residentes
e estudantes de medicina —, geneticistas, nutricionistas, psicdlogos, psiquiatras,
enfermeiros...), sendo que esta estd referida, inimeras vezes no diario de campo, em
expressdes tais como “ndo ha como enganar a doutora” ou, ainda, “ndo da para esconder do

Kavanaugh & Broom, 1998; Lupton, 1999; 2000; Santos, 2002). Isso sera melhor discutido hum capitulo
préprio.

3 Eu digo “mania” apenas como um recurso de linguagem, de modo a tentar “suavizar” o texto. N&o se trata,
propriamente, de um “costume” — de fato, segundo Hacking (1991), essa dada racionalidade de governamento
(a conducdo das populagfes humanas através da Estatistica e das leis da Probabilidade) tem uma histéria que
remonta ao século XVIII. J& Foucault (2003) diz, acerca da Estatistica e do governamento populacional, o
seguinte: “Se a estatistica tinha até entdo funcionado no interior do quadro administrativo da soberania, ela vai
revelar pouco a pouco que a populagdo tem uma regularidade prépria: nmero de mortos, de doentes,
regularidade de acidentes, etc.; a estatistica revela também que a populagdo tem caracteristicas préprias e que
seus fendmenos sdo irredutiveis aos da familia: as grandes epidemias, a mortalidade endémica, a espiral do
trabalho e da riqueza, etc.; revela finalmente que através de seus deslocamentos, de sua atividade, a populagdo
produz efeitos econémicos especificos”.
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exame” (pois as testagens e 0s screenings vao aonde o olho e a percepcdo humanas nao
chegam...).

Mas quero voltar a esse conceito que, por vezes, me ajuda muito enquanto
ferramenta e que, por tantas vezes mais, parece me atrapalhar e me deixar sem dormir: o
que € essa tal governamentalidade? E, quando uso a nog¢do de governamento, 0 que quero
dizer? As vezes, pareco estar utilizando o conceito foucaultiano de governamento como se
ele fosse equivalente a manejamento — isto €, ao ato de dirigir, de conduzir, de administrar
(Koogan-Larousse,s/d): eles sdo equiparaveis ou estarei cometendo um terrivel erro?

Dean (1999) diz que “o termo governamentalidade procura distinguir as
mentalidades particulares, as artes e os regimes de governo e administracdo que emergem
desde a Europa do inicio da era Moderna (‘early modern’), enquanto que o termo
governamento € usado como um termo mais geral para designar qualquer direcionamento
calculado da conduta humana”. O autor (op.cit.) diz que Foucault redefiniu governamento,
de um modo compativel com os seus usos nos séculos XVI e XVII, como a “conduta da
conduta” — isto €, como quaisquer modos mais ou menos calculados de direcionamento de
nossos comportamentos ou agdes —, e que isso teve efeitos concretos dentro da area das
Ciéncias Sociais e Humanidades.

Tais efeitos de que Dean (1999) fala estdo relacionados a proliferacdo de estudos
enfocando a governamentalidade — a uma intensa proliferacdo de autores preocupados
“com as maneiras com as quais governamos, ou com o que é, as vezes, referido como o
‘como’ do governamento” —, principalmente a partir da segunda metade dos anos 1980.
Nesses estudos, de acordo com Dean (op.cit.), diversos autores utilizam as teorizagdes
foucaultianas para questionar “como nos governamos e somos governados”, para discutir
“as relagbes entre o0 governamento de nds mesmos, 0 governamento dos outros e o
governamento do Estado”, bem como para enfatizar “o governamento da conduta humana
em todos os contextos, através de varias autoridades e agéncias, invocando formas
particulares de verdade e utilizando recursos, modos e técnicas definidas”. E nesse sentido
que ele afirma que o estudo da governamentalidade €, necessariamente, um projeto coletivo
— conduzido em varios lugares e desde muitas e diferentes perspectivas.

Mas vamos voltar ao que Dean (1999) explora, em seu livro — a saber, o
governamento como a conduta da conduta. O verbo conduzir, para ele, “significa levar,
dirigir ou guiar, e talvez implique algum célculo de como isso deva ser feito”, mas ha uma
implicacdo moral e ética quando consideramos a expressdo “conduzir a si mesmo” — isto é,
uma preocupacdo com uma espécie de “auto-gestdo” apropriada a certas situacbes, por
exemplo, no trabalho, nos negocios, com relacdo a familia e aos amigos, etc. Ja “conduta”,
para Dean (op.cit.), refere-se a nossos comportamentos e agdes — e, novamente, as nogdes
de auto-gestdo e de auto-regulacdo podem estar envolvidas quando, por exemplo,

14 Tais Programas governamentais nao serdo explorados nessa tese. Como jé havia falado brevemente deles na
proposta de tese, apenas vou referi-los no capitulo 7 (o da Vigilancia).
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discutimos nossa “conduta profissional” ou a “conduta dos estudantes”. Tais discussdes
sdo, segundo o autor (op.cit.) invariavelmente avaliativas e normativas — isto é, elas
presumem certas normas de conduta e padronizacGes através das quais um comportamento
pode ser julgado, funcionando como um tipo de ideal que individuos e grupos devem
almejar alcancar®. Tais discussdes, ainda de acordo com Dean (op.cit.), também presumem
que é possivel regular e controlar um determinado comportamento racionalmente, ou pelo
menos deliberadamente, e que existem agentes cuja responsabilidade é, justamente, a de se
assegurarem de que a regulagdo ocorra — por exemplo, professores ou associacfes
profissionais'® e seus “cédigos de conduta”. Assim, colocando esses significados de
conduta todos juntos, o governamento refere-se a qualquer tentativa deliberada de moldar
aspectos de nossos comportamentos de acordo com normas particulares e para uma grande
variedade de fins. Ha, segundo Dean (1999), “uma pluralidade de agéncias e autoridades de
governo, de aspectos do comportamento a serem governados, de normas invocadas, de
propositos a serem obtidos, e de efeitos, resultados e consequéncias”. Para ele (op.cit.), o
governamento se ocupa ndo apenas das praticas de governamento, mas também das praticas
de si — e, nesse sentido, analisar o governamento para Dean (1999) é analisar aquelas
praticas que tentam modelar, esculpir, mobilizar e trabalhar (comportamentos, o préprio
corpo) através de escolhas, desejos, aspiracdes, necessidades e estilos de vida de individuos
e grupos. Assim, “governamento é qualquer atividade racional mais ou menos calculada,
empreendida por uma multiplicidade de autoridades e agéncias, empregando uma variedade
de técnicas e formas de saber, que procuram modelar condutas trabalhando atraves de
nossos desejos, aspiracdes, interesses e crencas, com fins definidos e com um conjunto
diverso de consequéncias, efeitos e resultados relativamente imprevisiveis”. H4, ao que
parece, uma certa intencdo — governa-se com uma dada finalidade.

Alvarez-Uria (1996), por exemplo, trata do que ele chama de “microfisica da
escola” — isto é, dos modos como se d& o governamento dos sujeitos na escola, através da
disciplina (poder disciplinar) e da vigilancia. Ele indaga, a uma certa altura: “como vigiar o
coletivo de estudantes e cada um deles? Como moldar e controlar seus comportamentos e
aptidoes? Como intensificar seu rendimento, multiplicar suas forcas e fazer deles seres
produtivos?”. Isso é importante, aqui, pelo seguinte: o autor ndo esta utilizando o termo
governamento como algo negativo, repressor ou coercitivo, mas como algo necessario para

> 0 governamento, ainda de acordo com Dean (1999), é uma atividade intensamente moral, porque politicas
e praticas de governamento — sejam elas governamentais/Estatais ou de governamento dos corpos —
presumem que sabem o qué, exatamente, constituem condutas “boas, virtuosas, apropriadas e responsaveis”
de individuos e de coletividades.

18 |embro, por exemplo, que um dos informativos do Conselho Regional de Biologia, ha alguns (poucos)
anos atras, trazia como reportagem determinados “modos de conduta” do bidlogo necessarios, por exemplo,
numa entrevista para emprego. A reportagem ndo falava em termos “profundos” — isto é, ndo trazia uma
discussdo sobre a funcédo social do biélogo, por exemplo —, mas enumerava como o biélogo deveria se vestir
para uma entrevista para emprego (quais cores de roupas evitar, qual o comprimento da saia que deveria ser
adotado, usar ou ndo gravata, etc.).
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fazer desses sujeitos estudantes — para melhorar seus desempenhos, para ampliar as suas
possibilidades. E, para que tais fins sejam atingidos, o autor enumera e analisa varias
praticas e espacos escolares que vao produzindo e governando 0s sujeitos, de muitas e
determinadas formas: a importancia do siléncio, da postura, do exame (e do auto-exame);
as penalidades relativas ao tempo (atrasos, auséncias), as atividades (falta de atencgdo, falta
de interesse), as maneiras de ser (ma educagdo, desobediéncia), as formas de falar e ao tom
de voz (insoléncia, murmdrios, cochichos), etc. Diz ele, ainda:

O exercicio do poder consiste em conduzir comportamentos, quer dizer, em governar, no
sentido de estruturar o campo de agdo eventual dos outros. Em nossas sociedades 0s
modos de acdo sobre os comportamentos dos outros adquirem formas especificas
conforme se trate, por exemplo, do governo das criangas, das almas, das familias, dos
doentes, ou da comunidade. O poder pedagdgico difere do poder espiritual, do pétrio
poder, do poder médico ou do poder politico. No entanto, todos esses poderes coincidem
na sua pretensdo de governar as condutas de outros seres humanos. As formas e os lugares
de governo de uns homens sobre outros sdo multiplas; as vezes se sobrepfem, outras se
anulam, em muitos casos se reforcam, dando lugar a redes e estratégias sociais.

Assim, é importante salientar que estou entendendo governamento como uma rede
de estratégias destinadas a regular e a manter, nesse caso especifico, a “salde genética” da
populacdo — isto é, a finalidade do governamento através do aconselhamento genético (e
das muitas outras praticas, estratégias e procedimentos a ele associados, tais como 0s
procedimentos classificatorios, a exortacdo a vigilancia e a consideracdo de riscos genéticos
relativamente a reproducdo) seria a manutencdo da salde e da normalidade genéticas, bem
como a educagdo dos individuos na direcdo de serem mais (ou de tornarem-se, enfim)
“geneticamente responsaveis”. A promoc¢do da responsabilidade genética e a consequente
mudanca de comportamento reprodutivo daquelas pessoas com problemas genéticos ¢é a
finalidade e o objetivo do aconselhamento genético.

Resolvi fazer da classificacdo, da vigilancia e do risco genético os trés eixos
analiticos da tese — os trés capitulos principais dessa longa e complicada historia. Separa-
los (em capitulos e, depois, em subsecdes) foi uma das coisas mais dificeis que ja fiz na
vida, porque os trés estdo fortemente imbricados/emaranhados/ligados, compondo e
constituindo a pratica/processo do aconselhamento genético, juntamente com uma série de
outros elementos. Tais “outros” (que me esforcei por mapear, na primeira etapa dessa
investigacdo, e que estdo “misturados” as a¢des de classificar, vigiar e calcular/estimar os
riscos genéticos) sdo, por exemplo, a midia, as empresas privadas da area da genética e da
biologia molecular (associadas as empresas de alimentos, de medicamentos e de terapias
especificas a determinadas doencas genéticas), as publicacBes (trabalhos cientificos e
cursos) envolvendo o aconselhamento genético, os grupos de apoio a afetados por doengas
geneticas, etc.; tais “outros” serdo apenas mencionados, vez por outra — infelizmente, ndo
hé& espaco e nem tempo suficiente para coloca-los de modo apropriado nessa historia.
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LGB TS

Vérios de meus avaliadores, quando da defesa de minha proposta de tese (agosto
2003), pareceram preocupados com o fato da proposta de tese ser terrivelmente “aberta” —
ou seja, sem um foco central, sem um recorte, sem uma definicdo de fronteiras. A
professora Dagmar Meyer (do Programa de Pds-Graduacdo em Educacdo dessa
Universidade) afirmava, em seu parecer, que eu tinha em maos “uma grande proposta de
trabalho: grande, no sentido de relevante e inovadora e, também, grande no sentido de sua
dimensédo e do trabalho que ainda tens por fazer”. J4 o professor Luiz David Castiel, da
Escola Nacional de Salude Publica — FIOCRUZ, afirmava que “é possivel vislumbrar varias
teses latentes na proposta” e sugeriu que eu assumisse e viabilizasse “certos caminhos em
detrimento de outros, sob pena de ndo se chegar a algum lugar desejavel, conforme o tempo
disponivel”. Mais ao final, ele reforcou ainda mais a necessidade do recorte, dizendo que
“diante dos muitos aspectos ainda indefinidos, € imperioso que determinados caminhos
sejam eleitos e trilhados, diante de tantas possibilidades de percurso (com altos teores
labirinticos)”.

De fato, nesses dois anos que se seguiram apéds a defesa do projeto de tese,
caminhadas em diferentes niveis e instancias foram feitas (as vezes, penosamente; as vezes,
prazerosamente), bem como varias providéncias tiveram que ser tomadas para que a tese e
a doutoranda efetivamente “andassem”.

O primeiro caminhar necessario a pesquisa era, na verdade, uma corrida — e de
carater urgente, posto que dizia respeito a “questdes préaticas da dimenséo etica” (conforme
Meyer, 2003, p.2). A pagina 71 de minha proposta, eu comentava que o consentimento para
a investigacdo se desenvolver no Servico de Genética Médica de um grande hospital
universitario brasileiro havia sido dado “coletivamente numa reunido do grupo da Genética
Médica, e ndo individualmente — ou seja, ndo tenho nenhum ‘termo de consentimento’
assinado por nenhum médico, funcionario ou paciente do Servi¢o”. Assim, eu perguntava:
“quais as possiveis implicacbes disso no trabalho? Como agir nesse caso? Como utilizar
‘meus’ dados?”. A professora Dagmar e 0s outros examinadores presentes a minha defesa
argumentaram que eu precisava, com urgéncia, tomar algumas medidas praticas para
garantir a validade de minha pesquisa — por exemplo, submetendo meu projeto ao Comité
de Etica em Pesquisa daquele Hospital.

Assim, todo o més de setembro de 2003 foi dedicado a escrita do projeto para o
Comité de Etica. Resumi penosamente minha proposta de tese (de 160 paginas) para cerca
de 20 paginas dura e rigidamente estruturadas'’ e, no final de outubro de 2003, deixei trés

7 Digo isso porque o referido projeto deveria conter, obrigatoriamente, os seguintes itens, sob pena de
indeferimento do mesmo: a) Titulo; b) Autor(es); ¢) Local de Origem; d) Local de Realizacdo; €) Introducéo;
) Objetivo; g) Método; h) Cronograma; i) Orcamento especificando a fonte de financiamento; j) Referéncias
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copias do projeto, mais todos os outros formularios, para a coordenadora do referido
Servico de Genética Médica. No inicio de novembro, a médica coordenadora me enviou um
arquivo pela Internet contendo uma série de comentarios sobre o projeto — muitas questdes,
muitas observagdes, muitas provocagdes. No e-mail, ela me dizia que “discordavamos em
varios aspectos” e propunha uma reunido mais fechada (entre a minha orientadora, ela e
eu). Naquela reunido, conversamos sobre a defesa do projeto ja ocorrida e que, de acordo
com 0s examinadores, ndo precisariamos realizar uma segunda etapa investigativa (a
gravacdo de consultas anteriormente prevista)'®. Também manifestamos nosso desejo de
submeter o projeto & Comissdo de Etica em Pesquisa do Hospital’® e, também, de
apresentar um seminario para todo o staff de geneticistas do Servico, de modo a
complexificar os nossos dados. A coordenadora do Servico agendou esse seminario para 0
dia 24 de novembro de 2003 - isto &, para quando o anfiteatro do Servico estivesse pronto,
depois das reformas.

Assim, trés meses depois da defesa publica do projeto de tese, uma nova defesa,
com direito a muitas situacGes inesperadas: “Ela pegou o bonde andando...!”, falava,
agitada, uma das residentes, dentro da sala de Seminarios, logo depois da leitura de um dos
excertos de meu diario de campo. Um dos médicos contratados apontava para mim e dizia,
para a minha orientadora e para todos os presentes, “... mas s6 da para ver ela, a visdo
dela, nos relatos...”. Sim, replicava eu, iSS0O mesmo: eu sou a autora. Sim, eu fiz um estudo
de inspiracdo etnogréfica dentro dos ambulatdrios da Genética Médica amparada por toda
uma tradicdo de pesquisa vinda das Ciéncias Sociais e da Antropologia — ou seja, eu ndo

Bibliograficas; 1) Termo de Consentimento Informado; m) Curriculum Vitae em disquete (Modelo
Lattes/CNPq) do Pesquisador Responsavel; n) Autorizacdo para realizacdo de exames e procedimentos nos
respectivos Servicos do Hospital e 0) Folha de Rosto do Conselho Nacional de Etica em Pesquisa (CONEP).
18 A primeira proposta de trabalho apresentada ao staff do Servico de Genética Médica em outubro de 2002
previa um “estagio supervisionado no Servico [tempo indeterminado], de modo a conhecer de perto 0s passos
[do aconselhamento genético] e ter uma melhor idéia das possibilidades do trabalho investigativo”. Nesse
estagio, eu tomaria notas de campo (e faria um diario de campo com tais notas). Posteriormente, eu analisaria
essas notas de campo (ja transformadas em diario) e procederia a uma segunda etapa investigativa: “o
acompanhamento e gravacdo em fita cassete de entrevistas e de sessGes de aconselhamento genético
propriamente dito”. Argumentamos que a banca examinadora da proposta de tese no Programa de Pos-
Graduagdo em Educacdo (PPGEDU-UFRGS) considerava ja haver materiais suficientes para a conclusdo da
pesquisa (por tratar-se de um projeto cujo método de pesquisa é qualitativo) e que, portanto, eu ndo precisaria
realizar essa segunda etapa investigativa inicialmente pensada. No entanto, como referirei mais adiante, o
pessoal do Servico de Genética Médica requisitou que eu voltasse a campo.

9°0 projeto submetido ao Comité de Etica (Projeto n°04-056) foi aprovado apenas em 06 de setembro de
2004, depois de pequenas reformulagdes — principalmente no que diz respeito aos dois Termos de
Consentimento Informado (um direcionado aos pacientes e outro para os profissionais do Servico). Elaborei o
referido termo de consentimento com a preocupacdo de contemplar todos os aspectos éticos tidos como
pertinentes e importantes numa série de instancias de pesquisa. Consultei, assim, o site do Hospital de
Clinicas, um importante centro universitario gaicho que trata de bioética e ética relacionada a pesquisa com
seres humanos, alguns dos escritos de especialistas no assunto (Francisconi & Goldim, s/d), bem como o site
da Universidade de Michigan — centro de referéncia nesse tipo de procedimento ético de pesquisa.
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estou inventando nada, eu ndo estou descobrindo a roda. Sim, h4 pelo menos dois conceitos
principais subjacentes a esse tipo de investigacao: o de reflexividade e o de autoria®.

Mitchell Jr. & Charmaz (1998), num interessante estudo acerca da escrita
etnogréfica pés-moderna, afirmam que “por mais que nossas historias sejam astutas e
completas, elas ndo podem ser mais do que contribuicbes experimentais — como modos
possiveis de se contar algo, dentre muitos”. Além disso,

no campo, as pessoas que estudamos nos respondem, rebatem, resistem, se dobram,
reinterpretam e mesmo rejeitam as imagens e concepgdes que nds e muitos outros
criamos deles. Nés podemos, claro, isolar nossos registros do risco da ndo-confirmacao
empirica. N6s podemos deslocar os nossos estudos da complexidade holistica da vida
social humana para a andlise de sintomas e partes — dados raros, textos escritos, fitas de
audio e video, e outros. Mas eles “nédo rebatem”, ndo “retornam” mas, obedientemente,
se deixam analisar de forma passiva e ndo-contraditoria.

A experiéncia de inspiracdo etnografica ndo é estéril, ndo consegue ser ndo-
contaminante — ao contrario, a experiéncia contamina, é contaminada e, em grande medida,
faz repensar muitas coisas. A respeito disso, Mitchell Jr. & Charmaz (1998) dizem que “noés
somos vulneraveis aos mundos nos quais entramos”, sendo essa vulnerabilidade ao mesmo
tempo assustadora e encorajadora.

Grills (1998) afirma que, ao contrario da pesquisa sociolégica mais tradicional (isto
é, aquela que se ocupa da analise das respostas de determinados grupos sociais, mediante a
utilizacdo de questionarios de pesquisa e entrevistas estruturadas — as chamadas surveys), a
pesquisa de campo focaliza muito mais 0s aspectos interativos (por exemplo, processos,
atividades e acOes) e interpretativos (por exemplo, defini¢bes, perspectivas e significados)
presentes num cenario particular. Segundo ele (op.cit.), se o pesquisador acaba estudando
muito mais as respostas das pessoas as surveys, os produtos da agdo humana (por exemplo,
o0s contetdos da midia de massa e da analise textual), ou ainda as teorias das teorias (isto &,
modelos tedricos construidos com base numa teorizagdo anterior), a sociologia pouco teria
a ver com as atividades praticas cotidianas da vida. Mas, “indo ‘para onde esta a acao’, o
pesquisador de campo procura uma intima familiaridade com ‘o mundo do outro’, através
do contato com os dilemas, as frustragdes, as rotinas, os relacionamentos e 0s riscos que sao
parte da vida cotidiana. Essa proximidade com o mundo social é a for¢ca mais profunda do
trabalho de campo — quando o pesquisador procura conhecer 0 mundo do outro atraves de
um envolvimento direto nele”. Mas Grills (1998) também aponta que “essa ndo é uma
atividade inteiramente agradavel. De fato, ela é com freqliéncia inconveniente, as vezes
fisicamente desconfortavel, freqlientemente embaragcosa e sempre tensa”.

Assim, apesar de ter sido um tanto quanto apavorante a principio, ter apresentado o
seminario para meus informantes geneticistas foi uma oportunidade Unica e extremamente

20 Tais conceitos serdo melhor explorados no préximo capitulo, intitulado “Dos fazeres da pesquisa”.
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produtiva para todos os envolvidos, ja que pds em confronto praticas investigativas bastante
diferentes: eles, ao entrarem em contato com um de “meus mundos” (quer seja, o da
pesquisa que lida com a educacdo e a ciéncia como construcdes culturais), também
comegaram a pesquisar e a estudar sobre “a tal da etnografia” e “o tal do governamento”;
de minha parte, continuo tentando aprender a lidar com um tipo de pesquisa que permite 0
rebate, o debate, a critica, a divida e que &, por vezes, totalmente contraditoria...

LGB TIETIF

Mas eu ndo queria voltar aos ambulatérios — eu ndo queria ter de ver/passar/sofrer
novamente. Voltar aos ambulatérios da Genética significaria, principalmente, sofrer
novamente com todos aqueles doentes e com todas aquelas doencas genéticas — reviver
agueles momentos iniciais da pesquisa em que precisava conversar com minha orientadora
e com meus amigos mais chegados e contar, informalmente, aquilo que via, dia apés dia,
nos consultorios: criangas muito doentes (sem causa aparente ou com causa definida);
retardados mentais; gente deformada; gente perdida; criancas “sindrémicas”. Significaria
me sentir novamente doente, infectada, impactada, acuada pela propria tese e pelos meus
préprios genes; voltar significaria arranjar mais uma boa dose de coragem — coragem para
entrar naquele hospital uma vez mais e para olhar nos olhos daquelas pessoas que por l&
passavam, carregando tantas dores e tanto sofrimento.

Ainda durante o seminario, naquele momento em que era mandada “de volta para o
inferno” (isto é, para os ambulatérios), eu queria escolher o caminho do enfrentamento: eu
queria argumentar que, se a minha banca examinadora achava 0 meu material suficiente, o
staff da genética ndo poderiam interferir; eu queria argumentar que a etnografia era uma
pratica de pesquisa subversiva, e que — para me manter fiel a isso — eu deveria “peitar”
médicos geneticistas, a maquinaria hospitalar, quem quer que fosse. Mas, academicamente,
entendo agora que essa teria sido uma escolha ruim e infantil.

Acabamos negociando que eu voltasse aos ambulatérios — ndo no periodo de férias
porque, segundo o0s geneticistas (que ddo importancia a repeticdo meticulosa de
procedimentos, de modo a restringir o niUmero de variaveis), o atendimento nessa época
ficava muito “descaracterizado”. Minha orientadora e eu deliberamos que ndo haveria a
necessidade de gravacao, em fita cassete, das consultas, pois tais gravacdes ndo foram feitas
da primeira vez (haviamos optado apenas pela escrita do diario de campo) — e, assim, de
uma certa forma, utilizamos o argumento “cientifico” deles a nosso favor. No seminario
apresentado, muitos profissionais do Servico manifestaram-se pela gravacao, alegando que
os relatos contidos no diario de campo estavam muito centrados em mim — em minhas
emocOes e em minhas impressdes. Argumentamos, depois de uma intensa e calorosa
discussdo que, mesmo que houvesse a gravacdo das consultas agora, haveria a necessidade
de promover as suas decupagens (a transformacdo do audio das consultas em um texto
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escrito para permitir a sua anélise posterior) e que, igualmente neste processo, ainda néo se
poderia ter acesso ao que realmente aconteceu no consultério — isto é, ainda assim
estariamos trabalhando com uma histéria/relato parcial, com uma representacdo parcial (e
ndo mimética) da realidade?.

Enfim, o segundo estagio dessa vez estendeu-se entre 0s meses de marco e abril de
2004, com um diferencial: a resisténcia, por parte de alguns profissionais, em serem
observados nos consultérios. Apesar disso, uma das conseqiiéncias positivas dessa
resisténcia por parte de alguns médicos geneticistas ao meu trabalho foi 0 acompanhamento
regular de um grupo de afetados por uma sindrome genética que se manifesta apenas na
vida adulta, a Sindrome de Machado-Joseph. Esse grupo se reune quinzenalmente no
Hospital, juntamente com os residentes do Servigo de Genética Médica e um psiquiatra, e
tem como objetivos fornecer explicacdes sobre os mecanismos biologicos da doenca,
prestar auxilio emocional e burocrético??, bem como incentivar a criagdo de uma associacao
de portadores e familiares de portadores da Sindrome de Machado-Joseph. 1sso ndo estava,
de modo algum, previsto nas atividades — o que aconteceu foi que sobrou tempo para
participar de outras coisas porque trés médicos ndo concordaram em ser observados em
seus atendimentos. Pude acompanhar essas reunides de marco a agosto de 2004, em carater
voluntario, recolhendo uma série de anotagdes que serdo utilizadas, no futuro, para a escrita
de um trabalho cientifico envolvendo a educacéo e a formacéo de associacbes de amparo a
doentes genéticos e suas familias — mas essa ja é uma outra historia...

TOEEICEEICETICS
As vezes, penso que o doutorado-sanduiche na Inglaterra®® foi, digamos assim, um

erro estratégico — uma espécie de “tiro no pé”. Claro, ndo no sentido da experiéncia em si**,
mas no do agravamento do problema de focalizacdo do qual sofro: quando me dei conta, a

2! |sso também sera melhor explorado no préximo capitulo.

22 No sentido de emissdo de laudos médicos oficiais para fins de aposentadoria por invalidez junto ao INSS,
realizacdo de exames para outros familiares ainda ndo examinados, prescricdo de medicacdo paliativa, etc.

% Realizei um estagio na University of Plymouth, Plymouth, Gra-Bretanha, sob a orientacdo do Professor
Alan Petersen (School of Sociology, Politics and Law, Faculty of Social Sciences and Business), entre 0s
meses de setembro e dezembro de 2004.

4 A decisdo de ir para Plymouth foi um processo lento e dificil. Fazer um doutorado sanduiche no exterior
requer, da parte do aluno-bolsista, uma boa dose de coragem, paciéncia e desprendimento — para enfrentar o
inesperado (o impensavel, o ndo-planejado, as emergéncias, etc.), para encarar todas as dificuldades inerentes
a condicdo de “estrangeiro” e, também, para abdicar de tudo aquilo que parece ser “familiar”, “habitual”,
“natural”, etc. A renlncia/abdicacdo ao que se costuma chamar de “lar” — tanto do conforto da mae, dos
parentes, dos amigos e do bicho de estimagdo, quanto do conforto mais material (trabalhar no préprio
computador, ler os préprios livros, deitar na prépria cama, etc.) — por um certo periodo de tempo é
desestabilizador em todos os sentidos, o que ndo significa, necessariamente, que seja um processo “ruim”. De
fato, é um processo de amadurecimento um tanto quanto violento — por exemplo, eu nunca havia andado de
avido em 28 anos de vida. Sinto que amadureci muitos anos em apenas quatro meses, tendo que lidar com
uma outra lingua 24 horas por dia, com pessoas com habitos diferentes e maltiplos, com diferentes meios de
transporte (primeiro avido, depois trem e metrd), numa cidade totalmente estranha, etc.
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tese parecia ainda maior que a proposta — eu estava “abrindo”, ainda mais, as possibilidades
e 0s caminhos investigativos, ao invés de “fechando” e definindo melhor meu problema de
pesquisa. A grande responsavel por isso foi a “revisdo bibliogréafica”: o acesso ilimitado a
livros e periodicos que eu nunca nem sequer tinha ouvido falar (todos, geralmente, com
coisas interessantissimas e que apontavam para aspectos do trabalho que eu nunca tinha
considerado) tornou o trabalho ainda maior, mais confuso, mais escorregadio. O professor
Alan Petersen, sempre que nos encontravamos, formulava a (por mim tornada) “célebre”
frase: Daniela, which story do you wanna tell? — algo como Daniela, qual histéria queres
contar? Ele percebeu, desde o inicio, que eu queria contar historias demais (eu continuava
pensando na possibilidade de fazer com que as discussdes acerca do género fossem
contempladas) e, assim, pedia que eu refinasse 0 meu problema de pesquisa, me dizendo
Daniela, it’s a research question, NOT a research area®...

Duro aprendizado, esse. De fato, as discussdes envolvendo essa imensa area — a das
novas tecnologias genéticas e 0 governamento da reproducdo humana — ndo séo “novas” na
Inglaterra®®. Na University of Plymouth, entrei em contato com Elizabeth Ettorre, autora de
Before birth: understanding prenatal screening (2001) e de Reproductive genetics, gender
and the body (2002) — este ultimo, particularmente, focado na chamada “genética
reprodutiva”, que a autora (op.cit.) define como sendo “a utilizacdo das tecnologias do
DNA no manejo médico e na supervisdo da reproducédo e, em ultima instancia, dos corpos
femininos”. Elizabeth, ao longo de nossos varios encontros, ia me sugerindo a leitura de
alguns livros, caso ainda quisesse utilizar o género como “recorte” da tese — por exemplo,
Deviant Bodies, de Jennifer Terry & Jacqueline Urla (1995), bem como Leaky Bodies and
Boundaries: Feminism, Postmodernism and (Bio)Ethics, de Margrit Shildrick (1997).

Até entdo, eu estava operando com trés grandes categorias — categorias essas
centradas no governamento de trés sujeitos através da pratica do aconselhamento genético:
a crianca anormal, a mulher e os “outros” (isto €, aqueles que encarnariam todo o “mal”,
justamente, por ndo serem enquadraveis em alguma doenca ou condi¢do genética, nem em
nenhum ambulatério especifico, nem em nenhuma associacdo de doentes, etc. e, por isso
mesmo, serem pouco ou nada controlaveis). Isso porque alguns dos examinadores de minha
proposta de tese (a profi. Dagmar Meyer e o Prof. Luis Henrique Sacchi dos Santos)
salientaram que a questdo do género deveria ser olhada mais detidamente na préatica do
aconselhamento genético — isto €, que haveria, efetivamente, um direcionamento/
enderecamento dessa pratica as mulheres (e aos seus corpos, gravidos ou ndo). Eles
apontavam que havia uma presenca macica das mdes no trabalho e, de fato, das 70
historias, 32 envolveram mées com suas criancas e 8 envolveram mulheres gravidas ou com
suspeitas de gravidez; 15 casos envolveram casais acompanhando as suas criangas doentes,

% Daniela, ¢ uma quest&o de pesquisa, e NAO uma area de pesquisa...
% Durante 0 meu estagio, o Prof. Alan Petersen estava finalizando a organizagdo de um livro intitulado,
provisoriamente, de “Genética e Governamento”, com a participacao de diversos autores.
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sendo que outras configuragdes (mée, crianga e outro familiar que ndo o pai) somaram 4
ocorréncias.

Tentei fazer uma espécie de quadro, cruzando essas categorias e apontando algumas
das estratégias envolvidas no governamento desses sujeitos:

Governar o Governar o Governar os
ACONSELHAMENTO | corpo que corpo que corpos de
GENETICO < carrega o potencializa o passagem
(genetic counselling) ) desvio mal (corpos em
atraveés de... (a crianca, (a mulher) transito)
0 anormal)

Risco e risco genético
(avaliagdo, manejo e comunicacdo dos Caso nimero...
riscos de recorréncia)

Testagens e screenings genéticos
(Ex.: teste preditivo para Doenca de
Machado-Joseph; teste para confirmagéo
de Distrofia Muscular; teste para
confirmagdo de Adrenoleucodistrofia;
testes cromossémicos/cariotipicos — Down,
Turner, Pateau, Klinefelter,etc.)

Testagens e screenings nao-genéticos
(metabdlicos)

(Ex.: teste do pezinho; outros screenings
metabdlicos)

Testagens e screenings pré-natais
(genéticos ou néo)

Outros procedimentos exclusivamente
pré-natais
(Ex.: ecocardiografia do bebé; ecografia
3D; Amniocentese; translucéncia nucal; ...)

Préticas e procedimentos médicos:
exame fisico-clinico e biometria

Moral
(casamentos consangiiineos)

Estabelecimento da arvore genealdgica
(heredrograma)

Pedagogia do choque
(agendamento casado)

Experts

Exortacéo a vigilancia

Esse foi um dos primeiros quadros que fiz, logo apds a defesa da proposta, na
tentativa de organizar minimamente as minhas idéias. Nos espacos em branco, eu teria a
ingloria tarefa de tentar encaixar as historias de meu diario de campo - feliz ou
infelizmente, ndo sei dizer, logo comegaram a surgir muitos problemas resultantes desse
primeiro agrupamento. Havia, por exemplo, uma “mistura” de instrumentos/estratégias de
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governamento muito especificas (por exemplo, o estabelecimento da arvore genealdgica,
um dos “passos” necessarios e obrigatdrios do aconselhamento genético, e cuja experiéncia
estd restrita aos pacientes encaminhados a uma consulta da genética médica) com
estratégias mais amplas (por exemplo, através da exortagdo a vigilancia — presente tanto
numa consulta de aconselhamento genético quanto num programa de televisdo falando da
necessidade de mulheres com mais de 35 anos fazerem “um bom pré-natal”). Também
existia o “problema” do encaixe de uma historia em varios lugares, e assim por diante.

Deixei aquele quadro em suspenséo e voltei aos pareceres da banca examinadora,
buscando novos caminhos. O professor Luiz David Castiel, por exemplo, sugeriu que eu
separasse meus “dados” (isto é, as 70 histdrias de meu di&rio de campo) por doenca, por
ambulatério (triagem, pré-natal) ou por diagndstico — ou, ainda, que eu pegasse, justamente,
aqueles casos sem diagndstico. Assim, cogitei selecionar aquelas historias de pessoas com
Erros Inatos do Metabolismo, ou apenas aquelas com Fenilcetondria, ou ainda apenas
aqueles casos encaminhados para 0 Ambulatério das Ataxias (e, em particular, os afetados
pela Sindrome de Machado-Joseph). Um tanto quanto “desesperada” por delimitar melhor
um trabalho gigantesco, pensei em fazer uma espécie de caracterizacdo de cada ambulatorio
para, entdo, utilizar aquilo que o proprio Servigo faz com seus pacientes: tentar colocar
cada “coisa” (doenca, anormalidade, deformidade) e cada um no seu devido lugar. Se ha
um Ambulatério de Triagem para isso — destinado a “peneirar” 0s casos que sao da genética
e quais ndo sdo —, eu teria que fazer a mesma coisa. Quais sdo as possibilidades de
investigacdo mais atraentes? Qual dos ambulatorios é mais “viavel” para a realizacdo de
meu trabalho? Em qual deles os “poderes dos genes” podem ser mais fortemente sentidos?
Para me ajudar nessa ardua tarefa de escolha, fiz uma espécie de caracterizacdo ampla dos
ambulatérios e das doengas, considerando as visdes de meus informantes geneticistas e as
minhas proprias impressoes:

o O ambulatério de 32-feira (dos Erros Inatos do Metabolismo) é muito parecido com o
de 52 (das Dismorfologias) e o de 62-feira de manha (da Fenilcetonuria); na verdade, o
de 32 e 0 de 62 sdo, praticamente, a mesma coisa — a Fenilcetonudria € um Erro Inato
do Metabolismo, s6 que apresenta, dentre esses, um outro status, talvez por ser mais
freqlente, por ter a possibilidade de um tratamento (mas ndo de uma cura), por ser
uma doenca genética que possui um teste especifico (0 do pezinho) e algumas
politicas publicas no sentido de seu diagndstico e de sua prevencgdo. O de 52, o das
Dismorfologias, € muito semelhante com o de Erros Inatos e o da Fenilcetondria no
sentido do volume de pacientes e dos procedimentos adotados — pesagens e
medic¢des, por exemplo.

e J& 0 ambulatério de 42-feira, o do Pré-Natal, tem, de certa forma, “comeco, meio e fim”
— isso foi o que um dos médicos me disse, na ocasido do meu estégio, referindo-se ao
“fim” como sendo aquele momento em que a méae vai para a sua Ultima consulta na
genética ja com o seu bebé, para a “avaliagdo” do mesmo. Penso que, mesmo nos
ambulatérios de 32, 52 e 62 também ha “comec¢o, meio e fim” — o “fim”, nesse casos,
acaba ficando “diluido” pela falta de diagnéstico (mas isso também €, penso eu, um
tipo de fim), com aqueles casos que acabam ficando ad eternum em investigacdo e
com a questdo da alta (que existe mas nao existe, ao mesmo tempo...).
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e Um dos médicos me falou que o Ambulatério das Ataxias (62-feira) € menos
“assistencialista” do que os outros — isto é, segundo ele, 0 Ambulatério das Ataxias é
destinado a coleta de dados sobre a Sindrome de Machado-Joseph e a publicagdo de
resultados de pesquisa. Os outros ambulatérios, pelo que ele me disse, seriam “em
esséncia” assistencialistas. A época, perguntei se ndo havia coletas de dados para
pesquisa nos outros ambulatérios e 0 mesmo me disse que ja houve, mas que nédo ha
mais.

e Em comum, todos os ambulatérios assumem a pratica da exortacdo dos sujeitos a
“falarem de si” (a “contarem-se” e a “narrarem-se”). A pratica médica, em geral,
pressupde que a pessoa diga o que fez, o que deixou de fazer, quais sdo seus
problemas, o que a “aflige” — ou seja, que se confesse e que se abra para o escrutinio
médico, tendo o seu corpo totalmente esquadrinhado via praticas do exame fisico, das
testagens, medigOes, screenings, etc.

Diario de Campo, Notas

Acabei fazendo uma tabela comparativa dos ambulatorios e, ao construir tais
semelhancas e diferencas entre os ambulatorios, fiquei “inclinada” a aprofundar as
investigacbes em dois ambulatérios: o Ambulatorio Pré-Natal (porque eu ainda estava
centrada no género) e o Ambulatorio de Erros Inatos do Metabolismo (e a sua reunido
correspondente, para a discussdo de casos). Também continuava pensando naquilo que o
prof. Castiel havia apontado: pegar aquelas histérias de pessoas que ndo apresentam
diagnostico — daquelas pessoas que ndo se encaixam em lugar algum, daquelas pessoas que
ndo tém nem sequer um nome para a sua condicao (e, em nédo tendo um nome, elas ndo tém
quase nada, me arriscaria dizer...). O prof. Castiel também havia me dito, no parecer, que
eu talvez devesse “escutar mais os pacientes”. No meu segundo estagio, fiz um pouco disso
— fui para a sala de espera e fiquei escutando, invariavelmente, criticas acerca do estado da
salde publica no Brasil, sobre a demora nos atendimentos (varios pacientes chegam a ficar
por muitas horas esperando o atendimento), sobre as filas, etc. Assim, isso me desviaria do
trabalho. E isso seria, também, um outro trabalho — uma outra histéria. E utilizar uma
doenca ou condicdo genética, da mesma forma que a énfase em determinados
corpos/sujeitos, também ndo foram as estratégias utilizadas para o recorte dos dados — ndo
foram os modos utilizados para redimensionar a tese. Comecei a pensar que, se fosse para
eu eleger uma doenca ou condi¢do genética especifica — e ver os modos como o
governamento desses sujeitos afetados se da —, eu teria ido desde o comego para um outro
lugar, para contar uma historia (que particularmente me interessa) sobre a doenga genética
que (infelizmente) mais conheco: a Hemofilia A.

L& pelas tantas, também comecei a problematizar a énfase nos sujeitos governados;
houve, ndo sei se para o0 bem ou para o mal, um distanciamento da questdo do sujeito e da
subjetividade, e uma consequente concentracdo de esforcos no que a profé. Dagmar Meyer
apontou em seu parecer: nos mecanismos e nas estratégias (primeiro de classificacdo e,
depois, de exortacdo a vigilancia e ao risco) que o aconselhamento genético coloca em
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funcionamento para educar os individuos, no sentido de transforma-los em sujeitos
geneticamente responsaveis. Assim, a pergunta que orienta essa tese é a seguinte:

Dentro de um Servico de Genética Médica hospitalar, quais séo os
instrumentos, mecanismos e estratégias que a préatica do aconselhamento genético
usa/dispde/mobiliza para governar os sujeitos em uma dada direcao — quer seja, a da
responsabilidade genética?

Resolvi, assim, pingar trés aspectos do aconselhamento genético e utiliza-los como
fios condutores da tese/historia — trés praticas que compdem o processo do aconselhamento
genético (tal como é feito no hospital) e que, juntas, configuram uma tentativa de ensinar
modos de ser geneticamente responsavel: as préaticas classificatdrias (na tentativa da correta
identificacdo do problema genético em questdo), os célculos dos riscos relativos e a
exortacdo a vigilancia (na tentativa de “evitar que o mal se espalhe”). Resolvi esmiucar
instrumentos classificatorios, técnicas e estratégias, e abandonar, por exemplo, as
discussbes mais centradas no género (embora o género também esteja no trabalho —
fortemente, nos capitulos acerca do risco e da vigilancia —, ele ndo foi o instrumento de
recorte do trabalho ou, ainda, o fio condutor das analises). Seria, sem duvida, uma historia
interessante — centrada no corpo da mulher que é atravessado pelas tecnologias da genética
reprodutiva —, mas talvez eu ndo conseguisse escrevé-la; o maximo que fiz foi,
minimamente, me apropriar daquilo que Lupton (1999), Ettorre (2002) e Malacrida (2004)
tdo bem falam sobre isso.

Assim, arrisco-me a dizer que a tese nao diminuiu muito: ela foi apenas
reorganizada. De acordo com Basit (2003), utilizam-se com frequéncia nas teorizacfes
acerca da pesquisa qualitativa os termos “condensacdo de dados” ou, ainda, “destilacdo de
dados” como a descri¢do do que poderia resultar de uma andlise qualitativa, sugerindo que
0 corpo dos dados ndo diminui: ele se torna mais manejavel no processo de analise néo
necessariamente porque ha menos coisas para se lidar, mas porque tais “dados” resultam ja
de muita interpretacdo e organizagdo. Assim, a autora considera o estabelecimento de
categorias tanto como uma ferramenta organizacional quanto como uma importante parte
dos proprios resultados.

TOCETIETIBEICE

E o que restaria dizer, nesse inicio de conversa? Creio que algumas ressalvas sdo
necessarias, antes de prosseguir. E a primeira ressalva vai na seguinte direcao: essa tese nao
pretende investigar aquilo que o sujeito paciente “pensa sobre” ou “diz ser” sua
determinada condicdo genética (ou sua condicdo enquanto “doente genético”), como é a
tendéncia de muitos trabalhos académicos mais biomédicos sobre o aconselhamento
genético. Essa tese também ndo vai na dire¢do de analisar aquilo que o conselheiro genético
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ou o paciente “dizem” ou “fazem”, especificamente, numa sessdo de aconselhamento, mas
na de considerar e problematizar os discursos que os produzem (médicos, pacientes e
doutoranda) enquanto sujeitos responsaveis pelas suas escolhas ou irresponsaveis,
auténomos, conscientes de suas limitagBes genéticas, e por ai afora. Também ndo
desenvolvo um “método pedagdgico” que torne o aconselhamento “efetivo” — ou seja, algo
que possa ser usado por geneticistas/conselheiros genéticos e que potencialize e maximize o
aconselhamento para o maior nimero possivel de pessoas. Eu ndo sou e nem serei uma
“conselheira genética” — assim, ndo encontrardo nessa tese nenhum tipo de proposi¢do de
técnicas efou de “cuidados” que medicos e outros profissionais deveriam
ter/possuir/desenvolver, etc.

Na verdade, o trabalho teria sido muito mais “facil” se ele tivesse sido
“encomendado” e direcionado para as “necessidades” do Servigo de Genética Médica, do
tipo: “Daniela, precisamos saber por qué o aconselhamento genético ndo funciona, e
queremos que vocé nos diga o que estd acontecendo’. Assim, a tese ndo € um estudo de
caso, como também ndo é um trabalho de carater avaliativo ou comparativo, daqueles que
tradicionalmente buscam por “defeitos” e “virtudes”. N&o pretendo mostrar uma
“alternativa” ao modo como o aconselhamento genético é feito no hospital ou em outras
instancias culturais, como também ndo busco julgar as acdes, as condutas e 0s pensamentos
dos sujeitos envolvidos (como certos ou errados) embora, as vezes, inevitavelmente o faca:
em determinados momentos, me assusto com determinados procedimentos médicos (e sofro
junto com o paciente e com sua familia); em outros, me revolto e me posiciono junto ao
geneticista (entendendo os 0ssos de seu oficio). Assim, esse trabalho ndo é contrario a
pratica médica, muito menos contrario ao aconselhamento genético — e essa €, em minha
opinido, uma ressalva importante. N&o carrego nenhuma bandeira em prol da “aboli¢do”
desse tipo de procedimento, em absoluto.

Bem, depois de ter enfatizado aquilo que essa historia/tese ndo € e ndo pretende ser,
alguém pode perguntar: “entdo, Daniela, a tese/histdria serve para qué? A tese/histdria é
para quem?” Para 0 que serve ou servira, nao sei; para quem ela se dirige... quem sabe? O
meu objetivo é propor uma nova leitura (ou varias) da pratica do aconselhamento genético,
e discutir um tema formalmente biolégico/biomédico sob uma perspectiva educativa. Sdo
as “licbes” dadas por essa intrincada rede de praticas articuladas em torno do
aconselhamento genético (rede de préticas que o constitui, o potencializa, bem como
reforca sua importancia e necessidade) que vdo aparecer ao longo das proximas paginas;
“licbes” que interpelam e atravessam o0s sujeitos de diferentes formas (na medida em que se
reconhecem nelas e as tomam para si), construindo suas esperancas de diagnoéstico, de
descoberta de causas e de curas, de evolucdo e de progresséo, de defini¢cdo de tratamentos,
de ndo-riscos para a futura prole; suas alternativas de encaminhamentos, de tratamento, de
apoio, de formacao de associacOes; e, também, suas agruras (através do risco de repeti¢éo,
da inexisténcia de cura, de solucGes e tratamentos paliativos, etc.).
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CAPITULO 2 — DOS FAZERES DA PESQUISA

(ou: das infinitas agruras e dos pequenos prazeres de um
doutorado no campo dos Estudos Culturais numa perspectiva pos-
moderna e pos-estruturalista...)

Arrumar a vida, pbr prateleiras na vontade e na acgao...

Quero fazer isto agora, como sempre quis, com 0 mesmo resultado;

Mas que bom ter o propdsito claro, firme s6 na clareza, de fazer qualquer coisa!
Alvaro de Campos (Fernando Pessoa), Quasi

Esse é, por assim dizer, o capitulo mais metodoldgico da tese — um “palido”
equivalente ao “material e métodos” tdo comum em trabalhos académicos de outras areas
ditas mais exatas. E digo “palido material e metodos” porque néo se trata apenas de uma
enumeracgdo dos materiais envolvidos na pesquisa (de fato, isso nem seria possivel) e nem
de uma interminavel descricdo das técnicas utilizadas tanto na “coleta” quanto na anélise
propriamente dita dos “dados” (alids, como serd melhor explorado nas proximas paginas,
ndo se trata nem sequer de uma “coleta de dados”...). Trata-se, isso sim, de uma discussao
daquilo que chamo de “infinitas agruras e de alguns pequenos prazeres de um doutorado no
campo dos Estudos Culturais numa perspectiva pés-moderna e pés-estruturalista®’”.

Consideremos, primeiro, 0S pequenos prazeres da pesquisa no campo dos Estudos
Culturais — cuja amplitude e abrangéncia permitem que seus adeptos facam, muitas vezes, o
que tem sido referido como uma “apropriacao antropofagica” daquilo que €é feito em outras
areas do conhecimento, de modo a responder as questdes de pesquisa formuladas. Ou seja,
pode-se circular pelas abordagens que séo feitas dentro da propria Antropologia, dentro das
Ciéncias Sociais, dentro dos Estudos de Ciéncia (de laboratdrios de biologia molecular a
fisica de particulas), dentro dos Estudos de Audiéncia, dentro do campo da Educacédo, dos
Estudos de Género, da Educacdo em Salde, etc., e isso €, para dizer 0 minimo, bastante
provocativo e instigante. Como ndo ha uma teoria ou metodologia unificada que seja
caracteristica dos Estudos Culturais — eles sdo um campo de conhecimentos heterogéneo e
ndo-disciplinar, formado por multiplas tendéncias, pontos de apoio, inspiracoes,
influéncias, convergéncias e divergéncias tedricas —, e as possibilidades abertas pelos
estudos de inspiracdo pds-estruturalistas sdo muitas (e temos estudado uma infinidade de

2T Cheek (2000) faz uma distingdo entre as anélises nos estudos ditos pds-modernos e naqueles ditos pos-
estruturais, afirmando que “diferente da analise p6s-moderna — que tende a ser mais ampla no seu escopo e
que enfoca aspectos da cultura, sociedade e histéria —, 0s estudos pds-estruturais tém a tendéncia de se
concentrar na analise dos textos literarios e culturais, onde texto se refere a uma representacdo de qualquer
aspecto da realidade — um quadro, um poema, procedimentos, conversagdes, observacdes de casos, obras ou
artigos de arte, etc.”.
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instancias e artefatos culturais), vemos surgir uma de nossas primeiras agruras: a falta de
foco.

Em meio a tantas possibilidades investigativas tdo interessantes, o que fazer? Em
meio ao “vale-tudo” antropofagico (embora muitos autores dos préprios Estudos Culturais
afirmem ndo se tratar, em absoluto, de um vale-tudo metodoldgico, as vezes me parece que
esse é precisamente 0 caso), no qual podemos utilizar como ferramentas (de ““coleta™” —
muitas aspas aqui — e andlise de dados) metodologias e teoriza¢fes vindas de areas téo
diferentes como a Comunicacdo, o Cinema, a Antropologia, a Historia, a Literatura, etc.,
como ndo se perder? Como ndo se perder, quando 0 “compromisso comum” que 0S
praticantes dos Estudos Culturais tém é o de marcar, situar e analisar seus objetos de
pesquisa dentro de uma intrincada rede de praticas culturais imbricadas, de forma a
complexificar (e ndo simplificar) o olhar?

E como transitar, de forma tranqlila e inconseqlente, entre os modos de fazer
pesquisa, caracteristicos ou ndo de determinadas disciplinas ou campos, ja que os Estudos
Culturais ndo apresentam a (aparente) seguranca de métodos e protocolos rigidos de
pesquisa, por exemplo, utilizados dentro da pesquisa genética? Sim, porque mesmo que
existam — pelo menos, dentro da linha de pesquisa dos Estudos Culturais em Educacéo da
Faculdade de Educacdo da Universidade Federal do Rio Grande do Sul — trabalhos cujos
autores se utilizam de abordagens etnograficas, de analises ditas discursivas ou, ainda, das
chamadas analises culturais, esses ndo podem ser todos agrupados sob essa ou aquela
categoria. N&o h& nenhuma pretensdo de pureza metodoldgica — h4, pelo contréario, uma
grande variabilidade analitica nesse campo de estudos, bem como um grande
deslumbramento com relacéo as analises em si (conduzidas, as vezes, meio que cegamente,
meio que desorganizadamente, sem parametros aparentes) e suas possibilidades.

Digo isso, principalmente, olhando para minha prépria dissertacdo de mestrado
(Ripoll, 2001). Ndo ha em nenhum lugar daquele trabalho, qualquer explicitacdo
metodoldgica — ndo ha nem sequer “pistas” sobre como olhei para as reportagens e capas de
revistas (como as separei nas categorias ““genética e mercado’; “genética e verdade”;
“genética e a medicina do futuro”, “genética e racismo”?; de onde ““surgiram” tais
categorias — isto &, como as construi?, etc.), muito menos uma postura critica de suspeita
relativamente ao “surgimento”/construcédo das categorias de anélise. Havia, por assim dizer,
0 que Gastaldo (2003, comunicacdo pessoal) refere como “salto metodologico” — quando
nunca se diz ou se mostra aquilo que se fez na pesquisa. Ja Latour (2001) diz tratar-se da
“caixa-preta dos fatos cientificos” ou, ainda, da “caixa de Pandora”, que “esteve
hermeticamente fechada enquanto permaneceu na terra de ninguém das duas culturas,
oculta no meio das couves e dos nabos, placidamente ignorada pelos humanistas e pelos
epistemologistas” e que, uma vez aberta, espalha pragas e maldigdes, pecados e doengas,
por todos os lados.
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O presente capitulo ndo pretende integralmente “dar conta” das agruras e dos
prazeres envolvidos na escrita de uma tese (muito menos, resolver os inimeros problemas
que vao surgindo, ao longo da escrita), mas pretende explicitar o processo (abrir
minimamente a caixa-preta, mostrando as ferramentas tedricas escolhidas e as estratégias
de sobrevivéncia as pragas, maldi¢cdes e pecados da propria tese) e refletir sobre ele.

Depois de tanto estudar Latour e os autores do campo da antropologia p6s-moderna,
aprendi que a reflexividade — isto é, a capacidade de reflexdo sobre as proprias praticas e
sobre os proprios fazeres — é muito mais que uma necessidade de pesquisa, mas uma
postura (em certa medida) saudavel frente a vida, as coisas da academia e ao conhecimento.
Basicamente, seria 0 mesmo que adotar uma postura de “puxar o tapete de debaixo de si
mesmo” — algo um tanto quanto desestabilizador, posto que coloca “em suspensdo” (e em
suspeicdo) praticas tdo banais como o agendamento de consultas em um Servico de
Genética Medica publico e gratuito, por exemplo, ou o proprio desenrolar da escrita da tese,
bem como minha postura enquanto escritora, pesquisadora, mulher, bidloga, heterozigota
para hemofilia A, etc.. Mas a chamada “escrita reflexiva”, a postura critica com relagdo ao
préprio método e o que alguns autores mais “consagrados” (como James Clifford e Clifford
Geertz, por exemplo) chamam de “antropologia da antropologia” — ou, ainda, “etnografia
da etnografia”, conforme Van Maanen (1995) — serdo aprofundados um pouco mais
adiante, nesse mesmo capitulo.

LOG3TBTIF TG

Através de um estagio realizado em um Servigo de Genética Médica de um grande
hospital universitario brasileiro entre os meses de outubro e novembro de 2002, percorri 0s
seis ambulatorios (Ambulatoério de Triagem, Ambulatoério de Erros Inatos do Metabolismo,
Ambulatoério da Fenilcetonuria, Ambulatério Pré-Natal, Ambulatério das Dismorfologias e
Ambulatério das Ataxias) que compdem esse Servico, assisti as consultas e aos
procedimentos associados a Genética Médica (reunides, rounds, discussdes de casos, etc.),
e fiz anotagbes — as chamadas notas de campo — inspirada principalmente nos Estudos
Etnograficos pos-modernos, nos Estudos Culturais da Ciéncia e Tecnologia (Latour &
Woolgar, 1997; Latour, 2001), e nos Estudos Culturais inspirados pelas vertentes pos-
modernas e pos-estruturalistas. Ao longo do tempo, tais notas de campo foram sendo
organizadas® em setenta histdrias contendo inimeras “situacBes de aconselhamento
genético™®. O diario de campo, assim, é composto por tais situaces e muitas outras — por

%8 Tal procedimento de organizacdo das notas e conseqiiente montagem/escrita de um diério de campo sera
esmiucado em uma se¢do a parte, nas proximas paginas.

2 Conforme ja foi ressaltado anteriormente, estou considerando que o individuo ja se encontra numa
“situacdo de aconselhamento genético” quando este € entrevistado pelo médico/geneticista, em sua entrada no
Servico de Genética Médica, ainda no Ambulatério de Triagem (momento em que sdo coletados os elementos
a serem considerados na elaboracgdo das hipoteses diagndsticas). Ha que se ressaltar que existem divergéncias
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exemplo, aquelas situacOes referentes as reunides do staff da Genética e que foram por mim
assistidas. Por ocasido de um segundo estagio, conforme ja comentado no capitulo anterior
dessa tese, produzi apenas notas de campo que servem como complemento das informac6es
que ja tinham sido levantadas previamente. Meu corpus de analise consiste, assim, dessas
setenta situacgOes referidas — desses setenta relatos feitos quando de minha “imersdo” na
rotina de um grande Servico de Genética Médica —, espalhadas ao longo de toda a tese e
também agrupadas em trés categorias/capitulos principais®® (que dizem respeito & seguinte
pergunta: quais sdo 0s instrumentos que o aconselhamento genético usa/dispde/mobiliza
para governar os sujeitos em uma dada direcdo — quer seja, a da responsabilidade genética?)
e num sem-namero de outras subcategorias.

A escolha dos ambulatorios de um Servico de Genética Médica como alvos
principais da investigacdo se deu porque achavamos (minha orientadora, meu grupo de
pesquisa, eu mesma) que neles eram exercidos os poderes dos genes sobre os corpos
(desejos, sexualidades, condutas/comportamentos, crengas, etc.) dos envolvidos. Ao mesmo
tempo, de modo a fazer uma espécie de “mapeamento” da pratica do aconselhamento
genético, incursionei em outras instancias culturais — amparada, principalmente, pelo
trabalho etnogréfico de Gottschalk (1998) sobre a cidade norte-americana de Las Vegas. O
referido autor busca, em sua etnografia, evocar uma orientagdo p6s-moderna utilizando
diversas praticas textuais, ao mesmo tempo que circula pelas ruas de Las Vegas. Assim, ele
se utiliza de metaforas fortes para registrar varias localizacBes e experiéncias, recria
contatos com informantes (incluindo as suas proprias emocoes e reacoes a eles), conclama
o leitor de seu trabalho a articular-se e a posicionar-se frente ao que vai descrevendo e,
também, inclui “textos culturais tais como as mensagens e comerciais de neon que
constantemente circulam nos outdoors da Strip, nos cassinos, nos caga-niqueis, nas ruas, e
assim por diante”. Dessa forma, o texto etnografico se torna um hipertexto ou, ainda e
propositadamente, um “texto confuso” emergindo, segundo Gottschalk (op.cit.), do
“mapeamento de um territorio cultural feito por um etnografo que estd dentro de seu
panorama, movendo-se e agindo dentro dele, em vez de ter sido arrancado de um ponto
transcendente, separado”.

Tais afirmagdes de Gottschalk (1998) me inspiraram a mesclar a paisagem da
Genética Médica do Hospital outros textos culturais — propagandas de clinicas de
aconselhamento genético ou de testes oferecidos a populacdo em geral, reportagens de
revistas, livros médicos, manuais de aconselhamento genético, textos de jornais

guanto a essa consideracdo — muitos profissionais consideram que o aconselhamento genético diz respeito
apenas a0 momento de comunicacdo do risco de recorréncia de determinada doenga ou condicdo genética ao
paciente.

% Conforme a banca examinadora ja havia salientado, o corpus de analise era muito grande, havendo a
necessidade de que eu redimensionasse 0 mesmo através da elei¢do de algumas (poucas) categorias.
Contraditoriamente, as possibilidades de recorte do corpus (de recorte dos “dados”) eram tdo variadas e
amplas como o préprio corpus, conforme ja referido no capitulo 1.
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(principalmente, Zero Hora®), folders de associagdes de doentes genéticos, etc. —,
mostrando uma trama/teia discursiva que envolve e constréi culturalmente nossos
entendimentos acerca do aconselhamento genético.

Mas como nunca escrevi algo tdo monstruoso em toda a minha vida (tanto no
sentido do tamanho quanto no sentido mais (dis)morfolégico do termo), passo agora a
apresentar e discutir os “fazeres da pesquisa”, separando-os em dois grandes topicos: 1) o
fazer mais ou menos etnografico (a “imersdo” num lugar, a interagdo, a observacao, a
producgdo de notas de campo, a transformacao dessas notas num diario de campo, a analise
das estratégias de construcdo das historias, etc.), e que ndo pode ser (e ndo sera) encarado,
aqui, como um simples “método de coleta de dados”; 2) e a analise cultural dos “dados”,
atraves do uso de ferramentas tedricas e de estratégias articulatorias.

Acho importante salientar, ainda, que tal divisdo serve apenas como uma estratégia
para facilitar e orientar a (minha) escrita e a leitura (de vocés). O que eu chamo de “fazer
mais ou menos etnografico” €, também e necessariamente, cultural — ndo porque
“influenciado” pela cultura ou “refletindo” a cultura, mas constituindo-a de muitas e
diferentes maneiras e sendo constituido por ela.

1) OS ESTUDOS ETNOGRAFICOS POS-MODERNOS - OU DE COMO FAZER
UM TRABALHO MAIS OU MENOS ETNOGRAFICO

Entrei, finalmente, numa grande sala com pias e um balcdo no meio, em quase toda a
sua extensdo — um cheiro assaltou meus sentidos, um cheiro ndo necessariamente bom,
mas que também ndo poderia ser classificado como ruim. Um cheiro totalmente
desconhecido. N&o perguntei que cheiro era aquele — achei que a pergunta nao seria
bem recebida (talvez me achassem uma tola por querer saber algo dessa natureza).
Fiquei confusa. Havia muita gente na sala — um grupo de académicos acompanhando um
professor. Enfermeiras, com seus jalecos cor-de-rosa palido. Outros médicos. Barulho de
uma broca de dentista, em algum lugar, que néo “fechava” com o ambiente hospitalar. O
residente se juntou a nés e os dois médicos receberam prontuarios e comecaram a
conversar sobre algumas coisas mais gerais sobre o atendimento. Fui encaminhada para
uma sala de atendimento (um consultério propriamente dito), com uma mesa de exame,
uma escrivaninha com um computador, duas cadeiras de frente para a mesa. Sentei
numa cadeira a esquerda da escrivaninha, de frente para as duas cadeiras que, em
breve, estariam ocupadas por pessoas. Comecei a me sentir mais nervosa. Eu estava Ia,

%1 Efetuei, bem no inicio dessa investigacdo (2002), uma revisdo intitulada “Saiu em ZH” — Rastreando o
aconselhamento genético na midia impressa gatcha”, nunca publicada. Essa revisdo compreendeu o periodo
de 1988/2 até 2002/1 no “Meméria RBS” — um centro de dados do Grupo RBS (Av. Erico Verissimo, 400,
Porto Alegre, RS (tel.: 3218-6480) — com a utilizacdo de varias palavras-chaves (aconselhamento genético;
risco; risco genético; fator de risco; propensdo; propensdo hereditaria; doencas genéticas). Também fiz a
busca utilizando algumas doencas genéticas (fenilcetonlria; X-fragil; mucopolissacaridose; Sindrome de
Down; Distrofia Muscular; Doenca de Gaucher; Osteogénese imperfeita) e os nomes de algumas associacdes
de familiares de doentes genéticos (AGADIM; ABRE-TE; ABOI; AFAD). Utilizo algumas dessas
reportagens na presente tese, de modo a relativizar o “dentro” (do ambulatério, do hospital) e o “fora” — e,
assim, mostrar que tais limites sdo muito ténues...
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com o caderno que tinha comprado no dia anterior (daqueles que “sobram” nas
prateleiras dos supermercados, com uma capa dura contendo a imagem de um coragéo,
flores e um “atrevida” escrito no meio disso tudo), vestindo um ridiculo jaleco dois ou trés
ndmeros menor que o meu tamanho e esperando pelos pacientes que, logo, teria que
ouvir, ver, olhar nos olhos, escrever sobre...

Diario de Campo, Anotacdes do Dia 1

Eu tentava dar conta, naquele primeiro dia de estagio, do ambiente no qual entrava
pela primeira vez — barulhos, cheiros, cores, gentes, coisas. Entrava — repito, pela primeira
vez — naquilo que chamei de bastidores do atendimento hospitalar em um Servico de
Genética Médica e experimentava uma sobrecarga de sensac6es, medos e angustias — 0 qué
é que eu vim fazer aqui?, o qué é preciso fazer?, como é que se faz um diério de campo?,
serd que dou conta disso? Eu sabia muito pouco sobre etnografia quando de minha entrada
no doutorado, em 2001: eu ja conhecia, especialmente, o trabalho de Santos (1998),
desenvolvido na Linha de Pesquisa dos Estudos Culturais em Educacdo, na Faculdade de
Educacdo da Universidade Federal do Rio Grande do Sul, que tinha como “cenério” a
escola (uma turma de alunos trabalhadores adultos de uma escola vespertina mantida por
um sindicato de industriarios) e a adocdo da observacdo-participante, inspirada pelas
etnografias pds-modernas. Eu também ja tinha entrado em contato com o trabalho de
Xavier (2002), cujo “cenario” era uma turma de progressdo de uma escola municipal. Tanto
Santos (op.cit.) quanto Xavier (op.cit.) se utilizaram de diversos recursos (gravacao de
falas, fotografias, escrita de diarios de campo, entrevistas, bem como materiais das escolas,
propagandas, reportagens de revistas, etc.) para construir o corpus do trabalho, sendo que
ambos combinaram anélises discursivas de inspiragdo foucaultiana e etnografia®.

Eu também conhecia, naquela época, alguns trabalhos nos quais as abordagens
etnograficas eram utilizadas junto aos Estudos de Audiéncia (por exemplo, Morley,
McRobbie & Walkerdine, 1998), bem como junto aos Estudos de Ciéncia e Tecnologia
(e.g., Latour & Woolgar, 1997; Latour, 2000, 2001). Também “circulavam” em nosso meio
académico textos como Estar la, escrever aqui, de Clifford Geertz (1989), um texto de
Teresa Caldeira (1988), um lindo e comovente artigo de Teresa Vasconcelos (1992) sobre a
insercdo da referida pesquisadora numa turma de criangas e alguns textos mais antigos (e
em espanhol) organizados por Geertz & Clifford (1992) — todos falando desde uma vertente
p6s-moderna da antropologia®.

%2 Nos ultimos anos, as abordagens etnogréficas vem sendo, de uma maneira geral, abandonadas ou preteridas
em favor de abordagens mais centradas em analises discursivas de variados aparatos midiaticos (cinema,
televisdo, campanhas publicitarias, revistas, jornais, etc.), bem como de cartilhas escolares, livros didaticos,
livros da literatura infanto-juvenil, museus de Ciéncia e Tecnologia, etc.

% Reynoso (1992) diz que o surgimento da antropologia pés-moderna €, num sentido restrito, um processo de
transformacao experimentado nas décadas de 1960 e 1970 por uma das correntes internas da antropologia
norte-americana — a chamada “antropologia interpretativa”, desenvolvida principalmente por Clifford Geertz.
A “antropologia interpretativa” de Geertz, para Gongalves da Silva (s/d), “surge em décadas recentes no
contexto da desconfianca dos antrop6logos com relagdo a capacidade explicativa dos modelos classicos de
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Assim, eu havia proposto fazer um estudo de inspiragdo etnogréfica quando de
minha entrada no doutorado sem ter feito, nunca, nada parecido — e tendo apenas algumas
“pistas”, aqui e ali, sobre 0 que eu achava ser, até entdo, apenas mais uma “metodologia”
(isto €, apenas mais um tipo de pesquisa qualitativa). Mas eu sabia (ou, pelo menos,
imaginava bastante bem) que o estudo proposto em meu anteprojeto de tese — investigar os
modos como se da o governamento dos comportamentos reprodutivos dos sujeitos através
do aconselhamento genético — seria bastante complicado. Complicado porque implicaria,
dentre outras coisas, no que Emily Martin (1994) chama de visceral learning: uma espécie
de aprendizagem visceral, um “corpo a corpo” que o0s estudos etnogréficos possibilitariam e
0 qual eu ndo estava (e nem estou, ainda) acostumada. Tal aprendizagem visceral, em meu
caso particular, extrapola todo e qualquer objetivo formalmente académico, porque falar da
genetica e de seus “poderes” (que perguntas ela parece responder, que coisas ela parece
fazer, que coisas ela parece sinalizar e mostrar) me atravessa diretamente e & minha familia;
falar de uma entidade tdo “poderosa” (ou falar daquilo que se diz sobre ela) se articula
profundamente a uma série de condutas, pessoais e familiares, determinadas antes mesmo
de meu nascimento. E essa “visceralidade” pode ser sentida em muitos momentos, no diario
de campo — quando me assusto com determinados procedimentos, quando sofro junto com
0 paciente, quando me revolto junto com o médico, quando choro depois de um dia cheio
de desgracas, interrogagdes e angustias. Aprendi, de um modo doloroso, que ficar “imune”
ou, ainda, “ndo contaminado” pela experiéncia etnografica é uma impossibilidade.

Eu bem sabia que seria complicado, mas lidar mais diretamente com pessoas — seus
humores, egos, crencas e atitudes, e ndo com capas de revista, reportagens, videos, filmes e
outros artefatos culturais — se mostrou muito mais do que complicado: tivemos (doutoranda,
grupo de pesquisa, orientadora, etc.) que aprender, por exemplo, a discutir quais as
melhores estratégias para se lidar com um determinado grupo ou situacdo; a negociar, junto
aos informantes, os proximos passos da pesquisa; a conceder determinadas praticas (por
exemplo, 0 meu proprio retorno ao Servigo) e a limitar outras; tivemos que perder um
pouco de nossa inocéncia — da inocéncia que tinhamos ao lidar com materiais publicados
(literatura, midia, cinema, revistas, etc.) — e nos preparar para a luta, para o embate politico
entre duas culturas distintas: as ciéncias sociais e as ciéncias biomédicas (e seus modos
distintos de fazer pesquisa). A cada momento da pesquisa, novos enfrentamentos, e de
varias ordens: ndo podiamos falar em risco, por exemplo, sem enfatizar que 0 nosso
entendimento (risco como uma construcao social/cultural) diferia daquele dos geneticistas
(como um dado bioestatistico/matematico); gravar as consultas seria 0 melhor a ser feito,

representagdes culturais holisticas e fechadas do Outro”, procurando ver “a cultura como um texto, como uma
tessitura de significados elaborados socialmente pelos homens”. Em conseqiiéncia dessa expansdo das
disciplinas da Antropologia e da Sociologia nos anos 1960, houve o desenvolvimento de uma grande
variedade de géneros de escrita etnografica. Segundo Van Maanen (1995), a emergéncia dessa “idéia moderna
de cultura” — como algo que todos os grupos, organizacfes e sociedades tém — colocou a etnografia,
virtualmente, em todos os lugares: hospitais, escolas, familias, organizacgdes, internet, etc.
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segundo meus informantes geneticistas, porque as anotacdes do diario de campo ndo
poderiam ser consideradas “dados legitimos” e passiveis de analise — dentro das ciéncias
biomédicas, um “dado” é “achado”, jamais construido, fabricado, etc.

LOGZTBTICE TS

Em Making a study ‘more ethnographic’, Harry Wolcott (1995) discute alguns dos
problemas referentes a popularidade e a aceitacdo dos estudos etnograficos nos ultimos
anos (principalmente entre os pesquisadores das Ciéncias Sociais do Hemisfério Norte).
Um dos problemas que o autor (op.cit.) aponta € a tendéncia a “rotulagem” que tanto
pesquisadores quanto leitores fazem quando operando com um determinado texto — e,
segundo ele, “o que nds ndo rotulamos, os outros o fardo”. Isso se torna importante na
medida em que alego que este ndo é um estudo etnogréfico — ele é inspirado nos Estudos
Etnogréficos Pos-Modernos (Geertz, 1989; 1997; 2001; 2002; Clifford, 2002) e nos
Estudos Culturais da Ciéncia e Tecnologia (Latour & Woolgar, 1997; Latour, 2001). A
utilizacdo das teorizacOes advindas da pesquisa etnografica pds-moderna, por exemplo, se
justifica nessa situacdo em funcdo da peculiaridade do estudo — que envolve lidar com as
estratégias/modos de governamento da reproducdo, com 0s processos de subjetivacdo e
com as relagdes de poder/saber envolvidas na pratica do aconselhamento genético e em
seus procedimentos associados.

Mas dizer que 0 meu trabalho néo €é etnografico € uma estratégia que tanto pode me
ajudar quanto me atrapalhar. A questdo é que o trabalho ndo pode ser considerado
etnografico, creio eu, por algumas razdes: a) eu ndo tenho nenhuma formacéo profissional
ligada & area da Antropologia ou das Ciéncias Sociais — isto &, eu nunca estudei
formalmente como é que se deve ou ndo fazer uma etnografia e, assim, acredito que néo
gozaria de grande legitimidade e credibilidade ao afirmar ter feito uma®; b) ndo ha, nesse
trabalho, uma énfase sobre as categorias antropoldgicas mais tradicionalmente atribuidas
aos estudos etnograficos — por exemplo, “familia”, “religido”, “comunidade”, etc. — e as
quais o pesquisador etndgrafo deveria “prestar atencdo” durante um determinado periodo
de tempo. N&o ha categorias a priori: ao contrario, elas foram sendo construidas durante o
(e através do) desenvolver do trabalho; c) e, finalmente, de acordo com o que venho lendo
acerca da préatica etnografica, ela é mais formalmente caracterizada pela realizagdo de um
trabalho de campo razoavelmente longo — de anos e, em alguns casos, até mesmo décadas
(?) num mesmo lugar e com um mesmo grupamento humano. Conforme Mattos (2001),
“tanto a etnografia mais tradicional (...) quanto a mais moderna envolvem longos periodos

% Esse é um argumento “complicado”, digamos assim, porque Alasuutari (1998) diz que Malinowski,
considerado “fundador” da pesquisa etnogréfica, tinha doutorado em matematica e fisica — talvez, por isso
mesmo, ele tenha aplicado a antropologia os mesmos critérios rigorosos do trabalho cientifico aplicado as
ciéncias naturais e exatas (a validacdo, a triangulacdo dos dados, a descri¢do exata e meticulosa do mundo
sob o ponto de vista das pessoas estudadas, etc.).
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de observacdo, um a dois anos, preferencialmente. Este periodo se faz necessario para que
o/a pesquisador/ra possa entender e validar o significado das acBes dos/as participantes, de
forma que este seja 0 mais representativo possivel do significado que as proprias pessoas
pesquisadas dariam a mesma acdo, evento ou situacdo interpretada”. Assim, segundo a
referida autora, o etndgrafo — “tradicional” ou “moderno” — precisaria de longos periodos
de observacdo, de modo a confirmar e a validar a sua interpretacdo de um determinado
evento, acdo, pratica, costume, etc.; também, segundo ela (op.cit.), “a maior preocupacgao
da etnografia € obter uma descri¢do densa, a mais completa possivel, sobre o que um grupo
particular de pessoas faz e o significado das perspectivas imediatas que eles tém do que eles
fazem”. Mattos (2001), ao falar sobre a pesquisa etnogréfica em sala de aula, por exemplo,
refere que nos (e eu certamente ndo me incluo nesse “n6s”, posto que a pesquisadora parece
presumir que seu texto estd sendo lido apenas por “verdadeiros etndgrafos™) “observamos
por um longo periodo de tempo uma escola, uma sala de aula, um professor, para depois
particularizarmos um processo interacional ou um fato que consideramos
microanaliticamente relevante. Isto é, destacamos um fato que numa micro-dimensédo
representa o todo do processo estudado”.

Conforme ja referido anteriormente, eu ndo precisei, simplesmente, entrar no
Servico de Genética Médica daquele hospital: houve uma necessidade de “imersdo” numa
rotina extenuante de atendimentos, reunides, procedimentos e discussbes. Eu me
perguntava, volta e meia, como é que eles [os geneticistas e, em especial, os residentes]
conseguem fazer isso por anos? E eu me questionava sobre isso porque o0 que via era uma
rotina pesada em todos os sentidos — tanto no sentido de uma intensa agenda de atividades
que obriga o médico a permanecer no hospital em tempo integral quanto no sentido das
situacdes humanas presenciadas a todo instante, no entra-e-sai dos consultérios. Mas a
minha imersdo foi intensa (porque ia para o hospital pela manha, bem cedo, e saia ao final
da tarde, quase sem intervalo para almoco) e necessariamente rapida por que nesse Servigo
de Genética Medica s6 sdo permitidos estdgios de um més — o que é bastante
compreensivel. Afinal de contas, trata-se de um hospital escola, com um grande volume de
atendimentos diarios e um igualmente grande numero de profissionais e estagiarios
envolvidos com a genética médica, de modo que uma consulta raramente é apenas entre
paciente e médico. Assim, h4 a necessidade de restringirem-se o0s estagios, sob pena do
atendimento (as vezes, de familias inteiras) ficar prejudicado — e a imersdo de que falo é
diferente daquilo que Mattos (2001) afirma ser uma espécie de pressuposto da abordagem
etnografica: um longo tempo de pesquisa, de modo a “obter a mais completa descrigcdo
possivel de um grupo particular de pessoas”. Eu ndo tive qualquer pretensdo de obter uma
descricdo desse tipo — ao contrario, meus registros sdo imprecisos, impuros, confusos,
abertos e incompletos; gosto de pensé-los enquanto tentativas provisorias de interpretacdo
e descricéo.
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Assim, estou abrindo mao da precisdo e do rigor cientificos ao dizer que o meu
estudo é mais ou menos etnografico — de maneira semelhante & Wolcott (1995), quando ele
afirma existirem estudos que se tornam etnograficos (isto é, que ndo sdo a priori mas que
acabam se constituindo assim), estudos “levemente etnogréaficos” e que acabam se tornando
mais do que isso, e estudos “mais etnograficos” (que o referido autor questiona serem 0s
melhores “cursos de a¢do” a serem seguidos numa pesquisa).

LGB TIETIF

Etnografia € um tipo de pesquisa de campo qualitativa, originéria da area das
Ciéncias Sociais e da Antropologia, na qual o pesquisador tenta entender uma cultura
qualquer tornando-se parte dela (Thwaites, Davis & Mules, 1994). Os etnégrafos, afirmam
os referidos autores, tentam viver as vidas dos sujeitos que estudam, ao mesmo tempo
tomando notas (escritas ou gravadas). O “método embrionario” da pesquisa etnografica,
segundo Alasuutari (1998), remonta aos tempos dos muitos aventureiros europeus que, ao
retornarem de suas viagens ao redor do mundo, vinham cheios de narrativas detalhadas do
que tinham visto/vivido/experimentado — e ele refere um dos primeiros exploradores a
relatar os costumes populares de culturas estrangeiras, Marco Polo, que em 1275
apresentou um interessante relato do império de Kublai Khan em Pequim®. Alasuutari
(1998) afirma que a diferenga metodoldgica entre a pesquisa quantitativa e a pesquisa
etnogréfica pode ser atribuida a necessidade colonialista européia pelo recolhimento de
informacdes sobre outros povos — as frotas de navios saindo dos grandes centros europeus
tinham como missdo ndo apenas trazer materiais crus e inéditos, especiarias € ouro, mas
também colocar os povos indigenas sob o controle colonial — e, para levar a cabo tais
propositos, era essencial ter informagdes sobre os costumes, as crengas e 0os modos de
pensamento locais. Mas o delineamento (ou, ainda, a reconfiguracdo) do método
etnografico, segundo Alasuutari (1998), ocorreu nos anos de 1920, principalmente sob a
influéncia de Bronislaw Malinowski e sua obra Argonautas do Pacifico, publicada em
1922. Na introducéo de seu livro, Malinowski explica, até determinado ponto, quais foram

% Ainda de acordo com Alasuutari (1998), no comego do século XIX, os primeiros antropélogos europeus ja
tinham materiais suficientes para explorar a natureza das sociedades humanas numa escala global, dado o
volume de viagens feitas até entdo. O autor diz que “é facil de entender porque esses ‘nativos’ (como eles
seriam chamados) dessas terras distantes e seus comportamentos peculiares tenham aticado o interesse e a
curiosidade dos viajantes ocidentais”, sendo que “a pesquisa antropoldgica inspirada no século XI1X por essas
descrices foi as vezes descrita como o estudo do outro”. A identificacdo e a explicacdo das diferencas (entre
europeus e povos nativos, entre tribos em diferentes continentes e em diferentes regides), isto é, a
comparacdo, também foi central na tradicdo de pesquisa etnografica que foi inspirada pelos relatos dos
viajantes e, posteriormente, pelos relatos dos missionarios e colonialistas. Nos trabalhos antropolégicos mais
antigos, existiam temas “centrais” ou categorias — tais como a familia, as leis, a justica, a religido — e que
eram “dados”. O que acontece agora, dentro da vertente pds-moderna, é que os antrop6logos buscam entender
como nés construimos a familia (os lagos familiares), a justica, as leis e a religido, através de posicOes de
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0s seus métodos de trabalho de campo - e, fazendo isso, inaugurava as diretrizes e normas
para a pesquisa etnogréafica que tém sido seguidas, em alguma medida, até os dias atuais.

Van Maanen (1995) diz que “geralmente, etnografia é o estudo da(s) cultura(s) que
um dado grupo mais ou menos compartilha”. O termo, segundo ele, é uma espécie de “faca
de dois gumes” porque aponta tanto para um método de estudo quanto para um resultado de
um estudo dessa natureza. Assim, “quando usada para indicar um método, a etnografia
tipicamente refere-se ao trabalho de campo conduzido por um Unico investigador — a
famosa e levemente oximoronica® figura do ‘observador-participante’ — que “vive com e
vive como’ aqueles que sdo estudados por um determinado periodo de tempo (usualmente,
um ano ou mais). Quando utilizada para indicar um resultado, etnografia ordinariamente se
refere a representacdo escrita da cultura”.

Cabe registrar o seu crescente uso, especialmente nas investigaces que se apdiam
nos Estudos Culturais, para promover a discussdo de questdes relativas ao conhecimento da
ciéncia ou a ela usualmente articulado. Para Lévi-Strauss, por exemplo, um autor
“canbnico” do campo, a etnografia é a observacdo de grupos humanos visando a sua
reconstituicdo, da forma mais fiel possivel. Ja para Geertz (1989; 1997), Gottschalk (1998)
e Clifford (2002), autores cujos trabalhos se situam na chamada vertente antropolégica pos-
moderna, a etnografia € eminentemente interpretativa — para eles, ela é uma “descri¢do
densa”, uma “evocacdo subjetiva” e, ainda, uma “explicagdo complexificada”, sendo que
nessa abordagem ndo existiriam reconstituicbes, distorcbes e nem, tampouco,
espelhamentos da realidade. Tais autores propdem que os textos etnograficos sejam vistos
como empreendimentos situados num “sistema complexo de relagdes”, com propdsitos e
fins proprios, desconstruindo a idéia de uma suposta superioridade da etnografia (como
uma pratica que “daria conta” da descricdo fiel de pessoas e situagdes), bem como
relativizando a postura que autores de outras vertentes tém de menosprezar a préatica
etnogréfica, considerando-a como um simples “texto” ou, ainda, como um mero “relato
fantasioso™’.

Em um trabalho posterior, Geertz (2002) apresenta uma visdao um tanto quanto
cética e desconfiada sobre a pratica etnografica contemporanea e seus praticantes,
afirmando que “a ilusdo de que a etnografia € uma questdo de dispor fatos estranhos e

pesquisa que conduzem o pesquisador a olhar para a atividade e ndo para as unidades de analise (ou
categorias).

% Oximoro refere-se a0 uso conjunto de duas palavras que tém (ou parecem ter) significados opostos e
contraditorios.

¥ Latour (1997) diz que “se os fatos construidos sdo cientificos, 0s nossos também o s&o. Se a descoberta de
um pulsar ou de um horménio sdo relatos, entdo nosso relato ndo pretende ser mais verdadeiro. A acusagdo de
relativismo ou de autocontradigdo sé é pesada para aqueles que acham que a verdade se enfraquece quando
dela se faz uma construgdo ou um relato. N6s, que s6 buscamos os materiais dessa construcao e a natureza dos
relatos, consideramo-nos em igualdade de condi¢des com aqueles que estudamos. Eles contam, nds contamos,
eles experimentam, nos experimentamos, eles constroem, nds construimos. As diferengas virdo depois.
Estaremos, portanto, tio atentos a elaboragio de nossos proprios relatos quanto aos relatos dos cientistas. E a
reflexividade que esperamos para garantir a nossa satde”.
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irregulares em categorias familiares e ordenadas — isto é magia, aquilo é tecnologia — foi
demolida hd muito tempo”. Ele também demonstra incerteza quanto ao que seria mesmo a
etnografia, dizendo que “o que ela é, entretanto, ndo esta muito claro. Que talvez a
etnografia seja uma espécie de escrita, um colocar as coisas no papel, é algo que tem
ocorrido, vez por outra, aos que se empenham em produzi-la, consumi-la, ou ambas”.

Dois outros autores, Barker & Galasinski (2001), apontam que a etnografia “pode
ser 0 meio através do qual nossa propria cultura é feita estranha para nos, permitindo novas
descri¢cBes de mundo”, e que esse movimento de estranhamento frente as coisas do mundo
“oferece a possibilidade de um melhoramento da condi¢do humana”. J& Hess (2000) afirma
que, devido ao fato do termo “etnografia” ter variados significados nas mais diferentes
disciplinas, “dentro de um campo interdisciplinar como os Estudos de Ciéncia e
Tecnologia, as praticas de trabalho de campo e as convencBes da escrita etnogréfica
também variam dramaticamente” — e, por isso, qualquer tentativa de definicéo seria ilusoria
e infrutifera. A etnografia ndo é uma coisa s6 — ndo ¢ uma mesma coisa dentro dos muitos
campos disciplinares que dela se utilizam...

A OBSERVACAO NA PESQUISA ETNOGRAFICA — DE INTERACOES E “OBSERVACOES
PARTICIPANTES”...

A questdo basica na pesquisa etnogréafica é delinear o escopo das variagfes: qual € a
abrangéncia das variacdes de “X” ou de “Y”? Se estivermos analisando a familia, vamos
querer saber quantos irmdos menores existem, ndo que 0 nNOsso interesse esteja somente no
tipo de agrupamento por faixa etéria, mas também se um dos irmdos menores tem mais
privilégios que o outro, se tem, porqué e como este dado é percebido no escopo geral da
organizacdo familiar como um todo. Se estivermos analisando a sala de aula de leitura,
guantos tipos de reacdes a uma aula de leitura tém uma professora? Ela reage do mesmo
modo para um tipo de leitura de um aluno que para outro tipo? Alguns erros contam para
ela mais que os outros? Em que circunstancias isto ocorre? Quando um mesmo erro é
relevante numa interacdo e irrelevante em outra? Sdo os alunos diferentes quando esta
discrepancia de reacdo ocorre? S&o eles pobres ou ricos, meninas ou meninos, fracos ou
fortes? Eles pertencem a uma mesma classe social? Estamos sempre procurando a
totalidade de variagdes manifestas numa acao, fato, fenémeno ou situacdo na qual estamos
interessados.

Mattos, 2001

Né&o existe diferenca entre observagdo e experiéncia: ambas sdo construcoes.
Latour, 2001

Esse € mais um excerto que refor¢ca a minha crenca de que ndo fiz um estudo
etnografico — pelo menos, ndo um estudo etnografico na perspectiva de Mattos (2001).
“Prestar atencdo” as variacdes ¢ mais ou menos facil — por exemplo, o ambulatério X
atende mais pacientes mulheres do que o ambulatério Y; o geneticista B reage ao desejo de
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um casal abortar um feto com sindrome de Down (apds inimeros exames) de maneira
diferente do geneticista C e da geneticista D; alguns pacientes sdo tratados de modo mais
“intimo” do que outros. O dificil € ver tais variacbes como construidas no proprio fazer, no
préprio “observar” — isto €, assumir que essas variaches ndo sdo pura e simplesmente
“observadas”, mas construidas a partir dos nossos interesses, das coisas que sabemos, das
coisas que vamos lendo ao longo do caminho, etc. O que Mattos (2001) ndo assume € que
tais “observagdes” sdo contaminadas e contaminantes — e que o ato de observar ndo é
neutro. Alasuutari (1998), por exemplo, afirma que mesmo a mais simples das observagdes
nédo pode nunca ser “pura”, desprovida de todos os tipos de crengas: segundo ele,

ndo importa o qudo simples e direta é uma informacéo, ela contém (carrega em si) uma
histéria completa, uma concep¢do que tem sido passada através das geracdes acerca do
gue importa no mundo e como os seus diferentes elementos sdo nomeados. Ninguém pode
permanecer ndo afetado por todas as crengas que temos acumulado de geragdo em
geracdo, e que estruturam as [nossas] percepces do mundo. A coleta e a interpretacdo de
diferentes tipos de informac&o sobre a natureza, a sociedade e as atividades humanas esta
sempre baseada num dado arranjo de assungbes acerca da natureza da realidade. N&o
existem fatos puros e incondicionais, mas observacBes feitas — e que sdo sempre
carregadas de teoria. Uma visdo nova de algo que é considerado evidente ou ébvio requer
do pesquisador um exame critico de suas crencgas, bem como modos novos e inéditos de
combinar essas premissas com novas observagoes.

Gostaria de chamar a atencdo para a ultima frase do excerto de Alasuutari (1998)
porque esse €, creio eu, o desafio de um pesquisador mais ou menos etnogréfico (ou,
simplesmente, de alguém engajado numa pesquisa qualitativa de inspiracdo pos-moderna):
examinar criticamente aquilo que mais lhe parece dbvio e natural — como, no meu caso, a
pratica do aconselhamento genético, da qual ja participei “do outro lado da mesa”, como
paciente, e também como estagiaria do Departamento de Genética da UFRGS. E é sempre
muito mais dificil lidar com o 6bvio e com a rotina — aliés, pouca gente prefere estudar as
coisas rotineiras, corriqueiras e banais...

Quando volto para a area de servico, 0 médico [responsavel pelo Ambulatério] comenta
comigo que acha que é “perda de tempo” me chamar para observar “casos simples” e
gue, assim que tivesse “0” caso, ele me chamaria. Eu digo a ele que eu poderia observar
tanto casos rotineiros quanto os mais complicados e, entdo, ele disse ainda néo se sentir
“pronto” para ser observado em uma de suas consultas. (...)

Diario de Campo, final da Histdria 53

Alguns de meus informantes geneticistas pareciam achar que eu era uma espécie de
“cagadora” de casos e situagdes complicadas e draméticas — mais ou menos como um
jornalista, supostamente sempre atras “do furo” de reportagem: um deles, sempre que me
via pelos ambulatérios, me mostrava os mais diversos materiais sobre a presenca das
aberracdes corporais na pintura, na escultura e na arte de uma maneira geral ao longo dos
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séculos (pinturas do século XVII contendo, em suas paisagens, andes acondroplasicos;
imagens de jarros etruscos com imagens de pessoas com 0s pes virados para tras; fotos de
estatuas de pessoas com as mais diversas malformag6es congénitas; relatos de lendas — tal
como a do curupira, etc.). Claro que as “novidades” observadas (entdo constituidas dessa
forma, como “o diferente”, “o singular”, “o exotico”) eram bem-vindas e facilmente
incorporadas ao diario de campo, justamente pelo “choque” que causavam em mim — 0
dificil, mesmo, era olhar para aqueles atendimentos muito parecidos e muito semelhantes (e
que se sucediam, a cada meia hora), de maneira diferente; o dificil era buscar elementos
para problematizar, por exemplo, a construgdo da arvore genealdgica dos pacientes da
genetica medica — uma prética tdo banal e, a0 mesmo tempo, tdo importante para 0S
geneticistas.

Alasuutari (1998) diz que “tudo o que conhecemos e tudo o que acreditamos e
achamos do mundo esta baseado em observagdes, inferéncias e interpretacdes produzidas
de tais observacfes. Uma observacdo é qualquer informagdo que recebemos: o que nos
vemos, sentimos, provamos, ouvimos de outros ou lemos nos livros”. E tentador assumir
que as observacGes que compBem o material empirico das pesquisas de inspiracéo
etnogréfica sdo diferentes de outras observacGes mais cotidianas e mundanas que fazemos
com frequéncia (ou, ainda, diferentes das observacfes que um cientista faz em laboratdrio
sobre o comportamento de seus camundongos em diferentes situacdes de stress, por
exemplo), mas ndo ha, segundo o autor (op.cit.), nenhuma base para operarmos tal
distin¢do... Assim, ndo ha nada de especial em minhas observacdes — elas foram produzidas
num determinado tempo e espaco, de acordo com as coisas que ia lendo, com aquilo que eu
achava importante para a pesquisa que estava desenvolvendo, bem como com as emocdes
que ia sentindo. Mas € importante salientar que, dentro de uma perspectiva pds-moderna e
pos-estruturalista da etnografia, as observacdes ndo sdo aceitas como “dadas”, pura e
simplesmente — ao invés disso, elas sdo ativamente produzidas tanto pela analise da
observacdo feita por alguém quanto pela realizacdo de novas observacgdes, desde diferentes
angulos e com diferentes intengfes. Para Alasuutari (1998), as observactes (velhas ou
novas) ndo sao tidas como ‘descobertas’; elas sdo tomadas como pistas, como indicacdes de
aspectos ou dimensdes da realidade que podem ndo ser imediatamente aparentes ao
observador. A deteccdo de novas pistas ndo depende necessariamente do “senso acurado”
do pesquisador ou dos meios técnicos aplicados (videos, gravacfes em fitas, etc.). Tais
recursos tecnicos podem, garante o referido autor, ajudar o pesquisador a perceber detalhes
pequenos que nao seriam visiveis ao olho nu, mas mesmo os melhores equipamentos ndo
conseguem combinar observagdes e pressupostos novos de maneiras novas, criativas e
surpreendentes: as combinagdes e articulages — por vezes até indigestas! — sdo “culpa” do
pesquisador...

Entretanto, o autor (op.cit.) também diz que ha diferencas entre uma observacao
(um olho treinado poderia ver pequenos detalhes, um nariz treinado poderia detectar
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pequenos tracos de cheiros e outras substancias no ar) e uma pista — porque esta Ultima
dependeria de uma habilidade de deducdo. Para cada observacdo, o pesquisador precisa
considerar se ela é ou ndo uma pista relevante no caso que esta sendo considerado, hum
exercicio constante e masoquista de retomada da pergunta de pesquisa e das intengdes do
trabalho: isso faz parte da cadeia de eventos que esta sob investigacdo? Isso € mesmo
importante para o estudo que ora desenvolvo?

Falo disso, principalmente, porque essa é uma daquelas coisas dificeis do estudo de
inspiracdo etnografica. Em muitas passagens de meu diario de campo, bem no inicio de
minhas observagdes, eu fazia referéncia a um certo “aconselhamento genético propriamente
dito™:

Um menino e sua mée entram no consultério. O residente me apresenta para a mée e
pergunta se ela ndo se importa com a minha presencga na sala. Ela diz que né&o e, entéo,
a consulta tem inicio. O menino é pequeno (5 anos e 5 meses, segundo o0 que o residente
constata, em voz alta, para que a mée o corrija se estiver errado). Resolvo parar de
escrever, porque nao consigo escutar o problema e anotar — esta dificil manter a minha
atencdo naquela sala, naquela histéria, naquele paciente, ndo sei muito bem porqué. O
menino nao fala, se mexe muito pouco e parece bastante apatico. O médico pergunta de
onde eles séo, ao que a méae responde: de uma localidade préxima do p6lo petroquimico.
A mae tem um sotaque alemdo carregado, forte; ela tem a mandibula proeminente,
roupas simples, nenhuma outra caracteristica marcante. Come¢o a achar que estou
olhando para coisas que nao sdo importantes ao estudo (ou seja, que estou
fugindo do foco do trabalho e entrando numa outra dimens&do) e me recrimino,
mentalmente. O menino tem, ao que o médico indica, uma deficiéncia congénita de
biotina ja diagnosticada e aquela, também ao que tudo indica, era uma consulta de
acompanhamento apenas, ndo de aconselhamento genético propriamente dito. O
residente passa a fazer uma série de perguntas e, entdo, passa ao exame clinico do
menino (medi¢do de perimetro cefalico, altura e peso). Pergunta se 0 menino ja realizou
testes psicoldgicos (de QI) e a mae responde que sim. E agendada mais uma consulta de
retorno.

Diario de Campo, Historia 1

(...) A médica, entdo, nos apresentou [psicologa e doutoranda] para o casal e comecou a
apresentar, em voz alta, as razfes daquela consulta — na verdade, uma espécie de
“histérico” ou “sintese” da histéria do casal: “esses s&o fulana e beltrano, eles tém
(idades) e tiveram 3 filhos (um deles com Down, falecido aos 11 meses de vida de parada
cardio-respiratéria, uma menina também vitima de parada -cardio-respiratéria e
apresentando, em decorréncia, seqlelas neurolégicas).” A mulher, atualmente, ndo esta
gravida. O menino com Sindrome de Down, segundo o que a médica comentou, faleceu
sem que tivesse sido feito um cariétipo, por isso a necessidade da realizacdo de exames
com os pais, bem como de uma sessdo de aconselhamento genético. Comecei a
entender que aquela era uma consulta de retorno, ou seja, que 0s pais ja haviam
tido uma primeira consulta, ja tinham feito exames (...).

Diario de Campo, Historia 8

Eu ficava, no inicio, tentando delimitar o que era mesmo o aconselhamento genético
— isto €, se uma dada situacdo correspondia as primeiras definicdes biomédicas que eu
assumia como sendo verdadeiras (no caso, que o aconselhamento é um momento de
comunicacdo, ao final do processo de consultas e exames, quando 0 médico comunica ao
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paciente os seus riscos de recorréncia de uma dada condigdo genética)®®. Ou seja, eu estava
comegando a construir/constituir o aconselhamento de uma dada forma, baseada num
entendimento mais biomédico e, também, nas préprias colocacbes de alguns de meus
informantes geneticistas, que tratavam de baguncar ainda mais as minhas ideias:

Encontrei a residente |4 fora, na &rea de servico, e ela me disse que teve duas consultas
de aconselhamento “bem legais” agora ha pouco (principalmente porque, numa delas, um
pai ficou muito agradecido pelos resultados dos exames). Nao entendi muito bem e,
também, nem fiz muita questdo em entender.

Diario de Campo, final da Histéria 16

Era comum que algum informante me chamasse para “ver uma consulta de
aconselhamento genético” — assim, comecei a construir no diario de campo um certo
aconselhamento genético propriamente dito e a separa-lo daquilo que era (eu achava) uma
outra coisa, uma mera “consulta de acompanhamento”. No excerto da Histéria 1, por
exemplo, eu mal tinha comegado o trabalho de campo e a tomada de notas e ja estava,
segundo minhas prdprias palavras, comecando a olhar “para coisas que ndo [eram]
importantes ao estudo” — por exemplo, para 0 ambiente a minha volta, para a apatia do
menino, para 0 “jeito” da mae. Impressionante como alguém pode esquecer aquilo que
serviu de motivacdo para a prdpria entrada no doutorado — o corpo que sofre com as
limitacOes de sua genética e que precisa ser estudado e controlado (e ensinado a controlar-
se)...

Mas creio que meu comentario um tanto quanto “acido”, ao final da Historia 16,
marca um distanciamento e uma mudanca na consideracdo daquilo que me era dito nos
ambulatérios — isto €, sobre aquilo que meus informantes me diziam que era efetivamente o
aconselhamento genético. Como eu conseguia acompanhar apenas um residente ou médico
responsavel de cada vez (porque é impossivel estar em varios lugares a0 mesmo tempo),
volta e meia me diziam que eu tinha “perdido tempo” com o fulano ou com a beltrana, e
que eu ndo tinha visto nenhuma sessdo de aconselhamento, com “comego, meio e fim”.
Assim, quando a residente me disse que tinha tido “duas sesses de aconselhamento bem
legais”, pensei: como é que pode? Acho que tem alguma coisa de muito errada por aqui.

Eu escrevi no didrio que ndo tinha entendido a colocagdo da geneticista e que,
também, ndo fazia muita questdo de entender, mas eu agora a considero importante: talvez

% Barker & Galasinski (2001) afirmam que “Wittgenstein, Rorty e Derrida, entre outros, tém nos ensinado
que o ‘real’ é sempre (e j&) uma representacdo” e que precisamos, n6s que estamos envolvidos com os modos
de pesquisa nos Estudos Culturais, “nos preocupar menos com questdes envolvendo a ‘adequacédo
representacional’ e mais com a ‘politica da representacdo’ (...). Nés temos que nos preocupar com 0s modos
como as representacdes significam no contexto do poder social e com quais conseqiiéncias”. Assim, fazer um
estudo de inspiracdo etnografica ndo significa produzir uma imagem verdadeira do mundo: “nenhuma
descricdo de como as coisas sdo do ponto de vista do olho de deus, nenhum gancho no céu dado por alguma
ciéncia contemporanea ou ainda a ser desenvolvida, irdo nos livrar da contingéncia de termos sido aculturados
como fomos. Nossa aculturacdo é o que faz com que certas opg¢Bes vivam, ou sejam momentaneas, ou
forcadas, enquanto deixem outras morrer, ou serem triviais, ou opcionais”.
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possamos pensar que, sob a perspectiva de quem aconselha, uma sessao de aconselhamento
pode ser considerada “bem legal” quando ha um acolhimento daquilo que é dito pelo
profissional (acolhimento esse manifestado no agradecimento de um pai pelos resultados —
bons ou ruins, ndo sabemos — dos exames do filho); quem sabe, ela também foi considerada
“bem legal” por ndo ter apresentado nenhuma situacdo dificil, conflitante ou dolorosa (por
exemplo, choro, raiva, desespero, preocupacdo com a situacdo de outros membros da
familia e que podem também ser afetados, etc.) e que dificultariam o trabalho do médico;
talvez ela tenha sido considerada “bem legal” porque a residente sentiu que sua funcéo de
“conselheira” tinha sido cumprida (e bem cumprida), e ela tinha se sentido atil em ajudar
aquele pai nos esclarecimentos sobre a doenca do seu filho. Mas sob a perspectiva de quem
é aconselhado, eu diria: depende. E comum os médicos acharem que a confirmagéo de um
determinado diagnostico traz alivio para os seus pacientes, mas isso depende — as vezes, 0
melhor mesmo é ndo saber... E, sob a perspectiva de quem ndo tem nada a ver (especifica e
diretamente) com a situagdo, mas que esta ali fazendo uma pesquisa académica, uma
consulta na genética médica é sempre muito ruim e complicada®, mesmo que venha a
servir como “dado”. Enfim, posso dizer que o aconselhamento genético é uma série de
coisas, dependendo de quem fala dele — e, no capitulo seguinte, digo que ele é um tema
cada vez mais freqiente em nossas vidas cotidianas, representado de muitos jeitos em
muitas instancias e campos de conhecimento — a medicina, a sociologia, a biologia, a
prépria genética, a ética e a bioética, a filosofia, a midia, etc.

LGB TIETIF

Uma das técnicas de “coleta” de dados mais conhecidas dentro da pesquisa
etnografica (e considerada por alguns autores como a técnica mais proxima de suas
“origens” antropoldgicas britanicas) é a chamada “observacgéo-participante”. Brewer (2000)
diz que observar é fundamental em muitas atividades humanas (de inspecdes de
equipamentos no exército ao controle do trafego aéreo, em aeroportos), incluindo as muitas
praticas de pesquisa tanto dentro das ciéncias exatas e biomédicas quanto dentro das
ciéncias sociais. A pesquisa dentro da area das ciéncias sociais envolve, segundo ele
(op.cit.), a observacdo das pessoas em seus ambientes sociais naturais, sendo que ha,
também nesse caso, um tipo de observacdo desapercebida — feita por velhinhas por detrés
das cortinas e por alguns pesquisadores sociais por detrés de espelhos falsos —, na qual os
observadores ndo participam das acdes e ndo interagem com os seus informantes. Ja a
observacdo-participante requeriria tal envolvimento, porque pressupde uma “coleta” de

% E digo isso porque, vérias vezes, me senti uma intrusa na consulta, parando de escrever quando a situagio
ficava muito tensa (quando uma méde chorava, quando uma mulher — que tinha feito todos os exames que 0s
geneticistas “mandaram” e tinha tomado todos os cuidados pré-natais possiveis — recebeu a confirmagdo do
diagnéstico de uma sindrome genética de seu filho e ficou totalmente alterada e agressiva no consultério,
etc.).
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dados justamente através da participacdo do pesquisador nas vidas diarias de seus
informantes em suas ‘condi¢cdes naturais’: “assistir, observar e conversar com eles para
descobrir suas interpretacdes, seus significados sociais e atividades”. Santos (1998), por
exemplo, falando sobre sua experiéncia numa turma de estudantes trabalhadores, refere que
sua estada nessa turma ndo se limitava a olhar e anotar, mas “discutir os assuntos em
questdo, explicar coisas, planejar aulas juntamente com a professora, tomar posi¢Ges, ao
mesmo tempo em que me questionava sobre tal posi¢do”. Assim, sua participacdo na vida
daquela sala de aula “pressupunha uma permanéncia mais prolongada, onde mais do que
simplesmente ir até 1& para coletar dados, requeria uma participacéo”.

A intengdo desse tipo de envolvimento €, segundo Brewer (2000), a geracdo de
“dados” através do ver e ouvir 0o que as pessoas normalmente fazem e dizem, mas
adicionando a eles uma dimensdo pessoal — a de ter experimentado e dividido a mesma
rotina diaria de vida daqueles que estdo sendo estudados. Tal compartilhamento da vida
provocaria uma mudanca na propria atitude do pesquisador (em suas “certezas”, em
algumas de suas crencas), bem como geraria medos, ansiedades e angustias — assim, uma
parte integrante dos “dados” de pesquisa seria a propria experiéncia autobiografica do
autor/pesquisador (e, nesse sentido, o principal instrumento de “coleta” de “dados” na
observacdo-participante é o proprio pesquisador).

Brewer (2000) diz que a técnica ou método da observagdo-participante pode ser
usado de duas formas dentro da pesquisa nas ciéncias sociais: para um entendimento de um
determinado mundo como visto por aqueles que nele vivem e atuam (mundo este que pode
ser familiar ou ndo-familiar ao pesquisador) e para que se possa explorar a natureza dada e
corriqueira do préprio mundo diério. Mas o autor “peca” ao dizer que, independente de que
forma essa “técnica” seja adotada, a observacao-participante apresenta certas exigéncias ou
condicBGes para ser bem sucedida — por exemplo, que o pesquisador deve conseguir a
aceitacdo do grupo no qual estd entrando, passar por um periodo de ressocializa¢do nas
praticas de valores desse determinado grupo, dedicar um “enorme tempo” no campo de
modo a experimentar “toda a gama de eventos e atividades”, mostrar dedicagéo, tenacidade,
habilidade e desenvoltura no campo, etc.

Eu havia argumentado, ainda em minha proposta de tese, que a minha posi¢do nos
ambulatorios de genética médica do hospital ndo tinha sido a de uma “observadora-
participante” — pelo menos, ndo daquele jeito que Santos (1998) fala de sua propria
experiéncia, em termos de discutir materiais usados em aula com a professora, interagir
com os alunos, etc. O interessante € que, a0 mesmo tempo em que Santos (op.cit.) se coloca
“mais proximo” — da professora, de seus alunos, do ambiente da escola vespertina mantida
por um sindicato de industriarios —, ele também aponta para a existéncia de uma trama de
relacbes de poder envolvidas no processo de representacdo (do ‘outro’) e de legitimagéo
(do que € dito). Assim, o referido autor conta que existia uma série de diferencas entre ele e
0s estudantes — “eles/as cursam um supletivo noturno, eu um programa de po6s-graduacao;
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eles/as ocupam o lugar de um suposto aprender, eu 0 de um suposto saber” — e que isso ndo
era “dissolvido” ou, ainda, “resolvido” magicamente, com a adocdo da observacdo-
participante. Alias, € importante salientar que o préprio Geertz (2002) problematiza a
observacado-participante, dizendo que ela “vem a ser um desejo, € ndo um método”; e mais:
ele a considera uma “descricdo-participante”...

Acontece que eu ndo lidei com alunos trabalhadores: eu lidei com residentes
(futuros “geneticistas clinicos™), com médicos e com experts em genética médica e suas
“subespecialidades” — 0 médico-geneticista especializado em Erros Inatos do Metabolismo,
0 médico-geneticista especializado em dismorfologias, etc. Os pacientes iam entrando e
saindo do consultorio, entrando e “saindo” de minha vida (e esse saindo esta entre aspas
porque ainda me lembro, muito vivamente, da maioria deles), mas o contato maior foi com
0s médicos do Servico — contato tdo grande a ponto de sentir raiva de alguns e de ter
admiracdo por outros. O que quero dizer é que, ao entrar na “cultura médica” ou na “cultura
hospitalar”, como queiram, a minha posi¢do (enquanto bi6loga, professora, pesquisadora,
doutoranda...) era, quase que invariavelmente, de inferioridade, de ilegitimidade e de n&o-
saber. N&o era desejavel que eu falasse no consultério, muito menos que eu tomasse parte
nas discussdes ou que opinasse com relagdo a algum procedimento e, assim, fiquei sentada
I4, tomando notas e olhando, olhando e tomando notas — e, no segundo estagio, vagando
pelos ambulatérios, ja que era persona non grata nos consultérios de alguns de meus
informantes. Médicos e pacientes me trataram como mais um estagiario — pratica tdo
comum em se tratando de um hospital universitario: tive aulas, dentro do consultério, sobre
como diagnosticar e tratar erros inatos do metabolismo, sobre como lidar com pacientes
“chatos” ou “exigentes”. O que ndo era mentira: eu estava realmente fazendo um estégio;
eu era uma estagiaria avida por detalhes, avida por aprender™...

Quanto a isso, Latour (1997) me serviu de inspiracdo, juntamente com Steve
Woolgar. Sempre buscava me lembrar, nesses dias em que me sentia “desimportante” num
local tdo cheio de gente “importante”, da dedicatéria que ambos escreveram ao Instituto
Salk e ao professor Roger Guillemin, “cujo desinteresse tornou possivel esta pesquisa”. Foi
“A vida de laboratério” de Latour & Woolgar (op.cit.) que me ensinou que a etnografia ¢,
antes de tudo, uma pratica subversiva...

Latour & Woolgar (1997) séo totalmente subversivos em “A vida de laboratorio”.
Eles parecem ndo se preocupar muito com questdes que me tiram o sono (como, por
exemplo, a presenca dos nomes e sobrenomes de seus “informantes”), bem como sentem-se
“a vontade” descrevendo, em detalhes, tais pessoas: um dos quimicos do laboratério que
estudam “é um pequeno homem ruivo, redondo como um ando da Branca de Neve”, outro é
um “aleméo, duas vezes doutor, de quem ndo gostei logo de cara” (idem). A subverséo

“0 E é nesse sentido que digo e reafirmo, aqui, que a minha posicdo nos ambulatorios da genética médica
daquele Hospital era a de “observadora-(d)escritora-antropofagica” — um tanto quanto oportunista, ia me
apropriando de todas as coisas...
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também se da, segundo o proprio Latour, pelo fato dele néo ter feito uma “etnografia dos
pobres” (ou seja, um estudo envolvendo segmentos marginalizados da sociedade, ou
envolvendo povos do chamado terceiro mundo, ou ainda em guetos), mas, antes, por ter
empreendido um estudo etnografico dentro de um grande, rico e prestigiado laboratério de
pesquisa (cujo chefe, inclusive, recebeu o prémio Nobel de Medicina um ano depois de
encerrado tal estudo). Para o referido autor (op.cit.), muitos etnografos ainda se sentem
apenas capazes

de estudar, em nossas sociedades, 0 que é mais parecido com 0s campos que acabavam de
deixar: as artes e tradigdes populares, a bruxaria, as representacdes simbolicas, os
camponeses, 0s marginais de todos os tipos, os guetos. E com temor e escrdpulo que
avancam em nossas cidades. Chegando ao cerne delas, estudam a sociabilidade dos
habitantes, mas ndo analisam as coisas feitas pelos urbanistas, pelos engenheiros do metrd
ou pela cdmara municipal; quando penetram de salto alto em uma fabrica, estudam os
operarios, que ainda se parecem um pouco com 0s pobres exoéticos e mudos que 0s
etn6logos tém o habito de sufocar com seus comentarios, mas ndo os engenheiros e 0s
patroes.

LOG3TBTIETIF

Minhas observagbes em campo, a producdo de minhas notas de campo e,
posteriormente, a utilizacdo das notas na escrita do didrio de campo foram também
fortemente inspiradas num trabalho posterior de Latour, A esperanca de Pandora (2001).
Naquela época (segundo semestre de 2002), comecdvamos (minha orientadora, alguns
colegas do grupo de orientacéo e outros alunos do PPGEDU, eu mesma) a nos “embrenhar”
no segundo capitulo do referido livro de Latour — aquele onde o autor, de forma
estonteante, “presta atencdo” aos detalhes de uma expedicdo cientifica ao interior da
Amazonia. Latour (op.cit.) escolhe uma disciplina um tanto quanto desconhecida (a
pedologia) e uma situacdo (uma pesquisa de campo na Amazbnia) e, com sua camera
fotografica e seu bloco de notas, vai acompanhando os procedimentos de pesquisa de
pedodlogos, antropdlogos, botanicos, geomorfologistas e gedgrafos — seus instrumentos,
suas préticas, e aos modos como da o “acondicionamento do mundo em palavras” (como,
no final das contas, h& a insercdo da floresta de Boa Vista inteira no relatorio de campo dos
cientistas, bem como a explicacdo de sua dindmica natural interna — estard a floresta
avancando sobre a savana, ou € a savana que estaria “devorando a floresta aos
bocados™?). Ele vai dizer, com relacdo a isso, que ha sempre uma lacuna entre as coisas (0
mundo) e a linguagem — “ha sempre um hiato entre as palavras e as coisas, que nenhuma
semelhanca pode preencher”. Para “caber” no relatério dos cientistas, uma série de
movimentos e de transformacgdes foram ocorrendo e a Floresta “foi perdendo localidade,
particularidade, materialidade, multiplicidade e continuidade, de sorte que, no fim, pouca
coisa sobrou além de umas poucas folhas de papel”. Ao mesmo tempo, a Floresta foi
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“organizada” - ganhou compatibilidade, padronizacdo, texto, calculo, circulacdo e
universalidade relativa (porque a Floresta foi se transformando em nUmeros e em
diagramas; a terra da Floresta foi se tornando nas cores de uma escala; 0s espécimes
vegetais foram numerados, classificados, catalogados, desenhados, etc.)*'. Nesse sentido,
ndo se conseguiria nunca uma transposicado desse hiato, e a busca por uma correspondéncia
ou por uma semelhanca (por exemplo, entre as situacfes de aconselhamento genético
experimentadas nos ambulatorios e o diario de campo) seria inutil e infrutifera.

Latour (2001), num dado momento do texto, traz a fotografia de um encontro entre
os cientistas, antes da partida para a floresta: eles se debrugam sobre a mesa e apontam para
dois tipos de mapas, localizando o sitio demarcado pela botanica. Depois, 0 autor comenta:

Essa é uma situacdo tdo trivial que tendemos a esquecer sua novidade: aqui estdo quatro
cientistas cujo olhar é capaz de dominar dois mapas da propria paisagem que os cerca. (As
duas méos de Armand e a méo direita de Edileusa tém de esticar constantemente os cantos
do mapa, pois de outro modo a comparagdo se perderia e 0 aspecto que desejam encontrar
ndo apareceria.) Removam-se ambos 0s mapas, confundam-se as convencdes
cartograficas, eliminem-se as dezenas de milhares de horas investidas no atlas de
Radambrasil, interfira-se com o radar dos aeroplanos e nossos quatro cientistas ficardo
perdidos na paisagem, obrigados a reiniciar todo o trabalho de exploracéo, referenciacéo,
triangulacdo e quadriculacdo feito por centenas de predecessores. Sim, 0s cientistas
dominam o mundo — mas desde que o mundo venha até eles sob a forma de inscri¢des
bidimensionais, superpostas e combinadas.

E muito facil perder o rumo — tanto dentro de uma floresta quanto dentro de um
ambulatorio, ou mesmo numa tese de doutorado... Em varios momentos, é necessaria uma
retomada do que, mesmo, se esta fazendo ali, naquele lugar (floresta, ambulatorio, capitulo
de tese). Meus movimentos (minhas idas e vindas, bem como meus reagrupamentos),

*! Latour (2001) vai, ao longo de todo o capitulo, mostrando que pensava estar no meio da floresta Amazonica
mas que, ao enxergar um nlmero pregado numa arvore, refaz essa sua primeira impressdo: “estamos em um
laboratério, embora minusculo, tragado pela rede de coordenadas”. Assim, ele mostra os procedimentos que la
sdo feitos pelos pesquisadores que acompanha (a coleta de “provas”, a amostragem de plantas e de solo, os
testes, as conferéncias dos resultados, as discussfes), bem como os equipamentos que sdo utilizados para que
um simples pedago de terra, quando colocado dentro de um cubo, torne-se dado, marca, nimero, resultado,
tabela, gréfico, percentual, artigo cientifico, financiamentos, prémios, reconhecimento, prestigio, etc. E aqui
que Latour comeca a desenvolver a sua teorizagdo sobre a referéncia circulante — como “um termo da
linglistica e da filosofia usado para definir ndo a cenografia das palavras e do mundo, mas as inimeras
praticas que acabam por articular proposi¢cdes”. Na pagina 75, o autor afirma que “referéncia ndo é
simplesmente o ato de apontar ou uma maneira de manter, do lado de fora, alguma garantia material da
veracidade de uma afirmagdo”. Ndo é uma questdo de “isso refere-se/assemelha-se aquilo”, muito menos
“isso influencia aquilo”, nem mesmo de “isso interfere naquilo”. O autor esta interessado na busca das redes,
na busca da articulacdo entre coisas de diferentes naturezas, na busca das “obviedades”. Ele cré que operar
com o conceito da referéncia circulante € operar um movimento de rastreamento (e exposi¢do) da trama de
redes, atentando para as acOes, as forcas e o0s deslocamentos que vdo se dando entre os diferentes
atores/elementos. Latour, no referido capitulo, vai expondo a trama de articulacbes entre pesquisadores,
diagramas, amostras de solo, graficos, espécimes, mapas, relatorios e pedidos de verba, bem como de
movimentos (reducéo do solo em um ndmero, compressdo dos dados, marcacdo das arvores, ...), dizendo que
a referéncia esta dispersa na préatica dos cientistas que ele esta observando.
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“mentais” ou ndo, dentro dos ambulatorios da Genética Médica, se davam a todo o
momento, num exercicio, cansativo e quase neurotico, que ia mais ou menos na seguinte
direcdo: “Daniela, olhe para as praticas, olhe para os procedimentos, olhe para o0s
instrumentos, olhe para os modos como as coisas se dao, olhe para os modos como estas te
comportando, olhe para os modos como estas (d)escrevendo...”. 1sso, as vezes funcionava,;
varias vezes, ndo. Mas o que quero colocar em destaque é que, como também refere Latour,
€ necessario que tais “marcas”, “inscri¢des” ou, ainda, “marcadores” sejam feitas. Latour
garante que nem mesmo o dono do restaurante*’ onde os pesquisadores/as que ele
acompanhava se encontram conseguiria “governar” seu negdcio se as mesas ndo fossem
numeradas, pois isso incorreria em uma certa organizacdo sem a qual ele ndo poderia,
inclusive, acompanhar os pedidos feitos ou distribuir as contas.

Assim, busquei procurar por “marcas” no ambulatério — marcas utilizadas para
proceder ao manejo e ao gerenciamento dos casos e das situacdes neles implicadas — e isso
me fez levar a cabo um interminavel exercicio de estranhamento... O mesmo estranhamento
de Latour (2001), ao perguntar sobre a possibilidade de indicar-se, com exatiddo,
relativamente ao enigma floresta-savana: “como se passa da primeira imagem para a
segunda — da ignorancia para a certeza, da fraqueza para a forca, da inferioridade em face
do mundo para o dominio do mundo pelo olho humano”? Enfim, como se d& a passagem do
mundo (confuso, cadtico, imprevisivel) para o discurso (ordenado, controlavel, previsivel)?
E, no caso dos ambulatérios da genética médica, eu me perguntava — la pelas tantas,
sentada numa cadeira, com 0 meu caderno e a minha caneta: como se da a passagem de
uma situacdo que envolve o levantamento de uma série de caracteristicas fisicas
(aparentemente isoladas, em diferentes partes do corpo de uma pessoa) para a sua
configuragdo como uma sindrome (com uma regularidade, com um modo de heranca
definido, com um cédigo internacional de doengas)? Tal passagem do desconhecido para o
conhecido tem quais implicacbes na vida dos sujeitos? Algumas vezes estanca-se nas
classificagBes? Outras nos ordenamentos? E importante que se facam previsdes? Ou que
providéncias clinicas, nutricionais, etc. sejam definidas? E quando tal passagem néo se
da, que dificuldades se tem para lidar com isso? Depois, olhando para o diario de campo,
me perguntava: como se deu a passagem da experiéncia no ambulatorio para o papel?
Como é que os ambulatdrios e o Servi¢o de Genética Médica ““diminuiram tanto” de forma
a ““caberem” numa tese de doutorado?

2.0 dono do restaurante é descrito por Latour (2001) como parecendo “um mafioso quando desaba com sua
panca enorme numa cadeira, ao chegar de manha”...
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SOBRE A REFLEXIVIDADE, A ESCRITA ETNOGRAFICA E A AUTORIA

Os etndgrafos precisam convencer-nos (...) ndo apenas de que eles mesmos ‘estiveram I&’,
mas ainda (...) de que, se houvéssemos estado 14, teriamos visto o que viram, sentido o que
sentiram e concluido o que concluiram.

Geertz, 2002

Minhas primeiras anota¢cdes mostram minhas dificuldades iniciais com a pesquisa
etnogréfica: fazia frases soltas, palavras soltas e anotagdes esparsas, sem saber muito bem o
que escrever, o que olhar, o que fazer; |4 pelas tantas, cansava de anotar, perdida em
emocdes confusas e ambiguas. Precisava, ao chegar em casa, apds um dia inteiro dentro do
ambulatorio, “recontar” aquilo tudo — rever os “passos” das consultas e os procedimentos
adotados, colocar uma ordem (a minha) nas anotacfes, dar um sentido (ou VAarios) as
historias, situacbes, procedimentos, falas. A medida que os dias passavam, minhas
anotacdes iam ficando mais “completas” — isto €, eu ndo precisava mais me “desarvorar”
tanto montando as historias em casa, sentada na frente do computador —, posto que ia
conseguindo estruturar paragrafos dentro mesmo do consultério, durante as consultas. O
que ndo me impedia de, chegando em casa, rescrever tudo — deslocar paragrafos, descartar
informacBes que eu considerava desnecessarias, “recortar” e “colar” (sucessivas vezes,
exaustivas vezes) trechos, palavras e situagdes, aqui e ali.

E disso que quero falar agora: do processo de construgdo dos “dados” dessa
pesquisa — isto €, analisar minimamente os modos, as préaticas e as estratégias utilizadas na
escrita das setenta situacdes de aconselhamento genetico que compdem 0 meu diario de
campo. E preciso falar disso — preciso proceder a essa espécie de “revirar-se” — porque um
dos conceitos fundamentais da antropologia pds-moderna €, justamente, a reflexividade.

H& muitas definicdes sobre o que seria a reflexividade na escrita etnogréfica —
minha preferida, por assim dizer, é aquela dada por Ruby (1980), autor norte-americano
que trabalha com antropologia visual (estudos etnograficos envolvendo, basicamente,
imagens filmicas e fotografia) e estudos de midia: “ser reflexivo € insistir que os
antropologistas, sistematica e rigorosamente, revelem suas metodologias e a si mesmos
como 0s instrumentos de geracdo de dados”. Assim, ser reflexivo implica compreender,
conforme Cheek (2000), que tudo contribui para o sentido geral que damos a um texto
qualquer, quando de sua escrita — desde “a forma como arranjamos as notas de rodapé, de
darmos o titulo para o artigo, de descrevermos o problema, de estabelecermos a
legitimidade do topico através de revisdes da literatura, e o uso de indicios de métodos
quantitativos na apresentacdo dos resultados”. Ser reflexivo implica empreender uma
analise a posteriori sobre as estratégias representacionais utilizadas em todo trabalho — ndo
sO das estratégias utilizadas na construcdo da tese, mas, principalmente, do diario de campo
(a também chamada “etnografia da etnografia”).
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Clifford Geertz (2002), em seu livro Obras e vidas: o antropélogo como autor, esta
interessado em discutir o que ele chama de “questdes literarias” da etnografia (“as quais
normalmente se dedica muito menos atencdo nas discussdes da antropologia”), e ele deixa
isso bastante evidente ainda na introducéo do referido livro: “este estudo, em si mesmo, ndo
pretende ser biografico nem historico, interessando-se primordialmente por ‘como
escrevem 0s antrop6logos’ — ou seja, ele se orienta para o texto e a escrita etnograficos.

Ao longo do livro, o leitor percebe que Geertz (2002) esta fazendo criticas internas
ao campo da antropologia e a uma tendéncia, dentro daquela area, de se achar que fazer
uma analise das condicBes de producdo da prdpria escrita seria algo “antiantropologico”.
Assim, de modo bastante debochado, ele parece transcrever (e eu digo “parece” porque €
um recurso literario que o proprio Geertz utiliza, e ndo uma transcri¢do propriamente dita)
uma fala de um etndgrafo “classico”, a dizer aquilo que se deve e aquilo que ndo se deve
fazer:

O que um etnégrafo propriamente dito deve fazer, propriamente, é ir a lugares, voltar de 1a
com informag8es sobre como as pessoas vivem e tornar essas informagdes disponiveis a
comunidade especializada, de uma forma pratica, em vez de ficar vadiando por
bibliotecas, refletindo sobre questdes literarias. A preocupacdo exagerada — que, na
pratica, costuma significar qualquer preocupacdo — com a maneira como sdo construidos
0s textos etnograficos parece constituir um ensimesmamento doentio, conducente a perda
de tempo, na melhor das hip6teses, ou hipocondriaco, na pior delas. O que nos importa
conhecer sdo os tikopianos e os talensis, e ndo as estratégias narrativas de Raymond Firth
ou o aparato retérico de Meyer Fortes.

Geertz (2002) quer, justamente, refletir sobre as questdes literarias e atentar para as
estratégias narrativas de autores “consagrados” da area da antropologia classica — poderosas
estratégias “de convencimento” e ferramentas de constituicdo de povos e sociedades (e suas
tradigBes, costumes e crengas) e que sdo, sempre, “comentarios esdpicos sobre a sociedade
do proprio sujeito [pesquisador]”. Diz ele que, “para um norte-americano, resumir 0S
zunhis, os kwakiutl, os dobus ou os japoneses, em sua totalidade e inteireza, é, a0 mesmo
tempo, resumir 0s norte-americanos em sua totalidade e inteireza; € torna-los tdo
provincianos, tdo extravagantes, tdo comicos e tdo arbitrarios quanto os feiticeiros e 0s
samurais”.

O titulo do primeiro capitulo dessa tese — “Escrever uma tese é construir um
problema, mas é também contar uma ‘boa’ e ‘convincente’ histéria” — ja traz o
convencimento como uma estratégia importante e que ndo pode ser ignorada, tanto para
quem escreve uma tese quanto para quem “aconselha” geneticamente, escreve uma
reportagem, produz um diario de campo de inspiracdo etnografica, etc. O grande
“problema”, por assim dizer, & que € comum pensarmos que doutorandos (e geneticistas, e
etnografos, e jornalistas, e romancistas, etc.) ndo precisariam “convencer” — os “dados”,
diriam alguns, falariam “por si”’; o etnografo “esteve 1a” e viu com seus proprios olhos; o
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geneticista ndo teria que convencer ninguém de nada, sob pena de passar por eugenista. O
problema, para Geertz (2002), é que “de algum modo, supde-se que atentar para coisas
como imageria, metaforas, fraseologia ou ‘voz’ leva a um relativismo corrosivo, no qual
tudo ndo passa de uma expressdo mais ou menos sagaz de opinides. A etnografia, dizem,
torna-se um mero jogo de palavras, como se presume que sejam 0S poemas e 0S romances.
Expor de que modo a coisa é feita equivale a sugerir que, tal como a mulher serrada ao
meio, ela simplesmente ndo se faz”.

O que o autor (op.cit.) vai dizer é que os textos etnograficos convencem (na medida
em que chegam a ser convincentes) pelo simples poder de sua substancialidade factual: “a
ordenagdo de um imenso numero de detalhes culturais sumamente especificos tem sido a
principal maneira pela qual a aparéncia de verdade — a verossimilhanca, a vraisemblance, a
Wahrsheinlichkeit — é buscada nesses textos. Qualquer ddvida induzida no leitor pela
estranheza do material deve ser superada por sua simples abundancia”. Geertz usa, para
exemplificar, um excerto do imenso relato de Raymond Firth (1936) intitulado “Nos, 0s
Tikopianos” — ao final do excerto, Geertz (2002) diz que,

a julgar pelo trecho, ndo ha davida de que Firth, em todos os sentidos, esteve “la”. Todos
0s pormenores delicados, reunidos com exuberancia dickensiana e fatalismo conradiano —
a massa montanhosa azul, as nuvens baixas, o falatorio agitado, a pele de veludo, (...) —
levam a conviccdo de que o texto que vira a seguir, com suas 500 paginas de descricdo
resolutamente objetivada dos costumes sociais — os tikopianos fazem isto, os tikopianos
acreditam naquilo —, pode ser aceito como um fato.

Além disso, e conforme Van Maanen (1995) salienta, a etnografia carrega uma
grande legitimidade cultural porque suas historias sdo comissionadas, aprovadas e
validadas por organizac®es cientificas, educacionais e académicas (universidades, institutos
de pesquisa, etc.) e que, assim, ela adquire um certo status de documentario, baseado no
fato de que alguém vai “la fora”, fica (mais) perto das pessoas e dos eventos e, entdo,
escreve sobre o que foi aprendido in situ. E o contato pessoal direto do etnégrafo com os
outros que é honrado/considerado (pelos leitores) como promovendo uma forte base para o
“conhecimento confiavel”.

Assim, preciso convencé-los de que estive “la”, nos ambulatérios da geneética
médica, e de que tenho, portanto, alguma legitimidade para falar sobre as coisas que la
“Vilvivi” — 0s geneticistas fazem isto; os geneticistas dizem aquilo — e € ai, na minha
capacidade de convencimento (ou, como diz Geertz, “ao convencer o leitor de que esse
milagre dos bastidores ocorreu”) que entra a escrita. Uma escrita altamente situada — uma
bidloga ex-quase-geneticista doutoranda em educagdo, numa dada época e num dado lugar,
com determinados informantes-geneticistas, acompanhando determinados compromissos
(reunibes, seminarios, rounds, discussdes) e experiéncias (nos ambulatérios e seus
respectivos consultorios, na area de servico — isto é, nos “bastidores” do Servico — e nos
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corredores do hospital) — e que conferiria a0 que é dito/escrito no diario de campo, de
acordo com Geertz (2002), um carater do tipo “é pegar ou largar”:

(...) & muito dificil invalidar o que foi dito por alguém que ndo seja obviamente
desinformado (a ndo ser, penso eu, os préprios informantes — no meu caso). Podemos
tornar a examinar 0s azandes, mas, se ndo for encontrada a complexa teoria da paix&o, do
conhecimento e da causalidade que Evans-Pritchard disse ter descoberto 14, é mais
provavel que duvidemos de nossos proprios poderes de observacdo do que dos dele — ou,
quem sabe, que concluamos simplesmente que 0s azandes ja ndo sdo 0s mesmos.

O que penso que Geertz (2002) quer mostrar € que a escrita, qualquer que seja ela, é
altamente subjetiva; além disso, que a escrita ndo é neutra, e sim constitutiva — Sir Edward
Evans-Pritchard, ao escrever Bruxaria, oraculos e magia entre os azandes (1937),
representou e constituiu aquele povo de modos muito peculiares; e 0 que penso que Geertz
(op.cit.) também quer é problematizar “a roupagem cientifica” que a escrita etnogréfica (e
os etnografos, e os antropdlogos, e os “mais-ou-menos-etnografos™), por vezes, tem a
pretensdo de adotar. Ele acha que tudo seria mais fécil, dentro de seu campo de estudos, se
seus colegas etndgrafos reconhecessem que, durante a escrita, por vezes da-se ouvidos a
algumas vozes e ignora-se outras:

Isso seria escandaloso, se déssemos ouvidos a uns e ndo a outros — a questdo é relativa, é
claro — por capricho, por habito ou (o que é uma das explicaces favoritas hoje em dia)
por preconceito ou desejo politico. Mas, se o fizermos por que alguns etnégrafos sdo mais
eficientes do que outros em criar a impressdo, em sua prosa, de que tiveram um contato
estreito com vidas distantes, a situacdo talvez seja menos desesperadora. Ao descobrirmos
de que modo, numa determinada monografia ou artigo, essa impressdo € criada,
descobriremos, ao mesmo tempo, por quais critérios julga-los.

Geertz (2002) introduz, assim, a questdo da autoria — a questdo da “assinatura” ou,
ainda, do estabelecimento de uma “presenca autoral” num texto — que, em seu campo de
estudos, “nédo tem sido apresentada como um problema da ordem da narrativa, uma questéo
da melhor maneira de fazer com que uma histéria honesta seja contada honestamente, mas
como um problema epistemoldgico, uma questdo de como impedir que visdes subjetivas
distorcam fatos objetivos”. Os antropologos e etnografos, segundo Geertz (op.cit.), estariam
preocupados com questdes metodoldgicas envolvendo “a mecénica do conhecimento — a
legitimidade da ‘empatia’, do ‘insight’ e coisas similares enquanto formas de cognicdo; a
verificabilidade das descri¢fes internalistas dos pensamentos e sentimentos das outras
pessoas; 0 estatuto ontolégico da cultura”, e atribuiriam “suas dificuldades para construir
tais descricdes a problematica do trabalho de campo, e ndo a problematica do discurso”. A
critica interna de Geertz (2002) — isto &, a critica que ele dirige ao seu campo e as tradi¢Oes
de pesquisa antropoldgicas — é, assim, com relacdo ao peso desigual entre o “estar 1a” (0
trabalho de campo, ainda considerado 0 momento principal ou “chave” da investigacao) e o
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“escrever aqui” (tido como de menor importancia, dada a “magnitude” do ter estado 1a). A
questdo é que as duas coisas funcionam juntas*®, e o que o autor propde é que desviemos (e
eu me incluo nisso, enquanto curiosa pelas coisas da etnografia) parte de nosso fascinio
pelo trabalho de campo para a andlise da escrita produzida em campo, para “aprendermos a
ler com um olhar mais perspicaz: cento e quinze anos de prosa asseverativa e inocéncia
literaria sdo mais do que suficientes”.

2) POR UMA ANALISE CULTURAL DO DIARIO DE CAMPO

Por um lado, uma experiéncia que nédo é apreensivel sendo por meio do texto etnografico;
por outro, um texto que se abre para a experiéncia, que a articula para o leitor (através de
distintas “estratégias de autoridade”). Estamos, portanto, longe de uma visdo dicotomizada
entre linguagem e experiéncia (seja a primeira vista como “representacdo” ou como
“interpretacdo” da segunda). A experiéncia etnografica é sempre textualizada, enquanto
gue o texto etnografico estad sempre contaminado pela experiéncia. Em outras palavras, os
temas da etnografia estdo simultaneamente no texto e fora do texto.

José Goncalves, em A experiéncia etnografica, de James Clifford (2002)

Gostaria de retomar, em especial, essa ultima frase de Gongalves (2002) com
relacdo ao trabalho de Clifford, e que servira para estruturar o capitulo daqui para frente:
“o0s temas da etnografia estdo simultaneamente no texto e fora do texto”. E em razdo das
coisas que aprendi lendo alguns autores da etnografia p6s-moderna — tais como Geertz,
Clifford, Alasuutari, Gottschalk e outros — que houve a necessidade de realizar uma anélise
cultural dos “destrocos**” de meu diario de campo em dois niveis ou perspectivas distintas:
a) uma andlise cultural do “dentro” e que equivale a uma analise de algumas das estratégias
de construcdo/modos de producdo dos proprios textos etnograficos, amparada por autores
como Van Maanen (1995), Fine & Martin (1995) e Gottschalk (1998); b) e uma anélise

* E Geertz (op.cit.), com relaco a isso, diz que “*Estar |4’ em termos autorais, enfim, de maneira palpavel na
pagina, é um truque téo dificil de realizar quanto “estar l1a’ em pessoa, o que afinal exige, no minimo, pouco
mais do que uma reserva de passagens e a permissdo para desembarcar, a disposi¢do de suportar uma certa
dose de soliddo, invasdo de privacidade e desconforto fisico, uma certa serenidade diante de excrescéncias
corporais estranhas e febres inexplicaveis, a capacidade de permanecer imével para receber insultos artisticos,
e o tipo de paciéncia necessaria para sustentar uma busca interminavel de agulhas invisiveis em palheiros
invisiveis”.

“ Concretamente, precisei transformar o meu diario de campo (todas as descricdes, os procedimentos, as
situacdes, etc.) novamente em recortes — posto que ele ja foi, um dia, frases e anotacdes “soltas” —, s6 que em
recortes um tanto quanto diferentes. Nao foi uma “lapidacdo” (pois poderia parecer que eu quero chegar no
“fundo” de alguma coisa), mas uma operacdo de destrogcamento mesmo, principalmente no que diz respeito a
analise das estratégias representacionais utilizadas: o uso de metaforas e de outras figuras de linguagem; a
utilizacdo de estratégias retéricas tipicas da prosa mais “popular” (histérias e “causos” se mesclam e se
enroscam ao diario de campo); o uso da reflexividade (ou o que alguns autores chamam de estratégias
(auto)biograficas de escrita) e por ai afora.
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cultural do “fora”, empreendida nos materiais etnograficos “lidos” e tratados enquanto
textos, das situacdes de aconselhamento genético e de suas possiveis implicacdes.

Quanto a analise do “dentro” — isto &, do texto etnografico —, a operagdo (um tanto
quanto contorcionista de analise) consiste em perguntar, a um determinado excerto de meu
diario de campo: a) quais estratégias foram utilizadas para a construcao desse excerto?; b)
que elementos retdricos estdo sendo utilizados?; ¢) com a utilizacdo de uma determinada
estratégia, 0 que estd sendo omitido e o que esta sendo apresentado?; d) e quais as
implicacGes (sempre presumidas) disso?

Quanto a anélise do “fora”, a operacdo consiste em perguntar, a um determinado
excerto de meu diério de campo: a) como esta se dando o governamento dos sujeitos nessa
situacdo especifica?; b) a qué tal governamento se conecta?; c) quais estratégias estao
sendo utilizadas para conduzir os sujeitos numa dada direcdo?; d) o qué esse momento nos
diz sobre a pratica do aconselhamento genético, sobre a reproducdo e sobre a
responsabilidade?; €) o que se estd ensinando aos sujeitos (quais sujeitos?), e com quais
finalidades?; f) quais as implicagdes (sempre presumidas) de tais “ensinamentos”?

Tal esbogo das possibilidades de questionamento dos excertos de meu diério de
campo foi inspirado nos modos como Stuart Hall (1997) procedeu as andlises das imagens
das capas de revista, das propagandas e das manchetes acerca do corpo, da raga/etnia, da
nacdo e da sexualidade em O espetaculo do outro. Hall (op.cit.) nos ensina que, em vez de
um significado “certo” ou “errado”, o que precisamos perguntar (para os artefatos que
queremos analisar — e Hall estava lidando bastante com imagens) é: “qual dos diversos
significados desta imagem a revista pretende privilegiar?, qual o significado preferido?,
como vocé ‘Ié’ a figura — o que ela esta dizendo? Nos termos de Barthes, qual é o seu
‘mito’, sua mensagem profunda?”. Hall (1997) esté interessado tanto nas representacées (na
questdo do “o qué?”) quanto nas praticas representacionais (a questdo do “como?”), sendo
que ele enfatiza que ndo ha uma resposta Unica ou correta para essas perguntas — o que ha é
sempre uma atividade interpretativa, “um debate ndo sobre quem esta certo e quem esta
errado, mas sobre significados e interpretacGes igualmente plausiveis”.

Assim, daqui para frente, o capitulo se divide em dois: primeiro, uma pequena e
incipiente incursdo a questdo da representagdo nos estudos etnograficos, de modo a destruir
qualquer pretensdo ao que Van Maanen (1995) e Geertz (2002) chamam de “inocéncia
literaria” e, depois, uma (tambeém breve) incursdo as teoriza¢des dos Estudos Culturais e a
algumas das ferramentas conceituais utilizadas na tese — tentando explicitar os modos como
fiz meus excertos falarem...
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A REPRESENTAGCAO NA ETNOGRAFIA — O REVIRAR-SE

What is this ethnographer’s magic, by which he is able to evoke the real spirits of the
natives, the true picture of tribal life*>?
Bronislaw Malinowski (1922)

Broadly conceived, ethnography is a storytelling institution®.
John Van Maanen (1995)

Tento agora contar a histéria da histéria — uma historia diferente, muito mais acerca
da propria contadora de histérias (e da contacdo, do ato em si) do que daquilo que esté
sendo contado. Isso porque, conforme ja mencionado por Geertz (2002), examinar as
praticas composicionais — as praticas representacionais — nao significa “enfraquecer” as
minhas historias, mas apenas mostra-las, honestamente e de uma forma bastante humana,
como producdes textuais/literarias cheias de contradi¢des, incongruéncias, incompletudes,
defeitos e qualidades. Tal analise também ndo é simples e, muito menos, “livre” de
problemas e complica¢des — afinal de contas, sempre € muito mais facil analisar algo que
ndo foi feito/escrito/produzido por nés mesmos e, dependendo do dia da semana e da
velocidade do vento, podemos estar mais ou menos auto-criticos. Assim, acredito que essa
operacdo de “revirar-se” sO € possivel, justamente, porque hd um espago de
aproximadamente dois anos entre a construcdo do diario e 0 momento presente — isto €,
uma coisa dessas s6 é possivel a posteriori, quando o pesquisador ja conseguiu se
distanciar minimamente daquilo que escreveu. A desfamiliarizagdo é, assim, uma estratégia
importante para se chegar ao que parece ser uma das principais fungdes da etnografia: a de
tornar estranho o que nos é mais familiar (de programas de televisao a consultas médicas).

Em An end to innocence — The ethnography of ethnography (Um fim para a
inocéncia — a etnografia da etnografia), John Van Maanen (1995) diz:

Houve um tempo — alguns poderiam dizer um tempo sonhado — no qual a etnografia era
lida como uma descricdo cultural direta (honesta, clara) baseada na experiéncia, em
primeira m&o, que um autor teve com um estranho (tanto para o autor quanto para o leitor)
grupo de pessoas. Aqueles que escreviam etnografias poderiam ter as suas ddvidas quanto
ao qué a aventura do trabalho de campo ensinava a eles entdo e como apenas “estando 13"
resultava em uma etnografia, mas poucas ddvidas emergiam em seus produtos escritos.
Parecia que a etnografia emergia, mais ou menos naturalmente, de uma simples estada no
campo. Alguém simplesmente observava continuamente um grupo, vivia com ele por um
tempo, tomava notas acerca do que diziam e faziam, e ia para casa para escrever. Se

0 que é essa magia do etndgrafo, através da qual ele pode evocar o real espirito dos nativos, a verdadeira
imagem da vida na tribo?”.
“ “Em termos gerais, a etnografia é concebida como contacéo de histdrias”.
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alguma coisa, uma etnografia parecia muito mais um prazeroso, calmo e instrutivo diario
de viagem.

Nesse tempo “sonhado”, parecia que tudo o que era preciso era um olhar atento e
uma mao réapida, um caderno de anotagdes firme e grosso, e bastante tempo para gastar (e
aproveitar, em paisagens paradisiacas), do “outro lado” do mundo. Mas, segundo Van
Maanen (1995), a tendéncia atual é que a etnografia ndo seja mais tida como esse
procedimento relativamente simples que combinaria 0 ver, 0 ouvir e o aprender: ele cita,
por exemplo, Boon (1982), que critica a etnografia pela sua dependéncia de conceitos
culturais inquestionados (“nossos” e ndo “deles”); Rosaldo (1989), que também critica a
etnografia pelos seus clamores de objetividade; Clough (1992), que condena a etnografia
por seus siléncios principalmente com relagdo ao género; Denzin (1988), que acusa a
etnografia de ter falhado em abandonar os postulados cientificos associados com o
modernismo e o essencialismo, bem como Said (1989), que passou a considerar as ligagdes
entre a etnografia e o império. Poder-se-ia dizer que houve, a partir dos anos 1960, a
entrada da politica (e da politica de representacdo “do outro™) na pratica etnografica — e que
0 que hoje parece ser necessario e imprescindivel a etnografia €, basicamente, a inquietacdo
(Van Maanen, 1995).

Van Maanen (op.cit.) caracteriza o que chama de trés fases ou momentos distintos
da atividade etnogréfica: 1) a coleta da informacdo ou dos dados de uma cultura especifica;
2) a construcdo do relato etnografico e, em particular, “das praticas composicionais
especificas usadas pelo etnégrafo no desenho do retrato cultural”; 3) e a leitura, apreciagdo
e recepcdo do texto etnogréafico em varios (e diferentes) segmentos de audiéncia. Cada fase
ou momento, segundo o autor (op.cit.), levanta uma série de preocupacdes e problemas
distintos para os sujeitos (também objetos), os produtores e os consumidores da etnografia.

Como o primeiro momento — o trabalho de campo propriamente dito — ja foi
extensivamente comentado, passemos para 0 segundo momento da etnografia: a escrita
propriamente dita e que estaria, de acordo com Van Maanen (1995), amplamente dominada
pelo género do “realismo etnografico”. Tal “realismo etnogréfico”, segundo Van Maanen
(op.cit.), estaria caracterizado pelo engolimento e desaparecimento do autor no texto; pela
supressdo da perspectiva individual do membro de uma cultura em favor do que é
comumente chamado (e tipificado) de “ponto de vista nativo”; pela colocagdo de uma
cultura dentro de um presente atemporal etnogréfico; e por um clamor para uma validacéo
baseada quase que exclusivamente na experiéncia do autor de “ter estado 18”.

Segundo Van Maanen (1995), tém surgido alternativas a esse “realismo
etnografico” — ele refere, por exemplo, a chamada “etnografia confessional”, que tentaria
“mover a atencdo do leitor da cultura estudada para aquele que a significa — isto é, o proprio
etnografo. Assim, o processo de pesquisa em si mesmo — o trabalho de campo — se torna o
foco de um texto etnogréfico, sendo que a sua construcdo seria feita através do



59

posicionamento do etnografo no centro do trabalho de campo, mostrando como o escritor
procura conhecer um dado mundo social. Ha, também, ainda segundo Van Maanen (1995),
outros tipos ou formas de escrita etnografica — por exemplo, a “etnografia dramatica”
(“baseada na narracdo de um evento em particular, ou de uma seqiéncia de eventos de
significancia/importancia Obvia para os membros estudados de uma dada cultura”), a
“etnografia critica” (“outro género etnografico onde a cultura representada é localizada
dentro de um contexto histdrico, politico, econdmico, social e simbélico mais amplo e que
é reconhecido pelos seus membros”) e as “auto-etnografias” ou self-etnografias (nas quais a
cultura do grupo do proprio escritor é textualizada). De uma certa forma, podemos
enquadrar o trabalho de Gottschalk (1998) nessa linha, porque ele coloca as ruas da sua
cidade natal (seus outdoors, as luzes de neon e 0s “ rostos conhecidos” que passeiam nessas
ruas) nos seus escritos. Van Maanen (op.cit.) diz que cada uma dessas formas, estilos ou
géneros etnograficos “freqlientemente oferece uma voz passional e emocional a um
etnografo posicionado e explicitamente critico e obliteram a distingdo comum e simplista
entre pesquisador e pesquisado”.

Simon Gottschalk (1998) utiliza cinco métodos interligados para realizar a sua
etnografia de Las Vegas: a) auto-reflexividade (que nos ajuda a reconhecer que o outro que
esta presente no texto sempre € uma versdo do eu do pesquisador); b) derivacdes ou desvios
em diversos pontos de Las Vegas; ¢) evocagdo em vez de descricdo; d) interrupgdes feitas
pelos textos de multimidia; e) intervencbes de uma ampla variedade de individuos
encontrados em Las Vegas. Nesse momento, o que me interessa é, em especial, a estratégia
da “auto-reflexividade” — tida como “ndo-tranqlila” entre os praticantes dos estudos
etnograficos, principalmente porque, segundo Gottschalk (op.cit.), “em alguns casos, ha
escritores tdo ansiosos por serem cada vez mais auto-reflexivos do que outros quanto as
subjetividades, historias particulares e distancias idiossincraticas que, na verdade, retiram o
socioldgico de seus relatos e produzem textos narcisistas, incompreensiveis ou auto-
indulgentes”.

Justamente, uma das criticas ao meu trabalho foi o fato de eu “estar demais” nos
relatos que fiz do estagio no hospital — e que esse meu “estar demais” sobrecarregava 0
texto, cansando sobremaneira o leitor:

(...) Penso, por instantes, que essa é uma doenca cruel — permite que a crianca se
movimente tudo o que pode para, depois, subtrair dela toda a entropia — e, mentalmente,
xingo e amaldi¢do essa entidade, essa macabra combinacao genética aleatéria...

Diario de Campo, Historia 40

(...) O médico deteve-se bastante no exame do bebé e, particularmente, no braco do
mesmo e, ao final, explicou a mae e a avé (e a mim, também) o que havia acontecido na
gestacéo para que o bebé nascesse sem o braco (...)

Diario de Campo, Histéria 54
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O “meio-termo” é muito dificil nesse tipo de trabalho — principalmente em se
tratando de situacdes tdo delicadas envolvendo a debilidade e o sofrimento do corpo
humano. O limite entre um total apagamento do autor no texto (caracteristico das “antigas”
etnografias) e o “estar demais” (a utilizacdo da estratégia da auto-reflexividade em excesso)
é ténue: em geral, eu costumava me colocar “mais” no texto quando a situacéo era, sob a

minha 6tica, “dramatica’” — isto é, quando aquilo que via no consultério “ecoava” ou

“ressonava” em minhas proprias memorias e lembrangas das agruras por que passam
doentes genéticos e seus familiares. A estratégia da auto-reflexividade “é uma ferramenta
importante e util que lembra os que escrevem e os que lIéem acerca das limitagdes do que se
estd por dizer” e, nesse sentido, ainda segundo Gottschalk (1998), “precisamos ter a
capacidade de julgar o porqué de nos inserirmos em determinado texto de determinada
maneira”.

O mesmo autor diz que as historias que conta, necessariamente, articulam as
posicOes subjetivas que 0 mesmo ocupa e estabelece — assim, Gottschalk (op.cit.) constroi e
experiencia “o social, o etnografico e o eu das multiplas posi¢cbes do socidlogo
heterossexual, judeu-europeu de classe média, pds holocausto, associando-o0 a virada pos-
moderna”. E volta e meia, no diario de campo, algumas de minhas posi¢cdes enquanto
mulher, bidloga (e, pior: ndo-médica), pesquisadora da area da educacdo, etc. emergiam,
constituindo os relatos:

Encontrei o residente no corredor do Hospital, indo para o ambulatorio, e resolvi
acompanha-lo até la. Ele se antecipa e tenta me tranquilizar, acho, ao dizer que hoje é
“mais light” (ndo h& tantos problemas neurolégicos quanto o ambulatério de terca-feira,
sendo que os problemas desse ambulatério sdo muito mais “visiveis”). Ele me pergunta
se estou indo bem, referindo-se ao meu “estado emocional’. Fico pensando o quanto
devo parecer fraca ou incapaz (devido a minha formacao de biéloga e ndo de médica, ou
devido ao meu jeito de ser, ou sei & eu 0 qué) para estar mobilizando tantas atencdes...
Nitidamente, pelo que consigo perceber e captar nas conversas, ha uma “comoc¢éao geral”
em torno da pobre bidloga que, enfim, sai da “bolha” do trabalho de laboratério (ou do
trabalho envolvendo a midia) e “cai na real”, na “dura realidade” que é o atendimento de
pessoas doentes e, mais especificamente, pessoas portadoras de doengas genéticas. Ou
seja, alguém que nunca cuidou de pessoas doentes (apenas cuidou de pedacos e de
partes de pessoas — i.e., segmentos de DNA, células e tecidos, por vezes de pessoas
doentes) pode, agora, ver o quanto seu trabalho anterior era “pequeno” ou até mesmo
“menor” frente a imensa tarefa (das praticas médicas) de “orientar”, “amenizar o
sofrimento”, “curar”. Senti muito isso, em varios momentos — principalmente quando me
perguntavam o que eu estava achando do trabalho no ambulatério, afora as minhas
observacdes de cunho mais “profissional” (i.e., queriam a minha opinido estritamente
pessoal, como se existisse uma tal divisdo entre o que é pessoal [a verdadeira] e o que é
profissional [a falsa]). Enfim, chegamos ao ambulatério e passei a me concentrar em mais
algumas historias: (...)

Diario de Campo, Notas do Dia 6

*T'E, ao fazer isso, a construfa de maneira draméatica — por exemplo, “mentalmente xingando e amaldicoando”
uma “macabra combinagao genética aleatéria”. Como a linha diviséria entre o drama (a tragédia, a comocao,
etc.) e a comédia é, da mesma forma, muito ténue, temos talvez o “dramalhdo” nesse meio-termo (que mistura
lances de um sentimentalismo exagerado e que, talvez pelo exagero, tornam-se engragados).
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E nesse sentido que Gottschalk (1998) chama a atencdo, repetidamente, dos
possiveis leitores de seu texto etnografico sobre sua cidade natal (Las Vegas) “para esta
maltipla presenca e seus efeitos ao que estou evocando. Assim, além de posicionar-me no
texto (simplesmente empregando o pronome eu), logo aviso o leitor que minha perspectiva
da cultura americana foi, e continua sendo, informada através das lembrangas de infancia
dos textos televisuais que foram ‘decodificados’ pela ética judia e pela histéria da familia”.
E € por isso que o mesmo autor afirma que “ser auto-reflexivo nos discursos etnograficos
significa que se sabe quem e quem e em que posicao se fala, escreve e observa”. Desde essa
perspectiva, ndo e possivel desvincular quem fala, o qué, de quem, com quais objetivos, etc.
Também néo posso deixar de mencionar uma certa “raiva” e uma dose de “mal-humor” no
excerto da pagina anterior — principalmente porque sentia na pele a condi¢cdo de néo-
médica (isto é, a condicdo de alguém que néo foi treinado para lidar, diariamente, com a
desgraca humana) num lugar repleto de médicos. Gottschalk (1998) comenta que uma
“etnografia bem sucedida” consegue de maneira auto-reflexiva ligar os problemas privados
as questdes publicas, bem como “evocar reconhecimento e empatia*®, promover a agdo e
tornar possiveis a identidade coletiva e as solucBes coletivas”. N&o sei se meus escritos
poderiam ser classificados como “bem sucedidos”, mas talvez alguns de meus provaveis
leitores “ndo-médicos” possam se identificar em meus comentarios (isto €, toma-los para
si); da mesma forma — e porque ha sempre a possibilidade de um “erro de alvo” para toda
estratégia —, alguns de meus possiveis leitores médicos poderdo detestar meus escritos,
qualificando-os como “impréprios” ou, quem sabe, “lamentaveis”. Enfim, tal modo de
analise implica assumir um caradter ndo-neutro da linguagem e n&o-objetivo das
observac6es (“reconhecendo e trabalhando a inevitavel presenca de nossa subjetividade que
estd em todo o processo etnogréfico”, segundo Gottschalk, 1998). Implica, também, a
marcacdo do carater intencional da escrita e da pratica etnografica, bem como da
demarcacdo de uma posicdo construcionista dos significados, das representagcdes e da
linguagem. Além disso, implica considerarmos a préatica/escrita etnografica (ou “mais ou
menos etnografica”) como um processo parcial e limitado, variando conforme as
contingéncias e circunstancias da vida.

LGB TIETIF

Fine & Martin (1995) focam suas atengdes no uso do humor nas
descricOes/textos/producdes etnograficas — segundo eles, o humor é uma técnica/estratégia
de persuasédo da audiéncia, “mesmo que se confie na apresentacdo dos dados etnograficos”,

8 Segundo meu dicionario (Koogan-Larousse, s/d), “empatia é a tendéncia para sentir como se estivesse na
situacdo de outrem”.
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sendo amplamente utilizado como instrumento de “efetividade retdrica”, embora seja
empregado com pouca freqliéncia na escrita social “cientifica”. Dizem eles:

Uma caracteristica predominante da etnografia e do discurso cientifico de uma
maneira geral é o seu aspecto sério e tranquilo. 1sso diverge dos modos de descri¢do que
pdem em um lugar privilegiado as emog¢des (humor, paixdo, pathos ou tragédia). A escrita
cientifica ‘deveria ser’ livre de emoc6es. A emocao, se incluida, reside apenas em prefacios
separados, agradecimentos ou apéndices metodologicos. Mas a emocdo continua
aparecendo nas descricOes etnograficas. Nao deveria nos surpreender o fato de um discurso
altamente dependente da presenca autoral (por exemplo, Clifford, 1988) incorporar 0s
sentimentos do autor. As emocdes presumem que o self do autor estd posicionado no texto
e, entdo, encontramos ecos de medo, tristeza e exaltacéo.

Segundo Fine & Martin (1995), o humor contribui para que haja uma certa
efetividade retérica; da mesma forma, seu uso na escrita faz com que haja um
“posicionamento autoral cambiante”, além de evitar um comprometimento politico
explicito (do pesquisador) e a necessidade de se sugerir uma solucdo (propria, do
pesquisador). Assim, para demonstrar 0s usos potenciais do humor nos textos etnograficos
— e de, particularmente, trés subtipos de humor (o sarcasmo, a sétira e a ironia) —, 0s autores
(op.cit.) examinam um livro, Asylums, de Erving Goffman (1961). Asylums é conhecido
como um texto “classico” da sociologia da medicina — é, na verdade, o resultado de um
estudo etnografico conduzido dentro do St. Elizabeth’s Hospital, em Washington, que é
uma instituicdo que abriga doentes mentais. Goffman é tido como “um dos mais
importantes socidlogos norte-americanos do século XX”, mas os autores dizem ndo saber
se 0 etndgrafo em questdo utilizou propositadamente o humor em seus relatos, mas o fato é
que o “tom” geral de seus textos etnograficos retine sarcasmo, ironia e satira.

Curiosamente, os autores (op.cit.) parecem nao gostar muito do estudo de Goffman,
apontando nele inimeras falhas descritivas e uma série de dividas que emergem com a
leitura: “pode-se perguntar se Goffman realmente testemunhou aquelas coisas que ‘sempre
parecem acontecer’”. Segundo eles (op.cit.), Goffman apresenta seus dados de forma en
passant e casual, que “o ajuda, retoricamente, a firmar/desenvolver um determinado ponto
tedrico, livre dos complicadores particulares de uma dada situagdo, mas que também leva o
leitor a se perguntar o que esta sendo precisamente referido, e se os dados verdadeiramente
suportam a argumentacao”. Como estratégia retdrica, Goffman — segundo a analise de Fine
& Martin (1995) — valer-se-ia de uma retérica casual e de um tom “leve” em seus relatos
etnograficos, ao mesmo tempo em que declarava, freqlientemente, ter testemunhado
“aguelas coisas que ‘sempre parecem acontecer’”.

A utilizagdo do adverbio “sempre” fornece ao texto uma idéia de “continuidade”, de
algo que ndo tem fim; além disso, hd um senso de defini¢do quando uma coisa “sempre
acontece” do mesmo jeito (ndo havendo muita margem para mudanca). “Sempre” €, ainda,
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algo definitivo e constitutivo (no laboratério, se uma determinada substancia sempre se
comporta de uma determinada maneira, é porque ela “é assim”):

Na area de servigo, discutem algumas coisas, conferem médias de perimetro cefélico
num dos livros que sempre ficam sobre a bancada central e vou para um canto, fazer
anotacoes.

Diario de Campo, Historia 6

A rotina, até agora, foi sempre a mesma: antes do inicio de cada consulta, eles
olham/estudam os prontudrios. Véem se reconhecem algum sobrenome, perguntam-se
se “fulano n&o é teu paciente?”, e por ai afora.

Diario de Campo, Histéria 12

A mée trouxe o laudo (fornecido ao paciente sempre que ha um diagnéstico fechado) e
mostra ao residente, que pergunta a mae qual o motivo para o encaminhamento da
menina, novamente, para o Servigo de Genética Médica.

Diario de Campo, Histéria 24

Esse é um recurso ou estratégia de linguagem bastante arriscada: ao dizer que essas
coisas todas (os livros, a rotina, os laudos) sdo “sempre” 0s mesmos, ou que eles — meus
informantes geneticistas — “sempre” procedem da mesma forma em qualquer situacao, ha
uma cristalizagdo das agdes e dos comportamentos dos individuos envolvidos. Assim, na
tentativa de dar um “ar” de veracidade, de certeza e de continuidade aos escritos (eu nédo
precisaria observar mais nada, ja que as coisas “sempre” acontecem do mesmo jeito, nao
havendo surpresas...), acaba-se provocando uma diavida imediata em quem Ié — sera que €
assim, mesmo, sempre?

LGB TIETIF

Fine & Martin (1995) pontuam, na obra de Goffman, os sub-estilos ou subtipos de
estratégias humoristicas de construgdo das narrativas etnograficas. O primeiro subtipo de
humor encontrado é o sarcasmo — “talvez a forma menos cordial de humor (e a que mais
incomoda as pessoas)”. Segundo os autores, o sarcasmo (freqiientemente confundido com a
sétira) raramente tem sido estudado como um fenémeno humoristico em si mesmo, embora
seja um estilo distinto de discurso — uma forma linguistica cotidiana (e *“cortante”, mordaz)
de comunicacdo. O “&mago do sarcasmo”, por assim dizer, é a hostilidade aberta ou o
desprezo (desdém, desrespeito) e, por causa de sua crueldade, o sarcasmo nem sempre é
tido como engracgado. Fine & Martin (1995) dizem que o sarcasmo, enquanto comunicagdo
incongruente, estd ligado ao humor — freqiientemente envolvendo dizer o inverso daquilo
que ¢ pretendido. Ou seja, ele € uma inversdo (ele opera através da inversdo). O sarcasmo
anuncia uma posicdo, uma atitude daquele que escreve com relagdo ao seu alvo: a pessoa
que discorda pode sarcasticamente responder “certo!” ou “claro!” quando o que ela quer



64

dizer é “errado, ndo”. Uma técnica utilizada para demonstrar sarcasmo (e a ironia também),
segundo Fine & Martin (1995), € o uso de adjetivos “absurdos” e exagerados (do tipo “essa
macabra combinacdo genética aleatdria...”), o uso de reticéncias ao final de frases e 0 uso
das aspas. Segundo os autores (op.cit.), “com uma audiéncia que € receptiva ou que se
identifica com o sarcéstico, 0s comentarios sarcasticos gozam de um poder consideravel e
podem modelar algumas atitudes” — mas, conseqlientemente, o sarcasmo pode “errar 0
alvo” com uma audiéncia inocente ou quando ndo ha empatia suficiente (e, no caso do uso
das aspas, alguns leitores podem néo ler “seriamente” algo dessa natureza...):

Nesse particular, o aconselhamento genético e suas mdltiplas praticas associadas
funcionam como uma instancia poderosamente educativa/pedagdgica, instituidora e
veiculadora de significagdes envolvendo os corpos e as vidas dos sujeitos a ele
submetidos, ativamente produzindo e posicionando 0s sujeitos como “casos banais” (??

Quem é banal?), “casos polémicos”, “casos sem enquadramento”, “casos controlaveis”
ou, ainda, como sujeitos “geneticamente responsaveis” ou “geneticamente suscetiveis” (o
uso de aspas sugere ou ironia, ou que se esta citando termos de um outro individuo
ou autor. Qual é o caso? Dar a referéncia).

Comentarios (em negrito) do staff do Servi¢o de Genética Médica ao meu projeto

Uma das coisas positivas com relacdo ao sarcasmo € o fato dele remover o status
privilegiado da realidade como coisa dada. Assim, quando eu falava de casos banais, me
referia a Historia 53 (mencionada no inicio desse mesmo capitulo) e ao movimento que
havia se estabelecido, no ambulatério, dos médicos me chamarem apenas quando se
tratassem de casos diferentes — era, de acordo com meus informantes, “perda de tempo me
chamar para observar casos simples”. Assim, ao colocar aspas em “casos banais”, coloco
em suspensdo (e em suspeicdo), por exemplo, sua propria existéncia (isto €, a propria
constituicdo/enquadramento/configuragcdo das pessoas em casos geneticos) enquanto coisa
dada (alguns casos sdo mais simples do que outros). Mas, nesse caso, a estratégia foi uma
espécie de “tiro no pé”... (segundo Fine & Martin, “os argumentos sarcasticos também sao
muito usados quando o tom cruel pode ndo ser encontrado em uma Unica palavra ou frase,
mas ser inerente ao texto — estar no texto”).

J4 a sétira € “mais que apenas humor”: ela tem a reputacdo de ser sutil — tdo sutil
que muitos podem néo percebé-la. Ela pode ser facilmente confundida com o sarcasmo (se
muito “forte™) e, segundo Fine & Martin (1995), “a satira €, em sua raiz, profundamente
moral; ela opta por uma moralidade que nds, supostamente, temos todos mas, como
hipdcritas que somos, freqlientemente ignoramos”. O satirico estd agudamente consciente
do vao que existe entre 0 modo como as coisas sdo e 0 modo como elas deveriam ser e tem
como objetivo corrigir isso através da arma da satira. Fine & Martin (1995) afirmam que,
“enquanto definicdes de satira sdo terrivelmente imprecisas, e com frequiéncia nem sequer
formuladas, nés iremos definir a satira como uma distorcéo brincalhona critica de tudo que
nos é familiar”. Diferente do sarcasmo, a satira ndo é necessariamente hostil ou cruel, e
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apresenta sempre um componente moral. Uma técnica satirica comum ¢é o uso do seguinte
artificio: sugerir que o que é oficialmente um tipo de lugar possa ser, honestamente,
qualquer outro totalmente diferente. Como exemplo, Fine & Martin (1995) dizem que
Goffman, em determinadas passagens de seu texto etnografico, transforma o hospital
psiquiatrico numa universidade, referindo-se ao “campus”. Em outra parte, o hospital ¢é
tornado uma “casa pobre” (quando ele se refere ao tipo de comida que é servida aos
internos). Dizem os autores, num determinado momento: “o que é oficialmente um tipo de
lugar é transformado, através da metafora (satirica e sarcastica), em algo totalmente
inesperado”:

(...) O residente comecou a falar uma série de informacdes para o médico contratado
sobre um determinado paciente em questdo, e o médico pareceu perder a paciéncia com
ele: “...vamos ao que interessa, fulano.... e a ‘tomo’?” O residente comecgou a ler o laudo
da tomografia em voz alta e foi instruido a largar esse hébito e aprender a olhar o exame
primeiro, e ndo o laudo... Comecei a me sentir um pouco mal, posto que estava servindo,
ali, de “platéia” para a atividade de “correcdo” dos residentes, mas enfim... L4 pelas
tantas, o inesperado acontece. Referindo-se a um raio-X do créanio de uma paciente com
a cabeca bastante aumentada, ouve-se a piada “area 51". Num primeiro momento, me
sinto desconfortavel para rir — estdo rindo de uma pessoa, de sua condi¢do, e me
condeno/me culpo, mentalmente, por ter achado engracada a associacdo da cabeca da
mulher com a cabec¢a de um ET... Comeco a me xingar, me questionando eticamente:
“como é que tu podes achar engragada uma coisa dessas? Como é que tu podes rir
disso?”. Depois, ouco outra piada — uma menina que, huma foto, aparecia com as pernas
e 0s pés muito tortos, foi apelidada de “foca” — e acabo ficando revoltada... Mas revoltada
por qué? Qual o motivo de tal reacdo? (...) se eu ja estava me sentindo numa platéia
antes (quando o médico mais experiente corrigia o residente), quando 0os monstros e as
piadas apareceram me senti no circo, com vontade de rir daquilo que é tao diferente de
mim. Logo em seguida, fui trazida novamente para o ambulatério/laboratério, quando os
raios-X de um dos pacientes da residente com “osteogénese imperfeita” chamaram a
atencao de todos por ter um “comprometimento 6sseo importante”, sendo considerados
absolutamente “didaticos” (posto que tais raios-X poderiam estar fazendo parte da propria
descricdo da doenca, nos livros de malformacg®es congénitas).

Diario de Campo, Notas do dia 13

Aqui, a estratégia utilizada foi a tentativa de transformagdo, num primeiro
momento, do ambulatério num palco — e me coloco, junto com 0s meus possiveis leitores,
na posicdo de “platéia” que assiste a um espetaculo de “correcdo”. Pensando bem, essa
platéia pode estar em qualquer lugar — numa sala de jdri, numa sala de aula, etc. Depois,
segundo minhas préprias palavras, “quando 0s monstros e as piadas apareceram me senti
no circo, com vontade de rir daquilo que é tdo diferente de mim”. Pronto: estamos num
circo e somos a platéia, a rir de todas as bizarrices que aparecem. Mas, logo em seguida,
mudo novamente o ambiente, através da imagem do “ambulatério/laboratorio” — lugar onde
tradicionalmente “se faz ciéncia” atraves de medigdes e classificagdes sistematicas,
protocolos fixos, sacrificio de cobaias, etc. O ambulatorio — lugar onde as pessoas com
determinadas doencas ou condi¢fes genéticas vao para serem tratadas (quando isso é
possivel) ou para que tenham respostas com relacdo a essas doengas — vira “circo”, vira



66

“palco”, vira “sala de aula”, etc. Poder-se-ia pensar que o uso do humor, nesse caso (tanto
da parte dos médicos quanto de minha parte) vai na direcdo de “aliviar” o texto ou a
situacdo — mas o uso da metéafora “ambulatério como um circo”, por exemplo, coloca o
“alvo” (o ambulatdrio e suas praticas) sob uma luz hostil e, tal como Martin & Fine (1995)
argumentam, “isso poderia levar a conclusdo de que o ambulatério ndo é o que ele alega ser
— a sua pretensdo é negada através da retorica”.

Outra estratégia por vezes utilizada é a do “rir-se de si préprio” — que Vasconcelos
(1992) refere da seguinte forma: “portanto, fui-me rindo de mim prépria a medida que
tropecava uma vez e outra vez nas minhas contradigdes — atitude ludica como liberdade e
como estratégia de aproximacdo do outro”. Essa “atitude ludica” da qual a autora fala
procura “criar cumplicidades” e uma maior aproximagdo com “o outro” (no meu caso, seja
ele paciente, médico, leitores, banca examinadora, etc.):

Perguntou se ela é parente do pai de AN e a mulher informou que eles sdao primos em
segundo grau. A residente perguntou como eles sdo parentes e a méae explicou que o avb
dela é irmdo do pai de AN (fico confusa, por instantes... Esse tipo de informacédo de
parentesco sempre me deixa bastante confusa, porque nunca entendi muito bem o que
sdo genros, noras, primo-irmaos e coisas do género).

Diario de Campo, Historia 13

Mescladas ao diario de campo estdo, também, algumas “pistas” sobre os modos de
construgdo do mesmo e, também, sobre as dificuldades encontradas no trabalho de campo —
dificuldades referentes, por exemplo, a prépria dindmica do hospital e das consultas
médicas. Quando se trata, por exemplo, de um médico mais “tarimbado” (isto &, com
alguns anos de pratica), a velocidade com que a consulta se desenrola (se desenvolve)
chega a ser vertiginosa para quem olha/observa “de fora” e precisa anotar e entender
procedimentos, tomar nota de frases (sentencas) da melhor maneira possivel (isto €, de uma
maneira mais ou menos acurada), atentar para 0s tipos de perguntas que sdo feitas
recorrentemente, etc.:

(...) A médica perguntou se a méde entendia o que ela pedia e a mée respondeu que sim,
gue tem bastante coisa que ela fala “bem direitinho”. Dai, comegou a “disparar” uma série
de perguntas, muito rapida e mecanicamente, sobre AN. Comecei a escrever
enlouquecidamente, tentando captar todas as informacdes que a residente e a mae
trocavam, e devo ter perdido coisas importantes (como olhares e gestos). Alids, notei que
tenho olhado muito menos para as pessoas agora, pois tenho me detido mais nas
informagdes que sdo trocadas — que informagbes sdo dadas (pelos profissionais e pelas
maes/pais/pacientes), que tipo de informacdo é considerada valida a ponto de ser
anotada na folha/prontuério/ficha do paciente, que tipo de informacédo é desconsiderada
totalmente, etc. (...)

Diario de Campo, Histoéria 13

H4&, também, referéncia a situacbes “embaracosas” — isto é, aquelas em que nao se
tem muita clareza de como proceder, principalmente no que diz respeito ao contato fisico
(que, em principio, ndo deveria acontecer) entre doutoranda e doente genético. Poder-se-ia
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pensar que a referéncia a tais situacfes (construidas, entdo, como sendo “dificeis” e
“embaracosas”, ao estilo “saia justa”) também serve para que se desenvolva uma
cumplicidade com o leitor do texto; mas, de uma certa forma, esse tipo de construcéo (com
um certo “suspense”) também serviria para “prender a atencdo” da audiéncia,
desenvolvendo nela uma vontade de saber “como a historia termina”:

(...) A menina, com cerca de 12 anos, tem problemas mentais severos: caminha com
dificuldade, aparentemente ndo apresenta muita coordenacdo motora, posto que seus
movimentos séo bruscos. O residente faz 0 mesmo tipo de exame clinico: observa méos,
pés, olhos, boca; avalia altura, peso, perimetro cefalico, reflexos, ténus muscular. Anota
tudo no prontuério. Os pais, entdo, recebem a noticia de que o resultado do cariétipo da
filha deles deu alterado. N&o consigo entender exatamente qual o tipo de alteracdo — o
residente fala muito baixo e estou distraida pelo caminhar da menina em minha direcéo.
Ela vem vindo e me preparo, me armo contra o inevitavel encontro que se dara em
instantes: ndo sei 0 que esperar, ndo sei 0 que ela vai fazer comigo, ndo sei como reagir.
Ela, jA bem perto de mim, estende a méo e toca minha orelha esquerda. Fico parada,
imovel, olhando atentamente para ela. Sinto um cheiro esquisito vindo dela e tento ndo
pensar em mais nada. Ela toca meu brinco. Pergunto, baixinho, se ela gostou do brinco, e
ela emite um som qualquer. Logo se distrai com uma série de barulhos e vai até a mesa
do residente, que procura o CID (cédigo internacional de doengas) que melhor enquadra
a doenga da menina em seu palm-top. Ele tenta se desviar dela até que um dos pais se
levanta e a agarra pelo braco. (...).

Diario de Campo, Historia 3

Mitchell Jr. & Charmaz (1998), em Telling tales and writing stories: postmodernist
visions and realist images in ethnographic writing, procedem de uma maneira muito
interessante: o artigo é escrito de forma que um comenta o texto etnogréfico do outro.
Assim, quando Charmaz (op.cit.) comenta o texto de seu parceiro, Mitchell Jr., ela diz:

A historia de Richard [Mitchell Jr.] nos apresenta um caso interessante de subjetividade
dos escritos porque ele é central ao drama. Sua voz, na contacdo do ‘causo’, faz com que
entendamos o0s eventos que vao surgindo. Como Richard nos conta o que ele pensa, sente
e faz, ele nos conduz (nos leva) a uma cena e nos incita a simpatizar com ele. Mesmo que
a histdria seja 0 ‘causo’ de Richard, ele ndo o domina de modo desnecessario. Ele se
transporta para a histéria quando ha a necessidade de continuidade — isto é, quando a
historia precisa seguir, o autor aparece. O lugar de Richard na histéria se torna complexo
(quase que “em camadas”). Mais que sendo o narrador que prové o ponto de vista, ele age
dentro da cena.

Um pouco como Richard [Mitchell Jr.], vejo a minha presenca (autoral) na Historia
3 como que promovendo a continuidade na mesma — e meu primeiro contato com uma
menina com retardo mental severo serve de mote para que o ambiente do ambulatorio seja
percebido — para que um pouco da dindmica do atendimento também apareca. Charmaz
(op.cit.) diz que a (re)criagdo do humor de uma experiéncia através da escrita € uma
estratégia que mantém o leitor ‘pregado’ [a leitura] e, em adicdo a isso, também “unifica a
cena e mantém a histdria coesa”. A minha tensdo, quando percebo que a menina estéa vindo



68

em minha dire¢do, € minimamente transmitida — bem como a minha incerteza com relacao
ao “diferente”, ao “imprevisivel outro”: ndo sei 0 que esperar, ndo sei o que ela vai fazer
comigo, ndo sei como reagir. De uma certa forma, poder-se-ia pensar que o envolvimento
do leitor se intensifica — na medida em que todos podem se imaginar naquela determinada
situacdo. Também mostro meus informantes e me mostro (por exemplo, engquanto
pesquisadora insegura) — isto é, produzo meus informantes e a mim mesma a medida que
conto a historia.

Outra estratégia que Mitchell Jr. & Charmaz (1998) mencionam é a da “adicdo de
surpresa”: segundo os autores, os escritores em geral freqiientemente fazem isso através do
questionamento, no meio da narrativa — como se falassem consigo mesmos:

O ambulatério esta cheio, muito cheio. Toda vez que o residente abre a porta, para
gue alguém entre, da para ouvir o barulho |4 de fora, das pessoas esperando pela
sua vez. D4, também, para sentir uma certa ansiedade no ar — o tempo passa, a porta do
consultério abre apenas a cada vinte ou trinta minutos, quando chegara a vez de cada
uma daquelas pessoas? A ansiedade é, especialmente, minha: quantas histérias terei
gue ouvir ainda hoje? Entra uma senhora no consultério, 0 que me causa um certo
estranhamento: o qué ela esta fazendo aqui? A maioria dos pacientes é composta de
criancas ou bebés de colo, e o residente também parece ndo entender do que se
trata. Ele pergunta a idade dela (64 anos) e porque ela esta ali. Ela, entdo, comeca a
contar uma histéria muito complicada — ela parece ter um problema na boca ou na
lingua, por isso sua fala é bastante prejudicada.

Diario de Campo, Histdria 18 (grifos meus)

Poder-se-ia pensar, por exemplo, que a imagem do “abrir da porta” conduz a uma
espécie de suspense: 0 que é que vem por ai? Além disso, conforme ressalta Charmaz
(1998), essa € uma estratégia que buscaria “reconstruir a experiéncia etnografica”:

Porqué os leitores deveriam aceitar o ponto de vista do escritor? O qué faz com que
alguém confie na versdo do etndgrafo acerca de uma experiéncia qualquer? Eu argumento
gue as imagens apresentadas pelo escritor precisam se assemelhar a experiéncia. O fato é
que alguns trabalhos mostram experiéncias extraordinarias (mundos quase que alienigenas
para a maioria dos leitores — por exemplo, o cotidiano de uma tribo qualquer em algum
ponto isolado do planeta), mas outros mostram experiéncias que os leitores poderiam
partilhar.(...) Os leitores comparardo suas experiéncias as imagens descritas pelos
etnografos. O qué ajuda os escritores a criarem mundos que parecam reais e verdadeiros?
Como podemos reconstruir e representar a experiéncia vivida através de nossas descri¢des
imagéticas? NOs precisamos mostrar aos nossos leitores que nds queremos que eles
saibam/conhecam. N&s ndo podemos, simplesmente, contar a eles, nem podemos
persuadi-los através de meras assertivas.

Assim, ainda com relacdo a Historia 18, a imagem do abrir e fechar da porta do
consultério a cada intervalo de vinte ou trinta minutos é familiar & maioria dos possiveis
leitores de meu diario de campo — quem de nos j& ndo sentou numa sala de espera, do lado
de fora de um consultério médico qualquer, e aguardou pelo seu nome ser chamado?
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Segundo Charmaz (1998), essa “familiaridade” é, em alguma medida, eficaz — criando
empatia e imprimindo um caréter de verdade a situacao.

Outro ponto interessante que Charmaz (op.cit.) destaca na etnografia de Richard
[Mitchell Jr.] é que nos, leitores, certamente ndo recebemos os 45 minutos de dialogo na
historia escrita — isto €, sabemos que a entrevista de Richard com seu informante durou um
pouco mais de 45 minutos, mas a historia que o autor nos conta é muito menor do que isso,
e nos, enquanto leitores, certamente ndo vemos todas as imagens que Richard viu durante o
seu encontro com o informante. Para Charmaz (1998), “o etndgrafo cria uma pintura para
nos, ao invés de uma fotografia. Os escritores precisam nos dar forma, cor, tom e ordem em
suas historias — eles ndo precisam nos dar toda a experiéncia. Ao inves disso, eles enfatizam
alguns eventos, minimizam outros, e ignoram completamente outros”.

Além disso, Charmaz (1998) aponta para a “efetiva escolha de palavras” de seu
colega Richard [Mitchell Jr.], dizendo que com as palavras certas, ele consegue imprimir
uma impressdo de ‘fala coloquial’ a sua escrita. Tal estratégia — do autor parecer falar com
os leitores — é, segundo Charmaz (op.cit.), muito comum e efetiva, posto que um autor
“reproduz a informalidade e a intimidade da fala coloquial, através da descricdo de atores e
eventos em um estilo conversacional, revelando pensamentos e sentimentos”. Nao hé, para
Charmaz (1998), “a replicacdo da hesitagdo, da irrelevancia, da redundancia e da
inadequacdo comuns a fala coloquial, mas sua palavras sdo lidas [pela audiéncia, pelos
leitores presumidos] como se estivessem sendo ditas. Dar essa impressdo de ‘fala coloquial’
faz com que a experiéncia ‘ecoe’ e a imbui de verossimilhanca”.

LOG3T B TIE I

Encaminhando-me para a conclusdo dessa parte da anélise cultural — a anélise dos
modos de producédo dos “dados” da pesquisa —, espero ter conseguido mostrar o0 quanto tais
dados ndo sdo “dados”. Mas preciso salientar, ainda, que essas analises foram feitas a
posteriori — isto €, elas foram feitas alguns anos depois da escrita do diario de campo, e as
estratégias de construcdo dos textos (ndo s6 os etnogréficos) de que falo ndo foram
utilizadas de maneira tdo proposital assim, como pode parecer. O que acontece é que fui
para o hospital, tomei notas e, em casa, dei uma determinada ordem aos eventos, coisas €
situacBes experienciadas, misturando sentimentos e emocgdes diversas a medida em que
escrevia. Assim, ndo houve (pelo menos, ndo que eu saiba) maniqueismo de minha parte,
do tipo: vou escrever tal coisa de tal forma porque, fazendo isso, meus leitores vao achar
engragado... Eu escrevia dessa ou daquela maneira — as vezes, com mais ironia; as vezes,
beirando o dramalhdo — porque o processo de escrita é intuitivo, interpretativo e
atravessado pelas nossas (minhas) identidades e subjetividades.
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UMA OUTRA ANALISE CULTURAL — O “FORA” DO TEXTO ETNOGRAFICO

Trata-se de um encaminhamento da Pediatria do Hospital para a Genética Médica, pelo
menos € 0 que o residente me informa quando uma mae jovem, um bebé de colo (de
alguns meses de idade) e a avé (mde da mae) entram no consultério. O residente nédo
sabe muito mais do que isso e pergunta o tinha acontecido (do que é que se tratava a
consulta). A mae do bebé diz que, com 5 meses de gravidez, uma ecografia havia
constatado que seu bebé tinha um problema no brago. Uma outra ecografia, feita no 8°
més de gestacdo, confirmou o problema. A mulher levou as ecografias e os laudos e o
médico foi escrevendo algumas informag¢Bes na ficha/prontuario da crianga. Ele
perguntou a mae se a gravidez tinha sido planejada, como foi a gestacao, se ela teve
acompanhamento pré-natal, se ela é usuaria de drogas, se bebe, se fuma, se teve
alguma tentativa de aborto, etc. Quase todas as perguntas eram respondidas pela avé do
bebé — a mée ia, apenas, balancando a cabeca e dizendo alguns “ndos” esporadicos. A
avo também mostrou uma série de carteiras ao médico — carteira de vacinacao, carteira
do hospital onde a crianga nasceu (com dados de perimetro cefélico, peso, altura, apgar,
etc.) e uma carteira emitida pela Secretaria de Salde, atestando que a crianga havia feito
o teste do pezinho. O residente perguntou se a mée tinha idéia de ter outros filhos, e ela
respondeu que sim. Ele comecou, entdo, a fazer a genealogia da familia, perguntando
uma série de coisas sobre a familia da mo¢a. O médico deteve-se bastante no exame do
bebé e, particularmente, no brago do mesmo e, ao final, explicou a mae e a avo (e a mim,
também) o que havia acontecido na gestacdo para que o bebé nascesse sem o braco:
segundo ele, houve um evento “natural” — a formacdo de uma espécie de prega ou
cicatriz na placenta que comecgou a comprimir o brago do feto, fazendo com que o0 mesmo
nao se desenvolvesse da maneira que deveria. O médico pegou uma luva de borracha,
inflou a mesma e comecgou a explicar novamente, dizendo que a luva era a placenta; ao
apertar um dos lados da luva com os dedos, o residente disse que, durante a formagéo
da placenta, isso poderia acontecer — o que comprimiria o feto e acarretaria um
desenvolvimento prejudicado. A mée perguntou se ela tinha alguma culpa nisso e o
médico disse que ndo mas que, huma préxima gestacao, ela deveria acompanhar “de
perto”, com “um bom pré-natal”. O médico explicou que uma mulher que tenha
desenvolvido essa prega numa gravidez tem o risco duplicado de desenvolver o0 mesmo
problema numa préxima gestacao.

Diario de Campo, Historia 54

Wortmann (2002), de modo a introduzir a discussdo da pratica das analises culturais
na pesquisa em Educacdo, refere os trabalhos de uma biéloga feminista norte-americana,
Donna Haraway. Haraway (1991; 1997) utiliza-se, por exemplo, da Primatologia, da
Taxidermia e da organizagdo de museus e exposices, bem como da Biotecnologia (na
figura do OncoMouse™), para discutir e problematizar a “neutralidade” da atividade e do
conhecimento cientificos, bem como o seu atribuido carater de “certeza” e de “verdade”. A
autora afirma que a Biologia “conta historias” — ou seja, que as explicagdes cientificas sdo
historias que se entretecem a muitas outras (historias politicas, econdmicas, religiosas,
éticas, etc.), adquirindo determinados status e produzindo determinados efeitos.

As analises culturais constituem-se assim, segundo Wortmann (2002), em historias,
“parciais, incompletas e orientadas pela preocupacdo com a apresentacdo de circunstancias,
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e ndo pela busca de causas”. Os Estudos Culturais* est&o especialmente envolvidos com o
questionamento de categorias e praticas (e, porque ndo dizer, de histdrias) tidas como
naturais (ou, ainda, naturalizadas nas/pelas préaticas culturais). O trabalho investigativo
dentro dessa perspectiva consiste, entdo, em procurar operar a desconstrucdo® de
categorias e praticas naturalizadas, através de um processo de articulacdo a outras
categorias e praticas.

A articulacio® pode ser compreendida, segundo Slack (1997), enquanto um método
usado na analise cultural — dando conta da contextualizacdo do objeto da andlise. A
articulacédo, para ela, “ndo é apenas uma coisa (uma conexao), mas um processo de criar
conexdes” atraves de “momentos de fechamento arbitrario”. Isto &, a articulagdo “é uma
forma de conexdo que forma uma unidade a partir de dois elementos diferentes, em certas
condicBes — é o elo que ndo é necessario, determinado, absoluto nem essencial todo o
tempo”, para Hall (1985). Ainda de acordo com Hall (op.cit.), “precisa-se perguntar em que
circunstancias pode ser forjada ou feita uma conexdo — assim, a chamada ‘unidade’ de um
discurso é realmente a articulacdo de elementos diferentes, distintos que podem ser
rearticulados de diferentes formas por ndo terem qualquer “pertenca’ necessaria”.

Além disso, dentro das perspectivas tedricas dos Estudos Culturais, tais analises nao
buscam *“a verdade” — fala-se, nesse referencial, de verdades relativizadas — mas, antes,
busca-se dar visibilidade a aspectos e a relacbes pouco usuais, nem sempre mostradas em

9 Johnson (1999) diz que “os Estudos Culturais sio um processo, uma espécie de alquimia para produzir
conhecimento Gtil”. Surgidos na metade dos anos 1960 na Universidade de Birmingham, Inglaterra, através da
formacdo do Centre for Contemporary Cultural Studies, eram originalmente de orientagdo marxista e, sO
posteriormente, passaram a ser influenciados pelo pds-estruturalismo e pelas teoriza¢des de Michel Foucault.
Os Estudos Culturais se expandiram pelo mundo e, decididamente, ndo s&o “uma mesma coisa” nos diferentes
paises em que se fixaram — eles talvez tenham em comum apenas “uma concepgdo que vé a cultura como
campo de luta em torno do significado e a teoria como campo de intervencéo politica” (Silva, 2000) ou, ainda,
“o compromisso de marcar, situar e analisar seus objetos de pesquisa dentro de uma intrincada rede de
praticas culturais e de relagdes de poder imbricadas - o circuito da cultura” (Nelson, Treichler & Grossberg,
1995). Ja os praticantes dos Estudos Culturais da Ciéncia e Tecnologia tém um outro compromisso comum,
que é o de discutir e problematizar a “neutralidade” da atividade e do conhecimento cientificos, bem como o
seu atribuido carater de “certeza” e de “verdade”. O campo dos Estudos Culturais ndo apresenta uma
metodologia Unica ou preferencial que possa ser apontada como mais prdpria ou pertinente ao
desenvolvimento das investigacfes. Tais estudos permitem que se faga, muitas vezes, o que tem sido referido
como uma “apropriacdo antropofégica” daquilo que é feito em outras areas do conhecimento, de modo a
responder as questdes de pesquisa formuladas.

% Segundo Silva (2000), a desconstrugdo &, “em sentido estrito, procedimento de anélise empregado pelo
filésofo Jacques Derrida. Em sentido amplo, qualquer analise que questione operages ou processos que
tendam a ocultar ou olvidar o trabalho envolvido em sua construgdo social, tais como a naturalizagdo, o
essencialismo, a universalizagdo ou o fundacionalismo”. Estou utilizando a desconstrugdo num sentido amplo,
tal como Meyer (2002): como uma estratégia de andlise de textos que envolveria a problematizacdo e a
historicizacao das oposic¢Ges bindrias, e que permitiria “a compreensao critica dos processos de construgdo dos
sentidos e a recusa da verdade Ultima, ‘naturalmente dada’, que se sustenta nos sistemas que nos fornecem
uma Unica possibilidade de ver e entender o mundo”.

*1 O conceito de articulagdo tem uma histdria “bem antiga”, segundo Slack (1997), sendo que nos anos 1970 é
que ela comega a ser explicitamente teorizada, dentro de um contexto marxista de reducionismo de toda a
sociedade a classe e & economia.
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anélises mais tradicionais da area das Ciéncias Sociais (aquelas mais centradas, por
exemplo, em aspectos econdmicos e macroestruturais da sociedade). Além disso, conforme
aponta Meyer (2002), eles sdo “estudos engajados — preocupados com a producdo de
conhecimento para compreender o mundo cotidiano e as relagdes de poder que o
constituem e atravessam”.

Assim, uma analise cultural do excerto da Historia 54 buscaria marcar, por exemplo,
a multiplicidade de discursos (e de histérias, poder-se-ia dizer) que se articulam na
configuracdo de determinados modos de ser e de se lidar com a genética, a hereditariedade,
0 corpo e a vida. Assim, temos uma mae muito jovem que, num primeiro momento, néo é
responsabilizada pela malformacao do filho, mas que € incitada a, numa préxima gestacao,
acompanhar “de perto” o seu bebé& com um “bom pré-natal”. Cria-se a perturbadora
situacdo em que a mée nao é responsabilizada — ja sendo. Assim, de uma maneira bastante
incipiente aqui (e que sera, em alguma medida, trabalhado nos capitulos sobre o risco e a
vigilancia), € possivel dizer que os discursos e as inumeras praticas da promoc¢édo da salude
(os procedimentos de vigilancia direcionados as mulheres e as mées, por exemplo, bem
como os discursos sobre os riscos e perigos da gravidez na adolescéncia) “carregam”
representacoes que tém efeitos (sempre presumidos) sobre os sujeitos, seus corpos e
subjetividades — efeitos que podem ser sentidos quando uma menina-mée pergunta ao
médico se a culpa pelo fato do filho ter nascido dessa ou daquela maneira é dela. Nao é
tanto a culpa que interessa nesse excerto — ou seja, investigar se o sujeito, efetivamente,
sentird culpa no futuro, ou se terd a sua culpa “reforcada” via diagnostico clinico; também
ndo esta em questdo, aqui, se 0 médico agiu corretamente ou ndo com aquela mae. O que
interessa, por assim dizer, é investigar esse discurso de que um “bom pré-natal” é a linha
divisoria entre a vida e a morte, a salde e a doenga, a normalidade e a anormalidade; o que
interessa é que isso é dito para as mulheres, frequentemente, e que sdo elas que precisam
cuidar de seus corpos gravidos (tomar &cido folico, fazer ecografias varias vezes ao longo
da gravidez; se tiver historico de doenca genética na familia, deverd realizar um pré-natal
com um geneticista; ndo fumar; ndo beber; ndo usar drogas; ndo fazer peso; etc.) ou néo,
bem como dos corpos de seus filhos. O que interessa, repito, € o ensino do “como tornar-se
geneticamente responsavel” na proxima gestacdo — o ensino de que é necessario tomar
(mais, ainda mais!) cuidado no futuro, com “um bom pré-natal” (e, talvez melhor ainda:
com um bom “pre-pré-natal”), dado o seu “risco duplicado” de desenvolver outra brida
amnidtica numa proxima gestacao.

Cabe destacar que o alvo de tais anélises ndo é — conforme apontado por Santos
(1997) - “o sujeito enquanto individualidade (aquilo que ele diz ser), mas o discurso que o
produz, atraves de suas relacdes de poder/saber”. O alvo das analises, portanto, ndo é aquilo
que é dito (tanto pelo médico quanto pelos pacientes e outros profissionais), muito menos a
simples identificagdo de frases nos textos, mas os discursos — aqui entendidos como
praticas produtoras de determinados sujeitos em determinados contextos (responsaveis por
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suas escolhas, irresponsaveis, autbnomos, conscientes de suas limitacdes e de seus riscos
geneticos, etc.). Nesse sentido, cabe destacar que o aconselhamento e as testagens sao
praticas produzidas e, a0 mesmo tempo, postas em circulagdo numa série de instancias (na
televisdo, nas revistas, nos folders de determinados laboratérios particulares) e, também,
nos servigos de aconselhamento dos hospitais, e que essas praticas sdo configuradas de
diferentes formas e nas mais variadas dire¢des. Diz-se, por exemplo, em diferentes lugares,
que uma gravidez “testada” é uma gravidez segura; que o individuo que conhece 0s genes
que carrega pode deliberar, racional e responsavelmente, sobre a sua descendéncia; que
quanto mais o individuo for “esquartejado” (puncionado, medido, analisado, digitalizado,
monitorizado, avaliado, marcado ou ndo como doente genético ou em risco genético numa
arvore genealdgica), mais ele é livre para escolher o que fazer com o seu proprio corpo,
com 0S Seus proprios genes, com a sua propria vida; que aprender sobre a prépria heranca é
0 meio mais racional de impedir que se sofra a posteriori; que a genética € a Ultima e
derradeira instancia diagnostica, aquela que podera, enfim, dar todas as respostas e impedir
todos os males; que as testagens, genéticas ou ndo, sdo as “maravilhas da Ciéncia” em
nossas vidas. Diz-se, também, que as testagens sdo mecanismos de opressao e dominacao,
principalmente das mulheres; que a genética e suas praticas contemporaneas Ss&o
intrinsecamente eugénicas, visando apenas o0 nascimento de “seres robustos e belos”. E,
nessa teia discursiva, os sujeitos sao produzidos e posicionados — enquanto vitimas da
Ciéncia, enquanto doentes genéticos, enquanto pacientes, enquanto consumidores
satisfeitos ou insatisfeitos, enquanto cidaddos e cidadds conscientes, vigilantes e
“empreendedores de si mesmos” (conforme Petersen & Lupton, 1996).

LGB TIETIF

Ja quase encerrando esse capitulo, gostaria ainda de referir outras agruras (e
limitacOes, e problemas, e incongruéncias) que permeiam a investigacdo de inspiracéo
etnografica ou, ainda, “mais ou menos etnografica”. Conforme eu ja havia comentado
antes, problemas ndo faltam quando se lida com pessoas (e ndo com produgdes culturais
“mortas” como as revistas, 0s jornais, 0s manuais, os filmes, os desenhos animados, etc.) e
com instituicdes. Assim, deve-se pesar com cuidado 0s “pros e contras” antes de se entrar
de cabegca numa investigacdo como essa — que desgasta tanto doutoranda quanto
orientadora, em muitos sentidos.

N&o sabia o que fazer, por exemplo, com os nomes dos médicos, pacientes e outros
profissionais que circulavam pelo Servico. Assim, havia adotado, na proposta de tese, 0
“regime das iniciais” para todos os envolvidos. Agora, para a tese, resolvi banir as iniciais,
apenas mantendo no texto do diario de campo as diversas posi¢des hierarquicas que estdo
em jogo num ambulatério de Genética Médica (médicos contratados, meédicos
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pesquisadores, residentes, estagiarios, enfermeiras, nutricionista, maes, criangas, etc.)
porque, dentro da perspectiva tedrica que assumimos, as relacdes de poder/saber entre os
sujeitos — e que envolvem, por exemplo, discutir “quem pode falar o qué, de quem, de que
modo e de qual lugar” — tém implicacOes e efeitos muito concretos em suas vidas. Da
mesma forma, resolvi omitir o nome do Hospital em que fiz o estagio, de modo a ndo dar
margem a qualquer tipo de especulacédo (alias, como ja referi, ndo se trata de um estudo de
caso) e para proteger as identidades de meus informantes. Além disso, a omissao do “local”
da investigacdo também se deve em razéo da “natureza” do referencial tedrico — isto é, que
ndo busca nem demonizar (no sentido de apontar falhas, erros, etc.) e nem endeusar a
pratica do aconselhamento genético no Hospital.
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CAPITULO 3 — O ACONSELHAMENTO GENETICO COMO PRATICA E
PROCESSO PEDAGOGICO-CULTURAL

[a médica)...chama uma mulher e ela entra com uma menina, AN — ao que parece, a mée
de AN foi uma paciente “antiga” da Genética Médica. A mae reporta, imediatamente, que
Ihe foi enviada uma carta, do Servico, dizendo que ela tinha 5% de chance de ter um
outro filho como ela. Ela ficou gravida de AN (n&o fez o pré-natal no Hospital) e levou a
menina, pela primeira vez ao Servico, com 1 ano e 6 meses (porque a menina ndo
ganhava peso, tinha desenvolvimento “atrasado” e medidas pequenas/baixas). Na época,
realizaram exame para fibrose cistica, que deu negativo. Por um momento, me distraio da
fala da mée e olho para a menina: ela usa Oculos (€ estrabica) e hoje, pelo que a médica
diz, tem 6 anos e 5 meses. A residente foi confirmando algumas coisas que constavam
no prontudrio da menina (se ela ja fez a cirurgia no estdmago, como ela come, se usa
sonda ainda, etc.). Em maio Ultimo, a menina consultou na neurologia e “o pessoal da
neuro” solicitou uma avaliacdo da Genética — dai a mée resolveu voltar ao Servico. A
residente perguntou se ela ja freqlienta a escola e a mae disse que esta tentando leva-la
na APAE, mas que “esta dificil”. A residente perguntou se a menina melhorou ou néo
desde a Ultima consulta, e a mae disse que melhorou (porque, antes, ela ndo falava),
mas que ela ainda ndo forma frases, s6 palavras soltas. A médica perguntou se a méae
entendia o que ela pedia e a mée respondeu que sim, que tem bastante coisa que ela
fala “bem direitinho”. Dai, comeg¢ou a “disparar” uma série de perguntas, muito
rapidamente, sobre AN. Comecei a escrever enlouguecidamente, tentando captar todas
as informac6es que a residente e a mée trocavam, e devo ter perdido coisas importantes
(como olhares e gestos). Alias, notei que tenho olhado muito menos para as pessoas
agora, pois tenho me detido mais nas informacdes que séo trocadas — que informacdes
sdo dadas (pelos profissionais e pelas maes/pais/pacientes), que tipo de informacédo &
considerada valida a ponto de ser anotada na folha/prontudrio/ficha do paciente, que tipo
de informacéo é desconsiderada totalmente, etc.

Enfim, sei apenas que as perguntas da residente foram nas seguintes diregdes:
guando (com que idade) a menina “firmou a cabecinha”, com que idade ela sentou, com
gue idade caminhou, quando ela disse as primeiras palavras; se a menina usa fraldas
ainda, qual o seu peso ao nascer, se nasceu de parto normal, como foi a gestagao (se
teve alguma infeccdo, sangramento ou outra complicacdo), com que idade ela tinha
ficado gravida de sua filha. A mae ia respondendo, dando mais ou menos as idades em
gue esses eventos ocorreram e completou dizendo que a gestacéo tinha sido igual as
suas outras. A residente, entéo, fez rapidamente um levantamento da arvore genealégica
da méde e da menina e, a medida em que ia perguntando, ia desenhando na ficha da
paciente um esquema, com o0s simbolos construidos e utilizados universalmente para
esse fim (circulos para mulheres, quadrados para homens...). Perguntou quantos irmaos
ela tinha (era uma familia grande, com 10 irmaos), se eles eram casados e tinham filhos
(e se esses filhos eram todos normais ou tinham algum problema). Perguntou se ela é
parente do pai de AN e a mulher informou que eles sdo primos em segundo grau.
Perguntou, também, como eles sédo parentes e a mée explicou que o avb dela é irméo do
pai de AN (...). Depois disso, deu-se o exame clinico. A residente olhou as méos (as
palmas, a parte de cima), as dobras; pediu para olhar os pés e comentou que ela tem os
olhos pequenos. Olhou entre os dedos da menina, as orelhas, as costas, a barriga; mediu
o perimetro cefalico (que, la na area de servico, ela disse estar abaixo da média, de
acordo com as tabelas e graficos para a idade da menina), a altura, o peso, a distancia
entre os olhos e, por fim, pediu para a menina abrir a boca. A residente fez anotacgdes e
saiu para conversar com o médico responsavel na area de servigo.

La fora, ela reportou o caso a ele, dizendo que na avaliacdo anterior (feita quando
a menina ainda era bem pequena, e que dizia que ela ndo era sindrbmica) ela era
prematura, por isso foi dificil identificar (alias, ndo se identificou) uma série de “marcas”
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ou “sinais” que a menina apresenta agora (a menina apresenta um alargamento da
falange distal dos dedos das maos). A médica foi ao terminal de computador solicitar o
cariétipo da menina e o médico responsavel entrou na sala/consultério para dar uma
olhada nela. Ele achou que a menina tinha o nariz pequeno, fino e quase sem as abas
laterais (e deu um nome especifico para isso). De novo na area de servico, 0 médico
comeca a fazer um levantamento de hip6teses diagndsticas através do SMITH de
Malformacdes Congénitas (uma das “biblias” que estdo sempre sobre as bancadas,
principalmente nas segundas, tercas e quintas-feiras, junto com uma outra “biblia”
chamada GORLIN — alteracbes de face-cabega e pescoco), principalmente daquelas
doencgas cuja caracteristica mais marcante é o nariz. Pensou em vérias doengas e, ao
mesmo tempo, ia descartando algumas pelas outras caracteristicas fisicas da paciente.
Depois disso, me explicou que é mais ou menos assim que as coisas funcionam por ali:
ha a formulacdo de hipéteses, baseadas nos achados clinicos e confirmagéo ou nao (a
posteriori), com a realizacdo de exames (para a verificacdo de “marcadores biolégicos”
da doenca/sindrome). Ele também me disse que isso é bastante comum (o fato de um
recém-nascido prematuro ndo apresentar sinais muito caracteristicos de nenhuma
doencga) e que, na verdade, ndo se d& alta para nenhum paciente — a porta fica sempre
aberta para que a pessoa volte para um acompanhamento.

Diario de Campo, Historia 13

A histéria acima narra linearmente uma situagdo vivenciada — a consulta®, no
Ambulatério de Triagem, de uma mulher e de sua filha de 6 anos que ja tinham sido
investigadas no passado pelo mesmo Servigo de Genética Médica. Num primeiro momento,
h& mencdo a um laudo que foi enviado a mulher acerca de seus riscos de ter um outro filho
com o mesmo problema da menina AN; imediatamente, hd uma espéecie de movimento de
“retomada” do caso, por parte da residente, que vasculha o prontuario e faz perguntas a mée
para confirmar informacGes de 6 anos atras — por exemplo, o fato da menina (que “nédo
ganhava peso, tinha desenvolvimento ‘atrasado’ e medidas pequenas/baixas) ja ter sido
testada para fibrose cistica, mas com resultados negativos. Em seguida, h4 a exposicao do
motivo da consulta — um novo encaminhamento, dessa vez da Neurologia. Percebe-se a
avaliagdo, por parte da residente, da evolucéo do quadro geral da salde da menina desde a
sua Ultima consulta no Servico, ha cerca de cinco anos atras — a menina melhorou ou
piorou?

H4, também, uma espécie de “(re)constituicdo” do periodo anterior ao nascimento
da menina, dos eventos relativos ao nascimento, da fase inicial de vida de AN, bem como
uma “(re)constituicdo” dos habitos da mae durante a gravidez. Depois, ha a
“(re)constituicdo da familia e dos lacos familiares, através da constituicdo da &rvore
genealdgica e de perguntas a ela relacionadas — a mae tem quantos irmdos? Todos
normais? Todos com filhos, e filhos normais? Depois, ha o exame clinico — quando o
médico, efetiva e finalmente, olha para as marcas e 0s sinais do corpo do paciente: maos,
dobras, pés, dedos, olhos, orelhas, costas, barriga, boca, lingua, dentes. Coisas diferentes

%2 Estou considerando “consulta” como cada periodo de mais ou menos 30 minutos, dentro de um dos
consultérios do Servico de Genética Médica, na qual se da a interagdo paciente-médico geneticista. Foram
observadas consultas, reunides diversas do staff, rounds, seminarios e outras situag6es diversas do Servico.
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sdo anotadas. Durante o exame, medicOes diversas sdo feitas (perimetro cefalico, peso,
idade, altura, distancia entre os olhos) com o auxilio de varios instrumentos, e os resultados
sdo anotados no prontuério da menina. Peso, idade e altura sdo valores considerados em
conjunto, atraves de tabelas de crescimento proprias para meninos e meninas — a menina
estd com peso e altura compativeis com a idade? Ela apresenta um desenvolvimento
normal, considerando a sua idade?

Depois, ha procedimentos relativos ao aprendizado da prépria residente: como esse
¢ um hospital escola (e a residente esta aprendendo a ser uma geneticista clinica), ha o
relato do (entdo ja considerado) “caso” ao médico contratado que esta supervisionando o
ambulatério, fora do consultorio e longe da mée e da paciente. Ha o relato de “novas
descobertas” no caso, e de falhas que foram cometidas anteriormente. Depois disso, ha uma
espécie de “conferéncia do relato e do caso”, quando o médico mais experiente decide ver
com os seus proprios olhos aquilo que a aprendiz reporta. Novos “achados” sdo feitos. Por
fim, hd o momento da formulacdo das chamadas hipoteses diagndsticas. Provavelmente,
houve um pedido de realizagdo de exames complementares e 0 agendamento de um retorno
das duas ao Servigo™.

Desde uma perspectiva que poderiamos chamar de mais biomédica, Jardim (2001)
configura o aconselhamento genético como um procedimento que, usualmente, segue 0s
seguintes “passos gerais”: a) a entrevista (que a autora caracteriza como sendo 0 momento
mais importante de todo o processo, posto que “garante acesso, inicialmente, aos dados
relevantes para a elaboracao das hipdteses e, posteriormente, aos afetos e as motivacoes dos
envolvidos”) e a construcdo da arvore genealdgica (“o entrevistador deve inquirir, de
forma paciente e respeitosa, a respeito de casamentos multiplos e consanguinidades
complexas, mortes na infancia, natimortos e abortos nas irmandades”, bem como dados
sobre “ilegitimidades” e exposicdo a agentes teratogénicos ou condigdes ambientais
extremas as quais o sujeito foi submetido); b) o exame fisico, que a mesma autora (op.cit.)
também refere como sendo de extrema relevancia no processo, posto que “as doencas
genéticas podem ser multissistémicas ou, por outro lado, podem afetar predominantemente
um 6rgdo ou fungdo”. Apo6s o exame fisico seguiriam-se as testagens e outros exames
laboratoriais e, posteriormente, a comunicacdo dos riscos relativos de repeticdo e dos
tratamentos disponiveis (quando for o caso). Da mesma forma, em um guia de
aconselhamento genetico consultado (Baker, Schuette & Uhlmann, 1998), os componentes
de uma sessdo de aconselhamento seriam 0s seguintes: a) a coleta de informacbes
relativamente a historia familiar, por meio da arvore genealdgica, sendo que “outros
elementos adicionais e de significdncia genética potencial — etnia, consanglinidade,
infertilidade, defeitos de nascimento, doencas de manifestacdo tardia, retardo mental —
deverdo também ser obtidos”; a coleta de informagOes clinicas (a historia médica do

5% E importante destacar que estou considerando tais praticas, procedimentos e instrumentos como sendo
eminentemente classificatérios, sendo que voltarei a falar deles no capitulo 5 (o da Classificacéo).
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paciente), bem como “informagdes sobre gravidezes anteriores e presentes (incluindo
complicacBes e possiveis exposicOes a agentes teratogénicos); a coleta de informacoes
sobre os entendimentos das familias ou do paciente sobre os motivos do encaminhamento,
suas expectativas e crengas particulares, etc.; b) o estabelecimento ou a verificagdo do
diagnostico; c) o célculo do risco; d) a comunicacgdo das informacdes; e) o aconselhamento
psicolgico®.

A Historia 13 apresenta elementos do que seria considerada pelos geneticistas uma
“boa” sessdo de aconselhamento genético — isto €, a histéria por mim construida mostra
uma certa ordem de acontecimentos que é tida como necessaria para o alcance dos
objetivos da prética®™ —, mas ela ndo pode ser considerada um relato “puro” do que seria
mesmo a pratica do aconselhamento genético desde um ponto de vista mais biomédico.
Quero, desde j&, dizer que a Historia 13, que construi assim como todas as outras, € um
hibrido (mas talvez eu deva dizer transgénico) que ndo tem a pretensdo de mostrar o que €
mesmo o aconselhamento genético — trata-se de um relato mestico, uma mistura densa e
impura de interpretagcOes, de impressdes obtidas de leituras de diversos autores e de seus
conceitos, bem como de coisas experimentadas aqui e ali, em varios campos do
conhecimento. Conforme ja explorado no capitulo 2, através da analise contorcionista dos
modos de construgdo do diario de campo, minhas historias sdo “textos confusos”
(Gottschalk, 1998), que ndo sairam das paginas das revistas, que ndo foram inspiradas por
situacbes mostradas na televisdo, que ndo foram extraidas de um manual de
aconselhamento genético e que ndo foram oferecidas como um servigo num folder, mas que
apresentam tais artefatos e instancias culturais articulados. Isto é, da mesma forma que
Gottchalk (1998) mescla, em seus relatos sobre as ruas de Las Vegas, suas memdrias de
infancia, conversas aleatdrias com pessoas nas ruas e os cartazes e luzes de neon dos
outdoors, meus “relatos transgénicos”, “mutantes” e “aberrantes” trazem muitas confusdes,
extrapolacdes, interpretacdes, recortes de jornais, excertos de manuais de aconselhamento
genético, etc.

Dizer que o excerto de meu diario de campo é um hibrido/transgénico ¢ uma
estratégia necessaria: ela surgiu, principalmente, em virtude da insisténcia, por parte de
meus informantes médicos, de que eu diferenciasse, 0 mais rapido possivel, aquilo que a
midia e o meio empresarial falam sobre o aconselhamento genético daquilo que é feito no

* Segundo Walker (1998), “receber um determinado diagnéstico ou ser ensinado sobre um risco pessoal ou
reprodutivo provavelmente gerara respostas emocionais poderosas e que precisam ser conhecidas e manejadas
para que a informacéo seja assimilada. Parte do aconselhamento é o preparo dos clientes para essas respostas
e 0 auxilio para que entendam, freqlientemente num periodo de meses ou anos. Em alguns casos, como no
diagndstico fetal ou neonatal, decisdes criticas precisam ser feitas rapidamente com base em dados novos
(recentes) e angustiantes (estressantes). Em outras situa¢des, portadores [de genes] ou nos casos de testagem
pré-sintomatica podem revelar que a pessoa ndo tem um risco aumentado para desenvolver uma doenca ou de
ter uma crianca afetada. Se esse novo conhecimento contraria crengas acalentadas por muitos anos, isso pode
ser bastante desorientador”.

%% O que seriam os objetivos do aconselhamento genético serdo discutidos mais & frente.
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hospital — e que eu ndo poderia “misturar” essas coisas, em meus relatos, sob pena de
passar por leviana, tendenciosa, sensacionalista, preconceituosa, etc. E nesse sentido que
vou falar do aconselhamento genético desde uma perspectiva cultural, constituindo-o como
uma préatica cultural eminentemente pedagogica.

O aconselhamento genético, tal como outros procedimentos relacionados a genética
e a biomedicina, é um tema cada vez mais fregliente em nossas vidas cotidianas, sendo
abordado, problematizado e construido, de modos bastante peculiares, dentro de inimeros
“registros” e campos de conhecimento, bem como de instancias culturais — a medicina, a
sociologia, a biologia, a propria genética, a ética e a bioética, a filosofia, a midia, etc.

Muitas dessas mesmas instancias culturais tém mostrado a prética do
aconselhamento genético como uma poderosa estratégia profilatica de deteccdo de “genes
vildes” (isto é, aqueles responsaveis por todo o mal e degenerescéncia da espécie). O artigo
mais antigo a que tive acesso sobre a pratica do aconselhamento genético (Leonard, Chase
& Childs, 1972), por exemplo, afirma que “o aconselhamento genético é medicina
preventiva e deveria ser assim considerado”; da mesma forma, Hecht & Holmes (1972)
dizem que o aconselhamento genético é medicina preventiva, mas é mais que isso: “ele é
também parte da medicina psicolégica (psychologic medicine)”, posto que envolveria “a
diminuicdo da negacgdo, o alivio da culpa e da depressdo, a articulagcdo da raiva e um
planejamento gradual e racional do futuro”. O aconselhamento genético também tem sido
configurado, comumente, como uma necessidade de saide publica (Ramalho & Paiva e
Silva, 2000) e, se prestarmos aten¢do aos anuncios das clinicas e laboratorios particulares
de genética médica, poderiamos até associd-lo a uma prética ou servi¢o “de luxo”, apenas
disponivel para uma pequena parcela da populacdo. J& as reportagens de jornais e revistas
afirmam que, principalmente mediante tal procedimento, poderemos tomar decistes
“conscientes”, “autbnomas” e “responsaveis” (perante nés mesmos, nossa familia e a
sociedade). O oferecimento do aconselhamento genético a todo e qualquer cidadao
significaria, entdo, segundo tais afirmativas, o alcance do auto-conhecimento — isto &, a
possibilidade de que o individuo conheca seu proprio destino com relagdo a alguma doenca
genética para que, assim, elimine o elemento da incerteza, planeje suas futuras acdes
(casamento, seguros, nascimento de bebés) e coloque “ordem na vida” (Dorinzi, 1999).
Ligado a isso, a midia também mostra, comumente, modos e estratégias de se lidar com o
medo da morte e do céncer, como o oferecimento da possibilidade de realizacdo de
testagens genéticas para a identificacdo (e localizacdo) de pessoas em determinados
“grupos de risco genéticos” — mulheres que apresentam familiares que desenvolveram
cancer de mama, homens que apresentam familiares que tiveram doencas cardiacas, etc. —,
bem como a criagdo e montagem de bancos de DNA, para futuros estudos. A reportagem
que insiro a seguir indica exatamente a representacao que estou aqui salientando:
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A midia também mostra o aconselhamento genético associado ao pré-natal como
uma estratégia que poderia garantir a minimizacao dos riscos envolvendo as doengas e
malformaces genéticas:

Genética comeca a romper com os segredos do parto — Os diagnésticos
pré-natais evoluiram tanto que os médicos ja podem reduzir quase a
zero os riscos de criancas malformadas. Dois servi¢cos fazem os testes,

em Porto Alegre.

. No tempo das nossas avos, quando se falava em aconselhamento genético as velhinhas
davam um risinho maroto, faziam um gesto desdenhoso de “que é isso, eu, hein” e alisavam
com orgulho a barriga da filha gravida. Ainda hoje, quando algumas cidades do interior do Rio
Grande do Sul ndo tém sequer um hospital decente, algumas mulheres da velha e nova
geracdo encaram com desconfianca e desconhecimento exames como os do pré-natal. (...) O
diagnéstico pré-natal — exame feito antes do nascimento da crianca para detectar problemas
de malformacdo do beb& — evoluiu muito desde que foi criado, em 1958, o Servico de
Aconselhamento Genético do Departamento de Genética da Universidade Federal do Rio
Grande do Sul (UFRGS). Hoje, o servico € feito gratuitamente na Unidade de Genética do
Hospital de Clinicas de Porto Alegre e na Faculdade Catdlica de Medicina, na Sarmento Leite
245, Através desse servigo, 0s especialistas passaram a determinar os riscos de uma crianga
nascer com sindrome de Down (mais conhecido como mongolismo), por exemplo, ou outras
doengas que provocam retardo mental e problemas igualmente irreversiveis. Mais do que isso,
0 grupo de trabalho da UFRGS abriu caminho para pesquisas e trabalhos sobre genética,
permitindo a milhares de mulheres garantir uma gravidez mais tranqiila. O diagnéstico pré-
natal ndo deve ser motivo de alarme, mas de precaucao para 0s casais que apresentam algum
risco de terem filhos anormais, alertam os especialistas. Mulheres com mais de 35 anos, casais
gue ja tém algum tipo de doenga genética na familia, ou cujos bebés apresentam
malformacdes detectadas por ultra som, pais com anomalias cromossdmicas balanceadas (que
ndo se manifestam por ndo haver perda ou excesso de material genético) sdo os casos mais
suscetiveis a ter bebés com problemas. Praticamente 10% das doengas cromossdmicas podem
ser detectadas num diagnostico pré-natal (...). O diagndstico pré-natal ndo pode garantir que
um feto ndo tem alteragdes génicas e é 100% normal, mas é capaz de apontar falhas no
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namero ou na estrutura dos cromossomos, lembram os geneticistas. Essas falhas é que
causam as malformagdes. (...)
Zero Hora, Quinta-feira, 15.08.1991, Editoria Geral, Pag. 40

E desde uma perspectiva mais empresarial da pratica do aconselhamento genético,
apresento um folder, na proxima pagina, da empresa Genzyme — folder esse que circula no
meio hospitalar e que me foi dado por um de meus geneticistas-informantes. Trata-se da
divulgagdo de um servico de aconselhamento genético especifico para os judeus
Ashkenazi® — nele, pessoas desse grupo étnico sdo ensinadas sobre aquelas doencas
genéticas que ocorrem com maior frequéncia nessa populagdo (disautonomia familiar,
anemia de Fanconi, Doenga de Gaucher tipo I, Doenca de Niemann-Pick Tipo A e
Mucolipidose Tipo 1V), através de informacdes detalhadas sobre cada uma dessas doencas
e de um diagrama mostrando como se da o célculo, a grosso modo, dos riscos de dois pais
(que tém o gene para alguma doenca ndo especificada) terem um bebé doente; ha nesse
folder, também, uma tabela mostrando as freqtiéncias populacionais de portadores de genes
para essas doengas, bem como respostas a algumas perguntas mais comuns: “E se apenas
um dos parceiros for judeu?”; “H& testes pré-natais para essas doencas?”; “Como as
doencgas genéticas passam de uma geracdo para outra?” e “O que é um portador?”. A
empresa diz que o material é produzido “como um servico educacional para os médicos e
seus pacientes”, contendo uma serie de telefones de fundagdes e associa¢bes de pesquisa
norte-americanas para esse grupo de doencas, bem como informacdes sobre o0s testes que a
empresa fornece para a detec¢cdo dos genes para tais desordens:

® No site da Associagdo Brasileira dos Descendentes de Judeus da  Inquisicdo
(http://www.ensinandodesiao.org.br/Abradjin/geo.htm), bem como numa série de outros sites Internet afora,
had caracterizagbes do que seriam os chamados Judeus Asquenazitas: “sdo chamados em hebraico
‘Ashkenazi’, plural *‘Ashkenazim’ (Ashkenaz = Alemao). Formaram-se culturalmente no Vale do Rio Reno,
na ldade Média, para onde haviam sido levados cativos pelos soldados romanos ap6s a destrui¢do do Segundo
Templo. Seu nimero aumentou consideravelmente com a chegada de novos contingentes, na Alta Idade
Média, vindos da Italia, atraidos pelos estimulos oferecidos por Carlos Magno”. O referido site também
afirma que as cruzadas, nos séculos XI e XIllI, “os obrigaram a emigrar em massa para Europa Oriental
(Polbnia, Ucrania, etc.), para onde levaram a ‘linguagem germano-renana’ que falavam” — e assim teria
surgido o idioma judaico (iidiche). Os sites consultados também mencionam que, “até o século XVIII, os
Ashkenazi ndo usavam sobrenomes, que foram adotados por imposicdo dos Déspotas Esclarecidos para
facilitar o seu registro para a arrecadacdo de impostos. Por isso 0s Asquenazitas usam sobrenomes alemaes,
russos, poloneses, hingaros, iugoslavos, conforme a area em que viviam a época. Sdo muita vezes nomes de
lugares (ex. Berlinski, Frankfurter, Hambdrguer, etc.), nomes de profissionais (ex. Treiger, Weiner,
Weizmann, Goldman, Goldenberg, etc.)”. Em resumo, tal populagdo tem ancestrais originarios da Europa
central e oriental (eles sdo, muitas vezes, referidos como “judeus brancos” ou “judeus alemdes” em alguns
trabalhos e sites) e seus membros sdo, grosso modo falando, geneticamente muito parecidos. H& muitos
estudos genéticos envolvendo essa populagdo em particular — por exemplo, com relagéo as trés mutagdes dos
genes BRCA1 e BRCA2 (genes responsaveis pelo cancer de mama), que estariam presentes em cerca de 1 a
2,5% dos individuos dessa ethia.
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THE FACTS ABOUT GENETIC DISORDERS

Learning

isa
beginning.

Conforme salientam Rosa & Solomon (1998), “com a promessa das possiveis novas
terapias genéticas, o aconselhamento — muito provavelmente — se tornara ainda mais
requisitado por aqueles que querem se assegurar de seus ‘status de geneticamente sadio’
(healthy genetic status)”. Mas, segundo meus informantes (e conforme ja apresentado no
capitulo 1), o que a midia e as empresas de biotecnologia apresentariam acerca do
aconselhamento genético é um perigoso nonsense que ndo teria nada a ver com a funcéao
médica do geneticista — que, para Clarke (1994), autor de um dos mais famosos guias de
aconselhamento genético®” e emérito pesquisador da &rea, restringir-se-ia a fornecer
informaces e a tirar ddvidas: “o aconselhamento genético € 0 que acontece quando um
individuo, um casal ou uma familia fazem perguntas para um profissional de salde (o
conselheiro genético) sobre uma condicdo médica ou doenca que €, ou pode ser, genética na
origem”. Como a funcdo médica (no que concerne a genética) ndo é curar, para alguns
autores ela seria apenas informativa — para Elwyn, Gray & Clarke (2000), por exemplo, 0
aconselhamento genético é, em esséncia, um processo de comunicagdo. Mas, curiosamente,
a midia ndo estaria, neste caso e conforme meus geneticistas-informantes, “a servi¢o da
informacdo”. Para eles:

Uma situacédo é o que a midia vende e oferece, e que se destina a todo consumidor,
que em geral sera sadio e cidaddo comum. Os interesses por tras disso provém em
geral da induastria farmacéutica, provavelmente hoje uma das mais poderosas
instancias de acumulagao de capital mundial (ha remédios cujo grama é mil vezes mais
caro do que o grama de ouro, p. ex., a OMC desenhando politicas de patente
concentradoras, etc., etc.). Esses interesses sdo expressos através da venda de testes de

" CLARKE, Angus. Genetic counselling. Practice and principles. London and New York: Routledge, 1994.
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predisposicdo genética, que desvelariam o risco individual para doencas comuns. Os
exames custam carissimo (1.500 dolares a testagem individual para o cancer de mama, p.
ex.) e resultam em métodos preventivos as vezes pouco eficazes. Outra situacdo, muito
mais antiga e sem qualquer glamour, foi a que viste nos 30 dias de estagio e que
corresponde a pratica da medicina. A Genética Médica é apenas uma das inameras
especialidades clinicas que seguem um modelo muito tradicional, chamado de
“modelo médico”. Estamos atendendo doentes.

Staff do Servigo de Genética Médica, 2003; os destaques sdo meus

De modo a reforgar as suas opinides, o staff do Servico apontou para a gravidade
clinica dos casos atendidos, “sem tratamento conhecido, com muita incapacidade
envolvida” e, também, casos em que hd um “receio imenso de o pai e a mae terem sido
responsaveis pela tragédia, e de a tragédia poder se repetir”. Assim, meus informantes
geneticistas fizeram questdo de frisar que

ndo se trata de cidaddos desavisados, de consumidores. Trata-se de seres humanos em
intenso sofrimento. Estamos muito mais préximos de qualquer outra situacgdo clinica grave
— como as atendidas na oncologia e a na neurologia — do que das préaticas da midia. Nao
estamos “genetizando os corpos, disciplinando mentes”. Estamos procurando um
diagnéstico, tratando o que se pode tratar e informando dos riscos de recorréncia.
Ninguém deixaria de pensar em processar 0 médico que ndo avisou de um risco de
recorréncia, no momento em que um segundo filho com sindrome de Down nascesse.
Segundo o modelo médico, estamos buscando aliviar o sofrimento fisico e mental dos
doentes e de suas familias. Se 0 conseguimos ou ndo, nem sempre sabemos, nem sempre
se garante. Talvez fosse bom perguntar ao doente.

Staff do Servico de Genética Médica, 2003; os destaques sdo meus

Esses sdo comentarios feitos pelo pessoal do Servico de Genética Médica, apos a
leitura de meu projeto de pesquisa. Eu os apresento aqui buscando incorporar ao estudo as
“vozes” daqueles que acompanhei durante a realizagdo do estagio e, também, as suas
discordancias relativamente a algumas das consideracGes que nele estariam sendo incluidas.
Incluo-os, também, por pensar que eles ampliam, ainda mais, a gama de discursos que
buscam definir a pratica do aconselhamento genético. Além disso, tais comentarios me
mostraram a importancia de complexificar algumas discussdes cientificas/académicas
“comuns” e recorrentes acerca do aconselhamento genético, a saber: 1) a alegada
beneficéncia da pratica médica e, nesse particular, do aconselhamento genético — enfim,
quais seriam 0s pressupostos e as diretrizes dessa pratica?; 2) o que meus informantes
geneticistas chamam de “interesses” — isto €, quais seriam 0s objetivos do aconselhamento
genético, desde uma perspectiva mais biomedica? E o qué tais objetivos tém em comum
com (e no qué diferem de) outras perspectivas?; 3) o chamado modelo médico “tradicional”
que a Genética Medica utilizaria — isto €, o aconselhamento genético seguiria modelos?; 4)
a complicada questdo das responsabilidades no que concerne ao aconselhamento; 5) e o

%8 Projeto submetido ao Comité de Etica do Hospital em 2004.
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grande medo e a repulsa disso que meus informantes geneticistas chamaram de

“geneticizacdo de corpos” e de “disciplinamento das mentes™’.

1) DOS CHAMADOS “PRESSUPOSTOS” DO ACONSELHAMENTO GENETICO

Ha um predominio das perspectivas da genética médica, da biologia, da medicina
preventiva e da bioética na literatura acerca do aconselhamento genético — isto é, sdo essas
as areas que mais comumente se ocupam da construcdo e da divulgacdo cientifica das
aplicacBes médicas da chamada “nova genetica” — e suas testagens, screenings e outros
procedimentos relativos ao aconselhamento de pessoas portadoras de alguma
doenca/condicdo genética ou em situacdes de “alto risco” (vide, por exemplo, o trabalho de
de Vries et al (1999) sobre os “dilemas®®” do aconselhamento de mulheres com a Sindrome
do X-Fragil®*, ou o de Hildes (1993) sobre o “impacto” do aconselhamento genético ap6s
screening pré-natal para a Distrofia Muscular Duchenne). Os trabalhos, dentro dessas
perspectivas mais biomédicas, se ocupam em pontuar, por exemplo, modos especificos de o
conselheiro genético lidar com pacientes, familias, doencas ou condicdes genéticas
especificas (em geral, trazendo um relato de caso) mas que, invariavelmente, seguiriam
aqueles pressupostos, diretrizes e principios norteadores do que seria um “bom”
aconselhamento genético, de acordo com os principais guias da area:

a) o principio da ndo-diretividade

b) o principio da neutralidade da informag&o e da comunicagédo

c) o principio da autonomia do paciente

d) o principio da beneficéncia (do assistencialismo em oposi¢do ao mercantilismo)
e) o principio do “paciente-padecente” (em oposicdo ao do “paciente-cliente”)

Mas ha, também, uma série de trabalhos que se enquadram numa perspectiva
amplamente descrita como “sdcio-cultural”, de certa forma “fora” das perspectivas mais
biomédicas e que, segundo Petersen (2002), se ocuparia do exame “dos contextos sociais e
culturais dentro dos quais o campo da ‘genética da saude publica’ [Public Health Genetics]

% Digo desde ja que este Gltimo item sera transformado num capitulo & parte — aquele que trata do
aconselhamento genético, do movimento eugénico (e neo-eugénico) e da exortacao a responsabilidade.

% S&0 os proprios autores que utilizam a palavra “dilema”, referindo-se a seguinte questio: como dar
aconselhamento genético para uma mulher afetada pela sindrome do X-Frégil (logo, com retardo mental leve)
e que se casou com um homem, também com retardo mental (s6 que sem um diagnostico especifico)? Como
ser ndo-diretivo nesse caso?

81 A Sindrome do X-Frégil, de acordo com de Vries et al (1999), é uma sindrome ligada ao cromossomo X,
que causa retardo mental em homens e mulheres. Os afetados pela sindrome apresentam tragos caracteristicos,
tais como face alongada, orelhas proeminentes e macroorquidismo (tamanho aumentado dos testiculos), em
combinacdo com fatores comportamentais, como a hiperatividade e o habito do afetado evitar o contato ocular
com as outras pessoas (olhar para baixo a maior parte do tempo).



85

estd emergindo e ganhando sentidos”. Tais trabalhos, fortemente inspirados nas vertentes
pos-modernas e pds-estruturalistas da area da sociologia, ndo estdo centrados nos “achados”
da nova genética e em suas aplicacfes médicas, mas buscam atentar, especialmente, para
“0s modos como tais conhecimentos estdo modificando 0 nosso pensar [e 0 NnOsso agir, eu
acrescentaria] acerca de nossos corpos, n0s mesmos e a sociedade” (Petersen & Bunton,
2002). Outros trabalhos buscam discutir desde aspectos mais gerais acerca das novas
tecnologias genéticas — seus impactos socio-culturais (Richards, 1993; Robins, 2001; Nash,
2004), os problemas éticos que surgem em conseqiiéncia das testagens genéticas pré-natais
(Ettorre, 1997, 2000, 2001, 2002; Williams, Alderson & Farsides, 2002; Getz & Kirkengen,
2003) ou em adultos para a deteccdo de doengas genéticas tardias (Juengst, 1999) e,
também, aspectos mais especificos da pratica do aconselhamento genético. Valho-me, aqui,
daqueles trabalhos que discutem, justamente, tais principios construidos e veiculados como
sendo fundamentais ao aconselhamento genético, principalmente depois da Il Guerra
Mundial®®. Também procuro articular alguns dos trabalhos que vém na contraméo de tais
principios, promovendo outras leituras dessas assim consideradas — pelos livros e manuais
de aconselhamento genético, pelos profissionais do aconselhamento, pela midia, pelas
clinicas de genética humana, etc. — “obviedades”...

1a) O principio da ndo-diretividade do aconselhamento genético

O principio da ndo-diretividade do aconselhamento genético é, por assim dizer, uma
discussdo freqliente e polémica e que atravessa muitas areas do conhecimento ja ha algum
tempo (Leonard, Chase & Childs, 1972; Hecht & Holmes, 1972; Lippman-Hand & Fraser,
1979a e 1979b; Kessler, 1989; Clarke, 1991; Marteau, Drake & Bobrow, 1994; Resta,
1997; Anderson, 1999; de Vries et al., 1999; Elwyn, Gray & Clarke, 2000; Donnai & Elles,
2001; Williams, Alderson & Farsides, 2002; Petersen, 2002).

Para de Vries et al. (1999), “uma atitude ndo-diretiva significa que o conselheiro é
capaz de mostrar respeito pelas atitudes, escolhas e decisdes dos aconselhados, mesmo se
elas forem indesejaveis sob o seu proprio ponto-de-vista”. A ndo-diretividade seria, ainda,
“uma forma de interagir e trabalhar com clientes” — forma essa que visaria a elevacdo da
auto-estima e a promogdo de uma sensago, no cliente®®, de um maior controle sobre sua
prépria vida e decisdes. Assim, segundo os autores, 0 objetivo do aconselhamento nao pode

82 Segundo Walker (1998), “o espectro dos abusos do passado em nome da eugenia esta no coragéo da néo-
diretividade do aconselhamento genético que prevalece hoje”. Ela cita tais abusos do movimento eugénico
(por exemplo, em 1926, 23 dos 48 estados dos Estados Unidos tinham leis que determinavam a esterilizagdo
dos “mentalmente incapazes”, e mais de 600 pessoas foram esterilizadas involuntariamente; leis, nos Estados
Unidos, também limitavam a imigracéo de varios grupos étnicos “inferiores”; na Alemanha, a eutanasia para
os “geneticamente defeituosos” foi legalizada em 1939, levando a morte de mais de 70.000 pessoas com
doengas hereditarias). 1sso serd melhor explorado no préximo capitulo.

%% S30 os autores que usam a palavra “cliente”.
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ser guiar um casal em uma dada diregdo (mesmo um casal com retardo mental e com alto
risco de ter um bebé seriamente doente, como € o caso analisado no artigo), e que
“aconselhar ¢ diferente de prevenir uma gravidez”®. Nessa mesma linha, Donnai & Elles
(2001) garantem que “o aconselhamento busca ser ndo-diretivo para ajudar as pessoas a
escolherem aquelas opcdes mais apropriadas as suas necessidades”. O aconselhamento
genético, para esses autores, “ndo busca reduzir a incidéncia [de nascimento de criancas
com determinadas] condicGes genéticas, mas isso pode ser um efeito secundario da escolha
do paciente”. Assim, segundo eles, ndo se poderia afirmar, categoricamente, que o
aconselhamento genético € uma pratica eugénica; ao invés disso, diz-se que sdo as
acOes/decisbes dos sujeitos que sdo submetidos (e submetem-se) a ele que podem vir a ser
eugénicas®.

Tais estudos seguem, por assim dizer, a “cartilna” do aconselhamento genético —
isto é, segundo os principais livros e manuais de aconselhamento genético, a “néo-
diretividade” seria uma das diretrizes bésicas de tal pratica — um principio que 0s
conselheiros genéticos deveriam seguir, a todo custo, de modo a evitar o direcionamento
das acbes dos seus pacientes, prestando apenas aquelas informacdes consideradas
necessarias para uma “decisdo consciente”. Walker (1998) afirma que, apesar do
conselheiro poder usar o seu “julgamento clinico” na escolha de quais informagdes serdo
mais importantes (e ajudariam mais) no ajustamento do paciente frente a um diagndstico (e
a consequente tomada de decisdes), a informagdo deve ser apresentada de maneira direta,
racional e igualitaria, “ndo com o propdsito de encorajar um curso de acdo particular”. A
filosofia da ndo-diretividade, segundo ela, se origina “de uma crenca inabalével de que o
aconselhamento genético deve ser completamente vazio de qualquer motivacao
eugénica”®®. E importante ressaltar que tais livros e manuais assumem (pressupdem) que a

% E, de fato, no estudo de caso referido por de Vries et at (1999), o casal acaba engravidando e descobre-se,
através de testes pré-natais, que a crianga era altamente comprometida (com cari6tipo 47, XXY e uma total
mutacéo para X-Fragil em ambos os cromossomos X). Os autores afirmam que “o casal foi informado e
decidiu pela interrupcéo da gravidez”, ndo retornando nunca mais ao consultdrio. Fico pensando como é que
um casal com retardo mental — e que os autores afirmam que, nas sessfes de aconselhamento genético,
compareciam com seus pais e familiares e apenas perguntavam, repetidamente, se eles podiam engravidar (se
eles tinham permissdo para engravidar) — pode ter entendido o problema e “decidido pela interrupcdo da
gravidez” sem que o0 geneticista (ou a familia, ou os pais) fossem ndo-diretivos... Aconselhar pode até nédo ser
igual a prevenir uma gravidez (dado que o casal acaba engravidando), mas pode significar, em ultima
instancia, a sua interrupgdo... Enfim, ndo pretendo resolver nada, aqui — apenas me arrisco a apontar algumas
das muitas incongruéncias dessa espécie de “discurso do aconselhamento genético politicamente correto”...

% Parece haver, aqui, um deslocamento das acées do Estado [e de acBes mais ou menos organizadas, dos
grupos — da classe médica, por exemplo] para as agdes dos individuos; isto é, agora ndo seriam mais as
iniciativas estatais e/ou de certos grupos da sociedade que incentivariam os “velhos” ideais eugénicos, mas
seriam os individuos que estariam tomando decisdes com efeitos eugénicos ou disgénicos.

% petersen (2002) afirma que, quando definida, a “diretividade’ é usualmente igualada & coergéo — tal como
no cédigo de ética adotado pela American National Society of Genetic Counselors (1992) e ao Code of Ethical
Principles for Genetics Professionals (1996). Segundo ele, ainda, “a enunciagdo de tais codigos de ética
refletem uma preocupacéo, da parte dos profissionais, em distanciar as praticas do aconselhamento genético
daquilo que é visto como praticas eugénias coercitivas e ndo éticas”.
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informac&o, por si so, é neutra, e que caberia s6 ao paciente decidir qual o melhor caminho
e/ou acdo a ser tomada. Além disso, a ndo-diretividade pressupde que o0 geneticista apenas
seria 0 comunicador dos fatos relativos a uma situacdo especifica/particular (e, quase
sempre, bastante delicada) e que, nessa comunicacdo, ndo haveria — de qualquer modo —
nada que induzisse o paciente por esse ou aquele caminho (submeter-se ou ndo a uma
testagem genética; fazer ou ndo um screening em um filho; abortar ou ndo um feto; aceitar
esse ou aquele tratamento). A postura “ideal” do geneticista ou do conselheiro genético é,
assim, caracterizada como sendo a de um mero “facilitador” e “oportunizador” de decisdes,
atendo-se ao paciente (e as suas vontades, as suas necessidades, aos seus desejos e a¢oes) —
por vezes, desconsiderando suas proprias questdes morais e permanecendo no terreno
neutro da ciéncia e dos fatos, desprovido de emocdes “contaminantes”...

J& Clarke (1991) apresenta uma visdo um tanto quanto desestabilizadora,
argumentando, em seu artigo intitulado Sera a ndo-diretividade uma possibilidade?, que a
“simples” oferta de testes diagnosticos pré-natais a alguém ja implicaria uma recomendacéo
para a aceitacdo dessa oferta — a qual também implica na recomendacgdo técita da
interrupcdo de uma gravidez caso se descubra alguma anormalidade. Clarke (op.cit.) aponta
que isso ndo teria nada a ver com os desejos, pensamentos ou sentimentos dos conselheiros
genéticos — antes, essa sequiéncia de eventos emergiria do contexto social mais amplo, néo
das pessoas envolvidas (apesar de Clarke também apontar que, naturalmente, dependendo
do conselheiro, ele poderia reforgar esses fatores). Para ele, o “sagrado Graal do
aconselhamento genético ndo-diretivo” ndo pode ser obtido — ele seria uma impossibilidade
porque “0s motivos conscientes ou mesmo inconscientes dos conselheiros séo irrelevantes:
a oferta e a aceitacdo do aconselhamento genético j& é uma cadeia de eventos [inevitavel]
na cabeca de todo mundo”. Isto é, a oferta e a aceitacdo de aconselhamento, testagens e
screenings genéticos ja seria algo culturalmente naturalizado — é para 0 “nosso bem” e o
bem dos nossos filhos e da nossa familia, e ja nem cogitariamos deixar de fazé-los.

Walker (1998) também aponta que, mesmo que a ndo-diretividade seja a
caracteristica central do aconselhamento, ela também é contraproducente em alguns
momentos, ja que “um cliente pode esperar que 0 geneticista 0 guie em alguns casos”,
particularmente na presenca de assuntos (médicos, genéticos, familiares, etc.) complexos,
de informagdes conflituosas ou de escolhas que levantem discuss6es morais problematicas.
Anteriormente ao trabalho de Walker (op.cit.), Marteau, Drake & Bobrow (1994) também
afirmaram que, quando confrontados com grandes decisdes acerca da salde, 0s pacientes
parecem preferir ser realmente aconselhados sobre qual seria o melhor caminho a ser
seguido — isto &, eles prefeririam ser guiados numa dada direcdo por alguém em que
confiassem e que tivesse um maior conhecimento sobre o assunto. Os autores apontam que,
enquanto as diretrizes que orientam a pratica do aconselhamento genético sdo muito claras
na énfase que dao a ndo-diretividade no aconselhamento, elas falham tanto no
entendimento do quéao dificil é ser ndo-diretivo na pratica quanto no entendimento daquilo
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que 0 paciente pode querer da consulta, apés um diagnostico de uma anormalidade.
Marteau, Drake & Bobrow (1994) referem uma pesquisa de Somer, Mustonen & Norio
(1988) com 800 familias que receberam aconselhamento genético, na qual 42% delas
respondeu que, junto com os fatos, elas também queriam a opinido [pessoal] do conselheiro
sobre o qué elas deveriam fazer.

Marteau, Drake & Bobrow (1994) enviaram questionarios padronizados para trés
classes de profissionais que prestam servicos de aconselhamento genético na Gré-Bretanha
(geneticistas clinicos, enfermeiras genéticas — genetic nurses — e obstetras) e analisaram as
respostas desses trés grupos profissionais com relacéo a diretividade (e & ndo-diretividade)
do aconselhamento genético apos um diagndstico de anormalidade fetal (e em que sentido
era tal diretividade: pela interrupcéo ou pela continuacao da gravidez). O objetivo do estudo
era, segundo seus autores, “documentar como enfermeiras genéticas, geneticistas e
obstetras descrevem seus proprios aconselhamentos (ou conselhos) a mulheres apos o
diagnostico de alguma anomalia fetal”. Os autores (op.cit.) alegam que é geralmente aceito,
entre os profissionais da saude, que as decisdes de interrupcdo de gravidez ap6s um
diagnostico andmalo deveriam ser tomadas pela mulher e seu parceiro, com 0 apoio — mas
ndo a influéncia — dos profissionais da saide. A ndo-diretividade é considerada uma
caracteristica importante de qualquer aconselhamento dado, embora a extensdo da
concordancia (direcionar ou ndo as agbes do consulente numa sesséo de AG) entre 0s
profissionais de salde ndo seja inteiramente compreendida. O que Marteau, Drake &
Bobrow (1994) argumentam é que a diretividade (e, consequentemente, a ndo-diretividade)
depende do tipo de grupo profissional (por exemplo, segundo o estudo referido, obstetras
sdo mais diretivos em seus aconselhamentos — e geralmente aconselham pela interrupcao de
uma gravidez — do que geneticistas, mas geneticistas sdo mais diretivos do que enfermeiras)
e da gravidade/natureza da doenca e/ou anomalia genética (por exemplo, o aconselhamento
— quando do diagnostico de Sindrome de Down em um feto — é tido como néo-diretivo para
94% de enfermeiras, 57% dos geneticistas clinicos e 32% dos obstetras). Foram feitas
questdes envolvendo 17 doengas e/ou condi¢cBes genéticas e nenhum dos grupos
profissionais aconselhou de maneira uniforme para nenhuma das condic¢des — ou seja, ndo
houve consenso hem mesmo dentro das categorias profissionais relativamente a tal tipo de
aconselhamento.

Num trabalho bastante semelhante ao de Marteau, Drake & Bobrow (1994),
publicado na revista Bioética, Salzano & Schiler-Faccini (2002) falam de uma enquete
realizada com 74 pesquisadores brasileiros em genética médica. Tal enquete, um conjunto
padronizado de 52 questdes relacionadas a “problemas éticos” (por exemplo, “quem deve
ter acesso a informacdo genética”, “escolha da acdo — por parte do geneticista — em
situacBes que envolvem a quebra de sigilo da informagdo genética”, “indicacdo sobre
interrupcao de gravidez em condigdes diversas”, etc.) e realizada em 36 outros paises, teve
como objetivo a determinagdo de diferengas e similaridades de opinido sobre questfes
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éticas entre especialistas da area. Algumas conclusfes dos autores apontam para o fato de
haver, entre os profissionais,

(...) enorme diversidade de opinides, talvez tdo grande quanto as condicdes fisicas,
bioldgicas e socioecondmicas de nosso pais. Ha consenso, no entanto, de que a quantidade
dos servigos genéticos disponiveis a populacdo deve aumentar, e que as leis que regulam o
aborto devem ser modificadas. As tendéncias gerais observadas ddo énfase ao principio da
autonomia, com uma disposic¢do para o fornecimento da informacéo genética, se ela for
solicitada. A obrigatoriedade de determinados procedimentos é, em geral, desfavorecida,
mas € apoiado o uso do DNA para a identificacdo de criminosos.

A respeito de um dos topicos da enquete, o que dizia respeito a interrupcdo da
gravidez dadas 26 diferentes situacdes, 49% dos profissionais disseram que aconselhariam
diretivamente os pais pelo aborto se o bebé tivesse anencefalia, 40% aconselhariam se a
vida da mé&e estivesse em perigo, 31% se a crianca tivesse sido diagnosticada com a
trissomia do cromossomo 13 e 25% se a crianga tivesse espinha bifida aberta. Para outras
situacdes, como por exemplo, a sindrome de Hurler, a fibrose cistica ou a fenilcetonuria, as
porcentagens de aconselhamento ao aborto foram mais baixas (respectivamente, 17, 10 e
8%). Salzano & Schuler-Faccini (op.cit.) afirmam que tais valores “indicam consenso de
que mesmo embriGes ou fetos com condi¢Bes genéticas consideradas graves (...) teriam
direito a vida” e que, assim, o chamado “principio da autonomia da pessoa” (nesse caso, a
autonomia dos pais de decidirem de forma “responsavel” e “consciente” pela manutengdo
ou ndo de uma gravidez) estaria sendo respeitado — mas, curiosamente, ndo o da néo-
diretividade...

Alan Petersen (2002) traz o que seriam os elementos-chave (ou, ainda, as
caracteristicas basicas) da abordagem néo-diretiva no aconselhamento genético, segundo o
livro Genetic Responsability: On Choosing Our Children’s Genes, de 1974 — periodo que,
segundo ele, o aconselhamento genético estava comecando a se profissionalizar,
principalmente nos Estados Unidos e na Inglaterra:

Nos tentamos prover um entendimento balanceado da natureza do problema médico, sua
severidade e variabilidade, [informando] o qudo bem sucedido o tratamento tem sido, e se
ha perspectiva de melhoria nos métodos de tratamento. NOs indicamos os graus de
confianca que temos com relacdo ao diagndstico, quais membros da familia sdo afetados e
em quais fatos o diagndstico estd baseado. NOs estimamos 0s riscos de recorréncia em
termos numeéricos, tanto para expressar a chance ou a probabilidade de outra crianca
nascer afetada como a probabilidade dela ser ndo-afetada. N6s informamos a familia sobre
a disponibilidade de testes pré-natais para a condicdo genética em questdo e, se for o caso,
nés descrevemos os procedimentos a eles [pais]. No6s incluimos informagdes sobre o0s
riscos empiricos de todos os casais terem uma crianca com defeitos de nascimento (3%).
Nossa politica é tentar evitar ser diretivo, enfatizando que a informacéo é para o beneficio
deles [pacientes, casais], mas que eles tém o direito de ignora-la. Comumente, nds nao
dizemos a eles o qué outros casais em sua mesma situacdo tém feito, e quando
perguntados, nés 0s incentivamos a tomarem as suas préprias decisdes. NOs ndo
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perguntamos, durante o aconselhamento, se eles tomaram alguma decisdo. Mas, quando
esse parece ser o caso, n6s perguntamos se eles desejam ser direcionados aos servicos de
planejamento familiar, as agéncias de adocdo ou aos servigos especiais para as suas
criangas.

Hsia, 1974

Petersen (op.cit.) aponta, com relacdo a esses elementos-chave da abordagem néo-
diretiva no aconselhamento genético, que tanto as estimativas dos riscos de recorréncia
quanto as ciéncias nas quais eles sao/estdo baseados (quer seja, a epidemiologia genética, a
estatistica, a bioestatistica, a genética de populacdes, etc.) sdo vistas como essencialmente
neutras; além disso, que o conselheiro é representado como uma figura imparcial,
equilibrada, desinteressada e “facilitadora de decisdes”, apenas mostrando o problema
médico. N&o hé, segundo ele, nesse excerto, “nenhuma mencao a inevitavel selecdo que se
d& na apresentagdo dos ‘fatos’, nem ao modo como o contexto social mais amplo e as
relacbes de poder entre o conselheiro e o aconselhado moldam/formam/representam o
risco”.

Assim, o que Petersen (op. cit.) e outros autores tém feito é relativizar esse suposto
carater neutro da informacdo — o sujeito ndo seria “livre” para decidir o que bem quisesse,
posto que ele estd imiscuido numa rede de poderes e saberes (numa rede discursiva). Nelkin
(1995), por exemplo, afirma que “as escolhas pessoais sdo social e culturalmente mediadas
ndo havendo, portanto, a possibilidade do sujeito decidir, racional e conscientemente, sem
‘interferéncias’ ou ‘ruidos’ externos a sua consciéncia”. As escolhas pessoais, para ela, ndo
seriam puras mas, antes, hibridas, mescladas, contaminadas pelos outros (porque
produzidas/construidas no contato social).

1b) O principio da neutralidade da informacéo e da comunicagéo

Emaranhado, por assim dizer, ao principio da nao-diretividade esti o principio da
neutralidade da informacédo e da comunicagéo dos “fatos médicos” e dos “fatos genéticos”.
Frisa-se, freqlientemente, tanto no meio leigo quanto no meio cientifico-académico, que ha
duas atitudes distintas nessa préatica: informar e aconselhar (e, com maior frequéncia ainda,
tenta-se marcar o quanto as duas sdo diferentes). Informar, ao que tudo indica, seria a
postura “mais correta” do profissional — como se “conselho” fosse algo pejorativo®’ e
necessariamente diretivo, e “informagéo” fosse algo neutro, desprovido de emogdes e livre
de qualquer tipo de julgamento. Fatima Oliveira (1997), por exemplo, utiliza os termos
aconselhamento/informagdo/orientagdo genética para se referir ao “conjunto de
procedimentos que visa informar e orientar a pessoa e/ou sua familia sobre o surgimento
e/ou risco de ocorréncia de doencgas genéticas”. Segundo a mesma autora,
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(...) existem dlvidas se tais procedimentos devem ser denominados de ‘aconselhamento’,
pois a palavra sugere que alguém detém o poder de dizer quais decisbes devem ser
tomadas por outrem. H& uma carga historica de autoritarismo e de escamoteamento da
autonomia das pessoas que permeia 0s servicos de aconselhamento genético. Isso se deve
sobretudo a subjetividade de quem aconselha e as distorcdes abusivas presentes nas
propostas eugénicas, apesar dos esforcos das diferentes tendéncias democréaticas e
humanistas de tais servicos em consolidar o carater ou linha de assisténcia capaz de
informar com neutralidade e deixando que a pessoa/familia aconselhada tome a sua
decisdo livre e conscientemente. (Oliveira, 1997, p.64)

Para Joaquim Clotet (1997), que discute freqlientemente a ética aplicada a genética,
0s geneticistas deveriam informar e “esclarecer que as variacGes de fisionomia, de cor de
pele, de cabelos, etc., compdem a espécie humana no ambito da viabilidade que lhe é
propria”, mas “em relacdo aqueles ditos ‘anormais’, deve-se esclarecer que eles sdo apenas
variantes genéticas manifestas dentre uma infinidade de variantes genéticas ocultas e
distribuidas em todos n6s”. Para Clotet (op.cit.), entdo, maos com seis dedos, pés em forma
de cunha e pessoas com trés coracdes e sem cérebro seriam apenas “variacOes
genético/bioldgicas” da espécie, segundo as leis bioldgicas, sendo que o “bom” conselheiro
genético deveria se deter friamente nesses fatos e na correta transmissdo desses aos
aconselhados e suas familias. Ndo haveria lugar para estardalhacos, desconfortos ou sustos,
posto que nada estaria fora de ordem — na “ordem da natureza” (ou, ainda, na “grande
ordem genética das coisas”) ja estariam previstas tais varia¢des; também ndo haveria lugar
para pensamentos fatalistas (por que eu? Por que isso aconteceu comigo? O que eu tenho
de errado?), por parte dos aconselhados, ja que tais “variantes genéticas ocultas” estariam
“em todos n6s” — nos atingiriam igual e inexoravelmente, obedecendo as leis da natureza e
(fantéstico!) as leis da probabilidade... Como mero informante dos fatos — como mero
porta-voz de verdades superiores — 0 geneticista ofereceria a real dimensé@o do problema ou
condicao genética de uma determinada pessoa ou familia:

Depois de alguns minutos, a residente foi chamar seu préximo paciente: um menino bem
pequeno, acompanhado dos pais. Ao que parece, 0 menino ja vem de uma longa
investigacdo (o prontuario dele é imenso), tendo passado por neurologistas,
oftalmologistas e mais uma série de outras especialidades médicas. A residente explicou
aos pais que ela estava assumindo todos os pacientes de uma outra médica e que, por
isso, ela precisava revisar uma série de informacfes do prontuario do menino. A
residente também comentou com eles que a primeira hipétese diagnostica foi descartada
(doenca de ... incompreensivel ...), porque os resultados de alguns exames feitos foram
normais. A mée disse que estava ficando angustiada pelo fato do filho ndo se encaixar
em nenhuma sindrome, e a residente explicou que “fechar” um diagnéstico é como
montar um quebra-cabeca (e comecou a “somar” algumas das caracteristicas do menino:
“alteragdo visual, mais uma alteragdo neurolégica, mais uma alteragdo auditiva...”), com
muitas pec¢as encaixadas e com muitas pecas faltando... A médica também explicou aos

87 Quanto a isso, ha um ditado que diz que “se conselho fosse bom, ndo se dava” — ou, ainda, “se conselho
fosse bom mesmo, ninguém dava de graca” (http://www.geocities.com/Athens/Atrium/2800/pagiS.html).
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pais, muito por cima, o significado da palavra sindrome (como sendo um conjunto de
“coisas”). A médica, depois, fez o exame fisico do paciente, examinando olhos, ouvidos,
boca, maos, pés, abddomen e costas; depois, mediu o perimetro cefalico e a altura da
crianca. A mae, enquanto isso, falou da Associagdo Brasileira de Surdos-Cegos
(ABRASC), localizada em Sé&o Paulo, e que o casal estava participando de suas reunides
ja h& alguns meses. A mulher disse que estava sendo muito bom participar,
principalmente para mostrar que seu filho “ndo é o pior caso, isso acontece com muitas
outras pessoas”. A médica concordou enfaticamente com a mée enquanto terminava de
examinar seu paciente. Depois, disse que eles tinham sido agendados de forma errada
(eles deveriam ja ter sido encaminhados, na triagem, para o ambulatério da 52-feira) e
gue eles deveriam voltar para falar com os outros dois médicos encarregados do
ambulatério das Dismorfologias.

Diario de Campo, Histéria 44

Os pais, personagens da Historia 44, muito provavelmente vem recebendo, ao longo
do tempo, muitas informacdes referentes ao estado de satde geral de seu filho — a cada
especialidade medica consultada, mais e mais informacdes sobre 0 menino vao se somando
e se contrapondo as anteriores. Como se trata, muito provavelmente, de uma sindrome
(embora a residente ainda ndo saiba qual), os pais sdo informados desse “conjunto de
coisas” que o menino tem — desse conjunto de coisas muito estranhas (que, segundo Clotet,
seriam apenas alteracdes ou “variantes genéticas”) que o menino apresenta: “alteracdo
visual, mais uma alteracdo neuroldgica, mais uma alteracdo auditiva...”. O que quero
argumentar € que a enumeracdo das “estranhezas” do menino, embora feita de modo
racional, neutro e pratico, ndo € neutra — ela produz efeitos nos sujeitos envolvidos. H4 um
motivo, plenamente justificado, para que ocorra tal enumeracdo: a médica precisa revisar o
caso do menino, porque estd assumindo todos os pacientes de uma outra médica; todas as
informacfes precisam ser retomadas, 0s sintomas do menino precisam ser novamente
acessados, para que a profissional possa efetivamente cuidar do caso.

Mas a questdo é que tanto as informacGes que sdo dadas pelos pais quanto as
informacdes que sdo dadas pela geneticista (e, ainda, as informacdes que sdo processadas
pela doutoranda, tanto na montagem do diario de campo como agora, no aproveitamento de
determinados excertos para a montagem da tese) passam por “filtros®®” culturais,
profissionais, morais etc., e servem a muitos objetivos. Hall (1997), por exemplo, ao
apresentar o trabalho de Henrietta Lidchi (1997) sobre a “poética e a politica de exibi¢cdo de
outras culturas” nos museus modernos, diz que “cada escolha — escolher isto e ndo aquilo,
mostrar isto em relacdo aquilo, dizer isto sobre aquilo — é uma escolha acerca de como
representar ‘outras culturas’ [ou, em nosso caso, 0 outro — 0 doente genético] e cada
escolha tem conseqliéncias tanto em relacdo a quais significados sdo produzidos quanto a
como é produzido o significado”.

% Conforme ja apontado na secdo anterior (aquela que discute o principio da néo-diretividade do
aconselhamento genético), Petersen (2002) problematiza a construcéo do conselheiro genético — na midia, nos
livros e artigos cientificos de referéncia, etc. — como alguém imparcial, equilibrado e desinteressado, bem
como a crenga (comum em muitas instancias culturais) de que, no processo de comunicagdo médico-paciente,
ndo haveria nenhum tipo de selecéo de informag8es na apresentacéo dos ‘fatos’.



93

Pode-se pensar, por exemplo, que um dos efeitos (ndo-intencionais) da enumeragéo
das “informagdes” acerca do menino foi o sublinhamento, por parte da mae, daquilo que ela
ja deve ter aprendido nas muitas sessdes de aconselhamento genético (ou, ainda, nas muitas
consultas médicas) a que foi submetida: seu filho ndo é o pior caso, isso acontece com
muitas outras pessoas. Enquanto a médica analisava os efeitos das “variantes genéticas” no
corpo do menino e inventariava tais marcas, em voz alta, a mae tentava atenuar aquilo que
ouvia, dizendo que ha gente bem pior que seu filho. A mde ndo pode dizer que isso
acontece com todo mundo (ndo pode dizer que se trata de algo natural ser um surdo-cego
ou ter um filho surdo-cego), mas diz que acontece com muita gente: ela ndo é a Unica, e ela
ndo esta sozinha, pois ja se sente parte de uma associacdo de pessoas que partilham um
mesmo problema.

Nesse excerto, ndo h4 a comunicacédo especifica do risco de recorréncia da condicao
do menino — os pais ndo estavam no lugar certo (isto é, no ambulatdrio que diria respeito ao
que 0 menino tem) e, como a investigagdo prossegue, a residente ainda ndo podia
comunicar nenhum tipo de informagc&o “oficial” — um diagndstico, um risco tedrico, etc. E
importante ressaltar que nédo estou, de modo algum, dizendo que houve um exagero por
parte da médica — isto €, que ela estaria, justamente, ndo cumprindo com o principio da
neutralidade da informacéo e, portanto, que ela ndo estaria sendo uma “boa” geneticista;
ndo estou dizendo que a médica foi tendenciosa, ou que agiu de um modo que nao deveria.
Nao é isso que esta em questdo, aqui: 0 que eu estou dizendo é que esse principio, assim
como o da ndo-diretividade, ¢ uma impossibilidade; o que estou afirmando é que a
comunicacdo (seja aconselhamento genético, conversa informal, conversa “fiada”,
“contacdo” de piadas, escrita de dissertacdes e teses, conversa profissional, etc.) ndo é
neutra — é no narrar da doutoranda que o caso vai se delineando, é no narrar da médica que
a gravidade do caso vai se configurando (ou: vai sendo configurada), e € nesse contar e
recontar (intermindvel, incessante, dado o tamanho do prontuario do menino-paciente) que
pais, profissional e doutoranda vao se posicionando com relagdo as coisas que sabem (e,
também, de acordo com aquilo que acreditam, com suas convic¢Ges morais, religiosas,
culturais, etc.). Dentro das perspectivas pos-estruturalistas, contesta-se a no¢do de que a
linguagem seja uma mera “transmissora” de aspectos neutros, objetivos e imparciais da
realidade. Hall (1997), em um de seus textos mais famosos dentro dos Estudos Culturais,
considera a linguagem como um sistema de representacdo — isto €, como “um dos meios
atraves dos quais pensamentos, idéias e sentimentos sdo representados em uma cultura”.
Assim, nessa perspectiva, ha uma énfase na importancia do significado e das praticas e dos
processos de significagdo (isto é, na cultura enquanto  producdo e
(com)partilhamento/intercambio de significados entre os membros de uma sociedade ou
grupo®), bem como uma énfase da linguagem enquanto constituinte (e constituindo) a

% Hall (1997) nos diz que ha vérias formas de definir cultura, sendo um dos conceitos mais dificeis das
ciéncias sociais e humanas (Raymond Williams ja admitiu, certa vez, que cultura é uma das trés palavras mais
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realidade social que busca representar. Assume-se também, dentro da perspectiva pos-
estruturalista dos Estudos Culturais, que as muitas linguagens que utilizamos
cotidianamente em nossas vidas — palavras, sons, notas musicais, imagens, etc. — ndo sdo
neutras, pois ao escrevermos, fotografarmos ou filmarmos uma determinada cena num
plano de close-up ou super-close, por exemplo, estamos imprimindo e inscrevendo, nessas
praticas representacionais (conforme Hall, 1997), nossos desejos, sentimentos e “visfes de
mundo”.

Ainda com relacdo ao suposto carater neutro e meramente informativo da
comunicacao — e, em especial, da comunicagdo dos riscos de recorréncia — numa sesséo de
aconselhamento genetico, cito um trabalho relativamente antigo de Lippman-Hand &
Fraser (1979), que se concentra especificamente nos modos como 0s médicos geneticistas
expbem 0s riscos para seus pacientes e no confronto “daquilo que € dito” (pelos
“conselheiros™) com “aquilo que é realmente feito” (pelos pacientes). Dentro dessa linha de
trabalhos — que estariam preocupados com a “efetividade” do processo do aconselhamento
genético, em termos da qualidade da recepcédo da informag&o genética dentro do consultdrio
(correta ou incorreta, certa ou errada, ‘distorcida’, ‘incompleta’, etc.) e com a posterior
traducdo de tal informacgéo, por parte dos pacientes, em termos de acOes “efetivas” de
controle reprodutivo (mudanga de comportamento reprodutivo, por exemplo) — destaco,
ainda, os trabalhos brasileiros de Paiva e Silva & Ramalho (1997) e de Silveira (2001), bem
como os de autores estrangeiros, como Frets et al. (1991), Chadwick (1993), Grimes &
Snively (1999), Pilnick (2002), dentre outros.

H& certos temas recorrentes nesses trabalhos: por exemplo, em muitas dessas
discussdes, menciona-se uma distancia muito grande entre a correta informacéo e o correto
entendimento da informacéo, por parte dos aconselhados, e especula-se, com freqliéncia,
que existiriam problemas de ordem cognitiva e socio-econdmica (baixa escolaridade) que
impediriam a efetiva comunicagdo entre médicos geneticistas e pacientes. A dissertacdo de
mestrado de Silveira (2001), intitulada “Um filho com sindrome de Down: uma analise do
entendimento da sindrome e do planejamento reprodutivo futuro em seus genitores”, por
exemplo, utiliza um método quantitativo de coleta de dados (entrevistas com questionario
padronizado) e tem como objetivos “avaliar o entendimento de genitores de pacientes
afetados pela sindrome de Down sobre a etiologia, o risco de recorréncia e o diagnostico

complicadas da lingua inglesa). Numa definicdo que Hall (op.cit.) chama de mais tradicional, “diz-se que a
cultura incorpora ‘o melhor que ja se pensou e disse’ em uma sociedade — isto é, a ‘alta cultura’ de uma
época”; desde uma definicdo mais moderna do termo, utilizar-se-ia ‘cultura’ para “se referir as formas
amplamente distribuidas de musica popular, publicidade, arte, design e literatura, ou as atividades de lazer e
entretenimento, que compdem o dia-a-dia da maioria das pessoas comuns”; Hall (1997) também refere uma
definicdo mais antropolégica do termo, designando “tudo o que seja distintivo com respeito ao modo de vida
de um povo, comunidade, nagdo ou grupo social”, bem como uma definicdo mais sociolégica, “usada para
descrever os valores partilhados de um grupo ou sociedade”. Para os Estudos Culturais, segundo o autor
(op.cit.), “cultura ndo é tanto um conjunto de coisas — romances e pinturas ou programas de TV e quadrinhos



95

pre-natal da sindrome, além de avaliar seu planejamento reprodutivo apos o nascimento do
afetado e o tratamento instituido nos pacientes”. A autora conclui que o aconselhamento
ndo influenciou no entendimento da etiologia da doenca, nem do risco de recorréncia, nem
sobre o diagndstico pré-natal, mas afirma que “os casais com tal procedimento estavam
significativamente mais orientados a buscar aconselhamento pré-natal em gestacGes
subsequentes”. Silveira (op.cit.) sugere que o nivel de escolaridade dos genitores tem
influéncia no entendimento das causas da sindrome de Down em seus filhos.

Outro tema recorrente diz respeito aos modos especificos da comunicagdo do risco:
seria melhor informar os pacientes em termos de riscos “altos” ou “baixos”, ou seria mais
aconselhado lidar, junto aos pacientes, com porcentagens ou nimeros fracionarios? Outra
davida frequente nesses trabalhos €: serd que o qué esta sendo efetivamente dito esta sendo
corretamente entendido? Aqui, novamente, o problema estaria no paciente (em suas
incapacidades cognitivas), e que caberia ao geneticista contornar essa situacdo. Grimes &
Snively (1999), por exemplo, afirmam que “muitos pacientes tém uma visao binaria do
risco: um resultado ruim ir4 ocorrer ou ndo” — algo como sim, estou em risco; ndo, ndo
estou em risco. Segundo 0s autores (op. cit.), as possiveis razfes pelas quais as pessoas nao
conseguem entender as probabilidades matematicas estdo relacionadas “ao choque
emocional, a baixa classe social, a baixos niveis educacionais € a um limitado
conhecimento biolégico”. Grimes & Snively (1999) também apontam que “diferencas de
linguagem e cultura também sdo outras barreiras” e que, “com poucas excecdes, a literatura
acerca do aconselhamento genético mostra que os entendimentos dos pacientes acerca de
seus riscos séo limitados”.

Assim, freqlientemente, na literatura especializada, discutem-se formas do
geneticista “driblar” tais deficiéncias dos pacientes: estudos sdo feitos para avaliar o grau
de entendimento do risco (comunicado de forma percentual ou de forma fracionaria) de
mulheres submetidas a testagens pré-natais (Grimes & Snively, 1999), ou busca-se
“adaptar” a informacdo genética ao “nivel sociocultural do interlocutor”™, ou busca-se
conhecer os chamados lay understandings — isto €, os entendimentos leigos acerca da
genética e da hereditariedade dos pacientes antes, durante e ou depois de uma consulta de
aconselhamento genético (como exemplos, cito os trabalhos de Wertz & Sorenson, 1986;
Chapple, May & Champion, 1995; Cox & Mckellin, 1999)"*. Em tais trabalhos,
invariavelmente, ha a crenca de que quando o especialista conhece aquilo que o paciente

— guanto um processo, um conjunto de praticas”. Ja Payne (2002) diz que cultura “sdo as redes de significacdo
tecidas pelos seres humanos”.

70 Segundo site da do Servico de Bioética e Etica Médica da Faculdade de Medicina da Universidade do Porto
(http://bioetica.med.up.pt/aconselhamento.html), “famoso” centro europeu de aconselhamento genético,
“como em qualquer acto [sic] clinico, a autonomia da pessoa deve ser sempre respeitada, pelo que, no que diz
respeito a informacdo, ela deve ser fornecida na sua totalidade, com garantias de compreensao por parte do
sujeito. Nesse sentido, deve ser exacta [sic] e objetiva, sendo adaptada ao nivel sociocultural do interlocutor”.
™ Estdao aqui omitidos aqueles trabalhos que investigam os entendimentos dos publicos leigos acerca da
genética midiatica (por exemplo, Condit 1999).
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mais fortemente acredita, ele estaria mais apto a lidar com “o problema da comunicagdo” —
desfazendo concepcdes prévias, crendices populares, etc. E importante salientar que, nas
situacbes de aconselhamento genético vivenciadas nos ambulatorios, vérios foram os
episddios nos quais 0 geneticista se transformava, por assim dizer, numa espécie de
professor a ensinar as coisas da genética:

(...) Os pais fizeram perguntas a residente relativamente a progresséo da doenca e,
também, com relagdo a algumas familias que eles conheceram e que tém filhos
atingidos. (...) A residente confirma aos pais que a progressao da doenca, infelizmente,
era aquela. A mae perguntou a residente sobre doacdo de sangue e a residente disse
gue ela poderia doar, sem problemas. Pelo que pude perceber, a mée ainda tem davidas
guanto aos mecanismos de heranca da doencga — localizando-a muito mais no sangue do
gue no DNA propriamente dito.

Diario de Campo, Historia 40

Ao mesmo tempo, o ambulatério [das Ataxias] € extremamente interessante no que diz
respeito a forma como € explicada a doenca/sindrome genética aos pacientes.
Diferentemente dos outros, sdo dadas informag8es envolvendo citologia (ha mencéo a
Ovulos e espermatozéides), embriologia (menciona-se a formacao de tecidos), genética
(fala-se sobre o controle e a expressdo génica), fisiologia (balanco metabdlico) e
anatomia (localizacdo do cerebelo, por exemplo), por meio de desenhos rabiscados na
hora e, principalmente, através de metéforas (para as mulheres, fala-se em “bolo” e
“receita”; para os homens, fala-se em “caminh&o” e “fabrica”, e por ai afora).

Diario de Campo, Notas

Ja um outro artigo, de Paiva e Silva & Ramalho (1997), publicado nos Cadernos de
Saude Publica, investiga, quantitativa e qualitativamente, “os efeitos da orientacdo genética
fornecida a individuos diagnosticados como heterozigotos para o gene da hemoglobina S
(heterozigotos AS, portadores do traco falciforme)” durante uma triagem feita em 92
individuos doadores de sangue. Tais doadores, diagnosticados como heterozigotos, foram
orientados por carta a comparecer ao Hemocentro da UNICAMP para receberem
orientagdes sobre tal condigdo. Depois, os individuos foram aconselhados individualmente
por um dos autores e, seis meses depois, foram novamente convidados a retornarem ao
Hemocentro para uma “nova conversa sobre o trago falciforme”. Segundo os autores, tal
retorno dos individuos “teve o duplo carater de entrevista e de reforco da orientagcdo
genetica”. Como resultados, Paiva e Silva & Ramalho afirmam que a orientacdo genética
ndo trouxe mudangas significativas na vida de 86% dos doadores de sangue heterozigotos
para a anemia falciforme, embora refiram também que

As verbalizagdes relativas aos cuidados reprodutivos foram bastante pertinentes (“O
problema de se casar com uma pessoa que tenha o trago falciforme e nascer uma crianga
com anemia”; “Eu sou AS, minha esposa AA: meus filhos podem ser normal ou possuir o
traco falciforme”; “E que minha futura vida de casado é preciso que minha esposa faca o
exame pra ver se tem o traco falciforme”; “Eu sendo um AS posso ter uma parceira AS e
assim gerar um SS”). Dentro de sua simplicidade, algumas vezes os doadores
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expressaram-se de uma forma curiosa (“Muito importante que agora eu sei que é para
orientar meus filhos antes de casar, que ambos tém que prestar exame antes de ter filhos”;
“Porque no meu caso, quanto o de outras pessoas que possui o traco falciforme, ndo
podem ter filhos com qualquer mulher”).

Sobre a orientacdo genética que é dada aos individuos, os autores (op.cit.) ressaltam
que “o fato de um profissional médico ter bons conhecimentos clinicos ndo € suficiente
para o fornecimento de um bom aconselhamento genético”. Como “requisitos
fundamentais” de um aconselhador (ou conselheiro) genético, enumeram uma série de
qualidades, tais como “empatia, habilidade de comunicacdo, perspicacia e flexibilidade
para romper com o modelo médico de diagnostico tradicional”. O artigo refere, por
exemplo, a utilizagéo da linguagem coloquial para facilitar o entendimento dos pacientes, a
introducéo do responsavel pelo aconselhamento como psicélogo (ou seja, como alguém que
ndo é médico), “o que facilitou que o padrdo ‘consulta médica’, com seu carater diretivo e
intelectualizado, fosse evitado”, bem como o0 uso de “recursos didaticos” na sessédo de
aconselhamento genético:

Durante a orientacdo genética, foram usados recursos didaticos (gravuras, jogos de pegas
coloridas) que pudessem auxiliar as explicacbes e, ap6s a consulta, que teve duragdo
média de uma hora, foram fornecidos aos doadores AS um documento com o0 nome da sua
caracteristica genética e uma cartilha explicativa sobre o trago falciforme. Os
heterozigotos foram convidados a trazer companheira, filhos e outros parentes para a
realizacdo de exames laboratoriais gratuitos de investigacdo de hemoglobinopatias na
UNICAMP, embora o carater opcional desses exames fosse enfatizado.

Paiva e Silva & Ramalho (1997)

Considero interessante ressaltar aqui que, de maneira semelhante ao estudo de Paiva
e Silva & Ramalho (1997), também s&o utilizados recursos didéticos propriamente ditos’
com frequéncia nos ambulatérios — no Ambulatério Pré-Natal, por exemplo, é muito
comum o uso de uma pasta contendo desenhos e imagens (do sistema reprodutor masculino
e feminino, de 6vulos e espermatozoides), fotos dos cromossomos humanos arrumados aos
pares, esquemas diversos mostrando 0s processos de espermiogénese e ovulogénese na
espécie humana, etc.; ja no Ambulatorio das Ataxias, que lida com doengas degenerativas
do Sistema Nervoso Central, ¢ comum a explicacdo por meio de desenhos de partes do
cerebro (cerebelo, cértex, medula) e de muasculos, bem como a mencdo a células,
aminoacidos, proteinas, etc. No Ambulatério das Dismorfologias, por exemplo, surgiu uma
outra situagéo:

Agora entra um menino com seus pais. E uma consulta de retorno: os pais e 0 menino ja
tinham procurado a Genética Médica h& alguns meses e voltavam agora, ao que parece,
depois de realizados os exames no menino. Noto que ele tem Sindrome de Down e a

"2 Estou utilizando, aqui, a expressao “recurso didatico propriamente dito” para me referir ao uso de materiais
desenvolvidos especificamente para o ensino dos termos e expressdes genéticas, bem como aos mecanismos
da reproducéo e da hereditariedade humanas, para pacientes genéticos.
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residente pede que os pais aproximem as suas cadeiras da mesa onde se encontra, 0
que acho estranho: nunca tinha presenciado tal procedimento — tal necessidade de
aproximacao, de intimidade com os pais de pacientes ou com 0s préprios pacientes...
Percebo que ela quer explicar aos pais com o auxilio de desenhos, pois separa um bloco
e uma caneta, deixando-os a mostra. A médica comecou falando do exame que o menino
tinha feito (cariétipo), mostrando a foto do mesmo e dizendo que é a carga genética a
mais que faz com que ele apresente alguns sinais fisicos caracteristicos da doenca (e
comegou a enumera-los: pescoco alado, olhos amendoados, lingua grossa, etc.). A
médica explicou que hé trés possibilidades de ocorréncia de eventos que resultariam na
sindrome de Down: a trissomia do cromossomo 21 [caso do menino], 0 mosaicismo e a
ocorréncia de uma translocacdo cromossdmica (e a residente falou que era quando
algum pedaco de cromossomo se juntava a outro cromossomo). Referindo-se a esse
Ultimo caso, ela explicou que se fosse uma translocagao — um pedaco do cromossomo 21
gue tivesse “grudado” no cromossomo 18, por exemplo —, a sindrome resultante seria
muito mais grave que no caso deles. A mae interrompeu a médica, perguntando se a
sindrome era progressiva, ao que a médica respondeu negativamente. A mée perguntou
como isso ocorre, e a médica comegou uma longa explicagdo — desde a fecundacao,
envolvendo 6évulos e espermatozdides, uma primeira célula, nimeros de cromossomos
em cada célula, etc. até chegar no caso do menino, com um cromossomo 21 a mais,
dizendo que “ele é 47, XY, quando o normal é 46, XY”. A mae perguntou sobre os olhos
do filho (azuis), alegando que nenhum deles tinha tais olhos, e a médica disse que isso
deveria ter vindo dos avds. A mée pareceu nao convencida, dizendo que seus pais ndo
tinham olhos azuis (muito menos, os pais do seu marido). O homem, até entdo bastante
quieto, disse que seu filho é muito esperto, muito inteligente e muito sapeca. A médica
disse que o laudo definitivo, com o timbre do hospital, traz todas as informacdes que eles
estdo tendo. Ela disse que o fornecimento desse laudo € um procedimento padréo, e que
0 mesmo seguird pelo correio — nesse momento, ela comecou a confirmar o enderego
gue constava na ficha do casal. Feito isso, a residente informou aos pais do risco deles
terem um outro bebé& com a mesma sindrome do menino: 3%. Ela disse que, se quiserem
ter um outro bebé, que a mae deveria acompanhar a gravidez através do pré-natal feito
ali mesmo, no Hospital. A médica explicou que, fazendo o acompanhamento da futura
gravidez no Hospital, a mae poderia fazer uma série de exames que poderiam detectar
problemas no feto. A mée perguntou se da para ver tal coisa na ecografia, porque ela diz
nao ter feito nenhuma na gravidez do menino. A médica disse que o médico do Hospital &
muito bom e que, provavelmente, poderia identificar alguma alteracdo no exame, mas
gue nem todos os médicos conseguiriam. Penso, imediatamente, que ela disse isso para
evitar que a mae ficasse com algum tipo de sentimento (culpa, raiva, remorso,
ressentimento, sei l4) por néo ter feito nenhum exame. O menino foi encaminhado para a
ortopedia, depois que a médica se certificou de que ele era acompanhado por um
pediatra. Ao sairem, pergunto sobre o caridtipo (porque é feito, nesse caso) e a residente
me explica que, no caso da Sindrome de Down, a confirmacao do diagnéstico pode ser
feita apenas mediante o exame clinico do paciente, mas o exame é feito “apenas para a
etiologia” (ou seja, apenas para que se saiba a causa da sindrome e para que essa
conste no prontuério e nas fichas do paciente).

Diario de Campo, Historia 59

Aqui, de maneira semelhante a Historia 44 anteriormente analisada, as informacdes
que sdo dadas — por mais “cientificas” que possam parecer — vdo na direcdo da
caracterizacdo/do encaixe desse estranho menino numa sindrome genética considerada
como sendo relativamente comum. H&, bem no inicio da sessdo, um momento chave:
aquele momento no qual a médica pede que o0s pais se aproximem da mesa. Eu ja apontava,
aquela ocasido, para o ineditismo da atitude da médica — para a necessidade de aproximacao
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e de intimidade com os pais e o paciente’®; para a necessidade da residente recorrer a
desenhos feitos num bloco de papel para tentar explicar de perto o que aconteceu com 0
filho daquele casal.

Baker (1998), num conhecido guia biomédico de aconselhamento genético, afirma
que “no comeco da sessdo [de aconselhamento genético], vocé [geneticista] pode querer
colocar a sua cadeira mais afastada dos seus clientes, para dar a eles algum espago, mas ao
longo da sesséo, pode ser apropriado colocar a sua cadeira um pouco mais perto, para
reforcar a sua fala, ou para mostrar resultados de exames de laboratério ou diagramas”. A
autora diz ainda que, além disso, “inclinar-se para frente [abandonando uma posicéo ereta
na cadeira], ‘entrando na conversa’, mostra interesse, familiaridade e confianga”. Assim,
segundo o manual técnico, ha “jeitos” melhores — mais eficazes, mais familiares, mais
interessantes, mais humanos — do geneticista abordar um determinado assunto (e,
principalmente, um assunto tdo sério e delicado como a comunicacdo do diagnostico de
uma sindrome genética)’.

Torno a dizer que, por mais “cientificas” que elas parecam, tais explicagdes da
médica tém muitos efeitos: enumeram-se os sinais fisicos caracteristicos da sindrome
(pescoco alado, olhos amendoados, lingua grossa, etc.), mostram-se exames feitos e
explicam-se alguns eventos bioldgicos complexos (trissomias, translocaces, mosaicismos);
na Ultima parte da explicacdo, compensagdes: a médica explica que o menino tem sindrome
de Down, mas que ele poderia ter uma sindrome de Down muito pior (no sentido de mais
grave, com maiores sequelas) — nesse sentido, constrdi-se o caso como algo ruim mas que
tem uma coisa boa (& uma sindrome “branda”)... A mae do menino se assusta: ja que néo é
tdo ruim, serd que meu filho vai piorar com o passar do tempo? Algum tempo depois, 0
menino é identificado pela médica como sendo “47, XY, quando o normal é 46, XY” mas,
logo depois, € mostrado (pelo pai) como sendo “muito esperto, muito inteligente e muito
sapeca” — e, se pensarmos em termos daquilo que ndo esta sendo dito, temos uma situacao

™® Impossivel, nesse caso, ndo pensar no trabalho de Santos (2002), quando ele analisou algumas das
estratégias representacionais utilizadas na producdo dos anincios televisivos oficiais das campanhas de
prevencdo ao hiv/aids entre os anos de 1986-2000. O autor, utilizando-se de trabalhos da &rea da
Comunicagdo, analisa o enquadramento (a “delimitacdo do tamanho da imagem pela cAmera”, constituindo
diferentes planos de filmagem) e a angulacdo da cadmera, ambas utilizadas na producéo dos anincios. Em um
dos anuncios analisados (“Queridinha”, de 1995), a apresentadora de televisdo Hebe Camargo é focalizada
primeiramente em plano americano — isto é, com a figura humana mostrada até a altura dos joelhos —, sendo
que, ao longo da fala da mesma, a camera vai se aproximando cada vez mais da apresentadora, até focaliza-la
em plano proximo (isto é, da metade do térax para cima). Santos (op.cit.) mostra que essa mudanca de planos
de imagem — isto é, essa aproximagao que é feita com o telespectador, através da cdmera — é uma estratégia
que garantiria “o efeito expressivo da imagem, destacando e reforgcando a agdo”. Assim, esse tom mais
intimista (ela estaria falando diretamente com/para as suas “amigas” telespectadoras) destacaria e reforcaria o
texto da apresentadora (“Pra prevenir, vocé tem que usar a camisinha e ir ao médico sempre. Se cuida, ta?”),
bem como a prépria posicdo de respeito e de reconhecimento da mesma enquanto uma das maiores
comunicadoras brasileiras.

™ No capitulo sobre a classificacio serdo abordados outros modos de postura que o geneticista precisaria estar
atento no consultério, de forma a obter a maxima colaboracdo (e receptividade) de seus “clientes”.
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peculiar: a médica ndo diz aos pais que o0 menino e anormal (mas ela diz que normal ele ndo
é), e 0 pai ndo diz que seu filho é normal (mas afirma que o menino é e age como qualquer
crianca normal)... Ou seja, nessa situacdo, como em muitas outras, os limites entre o que é
normal e o que ndo € estdo sendo tracados/construidos discursivamente

Logo a seguir foi ensinado a esse casal outros modos de se prevenir o nascimento de
um outro bebé com sindrome de Down, caso eles queiram ter outros filhos: necessidade de
atencdo ao risco de recorréncia (3%), acompanhamento da futura gravidez no hospital e
realizacdo de testes especificos com profissionais qualificados — ja que, na gravidez do
menino, ndao houve a realizacdo de nenhum teste. A finalidade, digamos assim, dessa
situacdo de aconselhamento genético € comunicar (explicar, tirar davidas, etc.) oficialmente
aos pais 0 qué o menino tem, bem como ensinar que com relacdo a ele nada pode ser feito —
mas que muitas atitudes podem ser tomadas se o casal decidir tentar novamente.

E nesse sentido que alguns autores apontam para a necessidade de uma
“alfabetizacdo genética” — no sentido de uma maior difusdo das terminologias, dos
conceitos e das possibilidades da genética junto a populagdo leiga — visando um
empoderamento dos pacientes (que estariam, através dessa alfabetizacdo, mais aptos a
tomarem decisBes conscientes, responsaveis, de maneira autbnoma, etc.). Mas, como
Petersen (1996) destaca,

0s experts da nova saude publica, como os grupos profissionais antes deles, tém alcancado
poder com uma aparéncia de universalismo e de altruismo. O uso da linguagem do
empoderamento implica numa redistribui¢cdo do poder, daqueles que o possuiriam para
aqueles que ndo o tem, mas precisamos nos perguntar o qué o empoderamento significa
numa cultura que continua a procurar experts e expertises para resolver problemas de
natureza socio-politica complexa. Uma andlise critica dessa politica precisaria incluir uma
critica a crenca no poder da expertise para resolver problemas e uma analise dos modos
pelos quais o poder opera, fazendo com que alguns cursos de acdo parecam mais
‘naturais’ que outros. Dentro do discurso dominante do humanismo liberal, a expertise é
concebida como uma ferramenta para a libertacdo humana. Mas 0s recentes avangos na
teoria sécio-politica, e particularmente o pés-estruturalismo, tém desafiado a idéia de um
sujeito pré-social que é ‘libertado’ pelas ciéncias sociais, bem como tém chamado a
atencdo para o poder constitutivo e regulatério do conhecimento dos experts. O trabalho
de Foucault tem sido especialmente influente para sublinhar os modos como os discursos
dos experts, tais como os da salde publica e da medicina, operam como formas de
poder/saber dentro das sociedades modernas. Foucault nos mostrou como o poder opera
ndo tanto através da repressdo mas investindo os corpos e as populagbes de novas
capacidades, especialmente a capacidade de auto-governamento. Em muitas sociedades
contemporaneas, 0 auto-governamento é ativado de um modo muito importante através
das técnicas preventivas da promocéao da sadde, que conclamam o individuo a manejar o
seu proprio relacionamento com o risco.

Petersen (1996) argumenta, ainda, que tais experts ndo interviriam diretamente
sobre as vidas dos sujeitos na contemporaneidade — ao invés disso, “eles procurariam ajudar
0s sujeitos a desenvolverem suas proprias capacidades, através de um trabalho detalhado no
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self e no engajamento em varios processos participativos”. Os experts da saude publica,
ainda segundo 0 mesmo autor (op. cit.), “tém visto a si mesmos como capacitadores ou,
ainda, empoderadores de cidad&os, através da promogéo das politicas de saude publica, da
colaboragdo intersetorial, do desenvolvimento sustentavel e da participacdo comunitaria”.
Nesse sentido, podemos todos pensar, por exemplo, nas varias reportagens midiaticas e
folders escritos por experts geneticistas informando-nos da faixa etaria ideal (porque mais
segura, segundo a literatura na area) para termos bebés saudaveis e gravidezes tranquilas...

Um interessante trabalho que desloca as aten¢des dos modos como a informagéo
genetica € comunicada diretamente aos pacientes (no consultorio, na clinica de genetica
médica, etc.) para 0 exame de modos de comunicacdo mais indiretos é o de Michie et al.
(2004), que investigam os panfletos ou folders que sdo, com freqliéncia, distribuidos aos
pacientes quando da procura ou do encaminhamento a um servico de genética. Eles
afirmam que hd um grande consenso internacional de que as informacGes deveriam ser
neutras e ndo-diretivas mas que, “apesar dessa retorica, tem-se percebido que a informagéo
dada durante o aconselhamento genético ndo é sempre ndo-diretiva”. Assim, 0 proposito do
estudo €, segundo os autores, “explorar como um panfleto contendo informacg6es genéticas
‘neutras’ influenciam as atitudes das pessoas, promovendo uma atitude positiva frente as
testagens genéticas preditivas”. O interessante nesse estudo é que Michie et al. (op.cit.)
investigam as estratégias e praticas representacionais utilizadas na fabricacéo/escrita desses
panfletos, afirmando, dentre outras coisas, que um panfleto confeccionado com papel
glossy (brilhante) e com varias cores, por exemplo, atrai muito mais a atencdo (e, segundo
0s autores, aqueles que os receberam expressaram uma atitude mais positiva com relacdo as
testagens, bem como mostraram-se mais interessados em fazé-las) do que um panfleto
confeccionado apenas em preto e branco. Além disso, eles investigam as formas como o0s
contetdos genéticos sdo mostrados e explorados nesses panfletos (por exemplo, trazendo as
informacBes sob a forma de perguntas), bem como os conteldos desenvolvidos e
apresentados, sendo que as conclusGes a que chegam é que “pequenas mudangas num
panfleto podem mudar atitudes acerca da testagem genética”.
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1c) O principio da autonomia do paciente sob aconselhamento genético

Autonomia. S.f. Faculdade de se governar por suas proprias leis, dirigir-se
por sua prépria vontade./

Autbnomo. Adj. Governado por suas préprias leis: governo auténomo./
Livre, independente: individuo autdbnomo. //Trabalhador auténomo, que nao
tem patréo.

Dicionario Enciclopédio Koogan-Larousse (s/d)

Alan Petersen (2002), em Facilitando a autonomia: o discurso do aconselhamento
genético, detém-se sobre as premissas-chave do aconselhamento genético tal como estdo
articuladas na literatura profissional — a da ndo-diretividade e a da neutralidade da
informacéo (ja discutidas nas secBes anteriores), bem como a da autonomia do paciente — e
que, segundo ele, continuam a ser promovidas dentro e fora da profissdo. Os conselheiros
genéticos, segundo ele, tém repetidamente enfatizado a neutralidade da pratica e a sua
funcdo imparcial como “facilitadores de decisbes”, assumindo que os individuos sdo, em
esséncia, autbnomos’ e que deveriam ser livres para tomarem suas proprias “decisdes
informadas”. Petersen (op. cit.) afirma que essa recente énfase na provisdo de servicos de
aconselhamento genetico a populacdo em geral, e a extensdo dos mesmos as préaticas de
health care primario, vem acontecendo num periodo em que tem havido uma redefinicéo
radical dos direitos e das responsabilidades dos cidadaos — isto €, num periodo de énfase
nos “cidad@os soberanos”, dos quais se espera (como parte de suas obrigacdes enquanto
cidaddos) que se responsabilizem pelo manejo de sua propria relagdo com o risco. Segundo
Petersen, as assuncdes e a linguagem dessa nova forma de cidadania aparece na literatura
recente da area — quando, por exemplo, alguns autores afirmam que e autonomia exige que
os individuos tenham o direito de serem “adequadamente informados” — isto €, que a
informacdo deve ser dada de modo a fazer com que o paciente decida tendo um
conhecimento adequado dos riscos associados com a aceitagdo, a rejeicdo ou o adiamento
das testagens genéticas.

Mas, de acordo com a literatura genética especializada consultada por Petersen
(2002), os sujeitos poderiam apenas ser plenamente informados se os profissionais
cumprissem certos deveres e responsabilidades especificas — por exemplo, apds se
certificarem dos riscos genéticos de um individuo, os profissionais do aconselhamento
teriam “o dever” de informar o paciente sem serem perguntados diretamente; eles também

7 Segundo Clotet (1997), “o poder de decidir ou autodeterminaco e o poder de usar o préprio corpo, baseado
na possessdo que dele tenho, é o principio da autonomia”. Clotet (1997) cita, ainda, uma defini¢do de John
Stuart Mill (1974), que afirma que “sobre si proprio, sobre o seu préprio corpo e mente, o individuo é
soberano”.
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teriam “o dever” de informar o paciente da disponibilidade de testagens geneticas
especificas para uma determinada doenca ou condi¢do, “o dever” de explicar o risco de
resultados falso-positivos e falso-negativos’®, etc. Petersen (op. cit.) diz que, “subjacente a
essa linguagem de “direitos e deveres’ estd uma visdo do sujeito como um alguém que toma
decisbes de forma independente e racional, pesando, medindo e transformando todas as
informac@es disponiveis em riscos, e que — dessa forma — chega a uma deciséo racional, e a
uma visao da informacdo como algo inestimavel [e essencialmente neutro]”. Apesar disso,
a autonomia € vista ndo tanto como uma dadiva natural, mas como um empreendimento
(quase que uma faganha!) do sujeito, exigindo que ele esteja plenamente informado acerca
de sua suscetibilidade ao risco e acerca de todas as op¢des disponiveis — assumindo-se que
quanto mais informacao genética, mais escolhas estariam disponiveis. No aconselhamento
genético, o entendimento de que “autonomia é a liberdade de agir sem obstrugdes da
autoridade externa” (liberdade de agir sem os “ruidos” externos — opinides de familiares,
amigos, outros profissionais, etc.) tem se tornado quase que uma prioridade.

Bassetti (2002), por exemplo, acredita na importancia do consentimento informado
(quando da realizacdo de exames invasivos — tal como a amniocentese —, bem como
testagens genéticas mais especificas) e da aberta e efetiva comunicacdo entre o paciente e o
profissional de salde, “para que o desejo do paciente se concretize”. A autora (op. cit.) diz
que “o paciente deve vir a entender, através da conversa [com o profissional de saude], que
ele tem o direito de aceitar ou recusar (refutar) tanto a testagem quanto o aconselhamento
genetico”. Devo confessar que, quando li essa frase pela primeira vez, fiquei pensando:
quem recusaria? Quem recusaria uma testagem que talvez servisse para elucidar um
diagnostico dificil? Quem ousaria enfrentar a autoridade medica e, com isso, refutar a

® Um interessante estudo de Getz & Kirkengen (2003) apresenta uma série de consideracdes acerca da
incerteza que circunda a busca pela certeza — isto é, com relacdo as frequentes situacdes de incerteza e
ambigidade clinica que a tecnologia do screening e do diagnostico pré-natal (que serviriam, segundo alguns
autores, como instrumentos de empoderamento das mulheres), freqlientemente, apresentam a médicos e
pacientes. Tais “incertezas clinicas” referem-se aos chamados soft markers — isto &, “uma série de variagdes
anatdbmicas menores que indicariam uma maior probabilidade de que um determinado feto tenha uma
aberracdo cromossémica — mais frequentemente, uma trissomia do 21 (Sindrome de Down)”. Tais soft
markers seriam cada vez mais visiveis nas ultrassonografias (dado o avango na area da tecnologia da imagem,
ha no mercado uma incrivel variedade de exames bem como a possibilidade dos pais conhecerem o rosto do
bebé algum tempo antes de seu nascimento) e estariam trazendo, segundo as autoras (op. cit.), muitos
“dilemas morais” para os médicos e outros profissionais da salde. Dizem as autoras: “uma andlise da
literatura evidencia que muitos profissionais da ultrassonografia tém aconselhado mulheres gravidas com base
em dados insuficientes. Dilemas morais tém emergido como um resultado direto do avanco da tecnologia
médica, e vidas fetais saudaveis tém sido perdidas devido a essas testagens diagnosticas invasivas
direcionadas, justamente, para resolver a incerteza clinica”. Rayna Rapp (2000), autora bastante conhecida
por criticar as novas tecnologias reprodutivas (argumentando que elas seriam, intrinsecamente, instrumentos
de dominacdo do corpo feminino pelos saberes “masculinos”), diz que as mulheres, “situadas na fronteira da
pesquisa do diagnéstico genético pré-natal, sdo forcadas a julgar a qualidade de seus proprios fetos, tomando
decis@es concretas e incorporadas (embodied) baseadas nos standards (os padrbes, os modelos) de entrada na
comunidade humana”.
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estrutura de um hospital universitario’’ — que oferece, dentre outras coisas, juntas médicas
especializadas, profissionais altamente treinados, equipamentos considerados “de Ultima
geracdo” para a realizacdo de determinadas testagens, e por ai afora? Quais 0s nossos graus
de liberdade para escolher — em que termos tomariamos tais decisdes que ndo dizem
respeito apenas a NGs mesmos, mas as nossas familias e & nossa descendéncia’®?

Se pensarmos em termos de um exame considerado “comum” e “banal” nos dias
atuais — a ultrassonografia, amplamente oferecida desde o inicio da década de 1980 para
todas as mulheres gravidas entre a 172 e a 20® semanas e considerada, segundo muitos
autores (ver, por exemplo, os trabalhos de Nicolaides, 1998 e Economides, 1999), como
uma ferramenta para aumentar a escolha reprodutiva individual —, ela apresenta um status
especial entre os testes pré-natais porque muitas pessoas dizem que “ver” o feto no monitor
€ uma experiéncia emocional extremamente satisfatoria e prazerosa (Getz & Kirkengen,
2003). Assim, segundo essas autoras, “quaisquer que sejam as suas Visdes pessoais acerca
do diagnostico pré-natal, a maioria dos pais aceita a ultrassonografia com o objetivo de
determinar a exata idade gestacional, bem como para ‘ver’ o bebé e receber uma espécie de
‘confirmacdo geral’ de que o bebé esta perfeito e vivo”. Com isso, as autoras sugerem que a
pratica da ultrassonografia € amplamente aceita e dificilmente negada, em comparagéo com
as outras tecnologias reprodutivas disponiveis (por exemplo, a coleta do liquido amnidtico
e das vilosidades coridnicas, por serem procedimentos mais invasivos e arriscados para a
mée e para o feto, S80 menos aceitas — mas, ainda assim, praticadas)’®. Getz & Kirkengen

" E importante destacar — como usuéria que sou do Servico Unico de Satide do Municipio de Porto Alegre,
sem plano de salde — que é muito dificil conseguir uma consulta nesse hospital universitario. A cidade de
Porto Alegre esta dividida em zonas/areas sanitarias. Necessitando, por exemplo, de um cirurgido plastico
para a corre¢do de alguma deformidade fisica, vocé precisa acordar muito cedo e ir até o Posto de Saude da
sua zona/area sanitaria, tentar um atendimento com um clinico geral. E o clinico geral que o encaminha para a
especialidade “cirurgia plastica” — e isso significa que, dentro de dois ou trés anos, com muita sorte, vocé ira
consultar com um cirurgido plastico em algum hospital de Porto Alegre. Se vocé tiver muita sorte na vida e,
casualmente, houver uma vaga nesse hospital universitério, a probabilidade de que vocé consiga ter acesso a
uma série de outras especialidades médicas € muito grande. Por parte dos pacientes, 6timo: eles estardo
recebendo auxilio de equipes inteiras de pesquisadores, apoio psicoldgico, acesso ao que ha de melhor, mais
moderno e mais “confiavel” em termos de exames, equipamentos e tecnologia. Por parte dos médicos, hd uma
discussdo sobre o que eles mesmos chamam de “paternalismo” — essa tendéncia que se estabeleceu, ao longo
dos anos, de que os pacientes que entram no hospital ndo “saem” mais de la (provocando um inchago no
sistema, diminuindo a rotatividade, o nimero de vagas disponiveis, etc.), sendo tratados por toda a vida.

® Em uma das consultas que assisti, uma mae gravida se recusou a fazer uma nova amniocentese — 0 que
aconteceu foi que a mulher havia passado pelo procedimento (que é invasivo, doloroso, incobmodo e
apresentando um risco de 1% de perda do feto) mas o material coletado nédo teria sido suficiente para a
realizacdo de todas as testagens. A médica perguntou se ela estaria disposta a fazer um novo exame e a
gravida, prontamente, disse que ndo. Num outro momento, mais para o final da consulta, a geneticista
perguntou novamente sobre o exame, e a mulher disse uma vez mais que ndo iria passar novamente pelo
procedimento. A geneticista, assim, encaminhou a mulher para uma nova ecografia.

® De fato, conforme o estagio realizado neste Hospital, pude perceber que o encaminhamento para a
realizacdo de ultrassonografias (principalmente, no Ambulatério Pré-Natal) é quase que uma etapa “dada” —
isto é, ndo ha “escolha” por parte do paciente, porque o procedimento é tido como indispensavel, basico e
necessario. Varias vezes, a mulher ja fez uma ultrassonografia, num outro hospital ou clinica, e traz para a
consulta médica apenas os resultados — nesse caso, o procedimento padrdo é a repeticdo do exame (em
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(2003) apontam, também, que muitos pesquisadores tém avaliado o efeito da
ultrassonografia em termos de mudanca de comportamento das gravidas — por exemplo, na
reducdo do numero de maes fumantes, quando da visualizacdo de seu feto com atraso de
desenvolvimento (cujas causas sao atribuidas, dentre outros fatores, ao tabagismo da méae) -
, mas os resultados sdo, segundo elas, inconclusivos®.

LGB TIETIF

Em meu estagio no Servico de Genética Médica, a importancia dessa diretriz — a da
autonomia do paciente sob aconselhamento genético — aparecia, de forma bastante
evidente, num dos Ambulatorios: no das Ataxias. E arrisco dizer que essa diretriz ou
pressuposto do aconselhamento genético é mais fortemente “sentida” no Ambulatorio das
Ataxias em virtude da realizagéo das testagens genéticas ditas “preditivas” — isto €, aquelas
testagens que ndo séo feitas para a confirmacdo ou exclusdo de um diagnostico qualquer,
porque a pessoa nao apresenta sintomas de uma doenca ou condicdo genética, apenas —
digamos assim — uma espécie de “desconfianca familiar” com relagdo ao seu futuro. Em
geral, tais testagens preditivas sdo feitas nos casos das doencas genéticas de
desenvolvimento tardio (quando a pessoa pertence a uma familia de afetados por doengas
genéticas que apenas manifestam seus sintomas na vida adulta, tais como algumas das
chamadas ataxias espinocerebelares®™, a Doenca de Huntington®, etc.), nos casos das

ambiente do préprio Hospital Universitario, cuja equipe e equipamentos a médica conhece e confia). Se o
paciente realizou o referido exame em uma clinica particular “famosa” ou num outro hospital de reputagdo, os
resultados séo aceitos (ndo-refutados) e ndo ha a necessidade de realizarem-se repeticoes.

8 As autoras Getz & Kirkengen (2003) também afirmam que a ultrassonografia tem sofrido mudancas
significativas desde que foi introduzida, na década de 1980. Segundo elas, seu objetivo original “era a reducéo
do risco obstétrico pelo aumento da segurangca para a mae e a crianga, correcdo da idade gestacional,
localizacédo da placenta e para o diagnostico de gravidez gemelar (gémeos)” e que, hoje, ela € utilizada para a
verificacdo do sexo, para a averiguacdo de anomalias genéticas, para a visualizacdo da face do futuro bebé,
etc.

8 Segundo o site do Centro de Estudos do Genoma Humano da Universidade de S&o Paulo
(http://genoma.ib.usp.br/doen_ataxias_espinocerebelares.php, em maio de 2005), as ataxias espinocerebelares
“constituem um grupo de doengas genéticas neuro-degenerativas, de heranca autossomica dominante, que se
caracterizam por uma perda progressiva dos neurdnios (células nervosas) do cerebelo, com comprometimento
variavel das células da base do cérebro e da medula espinhal”. Ainda de acordo com o site, 0s portadores
podem apresentar 0s seguintes sintomas e sinais: ataxia (desequilibrio), disartria (dificuldade na articulacdo
das palavras), dismetria (dificuldade em realizar movimentos para alcangar um alvo), alteragcdes na voz, na
escrita e na coordenacdo motora, sendo que estes sintomas “geralmente se manifestam na segunda ou terceira
década de vida e resultam em total incoordenagdo motora e incapacidade fisica”. Apesar disso, o referido site
garante que “a idade de inicio dos sintomas, a velocidade de progressao da doenca e a intensidade do quadro
clinico podem variar bastante entre diferentes familias e entre pessoas de uma mesma familia”.

8 Segundo o site da Unido dos Parentess e Amigos dos Doentes de Huntington
(http://www.upadh.org.br/upadh.htm), a Doenga de Huntington “é uma doenca neurodegenerativa que se
caracteriza por uma deméncia progressiva e movimentos coréicos que se originam pela perda prematura de
neurdnios especificos, situados, principalmente, no ganglio basal. A doenca é hereditaria e dominante, o que
significa que se transmite de pais para filhos, sem saltar nenhuma geragéo. A possibilidade de heranca € de
50%".
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doencas multifatoriais (caso de alguns cénceres, tais como de prostata, de mama, de
intestino), bem como de algumas doencas familiares recessivas ligadas ao cromossomo X
(tais como varios tipos de distrofias musculares [inclusive Duchenne®], a Hemofilia, etc.).

Conforme ja referido anteriormente, ha um oferecimento de tais testagens preditivas
em larga escala — através dos meios de comunicacdo, de propagandas de clinicas de
genética humana, dentro dos ambulatérios dos hospitais, etc. — mas esse carater universal
(esse “todos tém o direito de saber sobre as suas herangas...”) é limitado ndo s6 por
questBes econdmicas (do acesso aos testes através do pagamento de grandes somas de
dinheiro) mas, também, pela diretriz da autonomia dos individuos sob aconselhamento
genético. Assim, a0 mesmo tempo que vemos e ouvimos que as testagens sao “para todos”
e que podemos efetivamente ser aconselhados/informados para poder melhor deliberar e
escolher (ou ndo) pela testagem, também vemos que isso ndo se da bem assim: as testagens
preditivas ndo sdo oferecidas a todos os individuos, apenas para aqueles considerados
legalmente adultos® e que tenham manifestado a “vontade genuina” (expressdo utilizada
por meus informantes geneticistas) de saber se sdo portadores dos genes, mutacoes,
polimorfismos ou quaisquer que sejam as denominacdes técnicas aplicaveis.

Mas, por mais que eu leia e tente entender essa histéria de autonomia, pelo menos
duas duvidas permanecem: quem pode, entdo, decidir quem pode ser testado? H& algum
tipo de maquina ou sensor para medir a “vontade genuina” dos sujeitos?

Essas duvidas sdo propositadamente ingénuas e se prestam apenas a retorica: sim,
h& quem possa decidir se o fulano ou o beltrano s&o suficientemente autbnomos para
decidir sobre seus “futuros genéticos”; sim, deve haver um protocolo psicolégico (de
perguntas-respostas) para a acurada verificacdo do que seria a “vontade verdadeira” dos
sujeitos em questdo. O problema que fica é o da arbitrariedade dessas decisdes — tomadas,
contraditoriamente, para proteger a autonomia do sujeito... Confuso?

Trago, entdo, dois excertos de meu diario de campo — ambos dizendo respeito ao
Ambulatério das Ataxias e, especificamente, a Doenca de Machado-Joseph —, ndo com o
intuito de solucionarmos ou de superarmos as contradicdes aqui apresentadas, mas na
direcdo de torna-las ainda mais explicitas:

8 As distrofias musculares sdo doencas cujas caracteristicas principais s&o o enfraguecimento e a atrofia
progressiva dos musculos. Na literatura encontram-se mais de 30 tipos de distrofias, sendo a mais comum a
do tipo Duchenne (descrita em 1868 pelo neurologista francés Guillaume Duchenne), cujos sintomas
aparecem ainda na infancia (depois que o individuo comeca a andar) e que afeta 1 em cada 3.500 nascimentos
masculinos. A doenca é dita recessiva ligada ao cromossomo X e se deve a uma muta¢do no gene responsavel
pela sintese de distrofina — proteina envolvida na manutencéo da integridade dos musculos. O individuo, com
0 passar do tempo, desenvolve fraqueza generalizada, cardiomiopatias e doengas mentais, morrendo 10 a 15
anos depois do diagnostico. A Distrofia Muscular de Becker aparece na adolescéncia e apresenta uma
progressao mais lenta.

# Também ha algumas discussdes envolvendo a testagem preditiva de criancas em familias de afetados (seus
prés, contras, questBes éticas, etc.), mas ndo pretendo entrar nesse assunto (ver, por exemplo, o trabalho de
Harris, 1999 e Taylor, 2004).
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Presenciei muitas “situagcfes conflitivas” nesse ambulatério [0 das Ataxias]. A etapa
posterior desse estudo dependera do consentimento (expresso e firmado através de um
termo) das pessoas envolvidas em situacbes de aconselhamento genético, e digo
“situagdes conflitivas” na medida em que uma mée forca a filha a fazer o exame preditivo
para saber se tem 0 gene para a doenca ou nao (e a médica pede para a mae sair do
consultério, e 0 exame nao é solicitado) e que uma tia, que vai para a consulta junto com
a afetada, fica dizendo o tempo todo que ela precisa fazer ligadura “sendo, deus o livre!”
(-.)-

Diario de Campo, Notas

Um homem, HIV positivo, ja com histéria familiar de Machado-Joseph (pai, tia e avd
paterna afetados), vem para a sua primeira consulta. Ele relata estar sentindo alguns dos
sintomas da Doenca genética (visdo dupla, caibras, andar cambaleante, etc.) e deseja se
submeter a testes para saber se é portador do gene. Uma ficha precisou ser preenchida,
com dados sobre o paciente. Entra-se em detalhes sobre como ele se contaminou, sobre
sua esposa (também HIV positiva, contaminada por ele segundo suas proprias palavras)
e sua filha pequena (HIV negativa) e acabo parando de fazer qualquer anotacdo no
diario. Cria-se, entdo, duas situagfes: ja que ele diz estar sentindo sintomas da doenca
de Machado-Joseph, a primeira providéncia seria o exame fisico, a formulacdo da
hipotese diagnostica e, num segundo momento, 0 exame para a confirmacgéo (ou nao) do
diagnostico. Aqui, o paciente j& chega dizendo estar com sintomas da Doenga e a médica
o informa que, para todas as pessoas, sdo feitas, no minimo, trés avaliacbes com a
psicologia do hospital, de modo a preservar a autonomia do paciente. A médica diz que
se deve individualizar ao maximo o paciente, para que seja ele mesmo a querer fazer os
testes preditivos (i.e., “por sua livre e espontdnea vontade”), e ndo por pressdes
familiares ou por aproveitar a “onda” de alguns familiares — motivos considerados
“errados”. Ela destaca, ainda, que ha sempre a possibilidade de se desistir do exame, em
qgualquer etapa do processo — acrescentando que ha muitas pessoas que, apos a
conversa com a psicéloga, acabam desistindo de tudo. Ao final da consulta, a geneticista
me informa que nao foi realizado o exame fisico para néo induzir o paciente — segundo a
médica, o que ele relata estar sentindo ndo condiz muito bem com a Doenca genética, e
ele pode estar simplesmente falando dos sintomas que viu seu pai, tia e avo sentindo.
Diario de Campo, Historia 70

O primeiro excerto é uma nota — eu tentava fazer, em determinado momento do
trabalho de campo, uma espécie de “retomada” de alguns aspectos e situa¢fes vivenciadas
até entdo no Ambulatério das Ataxias. Eu ja o estava considerando (e o construindo) como
“0 mais problematico” de todos os ambulatérios justamente pela onipresenca de situacfes
delicadas e conflitivas: invariavelmente, toda vez que assistia aos atendimentos de sexta-
feira, ndo sabia muito bem como me portar enquanto pesquisadora — me sentia mal, quase
que (e j&) invadindo aquelas vidas ao tomar notas sobre os seus problemas e condicoes, e
acabava parando de escrever e apenas prestando atencdo (achando ingenuamente que,
assim, estaria invadindo menos...). Também me sentia, volta e meia, indtil e aproveitadora
— eu ja me questionava sobre o meu papel naquele lugar e, novamente, me perguntava: que
bem eu estou fazendo para essas pessoas, escrevendo suas histdrias e desgracas? Para
quem (e para qué) eu estou fazendo esse trabalho?

Furores utilitaristas a parte, o mais dificil, por assim dizer, era sentar no consultorio
e ser “sacudida”, de uma hora para outra, pelo inusitado: numa das consultas, mée e filha
sdo entrevistadas — sobre os motivos da consulta, sobre a arvore genealogica da familia
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(que ¢ afetada pela Doenca de Machado-Joseph e ja é conhecida pelo Servigo e por seus
profissionais) — e, l& pelas tantas, eis que a médica solicita que a mae saia do consultdrio, de
modo a conversar apenas com a filha. Ndo entendo muito bem, num primeiro momento,
porque isso € feito; depois, as coisas comecam a se encaixar melhor: a médica acha que a
mde esta forcando a filha a fazer o teste preditivo para saber se ela tem o gene da doenca ou
ndo — e ter o gene significa que a moca, no futuro, ficara bastante incapacitada fisicamente.
A coergdo era até bastante evidente, diga-se de passagem, porque era a mae, muito firme e
decididamente, que respondia todas as perguntas da médica. Assim, pode-se pensar que a
retirada da presenca fisica do “algoz” tinha o objetivo de garantir que a filha (que néo era
nenhuma crianca) tivesse a sua vontade e o seu direito pela testagem respeitadas... A
questdo € que, mesmo sem a presenca do “algoz”, a filha quer fazer a testagem — ela quer
saber se, no futuro, desenvolvera os sintomas da doenca e morrerd; mesmo sem “ruidos
externos” (a presenca da mae), a filha quer saber — ela entende que isso € o melhor para si
mesma e para a sua familia. Mas a médica, no final das contas, resolve ndo solicitar exame
algum: segundo ela, a filha tinha a sua vontade “contaminada” pela vontade da mée e,
assim, sua vontade nao era legitima e nem genuina...

Meu intuito, aqui, ndo é julgar a conduta médica — dizendo, por exemplo, que a
conselheira genética fez uma coisa que nao podia, que ela abusou de sua posi¢do ou, ainda,
que ela ndo tenha agido como uma “facilitadora de decisdes”, tal como é tdo recomendado
nos manuais de aconselhamento genético. O que quero mostrar, ambigua e confusamente, é
que ha um descompasso com relacdo a concepcao desse sujeito paciente genético — que,
“na tradicdo filosofica ocidental, € o ser humano constituido de um nucleo auténomo,
racional, consciente e unificado no qual se localiza a origem e o centro da acdo” (Silva,
1999) mas que, dentro da perspectiva pds-estruturalista e das teorizacdes de Foucault (e que
inspiram todo esse trabalho), o sujeito é “um efeito do discurso e do poder”, porque
produzido no/pelo discurso. O que quero dizer € que ndo consigo mais ver esse sujeito
“separado”, “destacado” e “ndo-contaminado” por todo o “resto” (pela crenca da familia,
pela religido, pelos experts consultados pelos jornais e revistas, pelos comentarios dos
amigos, pela opinido do geneticista, etc.) — 0 que quero dizer é que ndo consigo ver esse
sujeito autdbnomo - dotado de uma “vontade genuina sO sua”, de que os experts do
aconselhamento genético tanto falam em proteger, garantir, valorizar, respeitar, etc.%...
Conforme ja venho dizendo, reiteradas vezes, para a vertente dos Estudos Culturais pés-

% Ao mesmo tempo, também ndo quero dar a impressdo de que tudo aquilo que acreditava antes — por
exemplo, nesse sujeito centrado, Unico, livre e libertador, consciente, racional, monolitico, etc. — estava errado
e que, agora que circulo por outras teorizagbes e por outros campos, eu encontrei, finalmente, a verdade.
Muito antes pelo contrario, 0 que encontrei, por assim dizer, foi um misto de alivio com intensa danacg&o... Eu
acho importante dizer que ainda me “enrosco” ao falar desse sujeito de nossas teorizagdes pos-modernas e
pos-estruturalistas — fragmentado, multiplo, descentrado, produzido na/pela cultura —, até porque nasci e
cresci ouvindo e acreditando que eu poderia ser bidloga para conscientizar as pessoas da importancia de se
cuidar da natureza (ap6s, obviamente, ter me conscientizado disso...) e, mais tarde, que eu poderia ser
professora para, de forma mais efetiva, “salvar das trevas da ignorancia” todas as almas de todo o rebanho....
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modernos e pds-estruturalistas, existe um sujeito na acepc¢do foucaultiana como um efeito
dos discursos e das relacBes de poder. O sujeito, a priori, ndo seria nada — seria uma
posicdo vazia, a ser ocupada. Da mesma forma, o sujeito ndo seria livre — posto que esta
imiscuido numa rede discursiva de poderes e saberes.

Na outra situacdo, a Historia 70, eu ja relatava um pouco da minha profunda
confusdo com relagdo ao principio da autonomia do paciente sob aconselhamento genético:
um homem, que pertence a uma familia de afetados pela Doenca de Machado-Joseph, diz
estar sentindo 0s sintomas caracteristicos da mesma e que gostaria de ter certeza de que
realmente tem a doenca. Como eu ja tinha acompanhado outros casos semelhantes, pensava
eu que esse atendimento seguiria um mesmo protocolo: apds a entrevista e as perguntas
referentes a genealogia do individuo, seguiria um exame clinico-neuroldgico (bastante
detalhado e especifico) e, entdo, haveria a solicitacdo do exame molecular para confirmacao
do diagndstico e o agendamento do retorno do paciente ao Servigco. O “inusitado” dessa
situacdo é que nada disso acontece, e a consulta toma um outro rumo: a geneticista diz que
0 paciente precisa fazer trés avaliagdes, junto ao setor de psicologia do hospital, de modo a
verificar se aquele é realmente um desejo do paciente; mas é importante salientar que ela
me diz outra coisa, em tom de explicacdo, quando da saida do paciente do consultério: que
0s sintomas que ele diz sentir, muito provavelmente, ndo sdo reais, mas fruto de sua
imaginagéo.

Com relacdo a isso, podemos pensar em varias direcfes: que a avaliacdo psicoldgica
é aqui utilizada para se verificar a real capacidade do sujeito conviver com os resultados,
quaisquer que sejam eles (tanto positivo — o individuo apresenta o gene — quanto negativo),
mas podemos pensar, também, que tal curso de acdo é seguido pela médica para que se
tenha certeza de que o paciente sabe ou ndo distinguir uma céibra real de uma céibra
imaginaria...

Da mesma forma que no excerto anterior, ndo bastaria ser legalmente adulto para
escolher de forma consciente pela realizacdo ou ndo de um teste — o que se precisaria €, na
verdade, de um laudo ou atestado de um outro profissional (psic6logo ou psiquiatra) que
certifique que o geneticista esta perante um adulto dotado de vontade genuina e, portanto,
capaz de escolher fazer ou ndo um determinado teste preditivo de forma racional e
consciente. Da mesma forma, recorre-se ao psicologo ou psiquiatra porque, segundo meus
informantes, adultos em geral sdo fiteiros, exagerados e carentes de atencdo e, assim, o
geneticista precisaria ter certeza de que ha uma motivacao real para 0 exame, e que nao se
trata apenas de um “ataque de caréncia” da parte do paciente®; recorre-se ao psicélogo ou

8 Ha que se ressaltar, também, que meus informantes geneticistas apontaram, varias vezes, para a ocorréncia
de um dado comportamento caracteristico da rede familiar com a Doenca de Machado-Joseph: em geral, trata-
se de familias imensas e todos os individuos (desde os mais novos até os mais velhos) estdo em contato com a
doenca “desde sempre”, vendo seus pais, irmaos e outros parentes préximos adoecendo lentamente. Assim,
segundo meus informantes, varios membros dessas familias comecariam a sentir “sintomas imaginérios” e,
na divida, viriam ao hospital fazer os testes definitivos. Os médicos referem que uma parte das pessoas com
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ao psiquiatra, também, para que se avalie o impacto do saber — isto é, para que se avalie se
0 saber (possuo ou ndo um gene como esse?) lhe trard mais bem-estar e alento ou mais
desespero...

Mas poderiamos pensar também, por exemplo, que esse curso de acao alternativo (a
passagem pela psicologia do hospital) deve-se ao fato dele ja possuir uma filha (ou seja, ele
ndo esta preocupado com a sua reproducdo e nem com a sua descendéncia, apenas consigo
mesmo e com o seu estado de saude) e dele ter a possibilidade de ficar gravemente enfermo
no futuro (ele ja possui uma doenga que nao tem cura e, assim, ndo haveria muita légica em
fazer um teste para saber se ele tem um gene mutante para uma outra doenca cronica
incuravel). Assim, como ele ja entrou no consultorio *“auto-diagnosticado” e sé quer ter
certeza (daquilo que j& sabe), cria-se uma certa tensdo com relagdo a autoridade médica.
Mas, de qualquer forma, a decisdo final é sempre do médico — considerando tanto uma
avaliacdo positiva quanto uma negativa da psicologia.

1d e 1le) O principio da beneficéncia (do assistencialismo em oposicdo ao
mercantilismo) e do “paciente-padecente” (em oposicdo ao “paciente-cliente”)

Segundo meus informantes geneticistas, em comentarios feitos por ocasido da
analise do projeto submetido ao Comité de Etica, “0 AG [aconselhamento genético] esta
limitado as circunstancias de uma ocorréncia. E necesséria a existéncia de um doente, de
um padecente (...). N&o se oferece AG a qualquer cidaddo. H& uma diferenca enorme entre
haver e ndo haver sofrimento prévio e, portanto, motivacdo genuina para o0 AG”.

Esse comentario veio em resposta a uma de minhas colocag6es, quando eu ainda me
indagava a quem o aconselhamento genético se enderecaria. Eu afirmava (e afirmo, ainda,
no inicio desse capitulo) que o aconselhamento era, volta e meia, mostrado como uma
pratica oferecida a todos, ora como uma forma de medicina preventiva, ora como uma
pratica de auto-conhecimento (e, quem sabe, posterior auto-ajuda); eu também indagava
quem seriam 0s sujeitos que estariam em risco genético, e meus informantes geneticistas —
de forma positivamente provocativa — trataram de jogar a pergunta de volta para mim,
através da insercdo de uma nota de rodapé em meu texto: “pois é: ndo eram todos doentes,
quase todos com grande sofrimento anterior a qualquer intervencdo do geneticista? A
qualquer contato do doente com a Genética Clinica?”.

“sintomas imaginarios” acaba se descobrindo sem o gene mutante e, conseqiientemente, sofrendo de survivor
guilt — de uma culpa por serem sobreviventes, enquanto grande parte das pessoas queridas, ao seu redor, sao
doentes. SituagBes semelhantes ocorreriam com a Doenga de Huntington, de acordo com Taylor (2004). A
autora (op.cit.) diz que as pessoas cujos testes ddo negativo sentiriam a necessidade de reajustarem a sua
identidade de “em risco”, bem como sofreriam de culpa e de uma espécie de inversdo de papéis dentro dos
sistemas familiares caracterizados por “lagos compartilhados de risco genético” durante longos periodos de
tempo. Pretendo retomar o assunto no capitulo sobre o risco.
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Ao que parece, meus geneticistas informantes ndo abrem mdao desse ponto,
principalmente porque eles acreditam haver muita “picaretagem” na area (isto é, muitas
clinicas e profissionais ndo adequadamente habilitados para praticar o aconselhamento
genético). As pessoas ndo chegariam ao Servico de Genética Médica daquele hospital
motivados pelo que a midia diz ou por propagandas dos servicos de testagem e diagndéstico
genéticos: elas seriam levadas por suas doencas, por suas dores — a dor é considerada, essa
sim, motivacdo legitima e genuina para o sujeito procurar esclarecimento sobre o seu
proprio genoma ou sobre uma determinada condicdo genética manifesta em sua
descendéncia. A questdo é que ndo vi apenas doentes no hospital — vi, também, pessoas
saudaveis que queriam saber se tinham uma determinada “marca” (ainda ndo manifesta) em
seus genomas, de modo a melhor planejarem e cuidarem de seu futuro; vi meninas que ndo
crescem — e que ndo apresentam qualquer outro problema mental, neurolégico, motor,
sensorial, enddcrino, etc. —, que nao tém qualquer diagnostico, mas que foram aconselhadas
geneticamente; vi algumas mées levando seus bebés recém-nascidos para a avaliacdo da
geneticista (e bebés saudaveis) e que, mesmo assim, foram aconselhadas a permanecerem
atentas para qualquer sinal de anormalidade futura; vi individuos saudaveis (porque sem
sintomas, ainda) pertencentes a “familias doentes” e, portanto, procurando por informacdes
e testes; vi até uma consulta médica sem paciente, na qual um pai foi sozinho ao
consultério porque o filho — paciente com fenilcetoniria — estava no zoolégico, e foi
aconselhado a “dar uma apertada na dieta” do menino:

E qual ndo foi a minha surpresa quando um homem adulto entrou na sala, e ndo um
menino com fenilcetondria. Aquele era o pai do paciente. O médico me apresentou ao pai
do menino, que nao veio porque foi ao zoolégico com sua turma do colégio, e aproveitou
para perguntar da irma menor do mesmo. Depois disso, 0 médico comegou a me explicar
brevemente o caso, dizendo que se tratava de um menino saudavel, apesar da
fenilcetondria, com uma inteligéncia adequada (...). O médico perguntou ao pai se o
menino ja estava alfabetizado, e 0 mesmo afirmou que o menino |é bem, que tem
excelente aprendizado, mas que tem causado problemas na escola pelo comportamento
arteiro e hiperativo. (...) O médico perguntou sobre a dieta (se 0 menino roubava
alimentos, se 0 mesmo seguia a dieta, como se comportava na escola com relagcao a
dieta, etc.) e disse que os resultados dos exames realizados estdo alterados. L4 pelas
tantas, percebo pela conversa entre o médico e o pai que o menino é privado de carne,
leite e derivados, sendo que os altos niveis de fenilalanina no sangue do menino estariam
intoxicando o Sistema Nervoso Central do mesmo — pelo menos, essa é a hipotese do
médico que poderia explicar o comportamento do menino (fuga de idéias, dificuldade de
atencado, hiperatividade, etc.). O pai foi instruido a “dar uma apertada na dieta” do
menino, dado que os resultados dos exames apontam que 0 mesmo esta com mais que o
dobro dos niveis recomendados para a idade dele. O pai concorda com o médico,
dizendo que o menino ndo dorme direito a noite. O médico diz que isso também pode ser
explicado pelos altos niveis do referido aminoacido no organismo da crianca, e que eles
(dando a entender que ele, a mée e 0 menino) vao ter que conversar com a nutricionista
para acertar a dieta.

Diario de Campo, Histéria 34
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Em resumo, posso dizer que vi muita gente doente, sim, mas vi sobretudo “doentes
cronicos em potencial” — e digo isso porque as fronteiras entre a salde e a doenca estariam
cada vez mais ténues, mais borradas e mais frouxas na atualidade... As discussdes atuais na
area da sociologia da saude e da doenca (Sociology of Health and Iliness) chamam a
atencdo para o fato de que, na atualidade, cada vez mais, as pessoas estdo sendo
conclamadas a tomar uma posicdo de “cidadania responsavel” e a cuidar de sua prépria
salde — até porque todos ndés, hoje, seriamos “doentes crénicos em potencial” ou, ainda,
“quase-pacientes” (Armstrong, 1995; Petersen & Lupton, 1996; Petersen, 1997;
Nettleton,1997; Lauritzen & Sachs, 2001) —, consumindo os mais variados tipos de bens e
servigos para a manutencdo da saude e o controle da doenca (que se esconde dentro de
nossos perigosos selves, conforme Nettleton, 1997).

Lauritzen & Sachs (2001) dizem, a exemplo de Armstrong (1995), que dentro do
modelo de medicina de vigilancia®, as distingdes entre o normal e o anormal s&o
deslocadas/substituidas pela nocdo de “variacdo normal” (a chamada “curva normal”,
“curva em sino” ou curva de Gauss). Através da vigilancia de populagdes inteiras, 0s
individuos sdo avaliados em relagdo a um continuum, e a normalidade é assim definida pela
posic¢do relativa dos individuos dentro da populagdo. Lauritzen & Sachs (2001) afirmam
que a saude e a doenca sdo, hoje, colocadas numa escala onde o saudavel pode ser “mais
saudavel”, e a satde pode coexistir com a doenga — “todo mundo é normal mas, a0 mesmo
tempo, ninguém é realmente saudavel; todo mundo é um ‘quase-paciente’. 1sso se aplicaria
as testagens comumente feitas para medir (“vigiar”) os niveis de colesterol, triglicerideos e
glicose (onde tem-se os chamados “valores de referéncia” para cada um deles, bem como o
“desvio padrdo” ou “margem de seguranca”): devemos ficar perto (ao redor) da média,
longe dos valores minimos e maximos. Estar perto do limite maximo (do limite “de
seguranca”) do colesterol, por exemplo, ja seria considerado “problematico”, “ameacador”,
“arriscado”, etc., mesma coisa acontecendo com indices de massa corpérea®, tabelas de
crescimento e de peso em criancas, indices de fenilalanina no sangue, etc.

Mas também vemos essa légica do “todo mundo é um ‘quase-paciente’” no intenso
movimento contemporaneo, dentro da area das ciéncias biomédicas, de geneticizacédo das
doencas que mais matariam o lado ocidental da humanidade (isto é, o cancer e as doengas
cardiovasculares). Na Inglaterra e nos Estados Unidos ha um grande nimero de trabalhos
sobre o aconselhamento genético como uma medida profilatica de prevencdo de muitos
tipos de cancer e, notadamente, do cancer de mama, de ovario e do colo do Utero para as
mulheres (McDonald, Doan & Kelner, 1996; Taylor & Kelner, 1996; Dickens, Pei &
Taylor, 1996; Cummings, 2001; Meiser & Halliday, 2002) e cancer de garganta e de

§ Modelo a ser comentado melhor no capitulo 7, o da vigilancia.

8 0O indice de Massa Corpérea (IMC) classifica as pessoas em subnutridas, normais, ligeiramente obesas ou
com sobrepeso (obesidade grau 1), obesas (obesidade grau 2) e obesas mdrbidas (obesidade grau 3) através de
um coeficiente matematico, obtido pela seguinte férmula: IMC= peso dividido pela altura da pessoa ao
quadrado (IMC= peso/h?).



113

pulmao, relacionados ao tabagismo, mais enderegadas aos homens. As discussdes acerca da
genética das doencas cardiovasculares também séo frequientes (Ress & Menashe, 1972; Day
& Wilson, 2001; Marteau & Lerman, 2001; Hall, 2004), sendo que esse Ultimo, o trabalho
de Hall (2004), critica o que ele chama de movimento de “geneticizacdo das doencas
cardiacas” — a crescente énfase, tanto na midia de uma maneira geral quanto no meio
académico, da genética como origem (causa) focal dos problemas cardiacos®®. Tal énfase
reforcaria a impressdo de que temos uma espécie de “bomba-relégio genética” dentro de
nos, pronta a detonar (e a ser detonada por comportamentos considerados improprios) a
qualquer momento, sem avisos. Reforcaria, também, a sensacdo de urgéncia em tomar
providéncias e cuidados — cuidados esses que se estenderiam a uma rede de relacdes,
familiares ou ndo (pais, maes, avos, avos, tios, primos, amigos, etc.), porque uma doenca ou
condicdo genética ndo afeta apenas o “paciente padecente” e 0 aconselhamento genético
ndo estaria limitado as circunstancias de uma ocorréncia.

Isso implica considerarmos que o aconselhamento genético ndo é dado apenas ao
“padecente”, mas a toda uma rede social ao redor dele, que também aprende sobre como
cuidar, sobre o qué fazer, sobre como se prevenir, etc. 1sso também implica considerarmos,
tanto o sujeito quanto o hospital, ndo mais como ilhas isoladas e autdbnomas no meio da
sociedade.

Quanto a beneficéncia, € importante considerarmos que meus informantes dizem
que o trabalho que fazem no hospital é assistencialista — isto ¢, cuidando de pessoas muito
carentes que procuram assisténcia gratuita fornecida pelo Estado, encaminhadas (em sua
maioria) a um servigo de genética por algum medico que, ao longo do caminho, achou
necessaria uma investigacdo “mais profunda”; assim, eles se opdem ao aconselhamento
genético mais comercial e a atribuicdo de um status de “cliente” aos seus pacientes — isto &,
“clientes” sdo aqueles que estariam na posi¢do de contratadores de um determinado servico
(e, assim, supostamente, teriam um papel mais ativo no processo, escolhendo entre um
laboratorio e outro, entre um teste mais barato e outro mais caro, etc.) e “padecentes” sao 0s
outros, aqueles que sdo por vezes alijados tanto da salde genética quanto da possibilidade
de custearem seus tratamentos...

A questdo é que, como um dos objetivos “formais” da pratica do aconselhamento
genéetico é empoderar os sujeitos (e isso sera melhor discutido na proxima secéo),
considera-los todos clientes (e ndo padecentes e nem pobres-coitados cheios de dores e
sofrimentos...) € uma estratégia frequentemente encontrada nos manuais técnicos. No
manual organizado por Clarke (1994), por exemplo, todos os cidaddos, britanicos ou ndo,
sdo clientes do NHS (National Health Service) e, extensivamente, dos servigos de genética
clinica por ele oferecidos; ja o manual de Harper (1988) menciona “pacientes” ou

8 Gostaria de destacar que Hall (2004) aponta que essa geneticizacio — palavra usada pela primeira vez por
Abby Lippmann (1992) para designar um reducionismo de comportamentos e doengas humanas complexas a
meros ‘pares de bases’ de DNA — ndo € apenas devida a midia.
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“individuos” ou, ainda, “familias”, nunca “clientes”. No hospital, conforme meus
informantes geneticistas, teriamos doentes cronicos — a genética médica cuidaria de doentes
cronicos que ndo teriam muita escolha a ndo ser “embarcarem” no processo de investigacao
e aconselhamento genéticos. Mas, ao “embarcarem” no processo, pergunto: serd que eles
ndo se tornariam clientes — isto é, consumidores de testes laboratoriais que nao sdo feitos no
Hospital (como, por exemplo, o chamado teste do pezinho plus — ver Histéria 12), de
procedimentos que sdo feitos apenas nos Estados Unidos (ver Histdria 22), de leites
especiais (sem determinados componentes e cuja empresa — a SUPORTE - patrocina
projetos e almogos), etc.?

LOG3TBTIFTIF

Ao mencionar o questionamento de tais caracteristicas ou diretrizes da pratica do
aconselhamento genético — a nado-diretividade, a autonomia do paciente, a auto-
determinacdo, a liberdade, a neutralidade, a conscientizacdo, etc., e que sdo/estdo
comumente articuladas na literatura [médica] profissional —, quero deixar bastante claro que
ndo estou atribuindo juizos de valor aos modos como ela é realizada no hospital. Conforme
venho expondo desde o comego desse trabalho, minha vertente tedrica, o0 campo dos
Estudos Culturais, mesmo que eminentemente critica, esta especialmente envolvida com o
questionamento de categorias e préaticas tidas como naturais (ou, ainda, naturalizadas nas e
pelas praticas culturais). O trabalho investigativo dos praticantes dos Estudos Culturais
consiste, assim, em procurar operar a desconstrucdo de categorias e praticas naturalizadas,
através de um processo de articulacdo a outras categorias e praticas. Quero ressaltar, ainda,
que na perspectiva das filosofias pds-modernas assumidas nos estudos nos quais me
inspiro, ha incredulidade e rejeicdo com relacdo as chamadas “grandes verdades universais”
ou “metanarrativas”, bem como em relacéo a significados considerados universalizantes e
transcendentais implicados, por exemplo, na crenca em um “homem autbnomo”, um
“homem livre”, um “homem consciente”, etc. E nesse sentido que argumento,
principalmente amparada na obra de Michel Foucault, que o sujeito ndo € livre, mas sempre
efeito de uma trama de poderes e de saberes.
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2) DOS ALEGADOS “INTERESSES” E OBJETIVOS DA PRATICA DO ACONSELHAMENTO
GENETICO

Entram [no consultério] mde e menino pequeno, com cerca de 3 ou 4 anos. Ao que
parece, ndo foram feitos exames com ele ainda, e o residente comega fazendo uma série
de perguntas — sobre a voz dele, se ja estéo investigando isso e se ele ja fez caridtipo. A
mae diz que ha uma equipe, ali do hospital, que esta investigando a voz, mas que nao
sabe se ele fez cari6tipo. O residente se levanta e vai para a area de servico pegar um
dos livros de referéncia (uma das “biblias”, como costumo chamar) que ficam sempre por
ali. Ao mesmo tempo, percebe que o médico responsavel pelo ambulatério ndo esta
atendendo e pede que ele entre no consultério e veja 0 menino. O médico entra junto
com o residente e vou atrds, anotando o que vejo. O médico olha atentamente para o
menino. O residente diz alguma coisa que ndo entendo e o outro responde com um
“certamente”. Diz também que o menino tem um (nome técnico incompreensivel)
“importante” e pergunta se ele ja tem cari6tipo. O residente responde que vai pedir um. O
médico sai e noto que ambos devem ter visto alguma coisa que nem eu e nem a mée
dele vimos — 0 nome e o sobrenome da doenca, inscrito/escrito nas marcas que 0 corpo
do menino carrega... Volto a prestar atencdo no residente, que levou a “biblia” para
dentro do consultério pela primeira vez desde que meu estagio comecou. Ele para numa
pagina e comeca a fazer uma série de perguntas a mée (se ele tem algum tipo de alergia,
se ela ja viu algum tipo de lesdo na pele do filho), tentando ver se o que lia no livro
“fechava” com o que observava ali, na sua frente. Depois, ele mediu a distancia entre os
olhos (procedimento visto, por mim, pela primeira vez) e o perimetro cefalico, afirmando
gue esta tudo normal, dentro da média para a idade. O residente pediu para a mée
colocar o menino na cama de exame e apalpou seu abdémen, examinou sua cabeca
(detendo-se numa proeminéncia que o menino tem na testa) e os genitais, e também a
boca. Pelo que pude perceber, dadas todas as observacdes feitas até aqui, nem sempre
0s genitais sdo examinados. Terminado o exame fisico, o residente lavou as maos na pia
e voltou para a sua mesa. Ele comecou a falar que ha uma hipétese diagnéstica — a
sindrome de Dubovicz [sic] — e que a mesma é dita autossémica recessiva porque 0s
pais ndo tém mas passam para os seus filhos. Ele perguntou se o pai do menino néo é
seu parente e ela afirmou ndo haver parentesco entre eles. O residente também
perguntou se ela pensava em ter outros filhos e ela disse que ndo. Ele disse que, em se
confirmando a sindrome, daria para avaliar os riscos dela ter um filho doente numa
proxima gravidez.

Diario de Campo, Histéria 50

Essa historia (que é um pequeno momento “congelado”, a0 mesmo tempo por mim
presenciado e construido — uma pequena historia acerca de um menino e de sua mde num
consultorio médico) servird de mote para que eu possa discutir, minimamente, os alegados
“interesses” e objetivos da pratica do aconselhamento genético. Mas talvez eu ja devesse
reconsiderar o que acabo de dizer: esse €, sim, um pequeno e breve momento — fragmentos
esparsos de cerca de trinta minutos de consulta encaixados de modo a formarem um texto
mais ou menos linear (com comeco, meio e fim) e inteligivel —, mas essa ndo é uma
pequena historia, ela ndo trata tdo somente de uma mae e de seu filho doente e essa histéria
ndo pode ser considerada apenas um mote para iniciar uma discussao dificil. Ndo ha nada
de trivial nessa historia, apesar dela parecer ser, num primeiro momento, quase
desinteressante — e digo desinteressante, principalmente, por essa histdria ndo trazer
nenhuma referéncia a alguma terrivel (e muito visivel) aberracéo corpérea.



116

N&o sei quais caminhos mae e filho trilharam antes daquele momento — ndo sei se a
mée procurou ajuda no posto de saude municipal e, entdo, foi encaminhada ao hospital; ndo
sei se ela ligou diretamente para o Servigo de Genética Médica; ndo sei por quantas
especialidades médicas e especialistas os dois ja passaram — talvez o menino tenha entrado
no Hospital para consultar com o neurologista, com o fonoaudiélogo, com o oftalmologista,
com o pediatra: 0 que sei é que mae e filho ja haviam passado por um Ambulatério de
Triagem e que, dai, tinham sido agendados para um ambulatério especifico — o
Ambulatério das Dismorfologias de um Servigo de Genética Médica. Mée e filho foram
considerados provaveis “casos geneticos” a partir da Triagem (mae e filho foram,
felizmente, acolhidos numa das zonas, dentro do hospital) e “mergulharam” (ou foram
imersos, ndo sei dizer) no processo do aconselhamento genético — que €, segundo outra de
suas defini¢cbes mais biomédicas (Opitz, 1984), “um conjunto das atividades profissionais
que ajudam e apoiam o consulente, desde o0 momento da averiguacdo e do processamento
diagnostico até a ocasido em que se apresentam aos consulentes e seus parentes, da maneira
mais eficiente e confortadora, as conclusdes clinicas, prognosticas, terapéuticas e
genéticas”. O mesmo Opitz (op.cit.), autor de prestigio na &rea, diz ainda que, através do
aconselhamento genético, “procura-se conseguir a colabora¢do dos consulentes para o
exame das conseqiéncias e opcOes referentes a terapéutica e a reproducado, proporcionando-
Ihes 0 apoio necessario a obtengdo dos meios para realizar suas decisdes”. E mais: através
desse processo/pratica, médicos geneticistas procurariam, segundo o Comité de
Aconselhamento Genético da Sociedade Americana de Genética Humana (Garver, 1979),
auxiliar o portador de uma doenca hereditaria ou a sua familia a

a) compreender os fatos médicos, incluindo o diagnostico, o provavel curso da doenca e o
tratamento disponivel; b) tomar conhecimento do componente hereditério da doenga e do
risco de recorréncia na sua descendéncia; c) entender as opgdes que existem perante o
risco de recorréncia; d) escolher a acdo que pareca apropriada para eles, tendo em vista o
risco de recorréncia, os objetivos da familia, seus padrdes éticos e religiosos, e agir em
concordancia com a decisdo tomada; €) obter a melhor adaptacdo possivel da familia a
doenca em um de seus membros e/ou ao risco da recorréncia da doenca.

Assim, nessas instancias mais biomédicas e académicas, o aconselhamento genético
é construido como uma prética cujo objetivo principal seria, em Gltima analise, promover a
diminuicdo ou a total erradicacdo das doencas ou condi¢cdes genéticas tidas como
patoldgicas, bem como de parte do sofrimento humano atrelado & genética. Para Leonard,
Chase & Childs (1972), o aconselhamento genético é uma forma de medicina preventiva —
isto é, 0 seu objetivo principal seria prevenir a ocorréncia de doencas e de condigdes
genéticas patoldgicas (mas, curiosamente, Hecht & Holmes, em um trabalho também de
1972, ao se perguntarem sobre o objetivo do aconselhamento genético, afirmaram: “se é
diminuir a probabilidade de criancas afetadas nascerem, os dados de que dispomos sdo
desencorajadores. Por exemplo, tem-se verificado que os pais geralmente ndo consideram
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um risco de 10% [ou menos] razdo suficiente para limitar o tamanho da familia”). Em
grande medida, esses trabalhos da década de 1970 apontam que o aconselhamento genético
estaria intimamente vinculado a medicina preventiva e, mais especificamente, a chamada
“medicina de vigilancia” (Armstrong, 1995) — e, cada vez mais, é isso que vemos também
na midia e em outras instancias culturais, com o oferecimento de testagens e screenings
genéticos para que se possa prevenir efetiva e racionalmente.

“O cancer pode ser prevenido através do aconselhamento genético — Hospital Sirio-
Libanés implanta programa para atender pessoas cujo historico familiar tem incidéncia de
cancer”: essa € a manchete do jornal informativo do proprio Hospital Sirio-Libanés,
disponivel pela Internet®. O coordenador do “Programa de Aconselhamento Genético do
Centro de Oncologia do HSL” (criado em julho de 1999), Dr. Bernardo Garicochea, afirma
que

(...) o aconselhamento é uma grande arma para a prevencdo da doenca, mas sO é
recomendavel para alguns tipos. Acreditamos que a prevencdo é fundamental porque o
cancer, em geral, exige um tratamento demorado, caro e sofrido. Com a evolucdo
cientifica podemos identificar, hoje, pessoas que correm o risco de serem acometidas por
certas doencas através da historia familiar e através de testes de DNA. Ha dois tipos de
prevengdo, a que chamamos de primaria (parar de fumar ou realizar um Papanicolau para
a deteccdo de lesBes pré-malignas, por exemplo) e a secundaria, que é feita para se
detectar a doenca em estagios iniciais, quando as chances de cura sdo muito altas
(mamaografias periddicas). A prevencdo ¢ indicada especialmente nos casos de cancer de
mama, estdmago e célon, que se repetem em pelo menos dois membros de uma familia e
nos casos em que certas particularidades do tumor indicam uma provéavel hereditariedade
— por exemplo, cancer em pessoas muito jovens ou ainda, quando uma pessoa foi
acometida por mais de um cancer. (...) Se ha a suspeita de histéria familiar de cancer e se
a historia tem relevancia, em casos particulares é possivel calcular o risco especifico e a
partir do risco, desenhar um programa de prevengdo. (...) Nds acreditamos que o futuro da
medicina esta ligado a prevencao de doencas. A vacina é o melhor exemplo de sucesso da
medicina nesse sentido.

H4, tanto nas definicbes mais biomédicas/académicas quanto nas mais midiaticas do
que seria 0 aconselhamento genético (e seus objetivos), uma énfase na prevencdo, no
conhecimento/entendimento do risco de recorréncia da doenca ou condicdo genética, bem
como na devida conduta/adaptacdo dos sujeitos em risco genético — e podemos ver a
intensa preocupacdo do médico da Historia 50 com o correto diagnostico de uma sindrome
rara para que, caso haja a sua confirmacéo, avaliem-se os riscos da mée ter um outro filho
doente numa préxima gravidez (apesar da mulher ter afirmado “ndo pensar” em ter outros
filhos). Aparentemente, ndo h4 nenhum movimento coercitivo — ao contrério, frisa-se que o
portador de uma doenca genética tem escolhas, posto que a ele é garantido o direito de
escolher a acdo que lhe pareca apropriada. Mas, conforme vimos, uma das finalidades do
aconselhamento genético (item d), segundo o comité da Sociedade Americana de Genética
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Humana, é que o geneticista auxilie o portador de uma doenca hereditaria ou sua familia a
“escolher a acdo que pareca apropriada (...) tendo em vista o risco de recorréncia, 0S
objetivos da familia, seus padrdes éticos e religiosos, e agir em concordancia com a decisao
tomada”. A primeira vista, parece que o sujeito tem escolhas, mas elas nio sdo muito
variadas, convenhamos (os limites ja estdo postos na afirmacdo)... Enfim, garante-se que o
sujeito pode escolher — e ele parece quase sempre poder escolher ainda mais, nos dias de
hoje —, mas até que ponto? Qual o seu grau de liberdade®'?

N&o ha qualquer menc¢do ou vinculagdo do aconselhamento genético a medidas
punitivas ou radicais (a exemplo da China®®) caso um casal doente e com uma grande
probabilidade de passar essa doenga ou condi¢do genética para a sua descendéncia opte por
se reproduzir; ndo ha mencéo a forca bruta (castigo fisico, reclusdo, etc.) caso mée e pai da
Hist6ria 50 — a da sindrome de Dubowitz*® — resolvam ter um outro filho (apesar dos riscos)
e este também seja doente e, um ano depois, tenham outro... Nao ha coer¢éo pura e simples,
mas ha educacdo e aconselhamento (alegadamente ndo-diretivo, conforme vimos) e o que
meus informantes geneticistas chamam de “fornecimento de informacéo adequada”; ndo ha
violéncia, mas existem outros mecanismos envolvidos, mais ou menos sutis, mais ou menos
efetivos no manejo e no controle da salde genética da populacdo; ndo ha forca bruta, mas
h&d um desejo de ensinar os sujeitos sobre as suas herangas. Opitz (op.cit.), conforme ja

% <http://www.hsl.org.br/> (2003)

° Enfim, deixo coisas em aberto, para resolver (ou ndo, ou nunca) depois...

% Na China ha uma lei, chamada de “Lei da Satde Materna e Infantil”, aprovada em 1995, que apresenta 0s
seguintes pontos: Artigo 8 — o check-up fisico pré-marital deverd incluir o exame para as seguintes doencas:
(i) doencas genéticas de natureza severa; (ii) doencas infecciosas pontuais; e (iii) doenga mental relevante.
Artigo 10 — os médicos devem, ap6s o check-up fisico pré-marital, explicar e dar aconselhamento médico ao
homem e & mulher que forem diagnosticados como portadores de alguma doenca genética de natureza séria e
que forem considerados inapropriados para terem filhos, desde um ponto-de-vista médico; o casal apenas
poderd se casar se ambos concordarem em tomar medidas contraceptivas de longo termo, ou se forem
esterilizados. Artigo 16 — se um médico detectar ou suspeitar que um casal em idade reprodutiva sofrer de
uma doenga genética de natureza séria, o0 médico devera aconselhar o casal, e o casal deverda tomar
determinadas medidas de acordo com o aconselhamento do médico. Artigo 18 — 0 médico devera explicar ao
casal e aconselhar pelo abortamento se uma das seguintes situagdes for detectada no diagndstico pré-natal: (i)
o feto estiver sofrendo de alguma doenca genética de natureza séria; (ii) o feto tiver algum defeito de natureza
séria; e (iii) se a continuacdo da gravidez ameacar a vida e a seguranca da mulher gravida, ou estiver
prejudicando seriamente a sua salde. (informages retiradas do site da UNESCO - http://www.unesco.org
(em 08/03/2005).

% Dias et al. (2004) referem que “a sindrome de Dubowitz foi primeiramente descrita em 1965 pelo Dr.
Victor Dubowitz e s6 mais tarde, em 1971, designada como sindrome de Dubowitz por Gorlin & Opitz ambos
da University Medical School of Wisconsin. H4 um grande espectro de fen6tipos podendo afetar os sistemas
imune, hematoldgico, neurolégico, urolégico, cardiovascular, musculo-esquelético, digestivo, as regides
cutaneas, os dentes e os olhos. (...) E uma sindrome herdada de forma autossémica recessiva e néo ha teste
laboratorial para diagndstico, sendo este feito clinicamente, apds exclusdo de outras sindromes genéticas. Ndo
se sabe ainda a localizacdo do gene nem sua patogenia, sendo sugerido como fator responsavel a acdo
intracelular de genétipo mutante em vérias ocasifes durante o periodo pré e po6s-natal do desenvolvimento.
Seu quadro clinico mais comum é: retardo de crescimento pré e pds-natal, microcefalia, pequena estatura e
alteracBes faciais e fisicas caracteristicas. Tipicamente 0s pacientes nascem com peso normal e desenvolvem
diminuigdo severa do ganho de peso pés-natal, porém todos os pacientes apresentam, até o momento, estatura
menor com estrutura corporal normalmente proporcional”.
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referido anteriormente, afirma que o geneticista ou outro profissional que esteja
aconselhando procura “conseguir a colaboracdo dos consulentes” — e, nesse exercicio de
convencimento, encontramos resisténcias (ha sempre aqueles que ndo querem saber), mas
também uma “efetiva” e bem-vinda colaboragdo, um sentimento de que aprender sobre a
sua heranca é bom e necessario (0 processo € quase que “libertador”, nesse sentido), que
“prevenir é sempre melhor que remediar” e que, através/mediante aconselhamento
poderemos ser, finalmente, senhores de nossos destinos®.

Mas alguns dos comentarios de meus informantes geneticistas a respeito de meu
trabalho vao numa dire¢do um pouco diferente:

(...) Nao fazemos prevencdo primaria! Os exemplos citados [um individuo com
adrenoleucodistrofia e uma mulher que teve brida amniética (uma espécie de
malformacéo do saco amniético no qual o feto fica imerso) e seu filho nasceu sem um
braco] ndo se assemelham ao atendimento de um individuo j& doente. Nos dois casos
exemplares, s6 podemos fazer diagnoéstico e manejo secundario e terciario. Ninguém
no mundo faz prevencdo primaria disso. E nonsense, pois ha muitas coisas mais
prioritarias para as politicas de salde.

(...) E posicdo da maioria dos médicos do nosso Servico que as testagens de
predisposicdo, oferecidas a populacdo geral através da midia, correspondem a
interesses econdmicos que nada tem a ver com os principios que pretendemos estdo a
nos reger — beneficéncia, justica, autonomia. Sugiro a leitura do documento resultante
de uma Oficina organizada pelo nosso Servico no Il Férum Social Mundial, “A
Genética no Contexto da Saude”.

Staff do Servico de Genética Médica, 2004 (os destaques sdo meus).

Entdo, segundo meus informantes geneticistas, os objetivos do aconselhamento
genético de que a midia “fala” vao na direcdo do lucro (com a venda de revistas e jornais,
audiéncia a programas de televisdo, etc.) e de interesses “que nada tem a ver com 0s
principios da beneficéncia, justica e autonomia”. Da mesma forma, os objetivos ou
“interesses” (como meus informantes fizeram questdo de frisar) do aconselhamento
oferecido a populacdo ou a pequenas parcelas desta pelos laboratorios particulares — como
o folder destinado aos judeus Ashkenazi ja referido no inicio desse capitulo —também
seguiriam uma orientacao capitalista e consumista: “esses interesses [em geral da industria
farmacéutica, provavelmente hoje uma das mais poderosas instancias de acumulagdo de
capital mundial] sdo expressos através da venda de testes de predisposi¢do genética, que
desvelariam o risco individual para doengas comuns. Os exames custam carissimo (1.500
dolares a testagem individual para o cancer de mama, p. ex.) e resultam em métodos
preventivos as vezes pouco eficazes”. E, ainda segundo meus informantes, o
aconselhamento genético do hospital ndo pode (e ndo deve) ser associado a qualquer tipo de

% Conforme ja referido anteriormente, o aconselhamento genético também é visto, em muitas instancias,
como um procedimento “empoderador” e que buscaria facilitar a autonomia dos sujeitos. Tal discurso é
problematizado especialmente por Alan Petersen (2002).
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prevencdo primaria®, ou ainda & chamada “medicina de vigilancia”, etc. Mas poder-se-ia
pensar que h& pontos de contato entre tais discursos acerca dos objetivos do
aconselhamento genético — por exemplo, um desejo de minimizar o sofrimento humano
decorrente das doencas ou condi¢bes genéticas e uma vontade de tornar (e de ensinar) o
individuo a ser geneticamente responsavel — perante si mesmo, perante sua familia e
perante a sociedade.

Alguns autores e fontes afirmam que a pratica do aconselhamento genético se
destinaria “a quase todas as familias, visando o bem da humanidade” (ou seja, atribuindo-
Ihe um carater quase que universalista). Shaw (1977), por exemplo, refere que os objetivos
do aconselhamento referem-se ao paciente, aos seus pais € a sociedade:

Quanto ao paciente, os principais objetivos sdo: a) diminuir a angustia e o sofrimento
causado pela doenga; b) indicar tratamento, se possivel; ¢) fornecer o risco de recorréncia
para descendentes e outros parentes, procurando reduzir a ansiedade e o sentimento de
culpa, quando existentes.

Quanto aos genitores do afetado, os objetivos principais sdo: a) ajuda-los a tomar decisdes
racionais sobre sua reproducdo; b) reduzir sua ansiedade e seu sentimento de culpa; ¢) dar
esclarecimentos sobre a doenca em questéo.

Quanto a sociedade: a) reduzir a incidéncia de doengas genéticas, prevenindo-as ou
eliminando-as; b) diminuir a freqliéncia de genes deletérios na populacao; c) proporcionar
um melhor conhecimento a populacdo sobre 0s aspectos genéticos das doencas.

Outras fontes, como alguns laboratérios que disponibilizam testagens e servigos on
line, pela Internet, também afirmam que o aconselhamento néo se restringe aqueles casais
“que ja tiveram a desagradavel experiéncia de conceber um bebé anormal”, mas que o
procedimento seria quase uma ferramenta a servico do auto-conhecimento (portanto,

% Segundo Albee & Ryan (1998), a prevencéo primaria pode ser “definida como sendo ativa e ter como alvo,
predominantemente, aqueles grupos de alto risco ainda ndo afetados pela condicdo a ser prevenida. Seu
sucesso é medido com o declinio na incidéncia (de novos casos) de uma determinada condicdo, comparada
com os controles”. Em termos mais simples, segundo esses mesmos autores, “prevencdo primaria significa
fazer alguma agora para prevenir algo desagradavel ou indesejavel de acontecer no futuro ou,
alternativamente, fazer alguma coisa agora que aumentard a chance de um futuro desejavel”. Os autores
afirmam que o campo da sadde publica tem usado, j& h4d muito tempo, a preven¢do primaria para reduzir ou
eliminar muitas das grandes pragas que afligem a humanidade, e citam o exemplo da variola para ilustrar isso:
“a variola afligia uma grande porcentagem da populagdo e matava quase uma pessoa em cada doze afetadas.
A imunizacgdo erradicou a variola da face da terra e doencas tais como a pélio também estdo desaparecendo
como um resultado efetivo da vacinagdo preventiva”. A questdo é que ndo podemos esquecer que ha uma
tentativa e um desejo efetivos de que haja, cada vez mais, a deteccdo precoce de portadores de genes para
determinadas doencas através de screening populacional (ver, por exemplo, os trabalhos de Ramalho & Paiva
e Silva, 1997; 2000). Além disso, num grande ndmero de consultas acompanhadas — principalmente no
Ambulatdrio Pré-Natal — havia a recomendagdo da ingestdo de acido fdlico, por parte da paciente, antes da
concepcdo e até as primeiras semanas de gestacdo, como uma forma de prevenir possiveis defeitos no
fechamento do tubo neural do feto (vide capitulo sobre a Vigilancia). Da mesma forma, um dos médicos do
Servico me disse que ha uma proposta de lei para que se adicionem determinadas substancias (entre elas, o
acido folico) na farinha de trigo, de modo a diminuir a incidéncia de algumas malformagdes congénitas — tal
como ocorre hoje com o lodo no sal de cozinha, para a prevencdo do bdcio endémico ou hipotireoidismo.
Pergunto: tais iniciativas ndo configuram uma “prevencao primaria”?
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destinado a todos e a cada um). Num desses sites*® define-se, entdo, que o aconselhamento
genético “é um processo informativo que se aplica a diversas situacdes e ndo se restringe
necessariamente aos casais que ja tiveram a desagradavel experiéncia de conceber um bebé
anormal”, sendo que a utilidade do aconselhamento genético ¢é a de poder:
e permitir que vocé entenda melhor seus riscos de vir a conceber uma crianga com
defeito congénito ou doenca genética;
e responder suas perguntas e esclarecer dividas sobre seu heredograma familiar (arvore
genealdgica).
e ajudar vocé a entender as alternativas de deteccdo precoce ou tratamento de defeitos
congénitos no seu bebé.

e fornecer a vocé uma informacdo atualizada sobre doencas genéticas, defeitos
congeénitos e exames atualmente disponiveis para 0s varios diagnosticos.

No referido site da Universidade Federal do Rio de Janeiro (UFRJ) ha, também,
referéncia a “para quem serve” a pratica do aconselhamento genético — isto €, “o
aconselhamento genético serd muito Gtil quando”:

e vocé for mulher com mais de 35 anos e planeja uma gravidez ou ja esta gravida

e VvOCé estiver gravida e um ou mais exames pré-natais realizados mostraram que o bebé pode
ter um problema

e vocé tenha uma histéria familiar de uma ou mais doengas genéticas ou defeitos congénitos,
como por exemplo Sindrome de Down, espinha bifida (espinha aberta), distrofia
muscular, hemofilia.

e vocé acha que uma determinada doenca sua ou de seu parceiro possa vir a ser transmitida
para sua prole.

e vOCé teve 3 ou mais abortamentos espontdneos de primeiro trimestre ou ndo consegue
engravidar.

e VOCE e seu parceiro forem primos em primeiro grau ou possuam outro tipo de parentesco
proximo.

e vocé ingeriu alcool ou drogas durante a gestacao.

e vocé fez uso de medicamentos que seu clinico prescreveu por algum motivo, ou submeteu-
se a radiografias ou a agentes quimicos, ndo sabendo que estava gravida.

Contraditoriamente, ao analisarmos mais detidamente os excertos acima, percebe-se
um enderecamento especifico da pratica — mulheres a partir de determinada faixa etaria que
sofreram abortos repetidos, que ingeriram &lcool, drogas, medicamentos ou forem parentes
de seus parceiros. Assim, falando de modo mais amplo, num primeiro momento, a pratica é
para todos aqueles curiosos por sua heranca (e precavidos, fazendo uso de toda a tecnologia
ao seu alcance para evitar surpresas desagradaveis); num outro momento, para mulheres
que queiram engravidar, como parte dos chamados “métodos de planejamento familiar”.
Depois de mais algumas leituras, emerge o “aconselhamento genético pré-concepcional”,
uma espécie de “pré-pré-natal” (a ser explorado mais detalhadamente no item 4, o das
“responsabilidades” no aconselhamento genético, ao final desse capitulo):

% http://acd.ufrj.br/ippmg/ACONSELHAMENTOGENETICOIPPMGWEBPAGE.htm, em 15.08.2002.
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Genética comeca a romper com o0s segredos do parto — Os diagndsticos pré-natais
evoluiram tanto que os médicos ja podem reduzir quase a zero os riscos de criangas
malformadas. Dois servicos fazem os testes, em Porto Alegre.
No tempo das nossas avos, quando se falava em aconselhamento genético as velhinhas davam
um risinho maroto, faziam um gesto desdenhoso de “que € isso, eu, hein” e alisavam com
orgulho a barriga da filha gravida. Ainda hoje, quando algumas cidades do interior do Rio
Grande do Sul ndo tém sequer um hospital decente, algumas mulheres da velha e nova geracéo
encaram com desconfianga e desconhecimento exames como os do pré-natal. (...) O
diagndstico pré-natal — exame feito antes do nascimento da crianga para detectar problemas de
malformacdo do bebé — evoluiu muito desde que foi criado, em 1958, o Servico de
Aconselhamento Genético do Departamento de Genética da Universidade Federal do Rio
Grande do Sul (UFRGS). Hoje, o servigo é feito gratuitamente na Unidade de Genética do
Hospital de Clinicas de Porto Alegre e na Faculdade Catélica de Medicina, na Sarmento Leite
245. Através desse servico, os especialistas passaram a determinar os riscos de uma crianga
nascer com sindrome de Down (mais conhecido como mongolismo), por exemplo, ou outras
doencgas que provocam retardo mental e problemas igualmente irreversiveis. Mais do que isso,
0 grupo de trabalho da UFRGS abriu caminho para pesquisas e trabalhos sobre genética,
permitindo a milhares de mulheres garantir uma gravidez mais tranquila. O diagnostico pré-
natal ndo deve ser motivo de alarme, mas de precaucdo para 0s casais que apresentam algum
risco de terem filhos anormais, alertam os especialistas. Mulheres com mais de 35 anos, casais
gue ja tém algum tipo de doenca genética na familia, ou cujos bebés apresentam malformacges
detectadas por ultra som, pais com anomalias cromossdmicas balanceadas (que ndo se
manifestam por ndo haver perda ou excesso de material genético) sdo 0s casos mais
suscetiveis a ter bebés com problemas. Praticamente 10% das doengas cromossémicas podem
ser detectadas num diagndstico pré-natal (...). O diagnostico pré-natal ndo pode garantir que
um feto ndo tem alteragBes génicas e é 100% normal, mas é capaz de apontar falhas no
nimero ou na estrutura dos cromossomos, lembram os geneticistas. Essas falhas é que causam
as malformacades. (...)

Zero Hora, Quinta-feira, 15.08.1991, Editoria Geral, Pag. 40

Conforme podemos ver no excerto de Zero Hora, faz-se neste texto a vinculagdo do
aconselhamento genético com as praticas diagnosticas do pré-natal (que ndo devem ser
“motivo de alarme, mas de precaucdo para 0s casais que apresentam algum risco de terem
filhos anormais”, segundo a reportagem). A prevencdo (ou, no caso, a “precaucao”) emerge
como objetivo do aconselhamento, “permitindo a milhares de mulheres garantir uma
gravidez mais tranquila”.

3) O ACONSELHAMENTO GENETICO SEGUIRIA MODELOS?

Segundo a literatura especializada, sim. Em Genetic counseling for the next 25
years: models for the future, Kenen & Smith (1995) propdem dois modelos para que o
aconselhamento genético se adapte a “nova era genémica” inaugurada com o Projeto
Genoma Humano — que nos conduz, cada vez mais, ao desenvolvimento de novas testagens
genéticas diagnosticas — e ao aumento e a diversidade da “clientela” (isto €, a populacgdo): o
modelo da participacdo muatua (mutual participation model), inspirado por um trabalho de
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Szasz & Hollender (1956), e o modelo da narrativa da histéria de vida (life history
narrative model), baseado em Mischler (1986). As autoras Kenen & Smith (1995)
desenvolvem uma série de comparacdes entre esses modelos e o chamado modelo
biomédico, no qual “a caracteristica do encontro médico-paciente € uma interacdo
assimétrica”, com o conselheiro controlando a entrevista através da iniciagdo de
determinados topicos e do questionamento do consulente. O conselheiro, nesse chamado
modelo biomédico do aconselhamento genético, tentaria extrair informacdes “relevantes”
de seus pacientes, através de uma série de questdes — sendo que o “médico ou outro
profissional de saude ensinaria ao paciente a restringir suas respostas a apenas aquelas
informacdes que os médicos considerariam relevantes”, mudando de respostas expandidas
para aquelas que contemplariam apenas sim e ndo. No modelo biomédico, “a énfase é na
comunicacao das informacdes técnicas e na qualidade dessa informacdo, e ndo nos modos
como ela é entendida e [nem nos modos como o paciente age com relacdo a ela]”.

Kenen & Smith (1995) propGem, assim, o modelo da participacdo mdtua, que
diferiria do modelo biomédico porque sua premissa basica seria a da igualdade entre os
seres humanos; assim, a simetria entre médico e paciente seria algo “desejavel” e
imprescindivel e, em termos do processo interativo, este se daria “de adulto para adulto”,
com uma igualdade em termos de poder e uma interdependéncia mutua das partes (isto &,
“um precisaria do outro™). Ja 0 modelo da narrativa da historia de vida compreenderia que
“os clientes ndo existem num vacuo, mas pertencem a sistemas familiares expandidos” —
isto &, tal modelo teria o objetivo de deslocar o aconselhamento genético do individuo para
a rede da familia; além disso, “o conselheiro € tanto entrevistador quanto ouvinte, e 0
cliente é tanto respondente quanto narrador” e, como resultado, “0 processo interativo
favoreceria o poder do cliente (client power), sendo que suas crencas e percepcdes
cognitivas seriam reconhecidas e valorizadas”. As autoras (op.cit.) garantem que “através
de entrevistas relativamente ndo-estruturadas, os clientes séo convidados a falar com suas
proprias vozes, com permissdo para controlar a introducgdo e a fluidez dos topicos, [além de
serem] encorajados a ampliar/estender as suas respostas”. Para as autoras, esse Ultimo
modelo seria muito Gtil, por exemplo, no manejo de familias com um histdrico de alguma
condi¢do genética — justamente porque “os entendimentos leigos acerca da heranca
difeririam substancialmente daqueles da genética mendeliana”. Assim, tais entendimentos
leigos da “genética familiar” poderiam ter influéncia no uso dos servicos genéticos (fazer
ou ndo um determinado teste preditivo, por exemplo), bem como afetariam 0os modos como
essas pessoas utilizariam a informacdo do risco genético em seus futuros planos
reprodutivos. Kenen & Smith (1995) apresentam um quadro-resumo dos trés modelos
anteriormente referidos:
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Parametros e . Modelo da Modelo da narrativa
. Modelo biomédico N , . .
Erovedor/cllente Eartlmgagao mutua da histdria de vida
Fungao do - Iniciar topicos/assuntos _ Assistir os clientes a - Funcéo dual de

profissional de - Fazer perguntas

satide (provedor) - Dar 0s “fatos” ajudarem a si mesmos entrevistador
~ - Participar de uma - Funcéo dual de
x ) - Responder as questdes ; :
Funcéo do cliente . . L parceria (usa a ajuda do respondente e narrador
feitas e aderir aos topicos S
expert) (para contar historias)
Proces_so - Assimetrico - De adulto para adulto - I?romove 0 poder do
Interativo - Provedor tem poder cliente (empowerment)
- Parceria
- s - - As crengas e as
Suposi¢des - Dominancia dos - Envolvimento-casado ercences coanitivas sio
Socioculturais  objetivos do provedor (conjunto, mutuo) na PErcept 9

. reconhecidas e valorizadas
tomada de decisoes

Adaptado de Kenen & Smith (1995)

J& num “famoso” guia de aconselhamento genético (e, assim, dentro de uma
perspectiva mais biomedica), Walker (1998) afirma que ndo ha promocao da autonomia do
“cliente” apenas através da apresentacdo de informacgdes, mas que “para se ter sucesso no
empoderamento dos individuos para melhor lidarem com uma condicéo ou risco genético,
ou para que tomem decisbes dificeis com as quais possam viver [depois], o conselheiro
precisa encorajar os clientes a verem a si mesmos como pessoas competentes, bem como
ajuda-los a antecipar varios eventos ou a¢des que poderiam afetd-los e as suas familias”.

Walker (1998) aborda, brevemente, outros quatro modelos de aconselhamento
genético — e ela o faz de modo mais ou menos cronoldgico, seguindo uma espécie de linha
reta” desde os trabalhos de Galton do final do século XIX até o que seria, para ela, o

% E importante ressaltar que Foucault, em A Arqueologia do saber (1997), propde o abandono das
“cronologias ingénuas” e a rendincia ou o abandono da busca das “origens”, das “influéncias” e da “evolucéo”
das coisas. Diz ele, a pagina 28: “Nao € preciso remeter o discurso a longinqua presenga da origem; é preciso
trata-lo no jogo de sua instancia. Essas formas prévias de continuidade, todas essas sinteses que nao
problematizamos e que deixamos valer de pleno direito, é preciso, pois, manté-las em suspenso. N&o se trata,
claro, de recusa-las definitivamente, mas de sacudir a quietude com a qual as aceitamos; mostrar que elas nao
se justificam por si mesmas, que sdo sempre o efeito de uma construcdo cujas regras devem ser conhecidas e
cujas justificativas devem ser controladas; definir em que condi¢des e em vista de que anélises, algumas sdo
legitimas; indicar as que, de qualquer forma, ndo podem mais ser admitidas. Seria bem possivel, por exemplo,
que as nogdes de ‘influéncia’ ou de ‘evolucdo’ originassem uma critica que as colocasse (...) fora de uso”.
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modelo mais “atual” —, que seriam: a) modelo eugénico; b) modelo médico/preventivo; c)
modelo de tomada de decisbes (decision-making model) e d) modelo psicoterapéutico.
Acerca do modelo eugénico, a autora (op. cit.) refere os “abusos do passado” com relagédo
as leis de esterilizacdo compulsoéria dos “mentalmente defeituosos” em muitas partes do
mundo e ao Holocausto na Alemanha nazista (a ser melhor explorado no préximo capitulo).
O modelo médico/preventivo, segundo a autora, foi prevalente até a metade da década de
1950, “quando a medicina comecou a ter o seu foco na prevengédo”. Diz ela que, “mesmo
com o objetivo de prevenir as desordens genéticas, o aconselhamento estava limitado ao
oferecimento de informagdes as familias, bem como solidariedade e a opcdo de evitar
bebés. Para muitos geneticistas, o pressuposto era o de que familias ‘racionais’ iriam querer
prevenir recorréncias”.

O chamado “modelo de tomada de decisBes” teria surgido, segundo a autora, com o
conhecimento do nimero correto dos cromossomos humanos (Tjio & Levan, 1956) e com o
intenso avanco do campo da citogenética — nos anos que se seguiram, 0S mecanismos
citogenéticos de uma série de sindromes, tais como Down, Klinefelter, Turner, Patau
(trissomia do cromossomo 13) e Edwards (trissomia do 18) foram elucidados. Através das
técnicas citogenéticas, entre as décadas de 1950 e 1960 também se tornou possivel
identificar heterozigotos para uma série de doencas; a amniocentese foi utilizada pela
primeira vez em 1955 para a determinacdo do sexo do feto através da identificacdo do
corpusculo de Barr e, através do desenvolvimento da técnica de cariotipia, o primeiro
diagnostico de anomalia fetal cromossdmica foi feito por Jacobson & Barter, em 1967.
Assim, de acordo com Walker (1998), “esses avan¢os na genética significavam que as
familias tinham algumas novas opcdes para certificarem-se especificamente de seus riscos
e, possivelmente, evitar uma doenga genética”, mas tais “avancos” — novos testes e
tecnologias — ndo eram t&o informativos ou precisos. Mas a autora diz que, apesar disso, “a
diretriz do aconselhamento genético ndo-diretivo estava comecando a se desenvolver no
sentido de enfatizar a autonomia do paciente na tomada de decisdes”, sendo que “a énfase
no aconselhamento genético mudou de apenas um ‘dar informagao’ para um processo mais
interativo, no qual os individuos ndo eram apenas educados sobre 0s seus riscos, mas
ajudados na complexa tarefa de explorar os assuntos relacionados a desordem em questéo e
tomar decisbes sobre reproducéo, testagem ou manejo em consonancia com suas proprias
necessidades e valores”. Ja o modelo psicoterapéutico prevé, como parte do
aconselhamento genético, “explorar com os clientes as suas experiéncias, as suas respostas
emocionais, 0s seus objetivos, as suas crencas culturais e religiosas, seus recursos

Assim, trago essa seqiiéncia de eventos de Walker (1998) porque ela faz referéncia aos “modelos” do
aconselhamento ao longo do tempo (coisa que outros autores ndo fazem e, inclusive, fazem questéo de ignorar
a vinculacéo das praticas atuais ao movimento eugénico), mas nao deixo de problematizar a construgdo linear,
nos moldes “causa — conseqiiéncia” e totalmente organizada (“isso deu origem aquilo, que evoluiu naquilo
outro...”) que a referida autora faz para explicar tais modelos.
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financeiros e sociais, a dindmica familiar e interpessoal e seus modos de lidar com
determinadas situaces dificeis”.

LOGZTBTICE TS

De maneira bem mais geral, Oliveira (1997) refere existir um aconselhamento
genético prospectivo (aquele cujo objetivo seria antecipar 0 que uma pessoa Ou sua
descendéncia poderd vir a ter, via testagens) e um retrospectivo (cujo objetivo seria
verificar o que a ancestralidade ou familiares de alguém tem ou teve). De maneira
semelhante, Alves, Gandara e Geiger (1988) também separam o aconselhamento em dois
tipos: prospectivo, “quando previne o aparecimento de uma doenga genética na familia,
sendo, portanto, fornecido a individuos que tém um risco tedrico aumentado de gerar
descendentes com doenga genética”, tendo como exemplos casais com risco de ter uma
prole afetada devido a idade avangada, ou casais com risco devido & sua origem étnica ou
racial ou, ainda, maes que foram expostas a agentes teratogénicos no periodo pre-natal; e
retrospectivo, que é o aconselhamento “dado a familias onde ja existe um membro afetado
ou onde j& se fez sentir o efeito do problema genético”.

4) DAS RESPONSABILIDADES NO QUE CONCERNE AO ACONSELHAMENTO GENETICO

A genética médica tem verdadeiramente um papel importante a exercer, ao aliviar 0
sofrimento produzido pelas doencas devidas a condi¢cdes genéticas. Entretanto, ao seu
redor, no exercicio de suas aplicacBes, rondam perigos em potencial. Na verdade, a
informacdo genética € um dado muito pessoal, poderoso, eventualmente preditivo,
permanente e — por tudo isso — potencialmente prejudicial ao individuo. Como a genética
alcanca a esséncia Ultima da vida, essa ciéncia pode ser tomada como uma ameaca a nossa
autonomia. A violacdo da privacidade pode conduzir a discriminacdo genética em varios
niveis da vida civil, como os planos de salde e a oferta de empregos. A maioria dos reais
perigos decorrentes do mal uso da genética provém de visdes de mundo como o
determinismo genético, o reducionismo e a genetizacdo do comportamento — onde a
conduta humana é reduzida a genes: genes da homossexualidade, genes “novelty seeking”,
genes da infidelidade, etc. O reducionismo genético esta no nucleo do preconceito e da
discriminacdo racial. O mal uso das tecnologias genéticas poderd, assim, levar a tentacao
de se reviver a eugenia — por exemplo, se essa tecnologia for usada para a selecdo de um
determinado sexo ou de uma determinada caracteristica, ou para a clonagem reprodutiva.
Nas suas aplicacbes mais diretas a saude, mesmo assim, o0 cuidado para se evitar
desigualdades ao seu acesso — seja diagndstico ou terapéutico — ou para se evitar a
revelacdo inconsequente de um dado genético inesperado (sobre si mesmo ou sobre um
ente querido) — deve ser buscado ininterruptamente. (...) A educacdo genética do publico
em geral e da midia e dos profissionais da satde, em particular, é essencial para se evitar a
cristalizacdo do preconceito e das mistificacGes.
Staff do Servigo de Genética Médica, Oficina
“A genética humana no contexto da sadde”, 2003
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Tomo a liberdade de colocar esse grande trecho do documento produzido por meus
informantes geneticistas porque ele da “pistas” sobre a questdo das responsabilidades no
que concerne a pratica do aconselhamento genético (conectada, em alguma medida, com o
item 2, que tratou dos alegados objetivos e interesses do aconselhamento genético). A
primeira “pista”, mais evidente, ¢ a emergéncia do discurso do “profissional ou do
geneticista responsavel”, cujo papel seria “aliviar o sofrimento produzido pelas doencas
devidas a condicBes genéticas”. A responsabilidade desse profissional residiria, num
primeiro momento: a) no paciente genético (na protecdo de sua autonomia, do carater
sigiloso de seus dados, etc.) e em sua familia; b) no combate ao “mal uso” da genética e de
suas tecnologias (“determinismo, reducionismo e a genetizacdo do comportamento™); ¢) no
cuidado com relacdo a “desigualdade de acesso, diagndstico ou terapéutico”, dos beneficios
da genética e de suas tecnologias; d) e na promocéao da “educacdo genética do publico em
geral e da midia e dos profissionais da satde”, esforco tido como “essencial para se evitar a
cristalizacdo do preconceito e das mistificagdes”. Tais pontos seriam, em linhas gerais, as
responsabilidades profissionais dos geneticistas clinicos — isto €, uma amostra de alguns
dos discursos profissionais acerca da responsabilidade do geneticista que se configuram
num “senso de obrigacdo” no que diz respeito a dar informagfes e guiar pessoas numa
sessdo de aconselhamento genético e que, para Kerr (2003), “tém sido negligenciados em
muitos estudos que tendem a se focalizar no impacto das novas tecnologias genéticas sobre
os pacientes”. Kerr (op.cit.), dentro de uma postura mais critica, acredita que a énfase da
responsabilidade recai, invariavelmente, sobre o paciente, e ndo tanto sobre o profissional.

Estranhamente, dentro dessas responsabilidades, ndo ha nenhuma mencéo direta a
prevencdo da ocorréncia das doengas genéticas, mas a “promogdo da educacdo genética”
aparece enquanto responsabilidade mais ampla da prdpria area da Genética Médica e
Humana. Assim, ndo se menciona a prevencdo, mas a educacdo — entendida tanto em
termos de acesso simples, direto e “descomplicado” & informagdo (ndo s6 genética, mas de
outras ordens) dada por um profissional da area da salde quanto em termos mais
cognitivistas (de “transmiss@o” da informacdo genética). Kessler (1989), por exemplo, em
artigo intitulado “Aspectos psicologicos do aconselhamento genético: uma revisdo critica
da literatura que lida com a educacdo e a reproducdo”, fala de alguns trabalhos
considerados *“classicos” na area biomédica do aconselhamento genético, apontando
principalmente suas “falhas metodoldgicas”. Kessler (op.cit.) diz que em razdo de muitos
conselheiros acharem que o aconselhamento genético é, primariamente, uma atividade
educacional, numerosos estudos foram conduzidos antes dos anos 1980 procurando avaliar
a memoria cognitiva (tanto do diagndéstico quanto do risco de recorréncia) dos consulentes.
Da mesma forma, para alguns conselheiros, o aconselhamento genético é visto como um
meio de se reduzir a incidéncia de doencas genéticas nas populagdes humanas e, segundo
Kessler (1989), havia um grande interesse na determinacdo da efetividade do
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aconselhamento na mudanca/alteracdo de comportamentos e/ou intencbes reprodutivas.
Assim, Kessler (1989) diz que a grande maioria das pesquisas na area do aconselhamento,
até o inicio da década de 1980, também estavam focalizadas em mensurar 0 quanto 0s
pacientes “se lembravam” das informacGes dadas pelos geneticistas (ou, ainda, o quéo
“perfeitamente” se lembravam daquilo que era dito nos consultdrios); Kessler (op.cit.)
também diz que outros estudos, enfocando o “desfecho reprodutivo” do aconselhamento
genético — desfecho esse medido/mensurado, principalmente, através de entrevistas feitas
com 0s pacientes apdés o diagndstico e a comunicacdo dos riscos de recorréncia —
mostravam que o aconselhamento ndo havia causado nenhum impacto nas decisdes dos
sujeitos a ele submetidos (até porque, segundo o autor, as decisdes reprodutivas para muitos
pacientes parecem ter sido tomadas anteriormente ao aconselhamento).

Mas uma outra discuss@o acerca das responsabilidades gira em torno de quem
estaria melhor habilitado a aconselhar geneticamente. Isto porque na Inglaterra, assim como
nos Estados Unidos, muitos profissionais da area da salde (e também de outras areas
diversas, como Administracdo e Direito, por exemplo) podem se tornar “conselheiros
genéticos”, o0 mesmo ndo acontecendo no Brasil — alias, que eu saiba, apenas médicos e
bidlogos geneticistas podem fazer isso por aqui. Ja em nivel internacional, had materiais
dedicados ao papel das enfermeiras no aconselhamento genético (Bassetti, 2002; Evans et
al., 2004; Vadaparampil, Wey & Kinney, 2004), bem como ao papel do GP (general
practitioner), mais ou menos o equivalente inglés do Clinico Geral brasileiro, no correto e
acurado encaminhamento de pessoas com suspeita de doenca genética para os devidos
servicos de investigacdo (Gonnella & Hojat, 2001; Baars et al., 2003). H4, também,
discussdes sobre o “aconselhamento genético culturalmente relevante” (e que uma das
responsabilidades dos profissionais da area da salde seria, justamente, fornecer
informacdes genéticas levando em consideracdo as diferencas religiosas/culturais/sociais
dos pacientes, segundo Weil, 2001; Bassetti, 2002; Eisenbruch et al., 2004) e sobre as
responsabilidades do aconselhamento genético para deficientes fisicos e suas conseqiiéncias
(Shakespeare, 1995; 1999).

Com relacdo ao “aconselhamento culturalmente relevante” destaco o artigo de
Bassetti (2002), que é dedicado, especificamente, as enfermeiras que, segundo a autora,
estdo cada vez mais “desempenhando um papel critico relativamente ao auxilio de mulheres
e familias afetadas por doengas genéticas”. O aconselhamento genético, dentro da
perspectiva da referida autora, seria uma espécie de ferramenta auxiliar “no entendimento,
por parte dos pacientes, das desordens genéticas e dos inimeros assuntos que vém a tona
em familias afetadas por desordens geneticas”, e que as enfermeiras caberia: a) a
identificacdo de individuos que poderiam se beneficiar dos servigos genéticos, bem como a
coordenacdo dos encaminhamentos e da continuacdo dos servi¢os relacionados,
particularmente nas areas da prevencdo e manejo das doencas genéticas; b) o auxilio na
tomada de decisdes das familias em risco de doencas genéticas, decisdes essas concernentes



129

a reproducdo; c) o screening para deteccdo precoce, de modo a prevenir a deficiéncia; d) a
assisténcia aos pais relativamente ao uso dos servicos especializados; €) o ensino de nocdes
de saude (health teaching); f) e o monitoramento, supervisdo e avaliagdo dos pacientes com
doencas genéticas.

Bassetti (2002) argumenta que, de modo a providenciar aconselhamento e cuidados
em niveis “6timos”, as enfermeiras deveriam ter um “entendimento multicultural
compreensivo”, bem como saberem como incorporar nog¢Ges multiculturais em suas
praticas cotidianas. Assim, segundo a referida autora, a responsabilidade com relagdo a
efetividade do aconselhamento genético recairia sobre as enfermeiras, que deveriam
contemplar (e tolerar, nas palavras da autora) a “diversidade” e a “pluralidade cultural” dos
pacientes. Para fins de ilustracdo, ela cita alguns exemplos de crencas “exdticas” que
poderiam aparecer nos ambulatérios ou clinicas de genética médica, e que seria
responsabilidade das enfermeiras saber como lidar com isso: Bassetti (2002) diz, por
exemplo, que “algumas culturas encorajam a crenca de que a causa das doencas é
sobrenatural, e que a auséncia de sintomas significaria saude”; que “alguns grupos culturais
acreditam que ‘seres superiores’ ou pessoas com poderes sobrenaturais podem causar
defeitos de nascimento” (e que, em algumas culturas, os individuos créem que uma crianca
com alguma desordem é “dada” a uma familia por Deus, sob forma de puni¢do pelos
pecados dos pais). A autora também menciona que, entre individuos provenientes do
oriente médio, “afro-americanos”, e entre descendentes de espanhdis, “o ‘mau olhado’, o
‘olho grande’ ou apenas um olhar sdo tidos como capazes de infligirem o mal” e que, além
disso, “o “‘mau olhado’ pode dar azar, inclusive causar defeitos de nascimento, em algumas
familias ou em determinadas pessoas”; por fim, ela menciona que “certas comidas também
tém sido correlacionadas com crencgas acerca da satde e do porvir (por exemplo, algumas
culturas acreditam que, durante a gravidez, comer os ‘olhos das batatas’ causaria espinha
bifida no feto, e que comer pimenta [chili pepers] durante a gravidez poderia causar
cegueira no feto)”, e que “algumas mulheres hispanicas acreditam que certas fases da lua
poderiam afetar a gestacdo; acredita-se, também, que é um eclipse lunar que causaria labio
leporino e/ou palato fendido™®. O profissional responsavel, portanto, teria a obrigac&o
moral de “fornecer uma informagdo adequada” ao paciente genético — e o conhecimento
antecipado de tais “crendices” ou, ainda, da “ignorancia” e do “disparate popular” ajudaria
o profissional a melhor lidar com situagGes como essas no consultorio.

LOG3TBTIE I

% Bassetti (2002) parece ndo ver problema nenhum nessa caracterizacdo que faz de racas, etnias e povos. A
autora usa tais “dados antropoldgicos” como se eles fossem, justamente, isso — dados cientificos que foram
levantados de maneira criteriosa, através da observacdo precisa e fiel da realidade —, e ndo construcdes
culturais.
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Entra uma menina e sua mae no consultério. A menina tem um diagnéstico de uma
sindrome (ndo entendo o nome), dado por um médico do Servico, numa consulta
anterior. A mée trouxe o laudo (fornecido ao paciente sempre que ha um diagnéstico
fechado) e mostra ao residente, que pergunta a mde qual o motivo para o
encaminhamento da menina, novamente, para o Servico de Genética Médica. A mée
esclarece que é para a verificagdo da “parte hormonal dela”. O residente comeca, entéo,
a fazer uma série de perguntas, disparadas a um s6 tempo, uma apés a outra: qual a
data de nascimento da menina, de onde elas sdo (cidade), se a gravidez foi desejada,
como foi a gestacao, etc. (...). Pela data de nascimento, a menina tem 17 anos, mas ela
mais parece ter 10 anos, ndo mais que isso. O residente pergunta a menina se ela esta
menstruando, desde quando, se esta estudando, em que série, se gosta da escola, etc.
Percebo que, quando ele comeca a fazer o heredograma da familia, as perguntas véo
numa outra dire¢ao: qual a idade da mée, qual a altura da mée, qual a idade do pai, qual
a altura do pai, quantos filhos ela teve, se perdeu algum filho, quem é mais velho, quem é
mais novo, 0s nomes deles, se sdo todos normais, se ela é parente de seu marido;
pergunta, ainda, sobre tios, sobrinhos, avés, avds e por ai afora. A medida que a mulher
ia falando, o médico ia desenhando/construindo a genealogia no local indicado (na ficha
de atendimento ou no prontudrio). Perguntou a mae, ainda, se ela tem idéia de ter outros
filhos. A mae disse ndo saber ao certo. O médico perguntou a mée se ela sabe o que é a
sindrome da filha. A mée disse, simplesmente, que a menina nao cresce. O residente,
entdo, explicou que a sindrome que a menina tem causa baixa estatura, problemas
cardiacos (e por isso o acompanhamento na cardiologia) e inteligéncia normal. Falou,
ainda, que o risco da menina ter um filho com problemas semelhantes ao dela (quando,
frisou, “ela comegar a namorar, casar”) é de 50% e que a chance desse filho ser normal
também é de 50%. O residente, entdo, levou a menina para ser pesada e medida na area
de servigo e fico no consultério com a méae, que me diz, em tom de segredo, que a
menina sonha em ter gémeos, para “economizar as barrigadas”, mas que agora que ela
sabe que pode vir doente, ela vai ter que pensar. O residente e a menina voltam, ela
senta na cama/mesa de exame e o médico examina maos, dedos, bragos, olhos, orelhas
(pergunta se ela tem algum problema nos pés). Pergunta se ele pode tirar algumas fotos
dela, s6 para deixar registrado, e a menina concorda. (..) Depois, fez um
encaminhamento da menina para a endocrinologia (para tratar a menstruagcdo — que a
menina reclama de estar tendo um fluxo muito volumoso — e o crescimento, além dela
apresentar poucos pélos pelo corpo). O residente informa a méae que sua filha,
provavelmente, ndo vai crescer muito mais por causa da sindrome, mas que, mesmo
assim, elas devem conversar com o endocrinologista. O médico reforca que,
eventualmente, quando a menina quiser ter filhos, que ela procure a doutora fulana, para
iniciar um pré-natal no Hospital. (...)

Diario de Campo, Historia 24

O qué essa historia nos diz sobre a pratica do aconselhamento genético e o ensino da
responsabilidade genética — e, da mesma forma, o qué ela deixa de dizer? Temos uma mée
e sua filha de 17 anos, mas que parece ter 10. A menina tem uma sindrome que causa a sua
baixa estatura e os seus problemas cardiacos, mas sua inteligéncia € normal. A mée diz, na
entrevista inicial do médico, que a menina voltou para a investigacdo “da parte hormonal
dela” — a menina ja tem um laudo que atesta a sua doencga/condicdo, ja vem sendo avaliada
ha algum tempo pelo pessoal da genética, e a razdo do retorno é muito simples: esse é um
modo muito facil de continuar dentro desse grande hospital universitario; elas ndo precisam
entrar numa nova fila de espera do Sistema Unico de Salde, nem precisam ir a outro
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hospital — elas sdo, ad eternum, encaminhadas para as outras especialidades médicas dentro
do mesmo hospital®®.

Como € de praxe, 0 médico prossegue com a nova avaliacdo, atualizando fichas
através da inscricdo de mais dados acerca da condi¢do da menina — iSso porque, como
venho argumentando nesse trabalho, “toda hora é hora de aconselhar” (isto é, se aconselha
e se ensina o sujeito a todo momento, acerca de suas possibilidades e impossibilidades
genéticas). Mas esse é um momento diferente no aconselhamento das duas — um momento
de “refor¢co”, por assim dizer, das coisas que provavelmente ja foram ditas ha alguns anos
atras a mée e a menina. Ha uma “revisao geral” do caso para que o medico possa apresentar
essa “revisdo geral” as pacientes (h4 uma retomada dos enquadramentos classificatorios do
caso) e, ao se fazer essa “revisdo” ou “retomada”, se busca saber quais 0s posicionamentos
dos individuos relativamente ao que vai sendo dito: vocé pensa em ter outros filhos? Vocé
sabe 0 que a sua filha tem? A mulher ndo apresenta respostas para essas perguntas do
geneticista — ela ndo sabe se quer ter outros filhos (ou se vai té-los), e sabe apenas que sua
filha ndo cresce. Abre-se, assim, um novo espago para a prevencao, através de um novo
esclarecimento sobre a doenga e de uma nova comunicacdo dos riscos de recorréncia,
alguns anos depois do diagndstico — a menina, agora, estd em idade reprodutiva (assim
como sua mae), coisa que nao estava quando do inicio das investigagdes. Reforcam-se 0s
riscos para “quando ela comecar a namorar, casar...”, iSs0 porque o risco nao é imediato...
N&o é a vida da menina que estd em risco, ndo sdo 0s genes que ela carrega e que se
manifestam em seu corpo que a deixam em perigo — apesar dela ter problemas cardiacos e
enddcrinos, ndo € de um risco eminente de morte que se estd falando, mas de um risco
referente a vida, isto €, a possibilidade da vida defeituosa, sofrida, inatil, improdutiva, etc.
Assim, arriscada e perigosa seria a possibilidade da menina engravidar; arriscada e
perigosa seria a conduta despreocupada e irresponsavel com relagcdo a uma gravidez futura.
O risco esta no futuro — na possibilidade dela ser geneticamente irresponsavel e ter um bebé
doente. Mas 0 médico ndo diz — verbalmente — que as duas precisam ser responsaveis; nao
ha mencdo a palavra ‘responsabilidade’, nem uma exortacao direta a necessidade de acoes
responsaveis. Nada disso: 0 médico aponta, bem ao final da consulta, para a necessidade de
uma consulta no Ambulatério Pré-Natal “quando a menina quiser ter filhos” — ou seja, 0
residente sinaliza para a necessidade de um planejamento racional e antecipado das acoes e
desejos reprodutivos'®.

% Ha muitos médicos discutindo esse fenémeno, chamado de “paternalismo”. Pessoas com doencas genéticas
atestadas, freqlientemente, voltam a entrar em contato direto com o Servigo de Genética Médica (porque 0s
telefones de contato do mesmo constam nos laudos médicos), solicitando reconsultas. O staff, com freqiiéncia,
atende a essas solicitacOes, encaixando “de Gltima hora” aqueles pacientes que por |4 “aparecem”. Eles se
mantém abertos, mesmo muitos anos depois da emissdo de um laudo, tanto para uma reavaliagdo do
diagnédstico (caso tenham surgido outros sinais/sintomas estranhos no paciente) quanto para novos
esclarecimentos com relacdo a doenca, aos riscos, a gravidez, a novos tratamentos, a novos testes, etc.

100 E se voltarmos & Histdria 24, percebemos que o médico ndo sabe dos desejos reprodutivos da menina,
confessados pela mée quando estdvamos sozinhas, no consultério, aguardando a volta do profissional e da
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Dentro de um discurso mais biomédico envolvendo o aconselhamento genético ha,
especialmente nos ultimos anos, mengdo ao “aconselhamento genético pré-concepcional”
em livros e publicagcbes cientificas diversas. O principal objetivo do aconselhamento
genético pré-concepcional, segundo Sanseverino (2001), é “permitir que cada gestacao seja
desejada e apresente uma evolugdo saudavel para a mée e para o bebé. Especificamente,
busca propiciar que o casal receba toda a informagdo necessaria para tomar decisdes
conscientes sobre o seu futuro reprodutivo”. A autora ressalta que o “tempo ideal” para que
ocorra tal aconselhamento é antes da gravidez, sendo possivel determinar, “com tempo e
seguranca, para casais em risco”:

0 estado de portador de uma anormalidade cromossémica. Por exemplo, uma translocagédo
balanceada, através da realizacdo do cari6tipo;

0 estado de portador para um determinado Erro Inato de Metabolismo (EIM). Por exemplo,
doenca de Tay-Sachs (dosagem de hexoaminidases), gangliosidose GM1 (dosagem de
beta-galactosidase).

- 0 estado de afetado de uma anormalidade génica dominante, através de avaliacdo clinica
direcionada e exames complementares. Por exemplo, neurofibromatose, esclerose
tuberosa.

0 estado de portador de uma anormalidade génica para a qual esteja disponivel a anélise
molecular. Por exemplo: doengas ligadas ao X, como a hemofilia A ou a distrofia
muscular de Duchenne; diversos EIM.

0 risco empirico para patologias multifatoriais, como as cardiopatias congénitas, defeitos de
fechamento de tubo neural.

(Sanseverino, 2001, p.492)

Assim, segundo Sanseverino (op.cit.), através do planejamento anterior da gestacao
¢ que se poderia, efetivamente, prevenir defeitos e anormalidades advindas tanto de
condicOes externas ao feto (pela exposicdo do mesmo a agentes ambientais diversos)
quanto daquelas caracteristicas genéticas dos genomas dos pais e que seriam
potencialmente prejudiciais a sua descendéncia (transloca¢Bes cromossémicas, erros inatos
do metabolismo, etc.). H&, sem davida, uma énfase muito grande na necessidade que as
mulheres ja gravidas tém de procurar acompanhar a gestacdo com médicos, com o0 uso de
uma série de tecnologias, exames e cuidados (o pré-natal “convencional””) mas, ao que
parece, s isso j& ndo seria mais suficiente — pelo menos, ndo em se tratando de doencas
como a da menina da Historia 24, que apresenta um risco de 50% de ter um filho com
problemas semelhantes ao dela (e, como o médico faz questdo de colocar, “uma chance

menina: o medico ndo tem idéia de que a menina sonha em ter gémeos para, segundo a mée, “economizar as
barrigadas”. Ha, para quem “olha de fora”, uma espécie de descompasso entre o desejo da menina de ser mae
de muitos filhos e a comunicacdo do risco de recorréncia e os proprios objetivos preventivos do
aconselhamento genético, nesse contexto — um descompasso entre os objetivos de uns e de outros. E, se
pensarmos bem, méde e filha ndo voltaram & genética para receberem novas orientagdes, mas sim para
conseguirem agendamento para uma outra especialidade médica...
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desse filho ser normal também de 50%'°'”). Assim, para esses casos, parece que n&o

bastaria procurar aconselhamento genético depois da concepcdo, através do
acompanhamento pré-natal que hoje é feito: seria preciso antecipar as acfes e medidas
preventivas, fazendo com que se desenvolva uma espécie de “consciéncia reprodutiva
responsavel” e de uma “consciéncia de risco” anteriores ao momento da concepcao. Se um
casal ou ainda uma menina com uma sindrome genética diagnosticada e em idade
reprodutiva (como no caso da Histdria 24) sdo considerados “em risco” — isto €, quando 0s
individuos possuem uma “historia pessoal ou familiar sugestiva de risco aumentado para
anomalias na prole”, de acordo com Sanseverino, 2001 — , tais individuos poderiam avaliar,
atraves desse “pré-pré-natal”, os prds e contras de uma gravidez em termos de custos, riscos
envolvidos e opc¢des decorrentes de um diagnostico positivo para uma determinada
anomalia (interrupcdo da gravidez, possibilidade ou ndo de terapia fetal, etc.). Sanseverino
(op. cit.) diz que sO “com a compreensdo destes aspectos € possivel ao casal decidir de
maneira mais segura e consciente a respeito de seu futuro reprodutivo”.

O interessante é que o pré-natal é amplamente configurado, numa série de instancias
culturais, como uma espécie de “linha diviséria” entre a salde e a doenca (tanto da méae
quanto do feto); ja o “pré-pré-natal” surge, dentro da literatura da area da genética médica,
como o modo ideal (ou, ainda, a melhor estratégia) de se prevenir o nascimento de criancas
com problemas genéticos mas, como ele ndo desfruta da mesma visibilidade (midiatica, por
exemplo) do pré-natal, € no ambulatério que a sua necessidade € reafirmada — é no
ambulatério que os sujeitos sdo ensinados, em “tom” de recomendag&o, sobre a necessidade
de a ele recorrerem. E, depois de um “pré-pré-natal” seguido de um pré-natal, essas
mulheres (ou casais) serdo submetidas a uma avaliacdo “pds-natal” — isto é, a avalia¢do do
estado de salde geneético do recem-nascido pelo geneticista, mas essa é uma histéria a ser
comentada mais adiante...

Flashes... flashbacks... dejavl... parece a mesma consulta anterior, a mesma sindrome,
com os mesmos sintomas (baixa estatura, problemas cardiacos, inteligéncia normal) e
personagens bastante parecidas (uma mae e uma menina, agora de 12 anos). Uma mée
gue so dizia “...entdo, td tudo bem, né filha?” e “...que bom, doutor!”. Uma mesma
recomendacdo — acompanhamento com endocrinologista e, quando ela ficar maior (e
tiver namorado, segundo o médico), procurar o diagnéstico pré-natal do Hospital, com a
médica responsavel. Riscos de recorréncia (50%, “meio a meio, cara ou coroa”) séo
novamente comunicados, procedimentos de pesagem/medicao (agora, também de orelha
e de queixo) e conferéncia/plotagem dos resultados em gréaficos de crescimento sdo

101 E interessante, também, atentar para esse modo de comunicacao dos riscos de recorréncia numa sessio de
aconselhamento genético: 0 médico apresenta um risco de 50% (de anormalidade) e um risco de 50% (de
normalidade), para uma futura gestacdo, a0 mesmo tempo, justamente para (tentar) manter as diretrizes da
pratica — a saber, o carater de neutralidade da informacdo genética que é dada ao paciente e 0 da néo-
diretividade (por parte dos médicos) das agdes dos pacientes. Reitera-se que ha um risco negativo (e que, de
alguma forma, poderia ser interpretado pelos pacientes como sendo coercitivo e até proibitivo com relagéo a
futura reproducdo dos mesmos) mas que ha, também, uma probabilidade positiva de uma gravidez saudavel (e
de um bebé saudavel). A questdo é que, segundo Sennet (2005), o risco é sempre negativo — nesse sentido,
ndo haveria risco “bom” ou “positivo”.
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novamente observados. A mée ri da recomendacéo feita pelo médico, em forma de
bilhete de encaminhamento, de procurar a Genética antes de sua filha engravidar:
segundo ela, o papel deveria ser bem guardado, porque a menina tem apenas 12 anos.
Também sdo observadas muitas anota¢des no prontuario da menina e no de sua mae,
em folhas chamadas de “evolucao”. Ao final, o residente diz que o laudo sera enviado
pelo correio a familia, e confere endereco e telefone da mesma, no interior do Rio Grande
do Sul. (...)

Diario de Campo, Historia 25

Nesse segundo excerto, mais ou menos a mesma coisa acontece e tenho, desde o
inicio, uma sensacdo de que as historias se repetem — meninas, mdes, sintomas,
procedimentos, riscos de recorréncia, médico. Ha diferencas, claro: a menina, nesse caso,
apesar de ja ter um diagndstico, continua sendo monitorada pelo pessoal do Servigo através
de exames feitos periodicamente. Mas repete-se a recomendacdo de procurar um outro
ambulatério, o Ambulatério Pré-Natal do Servigo de Genética Médica, quando a menina
“tiver namorado”... A recomendacdo do pré-natal ndo € feita para quando a menina quiser
engravidar, mas para que ela procure o pré-natal quando estiver namorando — sera que eu
perdi alguma coisa, e “namoro” virou sinénimo de “gravidez”? Sera que falar em “namoro”
(e apontd-lo como um periodo que requer um “acompanhamento especial”’, num
ambulatério especial e com uma geneticista especialista em cuidados pré-natais) é uma
estratégia para abordar, com mae e filha, a questdo da prevencdo antecipada de uma
“gravidez perigosa”?

“Ter um namorado” parece estar considerado o mesmo que ter filhos — e, ainda, o
mesmo que ter filhos com problemas genéticos. E fico com a sensacdo de que, tanto no
excerto anterior quanto nesse, as duas meninas e suas condi¢fes genéticas sdo consideradas,
de uma certa maneira, “perigosas” (por seus desejos, por suas vontades e intencdes,
manifestas ou ndo, de namorarem, de casarem, de terem filhos — ou, ainda, perigosas por
serem potenciais propagadoras e geradoras de criangas com problemas genéticos); e, sendo
assim, a responsabilidade do geneticista sempre seria “pensar a frente” e “antecipar
possiveis desfechos” — saltando, por assim dizer, do momento presente, quando a menina
tem 12 anos, para uma situacdo hipotética de maternidade no futuro. E ao mesmo tempo em
que ha essa representacdo da gravidez como um “perigo” que estaria atras da menina que
namora (e pior ainda em se tratando de uma gravidez “complicada” em termos genéticos),
h& um tom de naturalidade no comentario do geneticista, que considera a menina capaz de
levar “uma vida normal” (com “ficadas”, namoros”, “desilusdes amorosas”, etc.), ainda que
devidamente acompanhada por endocrinologistas, geneticistas, cardiologistas, etc.

Talvez pudéssemos pensar que o “namoro”, aqui, foi a forma encontrada pelo
residente para recomendar & mée que a menina precisa “ter cuidado” (ou, pelo menos, uma
atencdo especial) com o sexo oposto, vinculado a reproducgdo; talvez pudéssemos pensar
que a “estratégia do bilhetinho” é o jeito do geneticista ampliar/estender a rede de
governamento e vigilancia, firmando uma espécie de compromisso entre mae e residente da
genética medica (e Servigo de Genética, e hospital): o “bilhetinho” em questdo é, na
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verdade, um encaminhamento (com timbre do hospital, telefones de contato com o Servigo,
etc.), que em principio garantiria a volta da menina e de sua méde quando aquela estiver em
idade reprodutiva. Nesse sentido, Kerr (2003) argumenta que “pacientes e profissionais
dividem responsabilidades na prevengdo das doengas genéticas — responsabilidades que
ressoam com aquelas dos pacientes e profissionais do passado [eugénico]”.

Mas o “pacto de responsabilidade” entre a mée e o residente do Servico de Genética
nédo se estabelece com facilidade — e nada garante que ele venha a se efetivar, no futuro: o
risco de recorréncia de 50% fica esquecido; a mae ndo leva a sério o “bilhetinho” do
médico (que poderia ser, por exemplo, perdido com facilidade em meio a papelada da
filha); a mae ri da recomendacdo do Pré-Natal, ja que sua filha tem apenas 12 anos, € a
preocupacdo do residente com a menina parece exagerada...

LOGZTBTICE TS

Nesse capitulo, tentei apresentar uma série de perspectivas, opinides, idéias e
conceitos, construidos culturalmente e postos em circulagdo nas mais variadas instancias da
sociedade, a respeito da pratica do aconselhamento genético. Depois, detive-me
especialmente nas discussfes mais biomédicas acerca do aconselhamento genético, através
da incorporacgdo das “vozes” de meus informantes geneticistas, da articulagdo de excertos
do meu diério de campo, de guias de aconselhamento genético, de artigos cientificos da
area etc., procurando problematizar certas questdes que sdo usualmente tidas como
“fechadas” e resolvidas. E uma dessas questdes acabou virando o préximo capitulo — aquele
que vai “mexer no vespeiro” e tratar de um movimento, dentro da literatura
cientifica/académica biomédica, de total desvinculacdo das praticas da genética médica das
praticas eugénicas do final do século XIX e inicio do século XX. A vara que utilizo para
mexer no vespeiro vem de autores das areas da Sociologia, da Sociologia da Saude e da
Doenca (Sociology of Health and Iliness), da Educacdo em Saude e de outros campos
correlatos.
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CAPITULO 4 — “GENETIZANDO CORPOS, DISCIPLINANDO
MENTES”? O ACONSELHAMENTO GENETICO, OS MOVIMENTOS
EUGENICOS E A EXORTACAO A RESPONSABILIDADE

A Genética Meédica é apenas uma das inumeras especialidades clinicas que seguem um
modelo muito tradicional, chamado de “modelo médico” (...). Estamos atendendo doentes.
As tuas duas vinhetas [excertos de didrio de campo apresentados aos médicos do Servico]
ja dao nocdo da gravidade clinica do tipo de casos que atendemos: casos sem tratamento
conhecido e com muita incapacidade envolvida. Revelam o receio imenso de o pai e a
mée terem sido responsaveis pela tragédia, e de a tragédia poder se repetir. Eu faco
questdo de frisar isso. Ndo se trata de cidadaos desavisados, de consumidores. Trata-se de
seres humanos em intenso sofrimento. Estamos muito mais proximos de qualquer outra
situacdo clinica grave — como as atendidas na oncologia e a na neurologia — do que das
praticas da midia. Ndo estamos “genetizando os corpos, disciplinando mentes”. Estamos
procurando um diagndstico, tratando o que se pode tratar e informando dos riscos de

recorréncia.
Comentarios feitos pelo staff do Servigo de Genética Médica (2004) a algumas das
consideracdes que fiz relativamente ao aconselhamento genético

Estou incluindo pela segunda vez esse mesmo excerto na tese — excerto que
apresenta alguns dos comentarios feitos por meus informantes-geneticistas, quando Ihes
apresentei minhas anotacdes acerca das situacfes que vinha acompanhando. Ele é muito
significativo, penso eu, porque enfatiza as percepg¢des daqueles que estavam procedendo as
acOes medicas que ocorriam nos ambulatorios do Servico — isto €, 0 comentério descreve e
marca o0s discursos que atuam na representagdo daquilo que os geneticistas estariam
realmente fazendo nos ambulatorios da genética médica (isto é, “atendendo doentes”,
atendendo “seres humanos em intenso sofrimento”, “procurando um diagnostico, tratando o
que se pode tratar e informando dos riscos de recorréncia” ) e aquilo que eles,
definitivamente, ndo estariam fazendo (quer seja, lidando com “cidaddos desavisados” e
nem com “consumidores”, e muito menos “genetizando os corpos, disciplinando mentes”).
Estas sdo as funcbes que, segundo estes profissionais, lhes caberia fazer e desempenhar;
estes sdo os discursos que meus informantes utilizam para falar de suas praticas e é a forma
como eles descrevem a si mesmos — assim, tais discursos estdo sendo incluidos, aqui, de
modo a “dar voz” aqueles profissionais.

Tal comentario foi feito em resposta ao que eu falava, no projeto, com relacdo a
chamada “nova genética” — freqlentemente referida como sendo a responsavel pela
transformacdo/revolucdo da medicina contemporanea, principalmente no que diz respeito a
prevencdo de doencas. Dizia eu que as testagens e 0s screenings genéticos ora disponiveis
(através da midia, dos laboratorios/clinicas particulares e dos hospitais de uma maneira
mais ampla) permitem que os individuos, cada vez mais, aprendam sobre suas herancas
através da pratica do aconselhamento genético — aprendam sobre os riscos individuais de
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doencas no futuro ou, ainda, sobre os riscos relativos a descendéncia — de modo a prevenir
doencas (ou nascimentos de criangas doentes) e, assim, “evitar que o mal se espalhe”; alem
disso, eu também apontava, baseada em alguns autores (Nelkin & Lindee, 1995; Andre,
Fleck & Tomlinson, 2000; Petersen, 2002), para um movimento contemporaneo de
chamamento (ou, ainda, de exortacao) a responsabilidade genética, e que cada individuo (ja
cidadao) seria responsavel por sua prépria satde (prevenindo, submetendo-se a testagens e
screenings diversos, inclusive genéticos) e pela salde genética de seus filhos. Eu também
afirmava (e afirmo, ainda) que o aconselhamento genético € um conjunto de praticas que
atuam/participam do governamento dos sujeitos (de muitos e diferentes modos) na direcdo
da responsabilidade genética, e que meus objetivos eram — justamente — a exploracdo
desses modos de governamento, no sentido de esmiuca-los e desnaturaliza-los. Em um
outro comentario escrito, o staff do Servigco também assim se representava:

Se uma das hip6teses veladas que norteiam esse projeto é a de que disciplinamos mentes,
creio que uma das comparacOes que se poderia fazer — para reforcar ou enfraquecer essa
hip6tese — seria entre 0 assim chamado discurso da genética clinica e o discurso de
qualquer uma dessas outras areas clinicas. Uma observacdo de atendimentos clinicos em
uma area ndo genética poderia servir de controle para esclarecer se somos mais invasivos
ou pedag6gicos ou disciplinadores do que qualquer outro médico.

Staff do Servigo de Genética Médica, 2004

Conforme ja afirmei diversas vezes no capitulo anterior, estou considerando (e
construindo) a pratica do aconselhamento genético, nessa tese, como um conjunto amplo de
procedimentos com o objetivo de investigar (para, assim, informar, orientar e educar) os
individuos e suas familias quanto a ocorréncia, manejo e riscos de recorréncia de uma
determinada doenga genética, e que vem se configurando como uma das instancias que
possibilitaria aos individuos um melhor ordenamento e controle de suas préprias vidas (e de
suas proprias escolhas reprodutivas). Nesse particular, o aconselhamento genético e suas
multiplas praticas associadas funcionariam como uma instancia educativa/pedagogica,
instituidora e veiculadora de significagdes envolvendo os corpos e as vidas dos sujeitos a
ele submetidos, ativamente produzindo, classificando e posicionando os sujeitos. E eu ndo
afirmava (como, também, ndo estou afirmando agora) que uma consulta num ambulatério
da Genética Médica é mais invasiva, mais pedagdgica ou mais disciplinadora do que
qualguer outra consulta médica — ou do que qualquer outra especialidade clinica ou, ainda,
do que qualquer outra disciplina (psicologia, pedagogia, etc.). O que afirmo é que ela é
também pedagodgica e, até por isso, disciplinadora e prescritiva como toda a agdo
pedagdgica. Assim, pois, se 0 sujeito, por exemplo, ndo tomar o remédio do modo
prescrito, ele sentird determinados efeitos, reais e palpaveis, sobre 0 seu corpo; se 0
paciente ndo fizer o tratamento até o final (isto €, se ele ndo seguir as recomendacfes
médicas e parar o tratamento quando tiver vontade), os sintomas das doencas combatidas
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poderdo novamente aparecer e ele podera ficar ainda mais doente do que da primeira vez —,
mas isso ndo impede, em absoluto, que haja resisténcia por parte dos envolvidos no
processo, tal como fica registrado nos excertos que transcrevo abaixo:

Entram duas mulheres no consultério, ambas adultas — uma mais velha, a outra huma
cadeira de rodas. A que esta na cadeira de rodas tem o olhar um tanto quanto parado
(alias, ela inteira quase ndo se mexe). A residente foi logo dizendo, para a mulher mais
velha, que a outra “ndo tem nada detectavel pela genética”, e que ela precisa voltar para
a neurologia e para a psiquiatria. A residente disse que foi feita a triagem para erros
inatos do metabolismo e que o resultado da mesma tinha sido normal. A mulher, entéo,
comecou a falar que havia parado de dar os medicamentos da psiquiatria porque havia
ido num centro espirita (pelo que pude entender, a mulher da cadeira de rodas tomava
litio e uma série de outros medicamentos). A irritacdo da residente ficou palpavel no ar, e
parei de escrever... A mulher mais velha parecia inconformada com a falta de uma causa
ou razédo para o estado da outra, mas a consulta terminou abruptamente, com a médica
repetindo que ela deveria voltar para a neurologia e a psiquiatria.

(...) Depois que as duas mulheres sairam, a residente parecia estressada. Com o passar
do tempo, reparei que varios médicos ja estavam me tratando como se eu fosse uma
“confidente” (quase como se eu fosse uma deles) — ou seja, alguns deles comegaram a
falar, ao meu redor, com menos reservas. A residente esbravejou, ficou muito irritada e
ndo fez qualquer coisa para esconder isso de mim. A irritagcdo dela foi por causa da
mencgao ao centro espirita — claramente, ndo contra a pratica religiosa em si, mas pelo
fato daquela mulher ter parado de tratar a outra deliberadamente.

Diario de Campo, Historia 43 e inicio da Histéria 44

A irritacdo da médica, nesses dois excertos, é perfeitamente justificada: ndo haveria
razdo para continuar atendendo alguém que estaria tomando decisfes irresponsaveis —
orientadas talvez muito mais por convicgdes religiosas do que por convicgdes médicas; nao
haveria razdo para continuar uma consulta, repito, quando alguém esta tomando decisbes
irresponsaveis por outra pessoa (sendo que a conseqiiéncia de tal decisdo seria a ndo-
manutencao do equilibrio quimico do cérebro da outra). Nesse caso, uma mulher estaria
causando dano a outra, talvez sem o perceber, e ndo haveria outra coisa a fazer a ndo ser
encaminhar as duas, novamente, para outras instancias médicas. Apesar desses excertos ndo
tratarem de “nada detectavel pela genética” (isto é, ndo estamos falando especificamente de
decisdes reprodutivas aqui, quando os pais “decidem a sorte” dos futuros filhos, mas de
decisOes referentes & manutencdo de um determinado tratamento que ndo é relacionado a
genética da paciente), os utilizo aqui para mostrar que ha um desejo intenso por parte dos
médicos — tal como manifestado no primeiro comentario do pessoal do Servigo — de “tratar
0 que se pode tratar”.

O “problema”, por assim dizer, é que eu jamais poderia ter afirmado que aqueles
geneticistas estavam, através das suas praticas diérias relacionadas ao aconselhamento
genético, nos consultérios da genética médica, governando 0s sujeitos — mesmo que,
trazendo a teorizacdo de Foucault (1997; 2003), eu tenha dito que tais estratégias e
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tecnologias de governamento ndo estavam sendo consideradas unicamente como
repressivas, negativas ou coercitivas e nem tampouco, conforme Veiga-Neto (1996),
“intencionais, cruéis, desumanas, conspirativas, regressivas ou a servico do mal”, mas
sobretudo como formas positivas e produtivas; ter dito, da mesma forma, que se governa de
muitas formas e para variados fins'® — e o que essas formas de governamento tém em
comum é fazer dos sujeitos e de seus corpos (enquanto populaco, no geral e no detalhe’®,
conforme Foucault, 2003) mais produtivos, mais ativos, mais saudaveis, mais longevos,
etc., — também ndo ajudou em nada: a questdo é que sao muito frequientes, comuns e difusas
as associacOes feitas (tanto no jornalismo cientifico quanto no meio académico) entre a
geneética e as préaticas eugénicas do final do século XIX e, principalmente, do comeco do
século XX.

Em “A civilizagdo da eugenia”, por exemplo, Rifkin (1999) diz que “as tecnologias
da engenharia genética sdo, por sua prépria natureza, as ferramentas da eugenia”, isto é, que
tais tecnologias estariam inseperavelmente ligadas aos conceitos eugénicos. De maneira
semelhante, Oliveira (1997) também afirma que a genética atual (e, no caso especifico, a
pratica do aconselhamento genético) teria sempre, como sua “sombra”, as praticas
eugénicas:

H& uma carga histérica de autoritarismo e de escamoteamento da autonomia das pessoas
que permeia os servicos de aconselhamento genético. Isso se deve sobretudo a
subjetividade de quem aconselha e as distorcdes abusivas presentes nas propostas
eugénicas, apesar dos esforcos das diferentes tendéncias democraticas e humanistas de tais
servicos em consolidar o carater ou linha de assisténcia capaz de informar com
neutralidade e deixando que a pessoa/familia aconselhada tome a sua decisdo livre e
conscientemente.

Oliveira (1997)

Assim, quando fiz referéncia a uma dada intencionalidade na pratica do
aconselhamento genético, ainda no projeto submetido ao Servigo de Genética Médica —

192 Foucault (2003), em A governamentalidade, diz que “o governo é definido como uma maneira correta de
dispor as coisas para conduzi-las ndo ao bem comum (...), mas a um objetivo adequado a cada uma das coisas
a governar. O que implica, em primeiro lugar, uma pluralidade de fins especificos, como por exemplo fazer
com que se produza a maior riqueza possivel, que se fornega as pessoas meios de subsisténcia suficientes, e
mesmo na maior quantidade possivel, que a populagdo possa se multiplicar, etc. Portanto, uma série de
finalidades especificas que sdo o prdprio objetivo do governo. E para atingir estas diferentes finalidades deve-
se dispor as coisas”. Mas, quanto a esse “dispor” das coisas, Foucault (op.cit.) diz que “ndo se trata de impor
uma lei aos homens”, mas de se “utilizar mais taticas do que leis, ou utilizar a0 maximo as leis como téticas,
fazer - por varios meios - com que determinados fins possam ser atingidos”.

193 Ainda segundo Foucault (2003), é a populagdo que emerge como o objetivo final do governo (e ndo mais a
familia, mas a familia como elemento no interior da populacdo e como um instrumento fundamental de
governamento) a partir da metade do século XVIII. Diz ele: “Pois qual pode ser o objetivo do governo? Néao
certamente governar, mas melhorar a sorte da populagdo, aumentar sua riqueza, sua duracdo de vida, sua
saude, etc.” E gerenciar a populagdo ndo quer dizer, para Foucault (op.cit.), “gerir a massa coletiva dos
fendmenos ou geri-los somente ao nivel de seus resultados globais. Gerir a populagdo significa geri-la em
profundidade, minuciosamente, no detalhe”.
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intencionalidade essa ja referida no capitulo anterior, quando da discussdo dos supostos
objetivos da préatica —, meus informantes geneticistas quiseram (e com razdo) dissociar as
praticas dos ambulatérios daquelas préaticas eugénicas que mais facilmente nos vém a
mente. lredale (2000), por exemplo, afirma que, “na cabega da maioria das pessoas, a
eugenia esta freqlientemente associada as praticas de esterilizacdo em massa e compulsoria
de retardados mentais e de outros doentes genéticos, racismo generalizado, politicas de
restricdo a imigracdo e campos de concentragdo nazistas do inicio do século XX”. Valassi-
Adam (2001) aponta que “no jornalismo cientifico, o termo ‘eugenia’ é mencionado com
cautela, culpa e, as vezes, com surpresa e terror quanto ao risco de seu ressurgimento”. De
acordo com ela, “a comunidade cientifica encontra uma certa dificuldade para isolar a
eugenia dos crimes do passado”. E em campo, com freqliéncia, os geneticistas buscam
evitar mencionar qualquer vinculacdo da genética de hoje com a genética do passado, sendo
que alguns dizem, inclusive, que uma coisa ndo teria nada a ver com a outra'®*: alguns
informantes afirmam que o que diferenciaria essas “duas genéticas” seria a auséncia de
qualquer forma de coercdo ou de medidas punitivas, bem como a soberania do individuo
para decidir fazer o que bem quiser com sua “bagagem genética”, supostamente presentes
na genética contemporanea®.

De acordo com Kerr (2003), baseada nos trabalhos de Rabinow (1996, 1999) e Rose
(1999, 2001), essa énfase contemporanea sobre a escolha individual €, freqlentemente,
invocada como marco de uma quebra/ruptura definitiva dessa “nova genética” com a
eugenia do passado — que, nessa formulagéo, seria definida como uma série de politicas e
praticas coercitivas (comuns em muitos paises durante a primeira metade do século XX)
designadas para eliminar genes defeituosos de uma populacdo, atraves da esterilizacdo
compulsdria e da institucionalizagdo dos chamados deficientes mentais, bem como a
implementacdo de medidas de saude publica destinadas a garantir “bebés melhores”.

104 Alguns informantes dizem que a eugenia era uma “pseudo ciéncia”, o que néo deixa de ser problematico —
Petersen (2002) afirma que dizer isso implica “que a nova genética é a verdadeira ciéncia” e, portanto, livre
de valores. O autor também afirma que isso é negar totalmente as contribuigdes do pensamento eugénico,
incluindo o seu uso dos métodos estatisticos e quantitativos, bem como a sua presenga marcante nas
universidades (ela era ensinada nos mais importantes centros de ensino da época), nos jornais cientificos e nos
livros biolégicos de uma maneira geral.

195 petersen (2002) afirma que apontar “diferencas” é sempre muito mais facil do que apontar “similaridades e
continuidades” e que, além disso, “a decisdo de focar as aten¢des nas diferencas € um julgamento de valor:
pode-se selecionar qualquer conjunto de critérios como evidéncia de diferenca e negligenciar outros critérios
gue mostram similaridade ou continuidade. Diferencas sdo mais aparentes em nivel terminolégico — 0s
escritores freqiientemente apontam para diferengas de linguagem e que parecem bastante “[obvias: por
exemplo, os termos eugénicos ‘imbecilidade’ (feeblemindedness), ‘higiene racial’ (racial hygiene) e
‘melhoramento do estoque’ (improvement of the stock) parecem muito afastadas das no¢des da nova genética,
tais como ‘direito de saber’ e ‘liberdade de escolha’. Mas, como muitos autores tém argumentado, se se
focaliza em amplos argumentos (razBes, intencdes) legitimizantes, no uso de estratégias e praticas
particulares, bem como nos (potenciais) efeitos, pode-se identificar um grande nimero de similaridades e
continuidades entre a ‘nova genética’ e a “velha’ eugenia”.
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Ainda de acordo com Kerr (2003), depois da Il Guerra Mundial, a “reforma
eugénica” consistia de aconselhamento genético e de um “aconselhamento marital” para
prevenir o0 nascimento de criangcas com doengas geneticas. Os profissionais comegaram a
oferecer aos casais “escolhas reprodutivas” através de testagens pré-natais e screenings e,
mais recentemente (a partir da década de 1990), testes genéticos pré-sintoméaticos foram
desenvolvidos para doengas genéticas de manifestacdo tardia, tais como a Doenca de
Huntington — e, nas palavras de Rose (2001), “a nossa prépria vida bioldgica entrou no
dominio da decisdo e da escolha”. Kerr (2003) aponta também que hoje, freqlientemente, a
literatura da area refere que pacientes e profissionais estdo formando novos
relacionamentos, diferentes dos arranjos hierarquicos do passado. A autora cita, como
exemplo desses novos arranjos, 0s grupos de suporte a pacientes e a seus familiares que, em
parceria com o0s medicos, buscam levantar fundos para o estudo, o tratamento (e, se
possivel, a cura) de suas doencas, bem como para o desenvolvimento de melhores e mais
acurados testes de deteccdo (prévia ou tardia), para fins de prevencéo.

Recentemente, a Cémara dos Deputados aprovou um dos itens da Lei de
Biosseguranca: a pesquisa cientifica com células-tronco derivadas de embrides congelados
ha mais de trés anos, em clinicas de fertilizacdo e hospitais. Atraves da TV e dos jornais,
ficamos sabendo que a votagdo, no plenario da Camara em Brasilia, “foi acompanhada por
integrantes da Associacdo Brasileira de Distrofia Muscular e do Movitae (Movimento em
Prol da Vida) que defendia a matéria e viram na aprovacdo do texto uma chance de cura
para suas doencas™®. A reportagem prossegue, dizendo que “no plenario, estavam
familiares e criangas em cadeiras de rodas, que sofrem de distrofia muscular — doenca que
se caracteriza pela degeneracdo progressiva do tecido muscular”, bem como o médico
Drauzio Varella (conhecido do grande publico, principalmente, por suas aparicdes no
“Programa Fantastico” e pelo livro “Carandiru”). Com relacdo a esses novos movimentos
que podemos verificar na contemporaneidade — isto €, quando grupos de doentes e de
familiares de doentes genéticos se unem para pressionar determinados setores da sociedade
ou, ainda, quando h& uma énfase cada vez maior em temas envolvendo “direitos genéticos”,
“responsabilidades genéticas”, “escolhas/livre arbitrio genéticos” e “deveres genéticos” —,
Petersen & Bunton (2002) afirmam que esses corresponderiam ao exercicio de “uma nova
cidadania genética'®’”.

O exercicio dessa nova cidadania genética viria a ser “coroado”, por assim dizer, no
més seguinte a aprovacao da Lei de Biosseguranga, abril de 2005, quando foi divulgado um
edital do Conselho Nacional de Desenvolvimento Cientifico e Tecnoldgico (CNPq) aos
pesquisadores brasileiros (CT-Biotecnologia/ MCT/CNPg/MS/SCTIE/DECITn.® 024/2005),
prevendo a liberacdo de recursos de financiamento de projetos de pesquisa béasica, pré-

106 “Camara aprova a pesquisa com células-tronco”. Folha de S. Paulo, 02/03/2005.
197 Esté-se falando de “cidadania genética”, aqui, no sentido da participagdo dos individuos nas politicas
publicas sobre a genética.
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clinica e clinica na ordem dos 11 milhdes de reais, para “incentivar o desenvolvimento de
procedimentos terapéuticos inovadores em terapia celular, utilizando células-tronco
embrionérias, células-tronco adultas derivadas da medula dssea, células-tronco derivadas
do corddo umbilical e células-tronco derivadas de outros tecidos, de modo a se induzir a
geracdo de novos conhecimentos, produtos e processos biotecnoldgicos, cujo potencial de
aplicagdo se caracterize em avangos na area da salde humana”.

H&, para Kerr (2003), um poderoso discurso comercial de “transformacdo”
subjacente a novidade/inovacdo e ao desejo de novos tratamentos genéticos e de novas
tecnologias diagnosticas, e que esse foco nas “transformacfes” pelas quais passaria a
medicina moderna com as novas tecnologias genéticas poderia resultar “em uma menor
atencdo as continuidades entre o passado e o futuro, particularmente aos modos como a
autonomia, a participacdo e a contingéncia podem ser solapadas pelas novas testagens
genéticas, os screenings e a consulta publica”. Isto é, sempre olhariamos (encantados,
entusiasmados, esperancosos) para as “novidades bombasticas” e para as “inovacdes” no
campo dos poderes preditivos e de cura da genética, e nem sempre discutiriamos e
prestariamos atencdo aos “tracos/rastros” das praticas eugénicas do passado — embora a
autora (op.cit.) saliente ser importante “rejeitar paralelos simplistas entre as praticas
eugénicas do passado e a genética do presente”.

Serd que podemos, pelo menos por enquanto, afirmar que um dos deslocamentos
que se deram, ao longo do tempo, foi de uma politica eugénica de Estado arbitraria,
coercitiva e repressiva (que utilizava como seus instrumentos de ordem a eutanasia, a
esterilizagcdo, o exterminio, etc., e que promovia casamentos dessa ou daquela maneira)
para uma politica, também eugénica, de exortacdo do comportamento e do posicionamento
responsavel dos sujeitos frente ao seu genoma e a sua reproducdo?

Serd que podemos pensar — por mais detestavel e repulsivo que esse pensamento
pareca ser em principio — que ndo deixamos de ser eugénicos, mas que Somos eugénicos,
hoje, de outras formas (e de outros jeitos)?

LOGZTBTICE TS
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Poderiamos, perfeitamente, produzir uma raga de homens altamente dotados gracas a
casamentos judiciosos (prudentes) durante varias geragdes consecutivas.
Francis Galton

Existe um tabu contra melhorar a espécie humana. S6 que ha séculos, através do ambiente,
da educacdo, nds fazemos isso. A educacdo é a alteracdo sistematica do individuo. Por que
ndo altera-lo pelos genes?”

Oswaldo Frota-Pessoa'®

De acordo com Carl J. Bajema (1976), a palavra eugenia foi cunhada em 1883 por
Sir Francis Galton em seu livro, Inquiries into Human Faculty and its development, que
lidava — segundo seu proprio autor, Francis Galton — com “vérios toépicos mais ou menos
conectados com aquele do cultivo da raca ou com o que podemos chamar de questdes
eugénicas'™™, bem como com a apresentacdo dos resultados de minhas investigactes
isoladas”. Bajema (op.cit.) afirma que o termo eugenia foi criado no final do século XIX
mas a pratica acompanharia a humanidade “desde sempre”: segundo ele, “Platdo ja discutia,
em A Republica, como a qualidade genética dos cidadaos de seu estado utdpico poderia ser
protegida e melhorada™®”. Platdo, segundo Bajema (1976), “afirmava que dar aos seres
humanos uma sociedade melhorada néo € suficiente”, e que era necessario “dar a sociedade
seres humanos geneticamente melhorados”. Outros autores (Bizzo, 1995*: Goldim, 1998)

1% Oswaldo Frota-Pessoa é um geneticista da chamada “primeira geracdo” da pesquisa em genética humana
no Brasil (juntamente com Newton Freire-Maia e Francisco Mauro Salzano), surgida ainda nos anos 1950.
Atualmente, é Professor Emérito do Instituto de Biociéncias da Universidade de S&o Paulo. Seus temas
principais de pesquisa sempre foram a Genética (genética de populagles, citogenética), a Educacdo e o
Ensino.

19 No texto original de Galton de 1883, h4 uma nota de rodapé que diz o seguinte: “Isto é, com questdes que
lidam com o que é chamado, em grego, eugenes, ‘good in stock’, hereditariamente dotado de qualidades
nobres. Isso e as suas palavras derivadas, eugeneia, etc., sdo igualmente aplicaveis a homens, animais e
plantas. N6s, muito fortemente, queremos uma pequena palavra para designar a ciéncia do melhoramento do
estoque ou da ‘origem’ (improving stock), que ndo estd confinada a questdes de reproducdo judiciosa ou
prudente (judicious mating) mas que, especialmente no caso do homem, trata do conhecimento de todas as
influéncias que tendem a, mesmo em nivel remoto, dar as ragas ou grupos ‘de sangue’ mais adequadas a
possibilidade de prevalecer rapidamente sobre aqueles menos adequados. A palavra eugenia ird expressar a
idéia de maneira adequada”. Galton, argumentando em favor da adogdo e uso da nova palavra que cunhava —
eugenia — diz no texto o seguinte: “it is at least a neater word and a more generalised one than viriculture,
which | once ventured to use” (grifo meu). E interessante considerarmos que a palavra inglesa neat tem varios
significados: ela pode ser usada tanto para designar alguma coisa que é limpa, asseada, arrumada e (bem)
cuidada quanto algo agradavel, bom, de bom gosto, puro e ndo diluido (para bebidas, por exemplo, mas
poderiamos extrapolar facilmente para o sangue...). De qualquer modo, Galton parece preocupado em
vincular a palavra referéncias a organizacéo, higiene, limpeza, pureza, etc.

19 redale (2000) diz que, em A Republica, Platdo afirma que “a descendéncia defeituosa seria secretamente
eliminada” e que a medicina administrada pelo estado “provera tratamento para aqueles cidaddos cuja
constituicdo fisica e psicoldgica seja boa; para os outros, os que ndo forem saudaveis deverdo ser deixados
para morrer”.

1 Bizzo (1995) diz que “o infanticidio, a esterilizagio em massa, 0 racismo e o genocidio fizeram parte de
varias culturas ha séculos, até mesmo nos tempos pré-colombianos.”
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também referem que, ao longo da histéria da humanidade, varios povos, tais como 0s
gregos (os espartanos costumavam se livrar dos bebés considerados improprios — e, as
vezes, conforme Iredale (2000), “um bebé feminino era considerado improprio™), os celtas,
os fueginos (indigenas sul-americanos) eliminavam as pessoas deficientes, as mal-formadas
ou as muito doentes — isto €, eliminavam a posteriori todos aqueles individuos
considerados “inlteis” para o funcionamento da sociedade —, mas devo ressaltar que
Bajema (1976), ao tentar reforcar a idéia de que as praticas eugénicas (ou, ainda, “que as
praticas sociais que tém consequéncias eugénicas”) ndo sdo “novas” na historia da
humanidade, traz um exemplo de comportamento eugénico: a poligamia.

Para Bajema (op.cit.), a poligamia é “um exemplo de um modelo de comportamento
humano que tem afetado a composicdo genética das populacbes humanas daquelas
sociedades nas quais tem sido praticada”. Segundo ele, a poligamia é “a préatica social que
permite a alguns homens terem duas ou mais esposas (wives)”, e que tal pratica geraria
“uma selecdo mais intensa entre os machos (males) daquela sociedade: alguns machos sdo
excluidos da reproducdo porque eles sdo incapazes de obter uma esposa (wife), enquanto
aqueles machos que obtém duas ou mais esposas produzem uma descendéncia maior e,
assim contribuem com mais genes para a proxima geracdo”. Um aspecto interessante que
podemos problematizar nessa explicagdo de Bajema (1976) é a mencdo a poligamia
enquanto um comportamento masculino (o de “machos” selecionando duas ou mais esposas
— e ndo mulheres ou fémeas) e ndo feminino (com mulheres selecionando varios homens)...

Um outro aspecto diz respeito, ainda, & forte vinculagdo da eugenia de Galton com
as idéias de seu primo, Charles Darwin, com relacéo a selegdo natural. Segundo Bajema, “o
fmpeto da eugenia moderna, como ciéncia e como movimento social**?, pode ser tracado
até Charles Darwin (1859), que propbs que a selecdo natural era o processo que dava
direcdo a evolugdo. Os pensamentos de Darwin sobre a selecdo natural™ logo levaram
outros a acreditarem que os seres humanos, por suas agdes sociais, podem modificar a
atuacdo da selecdo natural nas popula¢fes humanas e, assim, afetar a qualidade genética
das futuras geragdes”. O propoésito da eugenia seria, assim, “modificar, em uma direcdo

112 Francis Galton sintetiza os objetivos da eugenia enquanto movimento social em seu livro Memories of my
life (1908) da seguinte forma: “o homem é dotado de pena e outros sentimentos similares; mas ele também
tem o poder de prevenir muitos tipos de sofrimento. E eu imagino que isso vai na direcdo da substituicdo da
Selecdo natural por outros processos que sdo mais misericordiosos e ndo menos efetivos. Esse é,
precisamente, o alvo da eugenia. O seu primeiro propésito é verificar a taxa de nascimento dos
ineptos/incapazes (Unfit), ao invés de permitir que eles venham a nascer, apesar de serem inclinados a morrer
prematuramente e em grande nimero. O seu segundo propésito é o melhoramento da raga através da
promog&o da produtividade dos aptos/capazes (Fit), com casamentos em idade jovem e a producdo/criacdo de
criancas saudaveis. A Selecdo Natural estd baseada na producdo excessiva e na destruigdo completa; ja a
eugenia esta interessada em ndo trazer mais individuos ao mundo do que aqueles que podem ser cuidados
apropriadamente, e aqueles apenas com o melhor estoque ou origem (best stock).

13 Segundo Bajema (1976), Darwin cunhou o termo “selecdo natural” para descrever as forgas ecolégicas que
causam a evolugdo, sendo que o que causaria a selecdo natural seria a luta pela vida (a competi¢cdo) gerada
pela superpopulacéo (isto é, a superproducdo de descendentes seria a causa ecoldgica da selecéo natural “dos
mais aptos”).
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eugénica, o modo pelo qual a selecdo natural esta atuando nas popula¢fes humanas” — e
“ndo copiar o0 modo cego, desumano e repleto de desperdicios com o qual a selecéo natural
normalmente opera, mas modificar a selecdo natural racionalmente e de tal modo que a
selecdo produza conseqiiéncias eugénicas enquanto operando da maneira mais humanitaria
possivel”. A eugenia seria, assim, um jeito muito humano de driblar as forcas (cegas,
irracionais, incoerentes) da natureza ou de, pelo menos, fazer com que elas trabalhem a
favor da ordem, do controle e dos proprios propositos humanos — e Bajema (1976) conclui,
dizendo que “as ac¢des sociais do homem tém consequiéncias genéticas”.

O referido autor (op.cit.) diz existir muita confusdo com relacdo ao significado
preciso da eugenia: muitos autores, afirma ele, ttm usado o termo para descrever “todo o
campo do controle social da evolugdo genética humana”; outros autores restringiriam o uso
do termo eugenia para designar “um subconjunto de propostas e de politicas particulares
que afetariam a qualidade genética das futuras geracdes — isto é, propostas e politicas que
empregariam métodos humanitarios e que também levariam a um melhoramento da
qualidade genética das futuras geraces”. O termo também seria usado de um terceiro modo
pelos geneticistas, quando eles dividem as mudancas genéticas que estdo ocorrendo nas
populacdes humanas — como mudancas eugénicas (aquelas que levariam a um
melhoramento genético) e mudancgas disgénicas (aquelas que levariam a “deterioracéo
genética”, usando as palavras de Bajema, 1976). Para o autor, por exemplo, as politicas
racistas da Alemanha nazista ndo poderiam ser chamadas de eugénicas pelo fato de néo
terem sido nada “humanitarias” — o fim (considerado “nobre” da modificagdo da selegédo
natural com o objetivo do melhoramento genético da espécie humana), nesse caso, ndo
justificaria os meios (desumanos) utilizados.

Mas Petersen (2002) comenta que a eugenia tomou muitas formas, variando
consideravelmente de pais para pais e também internamente, em termos de influéncias,
crencas sobre os mecanismos de transmissdo dos caracteres herdados e dos métodos e
pesquisas mais apropriados — isto é, segundo ele, o0 movimento eugénico ndo foi uma coisa
sO (ou, ainda, uma mesma coisa). O autor (op.cit.) diz, por exemplo, que 0s movimentos
eugénicos franceses e brasileiros™* “estavam tdo preocupados com o cuidado neonatal
quanto com a hereditariedade”, sendo que “seus modos de pensar a hereditariedade eram

14 Castafieda (1998), em “Apontamentos historiograficos sobre a fundamentacéo bioldgica da eugenia”,
afirma que linhas gerais, 0s objetivos da eugenia no Brasil seriam: a) determinar os meios de sele¢do de
matriménios; b) estimular a propagagdo de individuos sdos, robustos e belos; ¢) e combater os fatores
degenerativos (sifilis, alcool e tuberculose). Ja Goldim (1998) diz que, no Brasil, a Sociedade Paulista de
Eugenia foi a primeira de seu tipo, fundada em 1918. O primeiro Congresso Brasileiro de Eugenismo foi
realizado no Rio de Janeiro, em 1929, sendo que um dos temas abordados foi “o0 problema eugénico da
migracdo”. O Boletim de Eugenismo propunha a excluséo de todas as imigrages ndo-brancas. Em marco de
1931 foi criada a Comissdo Central de Eugenismo, sendo o seu presidente Renato Kehl e o Prof. Belisario
Pena um dos membros da diretoria. Os objetivos desta Comissao eram 0s seguintes: a) manter o interesse do
estudo de questdes eugenistas no pais; b) difundir o ideal de regeneracao fisica, psiquica e moral do homem;
c) e prestigiar e auxiliar as iniciativas cientificas ou humanitarias de carater eugenista que sejam dignas de
consideracéo.
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lamarckistas, acreditando que o0s pais passavam para as suas criangas caracteristicas
adquiridas durante o curso de suas vidas”. Para Petersen, essas evidéncias desafiam a
percepcdo de muitos autores contemporaneos de que a eugenia foi um movimento que
enfatizava a natureza sobre a cultura tanto como causa quanto como solucgéo para as falhas
humanas. Assim, apesar de muitos eugenistas terem compartilhado de objetivos
similares'®®, estes variaram consideravelmente em termos de suas crencas politicas, do uso
da ciéncia, de propostas praticas e legislativas. Alguns eugenistas — chamados de
“eugenistas da reforma” (reform eugenicists) — procuravam aliar a genética a medicina,
livre de bases racistas e de classe (social). Tais eugenistas, segundo Petersen (2002),
reconheciam que tanto as condicdes sociais quanto a hereditariedade (e as doengas fisicas e
mentais), “contavam” na falta de éxito dos grupos mais pobres. Eles salientavam a
importancia tanto da eugenia quanto da seguridade social (social welfare), de uma dieta
adequada, do cuidado com a saude, com a casa (o lar) e a educagdo, da mesma forma que
“pregavam” a abolicdo da prostituicdo, a criacdo de moradias decentes, de centros de
recreacdo e de cuidados diarios, bem como o direito ao trabalho e aos salérios justos e
dignos.

Da mesma forma, Petersen (op.cit.) também diz que, contrariando muitos autores
contemporéaneos, nem todos os eugenistas acreditavam que a reproducdo deveria ser
controlada pelo Estado. Alguns, como o proprio Galton, esperavam conseguir a
aquiescéncia voluntéria das diretrizes eugénicas através da transformacéo da eugenia numa
espécie de religido civil. Essa crenca de Galton foi promovida, principalmente, pela
Sociedade Eugénica da Gra-Bretanha (Eugenics Society, UK), fundada justamente por ele,
atraves da producdo de um filme que procurava, segundo Petersen (op.cit.), “educar as
pessoas a verem Seus comportamentos reprodutivos como uma parte de suas
responsabilidades civicas”. Esse filme também “encorajava seus publicos a pesquisarem
suas arvores genealdgicas e a calcularem suas aptidfes familiares para o casamento”. Para o
autor, esse foco no comportamento voluntario era consistente com a razao de ser da eugenia
— quer seja, que o desejo individual deveria ser sacrificado pelo bem da coletividade.

Quero, a partir de agora, referir alguns trabalhos sobre os movimentos eugénicos em
varias partes do mundo sob a forma de vinhetas curtas — isto é, pequenos excertos, retirados
daqui e dali, arbitrariamente reunidos e (ndo necessariamente) articulados e sem nenhuma
pretensdo totalizadora —, de modo a mostrar, particularmente amparada pelos estudos de
Petersen (2002), um certo (e em alguma medida desconcertante) borramento entre o0 “novo”
e 0 “velho”...

LOGETBTIE IS

15 petersen (2002) aponta que a crenga comum a todos os eugenistas, se é que tal coisa tenha existido,
poderia ser expressa apenas em termos muito gerais e amplos como sendo “uma preocupagdo com O
melhoramento humano através da sele¢éo”.
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VINHETA | - FRANCIS GALTON: “EUGENICS: ITS DEFINITION, SCOPE AND AIMS” (1905)

Todas as criaturas concordardo que é melhor ser saudavel do que ser doente, vigoroso do
que fraco, bem ajustado (well fitted) do que mal ajustado para as coisas da vida. Em
resumo, que é melhor ser um bom espécime de qualquer tipo. Assim é com o0 homem. Ha
um vasto nimero de ideais conflitivos, de pessoas (caracteres) alternativas/os, de
civilizacbes incompativeis; mas elas sdo queridas para que se dé preenchimento e
interesse a vida. A sociedade seria muito chata se todo homem parecesse com 0s
estimados Marcus Aurelius ou Adam Bede. O objetivo da Eugenia é representar cada
classe através de seus melhores espécimes. Isso feito, é deixa-los trabalhar em suas
civilizagdes comuns e de seus proprios modos.

Francis Galton, Eugenics: Its definition, Scope and Aims (1905)

Sir Francis Galton fundou, em 1904, o National Eugenics Laboratory e, em 1907, a
Eugenics Education Society, cujo alvo, segundo Iredale (2000) era “educar e ensinar a
populacdo britanica sobre a eugenia”. Ele também estabeleceu, aquela época, um periddico
(jornal) académico, chamado Eugenics Review e, conforme nota Iredale (op.cit.), as idéias
eugeénicas rapidamente se espalharam da Gra-Bretanha para as areas mais industrializadas
do mundo e a combinacdo “do clima intelectual pré-existente do Darwinismo social, em
conjungdo com as rapidas mudancas sociais, a continua industrializagdo, o surgimento e
crescimento de grandes negdcios, o crescimento das cidades e da prostituicdo, bem como 0s
fluxos migratérios (do campo para as grandes cidades) e imigratérios em massa levaram a
rapida popularizagcdo dos movimentos eugénicos em muitos lugares”.

Galton define melhor a eugenia em sua obra de 1905, dizendo ser ela “a ciéncia que
lida com todas as influéncias que melhoram as qualidades inatas de uma raca, bem como
aquelas qualidades que lhes fornecem as maiores vantagens”. Galton também diz que “uma
lista consideravel de qualidades pode ser facilmente feita quando se selecionam os
melhores espécimes de sua classe, incluindo ‘salde, energia, habilidade, masculinidade e
virilidade’”. Segundo Iredale (2000), Galton dividia a eugenia em dois tipos — a eugenia
positiva e a eugenia negativa —, ambas destinadas ao melhoramento da raca humana através
da procriacdo seletiva. A eugenia positiva objetivava o encorajamento dos pais com
caracteristicas que eram tidas como louvéaveis pela sociedade a produzirem mais criancas (e
a autora diz que Galton defendia um sistema de *“casamentos arranjados” entre pessoas
eminentes e “distintas” da sociedade, de modo a produzir “crian¢as dotadas”, assim como
argumentava em favor da concessdo de “diplomas” aos jovens das classes mais altas,
certificando a “pureza” da procedéncia e encorajando o casamento entre eles). Na
Inglaterra, essas pessoas eram encorajadas a se casar e a ter filhos até bem pouco tempo
atras (década de 1980), sendo que 0 governo pagava uma série de taxas para ajudar a cobrir
o0s custos da maternidade e do cuidado dessas criangas ao longo do tempo, “especialmente
para aquelas familias merecedoras (meritorias)”. Ja a eugenia negativa tentava minimizar a
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transmisséo, as futuras geragdes, de caracteristicas que ameagavam a vida, prejudiciais ou
“sem validade civica”.

Algumas das funcdes e dos “cursos de acdo” a serem seguidos pela Eugenics
Education Society — projetados por Galton em 1905 — previam: 1) a “promogédo da
disseminacdo do conhecimento das leis da hereditariedade, bem como o seu proprio
estudo” (Galton parecia maravilhado com o tratamento estatistico/matematico que 0s
cientistas comecavam a dar a hereditariedade, “tal como as ciéncias atuariais davam a
nascimentos e taxas de mortalidade”, afirmando que “poucos parecem perceber o quanto o
conhecimento do que pode ser chamado de ‘lado atuarial’ ou estatistico da hereditariedade
avangou nesse anos”); 2) “uma pesquisa histérica sobre o quanto as varias classes de uma
sociedade (classificadas de acordo com a sua utilidade civica) tém contribuido no aumento
populacional em varios momentos, nas nacbes antigas e modernas” (isso porque Galton
achava que as ‘classes superiores’ ou ‘altamente civilizadas’ ndo se reproduziam tanto
como as ‘classes inferiores’, e que isso estaria relacionado ao declinio de varias na¢Ges no
passado); 3) “uma coleta sistematica de fatos mostrando as circunstancias do surgimento de
familias grandes e présperas — as ‘condicdes da Eugenia’®”; 4) uma anélise das
influéncias que estariam afetando os casamentos; 5) e, por fim, a “persisténcia no
detalhamento da importancia nacional da Eugenia”.

Quanto ao que Galton (1905) considera “influéncias sobre o casamento”, diz o
seguinte:

a paixao do amor parece ser tdo poderosa que pode-se pensar que € tolice tentar direcionar
0 seu curso, mas os fatos ndo confirmam essa visdo. Influéncias sociais de todos os tipos
tém um imenso poder no final das contas, e elas sdo muitas. Se casamentos imprdprios ou
inadequados sob o ponto de vista Eugénico forem proibidos socialmente, ou mesmo
considerados com um sentimento de desaprovacdo que alguns vinculam ao casamento
entre primos, muito poucos seriam feitos. O grande nimero de restricdes ao casamento
que tém se provado proibitivas entre povos ndo-civilizados precisara ser descrita num
livro a parte.

E, com relagdo ao dltimo item — o da reafirmacdo e do fortalecimento da
importancia da eugenia para a nag¢do —, Galton (1905) diz que a mesma “precisa ser
introduzida na consciéncia nacional, como uma nova religido”. Ele afirma haver “fortes
reivindicagOes para que [a eugenia] venha a se tornar um dogma religioso ortodoxo do
futuro, porque a Eugenia coopera com o trabalho da Natureza assegurando que a

118 Segundo Galton (1905), “os nomes das familias présperas da Inglaterra precisam ainda ser conhecidos,
bem como as condicfes que as fizeram prosperar. N6s ndo podemos esperar avangar na ciéncia da Eugenia
sem um estudo meticuloso dos fatos que hoje sdo acessaveis com dificuldade (quando o s&o). A definicdo de
uma familia de sucesso (ou prdspera), nesse momento, é aquela em que as criangas ganharam posicoes
distintamente superiores de seus colegas”. Ele propunha que tal estudo tivesse inicio nas escolas, através de
questionarios que deveriam incluir “o status dos dois pais quando de seu casamento — dai 0 seu carater mais

ou menos eugénico podera ser predito”, “informagdes sobre as suas racas, profissdes e residéncia”, bem como
“suas proprias (respectivas) ascendéncias, e as de seus irmaos e irmas”.
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humanidade possa ser representada pelas racas mais aptas. O que a Natureza faz cega, lenta
e cruelmente, o homem pode fazer providente, rapida e bondosamente”.

VINHETA 1l - “ALGUMAS PESSOAS NASCEM PARA SER UM FARDO PARA O

RESTANTE"”: EXCERTOS EUGENICOS NORTE-AMERICANOS

Um dia perceberemos que o principal dever, o dever inevitavel de um cidaddo correto e
digno, é o de deixar sua descendéncia no mundo; e também que ele ndo tem o direito de
permitir a perpetuacdo do cidadao incorreto. O grande problema da civilizacdo é assegurar
um aumento relativo daquilo que tem valor, quando comparado aos elementos menos
valiosos ou nocivos da populacédo (...). O problema ndo sera resolvido sem uma ampla
consideracdo da imensa influéncia da hereditariedade (...). Eu desejo muito que se possa
evitar completamente a procriacdo de pessoas erradas; e é o que se deve fazer, quando a
natureza maligna dessas pessoas for suficientemente flagrante. Os criminosos devem ser
esterilizados, e aqueles mentalmente retardados devem ser impedidos de deixar
descendéncia (...); a énfase deve ser dada a procriagdo de pessoas adequadas.

Rifkin (1999) diz que esse texto poderia ser atribuido a qualquer ativista politico na
Alemanha dos anos 1930, mas que ele foi proferido por Theodore Roosevelt, em 1913, e
que ele representava “a visao ‘esclarecida’ de milhdes de norte-americanos atraidos por um
movimento ideoldgico que foi praticamente suprimido dos livros de historia”. Segundo ele,
principalmente de 1890 (data da primeira grande leva de imigragcdo) até a Grande
Depressdo (anos 1920 e 1930), “a eugenia foi acolhida por boa parte da elite intelectual
norte-americana como uma panacéia para todas as iniglidades econdmicas e problemas
sociais que ameagavam a estrutura da vida nos Estados Unidos”, em virtude da inabilidade
dos governantes em lidar com o0s entdo crescentes problemas de pobreza, crime e
inquietacdo social. Rifkin (1999) também afirma que

profissionais e académicos buscavam desesperadamente uma maneira de explicar seus
fracassos na area de reformas sociais e econdmicas. Os dois grupos encontraram a
resposta na eugenia. Seu atrativo era irresistivel. Em primeiro lugar, sua premissa — a de
que a hereditariedade, e ndo o meio ambiente, determinava o comportamento do individuo
na sociedade — concedia aos reformadores a justificativa de que eles necessitavam para
culpar as massas pelos males que perseguiam a sociedade. A classe alta viu na eugenia
uma base racional e filosofica da qual poderia se apossar para proteger suas reivindicacdes
de poder. Ainda mais importante, a eugenia oferecia uma explicacdo cientifica para os
problemas econdmicos ou sociais e uma abordagem cientifica para sua solucdo, em uma
época na qual a ciéncia comegava a ser anunciada como o eixo da grandeza norte-
americana e 0 mapa que conduziria até seu destino ébvio. O historiador Mark H. Haller

7 Um dos lemas eugénicos dos EUA estampados em posters da década de 1920 — Some people are born to
be a burden on the rest. Segundo Selden (2000), tal lema “expressa a preocupagdo dos eugenistas norte-
americanos de que os ‘fardos sociais’ da sociedade estivessem sendo carregados de modo desigual pelos seus
mais capazes cidadaos”.
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salienta que o movimento eugénico tornou-se muito influente e poderoso precisamente
porque seu apelo era dirigido as ‘melhores pessoas’.

E foram, segundo Rifkin (op.cit.), essas “melhores pessoas” que transformaram a
eugenia em uma “forma secular de evangelismo” — professando “seu novo credo em
palestras universitarias, convencgdes profissionais e plataformas politicas, de um lado a
outro do pais”. O autor diz que, durante a Primeira Guerra Mundial, a eugenia era o topico
favorito ndo apenas nas escolas e encontros politicos, mas também em associacGes
femininas, reunibes de igreja e revistas populares da época. Diz ele que “ndo é de
surpreender que, em 1928, mais de trés quartos de todas as universidades e faculdades dos
Estados Unidos ensinassem eugenia™*®”. J& Seldon (2000) diz que a disseminac&o publica
das politicas eugénicas incluiam, além das feiras (US state fairs) e exibicdes, livros de
interesse popular, livros didaticos para os estudantes em varios niveis de ensino (do High
School ao College) e artigos cientificos de “lideres educacionais”. A “mensagem” desse
novo evangelismo, segundo Rifkin (1999), era sempre a mesma: a salvagdo da América do
Norte dependia de sua decisdo de eliminar os tipos biol6gicos inferiores e criar uma raca de
homens e mulheres superiores.

O interessante trabalho de Selden (2000) analisa 0s conhecimentos eugénicos
populares exibidos em feiras e outras exibi¢oes nos Estados Unidos do inicio do século XX,
bem como nos trabalhos de Leta Hollingworth (1886-1939), uma lider norte-americana
nacionalmente conhecida e reconhecida da Columbia University e preocupada com a
educacgéo de superdotados, tragando assim alguns paralelos entre 0 movimento eugénico e
um movimento mais amplo de reforma educacional nos Estados Unidos.

O trabalho de Selden (op.cit.) aborda algumas das exibi¢es da American Eugenics
Society e analisa alguns de seus posters, que “exortavam 0s visitantes a aprender sobre a
hereditariedade de modo a corrigir os problemas que afligiam o pais'®. Usando lampadas
piscantes, tais posters informavam os participantes de tais feiras que ‘a cada 48 segundos,
nasce nos Estados Unidos uma pessoa que nunca ira crescer mentalmente mais do que um
menino ou uma menina normais de 8 anos de idade’ e que “a cada segundo, o0 crime custa a
América US$100.000 dolares, e que daqueles que vao para a prisdo (um a cada 50
segundos), muito poucos sdo ‘normais’. Os visitantes também aprendiam que ‘a cada 16
segundos, uma pessoa nasce nos Estados Unidos e, de modo ligeiramente mais frequente,

8 Ainda segundo Rifkin (1999), “esses professores eram homens como Earnest A. Hooton da Universidade
de Harvard, que defendia a tese de que ‘o crime € o resultado do impacto do meio ambiente sobre organismos
humanos de qualidade inferior’. A solucdo para o problema do crime, dizia o professor, era a ‘extirpacdo das
pessoas fisica, mental e moralmente inadequadas, ou (se isso parecer demasiado severo) sua completa
segregacdo em um meio ambiente socialmente asséptico’”.

190 lema de uma das exibicdes, ocorrida em 1926 na Pennsylvania, era “Learn about heredity — you can help
to correct these conditions” (aprenda sobre a hereditariedade — vocé pode ajudar a corrigir essas condices).
Tais “condicdes”, segundo Iredale (2000), incluiam desde a insanidade, a epilepsia, o alcoolismo, o
pauperismo, a criminalidade, a “perversdo sexual”, o abuso de drogas e a imbecilidade, até a tuberculose e a
sifilis.
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uma pessoa com ‘ma hereditariedade’ nasce e que custa a sociedade US$100 ddlares’, bem
como que ‘apenas a cada 7 minutos uma pessoa que apresenta uma grande heranca
[genética] nasce’.

Outra “licdo” dizia respeito, por exemplo, ao alfabetismo: ‘o alfabetismo dentre os
nascidos nos Estados Unidos é de 49:1, mas a média da nacéo ¢ de apenas 17:1°, sendo que
isso seria uma conseqiiéncia da combinacdo dos resultados dos nascidos no pais com
aqueles dos estrangeiros (cuja razéo era de 8:1) e dos negros (4:1). O gque ndo se levava em
consideracdo, como aponta Selden (2000), é que desde o inicio dos anos 1830 0s negros
ndo podiam freqlientar as escolas, e eram vitimas da chamada “ignorancia compulsoria”,
legal em estados como a Virginia. Selden (2000) traz outros cartazes, expostos em feiras
livres até 1930 nos Estados Unidos, que mostram — didaticamente — quais casamentos sdo
“préprios” e “capazes” (fit) e quais ndo sdo (por exemplo, o casamento de uma pessoa pura
com outra igualmente pura resultard numa crianca normal, ao passo que o casamento entre
duas pessoas “corrompidas™?’” isto €, “normais mas que podem transmitir
anormalidades”, o que sugere que seriam 0s atuais “heterozigotos” para alguma doenca ou
condigdo genética — resultaria de cada quatro criangas, uma seria anormal, uma seria pura e
normal e duas seriam igualmente “corrompidas™), e que conclamam a populacédo a “fazer
alguma coisa” pela nagdo, com lemas tais como “Quanto tempo mais nos, americanos,
seremos tdo cuidadosos com o pedigree de nossos porcos, galinhas e vacas, e deixaremos a
ancestralidade de nossas criangas para 0 acaso, Oou para 0S ‘sentimentos cegos’?”;
“Caracteristicas humanas improprias tais como a imbecilidade, a epilepsia, a criminalidade,
a insanidade, o alcoolismo, o pauperismo e muitas outras incorrem nas familias e sdo
herdadas exatamente da mesma forma que a cor nos porquinhos da india. Se todos os
casamentos fossem eugénicos, nos poderiamos eliminar a maioria dessas impropriedades
em trés geragdes”; e “Vocé pode melhorar a sua educacdo, e mesmo mudar o seu ambiente,
mas 0 qué vocé realmente é foi estabelecido quando 0s seus pais nasceram. Pais
selecionados terdo criancas melhores, e esse é o grande objetivo da eugenia”.

Selden (2000) analisa, também, os escritos de Leta Hollingworth, considerando-os
como um exemplo do conhecimento académico dominante produzido na década de 1920,
que continha tracos de uma sociedade racialmente estratificada. Leta Hollingworth &, ainda
hoje, reconhecida pelas suas pesquisas com criancas ditas “superdotadas”. Em um trabalho
de 1924, ela focaliza a atencdo de seus leitores nas necessidades dos “biologicamente
meritosos”, um grupo que ela identificava como “os melhores 2% da nagdo”. Segundo
Selden (op.cit.), ela argumentava que a justica social seria conseguida se o determinismo
bioldgico fosse estendido para a esfera social; ela também rejeitava, segundo o autor, as
explicagdes daqueles que viam as desigualdades sociais em termos econémicos — segundo
Hollingworth, os Estados Unidos era um pais no qual a competicdo social e econdmica era

1200 adjetivo utilizado no cartaz é tainted, que significa manchada, corrompida, infectada, suja, estragada,
envenenada, corrompida, etc.
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um “vale-tudo” (e igual para todos) e, assim, aqueles que prosperavam tinham conseguido
isso em razdo de suas habilidades inatas. Assim, para ela, o ambiente tinha pouca (ou
nenhuma) influéncia no desenvolvimento do individuo.

Selden (2000) afirma que Hollingworth, num trabalho de 1926, via a sociedade
norte-americana apenas “preocupada com o0s incompetentes” — e ela atribuia tal
preocupacdo, em parte, a “tendéncia natural dos seres humanos em perceber o que quer que
seja que esteja causando neles alguma dor”, bem como “a uma onda de humanitarismo
desinformado®®'”. De acordo com Selden (op.cit.), a educadora norte-americana via a
sociedade como um mercado competitivo e que essas preocupacfes humanitarias estavam
baseadas numa falsa crenga de que as instituicdes sociais poderiam resolver o que era,
primariamente, um problema de hereditariedade. Segundo Selden (2000), ela criticava a
sociedade norte-americana da época pela construcdo de “instituicdes caras, amplas e
extravagantes para a preservacdo e cuidado dos imbecis, dos delinquentes, dos aleijados
(crippled), dos insanos e de outros variantes biolégicos que vdo na direcdo da
incompeténcia social”. Ela também rejeitava a idéia de que a inteligéncia hereditéria
poderia ser melhorada, e criticava aqueles que acreditavam que “dinheiro, educacéo,
cirurgia, medicina e fé podem, eventualmente, melhorar tudo e todos até um desejado
(dado) nivel de comportamento”. Dizia Hollingworth, em 1926, que “a filantropia,
originalmente significando ‘amor aos homens’, tinha degenerado para significar ‘amor aos
homens estlpidos e viciosos’”.

Outro aspecto interessante da obra de Hollingworth apontada por Selden (2000) € o
fato daquela autora conectar inteligéncia e etnia, explicando em termos eugénicos 0s
diferentes performances entre os primeiros imigrantes norte-americanos (britanicos e que,
segundo ela, eram “pessoas instruidas e que vieram aqui [para os Estados Unidos], para um
pais selvagem, no seculo XVII, de modo a obter liberdade para suas ideias religiosas”) e 0s
imigrantes (em sua grande maioria, italianos) que estavam chegando entre o final do século
XIX e o inicio do século XX. Ela argumentava que “o0s primeiros grupos de imigrantes
eram de alta qualidade, uma amostra muito diferente dessa gente analfabeta que veio para
ca quando o pais estava prosperando e enriquecendo, justamente para tentar ganhar
dinheiro”. Hollingworth apresentou evidéncias da baixa qualidade desses imigrantes
recentes, relatando que eles produziam um pequeno numero de criancas dotadas. A
educadora norte-americana era contréria aos programas que tentavam melhorar a situagdo
educacional (com escolas melhores, um melhor ensino da lingua, melhores servicos sociais,
etc.): para ela, essa “inferioridade” ndo tinha nada a ver com dificuldades relativas ao
idioma — se assim fosse, ela perguntava, “porque criangas suecas e de pais judeus
mostravam uma média alta nos testes [de QI]”? Ainda de acordo com Selden (2000), a
educadora dizia que tentar mudar essas criangas (filhas de imigrantes) através das

121 Selden (2000) diz que, na visdo desse grupo de académicos eugénicos daquela época, “a sociedade tinha se
tornado um ‘coragdo mole’ com relagdo aos seus membros menos merecedores”.
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instituicdes sociais seria sem sentido e sem propdsito, j& que “a moderna biologia tem
mostrado que os seres humanos nao podem melhorar as qualidades de sua espécie, muito
menos permanentemente reduzir as suas misérias pela educacdo, pela filantropia, pela
cirurgia ou pela legislagdo”. O “jeito” da sociedade reduzir permanentemente a miséria era
a eugenia positiva — “a arte ou técnica de ser um bem nascido” — e a eugenia negativa — “se
0s estupidos, criminosos e outros deficientes mentais, fisicos e morais forem impedidos de
se reproduzirem”.

LOG3TBTIFTIF

Os eugenistas norte-americanos, de acordo com Rifkin (1999), viam a esterilizagdo
como um importante instrumento para erradicar da populacdo norte-americana as racgas
biologicamente inferiores. Suas incansdveis campanhas de pressdo tiveram sucesso.
Dezenas de milhares de cidaddos norte-americanos foram compulsoriamente esterilizados,
em conformidade com diversas leis promulgadas pelos estados apds a virada do século. O
estado de Indiana aprovou a primeira lei de esterilizacdo em 1907, que exigia a
esterilizacdo obrigatdria de pessoas confirmadamente criminosas, mentalmente retardadas e
outras, em instituices estaduais, quando aprovado por um conselho de especialistas. Entre
1907 e a Primeira Guerra Mundial, com o aumento das exigéncias de esterilizacdo, outros
15 estados promulgaram leis relacionadas a questdo. Em 1931, trinta estados norte-
americanos ja haviam aprovado uma legislacdo regulamentando a esterilizacdo, e dezenas
de milhares de cidaddos ja haviam sido “ajustados cirurgicamente”.

Uma lider feminista da época, Margaret Sanger, que lutava por programas de
controle de natalidade, acreditava na superioridade ou inferioridade biologica de diferentes
grupos. Rifkin (1999) traz um excerto de um de seus depoimentos, veiculados no “apice”
do movimento eugénico norte-americano:

“E um fato curioso, embora negligenciado, que, com base em uma politica de caridade
indiscriminada, ditada por coragdes calorosos mas ndo controlados por uma mente clara,
tenha-se permitido a reproducdo e perpetuagcdo daqueles mesmos tipos que, com toda a
bondade, deveriam ser eliminados da raca humana”. Sanger tinha suas proprias idéias
sobre como livrar a sociedade dos problemas da contaminacgéo biol6gica humana e sobre
como promover um aprimoramento da raca. Ela escreveu: “Ha apenas uma resposta para
um pedido de maior taxa de natalidade entre os mais inteligentes. E solicitar do governo
que, em primeiro lugar, retire de seus ombros o peso dos loucos e retardados mentais (...).
A esterilizacdo é a solucdo”.

LGB TIETIF

O primeiro servigo a prestar assisténcia clinica em genética foi o Eugenics Records
Office, de Nova lorque, chefiado por Charles Davenport, ja em 1910 (Reed, 1963; Walker,
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1998; Jardim, 2001), sendo que o termo “aconselhamento genético” (genetic counselling)
foi criado por Sheldon Reed em 1947 e publicado em seu livro Counseling in Medical
Genetics (1963).

No capitulo 1 do livro de Reed (1963), intitulado “No principio,...”, 0 autor tece
algumas articulacdes entre a Biblia (onde a narrativa da criacdo do mundo e da evolucdo da
vida animal e vegetal se da em apenas seis dias e em cerca de 12 paragrafos, no livro do
Génesis) e a tarefa que escolheu para si: fazer um apanhado do desenvolvimento da
genética humana e da hereditariedade clinica em poucas palavras. E ele comeca contando
que, em 1927, o Dr. Charles Dight escreveu em seu testamento que daria recursos para a
eventual fundacdo de um centro de aconselhamento na Universidade de Minnesota, o qual
s6 se efetivou em 1941'%2, Um ano antes, em 1940, a “Heredity Clinic of Michigan™ foi
aberta e, em 1955 ja havia 28 centros de genética nos Estados Unidos (Reed, 1963). Jardim
(2001) refere que houve uma espécie de “retomada” do desenvolvimento de clinicas de
aconselhamento genético durante a Il Guerra Mundial também ocorrendo na Inglaterra
(mais especificamente em Londres, no Great Ormond Street Children’s Hospital, em
1946).

O interessante desse primeiro capitulo do livro de Reed (1963) é a forma como o
mesmo fala, por exemplo, de financiamentos para as pesquisas desenvolvidas no ambito da
Genética Médica e do “benemérito” Charles Dight'?. O autor diz que muitas clinicas de
hereditariedade sobrevivem da “generosidade de varias agéncias publicas e privadas”,
como a Fundacdo Rockefeller — cujo proposito seria o de “garantir o programa de
aconselhamento como um problema de pesquisa”, com a expectativa de que *as
potencialidades de tais clinicas sejam estabelecidas”. O autor diz ainda que o proprio leitor
de seu livro, ao tomar conhecimento do conteudo dos capitulos subseqientes, “podera
julgar se o aconselhamento genético € uma necessidade publica ou, meramente, uma
luxdria, um artigo de luxo”. Defendendo fervorosa e devotamente as idéias do Dr. Dight,
Reed diz que 0 mesmo

(...) compreendeu que praticamente toda familia tinha problemas resultantes de sua
hereditariedade particular e que muitos desses problemas poderiam ser resolvidos se
houvesse um centro onde a familia pudesse ter [acesso aos] os fatos acerca da genética
humana. A idéia se tornou um fato e mais de 2.500 familias ou individuos ja receberam

122 0 Instituto foi batizado com o seu nome, Dr. Charles Dight.

123 Reed (1963) refere-se ao Dr. Dight como sendo uma criatura um tanto quanto “estranha” (tendo vivido
numa casa construida numa arvore por muitos anos, com muitos provérbios escritos nas portas, como “A
verdade triunfard, a justica sera a lei” e coisas do género). Diz, ainda, que ele era um médico examinador para
uma companhia de seguros que conseguiu acumular dinheiro por causa de sua “exagerada frugalidade”, e que
“pessoas incomuns como o Dr. Dight geralmente contribuem de modo incalculével para a sociedade. [Ele] foi
o principal responsavel pela adogdo de uma lei municipal obrigando a pasteurizagéo do leite. H& 40 anos
atras, isso foi considerado um ataque radical as companhias de leite, mas essa medida preveniu muitos casos
de febre, bem como de outras doencas vindas do leite. Ele lutou e obteve um eficiente servigo de
recolhimento de lixo e incentivou a fundagdo de um mercado plblico em Minneapolis. Mas seu maior
interesse estava centrado na aplicagdo das leis da hereditariedade de Mendel ao bem estar da humanidade”.
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educacdo e, consequentemente, entendimento dos problemas de sua propria
hereditariedade no Dight Institute for Human Genetics na Universidade de Minnesota.
Clinicas de hereditariedade tém proliferado bastante durante a Gltima década [a de 1950],
e o que foi um dia apenas uma idéia pode, brevemente, ser uma parte préatica significante
de nossa cultura e uma arma potente na luta contra a doenca.

Rifkin (1999) diz que importantes geneticistas norte-americanos foram responsaveis
pelo impulso inicial dado ao movimento da eugenia, e que “quase metade dos geneticistas
do pais, de uma forma ou de outra, envolveu-se no movimento eugénico”. Um renomado
geneticista da época, Edward Conklin, observou que “embora nossa matéria-prima humana
inclua algumas das pessoas mais honradas, inteligentes e progressistas do mundo, conta
também com um numero desproporcionalmente alto de elementos da pior espécie”.

VINHETA 11l — A “OPERACAO EUTANASIA”, A RESPONSABILIDADE DE SER SAUDAVEL E
A ELIMINACAO DOS DESVIANTES ETNICOS E FiSICOS

Em “The destruction of ‘lives not worth living’” — algo como “a destruicdo das
vidas que ndo mereceriam viver”, Proctor (1995) vai abordar a chamada “Operagédo
Eutanasia”, iniciada na Alemanha em Outubro de 1939, o “ano da responsabilidade de ser
saudavel”, segundo o governo nazista da época. Adolf Hitler emitiu um documento naquele
ano certificando dois médicos alemdes a permitirem que certos médicos dessem uma
“morte piedosa” para aqueles pacientes julgados incuraveis pelos exames médicos.
Segundo Proctor (op.cit.), j& em 1941, quando do final da primeira fase da “Operacdo
Eutanasia”, mais de 70.000 pacientes de 130 hospitais alemaes tinham sido mortos naquilo
que deu origem “a subseqiente destruicéo de judeus™®*, homossexuais, comunistas, ciganos,
eslavos e prisioneiros de guerra”. Segundo o referido autor, “a esséncia do argumento
nazista para a destruicdo dos que ndo eram sdos era econdmica. A eutanésia foi defendida
como um meio de cortar custos, de livrar a sociedade dos ‘comedores inuteis’”.

124 Proctor (1995) aborda, em seu artigo, a chamada “medicalizacdo do anti-semitismo” — isto &, a idéia
desenvolvida pelos médicos nazistas de que 0s judeus eram uma raga doente, e que a “questdo judaica” teria
que ser resolvida por meios médicos. O conceito nazista de “ragas saudaveis” e “racas doentes” era
expressado em metaforas medicas, que traziam os judeus como “parasitas” ou como “o cancer do corpo
[sociedade] alemdo”. Proctor (op.cit.) diz que um médico da época (1935) publicou o seguinte: “h& uma
semelhanca entre os judeus e o bacilo da tuberculose: quase todo mundo possui encubado o bacilo da
tuberculose, e quase todos os povos da Terra encubam o0s judeus; além disso, uma infeccdo pode apenas ser
curada com dificuldade”. O estudo da especificidade das doengas foi também uma das prioridades da
biomedicina dos nazistas — um médico da época, von Verschuer, classificou as doencas de acordo com a sua
freqliéncia entre grupos étnicos particulares (o sarampo, por exemplo, era raro entre 0s mongais e 0s negros; a
miopia e as dificuldades associadas ao parto eram mais comuns entre os ‘povos civilizados’, porque ‘0s povos
mais avancados do mundo sofreram uma perda de pressdo seletiva como um resultado do progresso da
medicina’; a tuberculose era rara em judeus, mas os judeus sofriam mais de diabete, pés chatos, hemofilia,
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Proctor (1995) conta que, durante a Primeira Guerra Mundial, quando a comida e 0s
suprimentos médicos eram racionados apds o embargo britanico, quase a metade dos
pacientes dos hospitais psiquiatricos alemdes morreu de fome e de outras doencas —
“pessoas como aquelas eram simplesmente colocadas no final da lista para obtengédo desses
suprimentos, e foi nesse contexto que Hoche e Binding (médicos alemdes da década de
1920) conclamaram a matanga dos doentes mentais e de outros defeituosos”. Em 1939,
Philipp Bouhler, chefe da chancelaria do partido nazista, “deixou claro que o propoésito da
Operacdo [Eutanasia] ndo era apenas ‘continuar com a luta contra a doenca genética’, mas
também para a liberagdo de camas em hospitais e do pessoal medico para a guerra que
estava por vir”. Proctor resume que a filosofia era bastante simples: “os pacientes tinham
que ser curados ou mortos”.

O planejamento da “Operacdo Eutanasia” seguia a formula 1.000:10:5:1 — “isto é, a
cada mil alemaes, dez precisariam de algum tipo de cuidado psiquiatrico; cinco
necessitavam de cuidados continuos e, entre esses, um deveria ser destruido. Dada a
populacdo alemd de 65-70 milhdes de habitantes, isso significava que 65.000-70.000
individuos deveriam ser mortos” (Proctor, 1995). O comité responsavel pela Operagdo
mantinha meticulosos registros e, através deles, Proctor diz que os oficiais nazistas
celebraram a economia de dinheiro conseguida gragas a ela — cerca de 245.000 marcos
alemées por dia, mais de 88 milhdes de marcos ao ano. Essa mesma conta assumia que —
dada uma expectativa média de vida institucionalizada de 10 anos —, o Reich havia
economizado 880 milhdes de marcos alemées. Outros registros mostram que, ao final de
1941, 93.521 leitos tinham sido “liberados” pela Operacéo.

Proctor (op.cit.) diz que judeus, ciganos e deficientes fisicos e mentais ndo foram os
Unicos grupos estigmatizados como ‘doentios’ e ‘degenerados’ pelos cientistas raciais
alemdes, mas que também “comunistas, homossexuais, ‘imbecis’, tuberculosos e uma
imensa classe de ‘antisociais’ — vagabundos, pedintes, alcodlatras, prostitutas, viciados,
sem-teto e outros — eram marcados para morrer”, sendo que “em cada caso, 0s médicos
estavam envolvidos tanto na teoria quanto na pratica dessa destruicdo”. O autor também
salienta que em varios outros paises foram propostas politicas de “higiene ou profilaxia
social” semelhantes, com o intuito ou de impedir a procriacdo de pessoas portadoras de
doencas contagiosas (sifilis, por exemplo) ou tidas como hereditarias (esterilizagcdo) ou de
eliminar os portadores de problemas fisicos ou mentais incapacitantes. Goldim (1998), por
exemplo, cita um trabalho de 1942 de Jiménez de Asua (um importante advogado espanhol,
na area do Direito Penal, no inicio do século XX, e que “defendia o direito da eutanésia,
caracterizando-a como ‘homicidio piedoso’™) que propunha que a eugenia deveria se
ocupar de trés grandes grupos de problemas: a obtencdo de uma descendéncia saudavel
(profilaxia), a consecucdo de matrimonios eugénicos (realizagdo) e a paternidade e

xeroderma pigmentoso, surdez e de doengas nervosas; judeus e ‘coloridos’ [coloreds, de acordo com o0s
registros da época] sofriam mais de tumores musculares, etc.).
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maternidade consciente (perfeicdo). A profilaxia seria obtida atraves de agdes tais como:
combate as doencas venéreas, prostituicdo e pela caracterizacdo de delito de contégio
venéreo. A realizac8o ocorreria atraves de casais eugénicos e do reconhecimento médico
pré-matrimonial. A perfeicdo proporia meios para que fosse possivel a limitacdo da
natalidade, os meios anticoncepcionais, a esteriliza¢do, o aborto e a eutanasia.

Jeremy Rifkin (1999) diz que, apds a Segunda Guerra Mundial, muitos opositores
da eugenia esperavam que o movimento tivesse finalmente sido enterrado, “ao lado dos
inimeros timulos andnimos que assombravam a paisagem das Europa”, mas que suas
esperancas tiveram vida curta: “na década de 1970, o mundo comegou a tomar
conhecimento de relatorios dispersos sobre os grandes avangos cientificos no novo campo
da biologia molecular”. Para ele, “sempre que o DNA recombinante, a fusdo celular e
outras técnicas correlatas sdo utilizados para ‘aprimorar’ 0s genotipos de um
microrganismo, vegetal, animal ou ser humano, uma preocupacdo com a eugenia passa a
fazer parte do proprio processo”. O autor, provocativo em suas colocacdes, afirma
categoricamente que a escolha que cada bidlogo molecular faz, em suas préaticas cotidianas
de laboratdrio, sobre quais genes alterar, inserir ou suprimir do DNA de qualquer espécie,
séo decisOes eugénicas:

Toda vez que uma alteragdo genética desse tipo € realizada, o cientista, a empresa ou o
estado estdo implicitamente — se ndo explicitamente — tomando decisfes sobre quais sdo
0s genes bons, que devem ser inseridos e preservados, e quais 0s maus, que devem ser
alterados ou suprimidos. E exatamente disso que a eugenia trata. A engenharia genética é
uma tecnologia projetada para aprimorar a heranga genética dos seres vivos, por meio da
manipulacdo de seu cddigo genético. Algumas pessoas podem se sentir ofendidas diante
dessa suposicdo de que a tecnologia de engenharia genética reintroduz a eugenia em nossa
vida. Elas preferem relacionar a eugenia com a experiéncia nazista que ocorreu ha mais de
50 anos. O novo movimento eugénico lembra muito pouco o reinado de terror que
resultou no Holocausto. Em lugar dos insistentes apelos eugénicos em favor da pureza
racial, a nova eugenia comercial fala em termos praticos, mencionando maior eficacia
econdmica, melhores padrdes de desempenho e aprimoramento da qualidade de vida. A
antiga eugenia se calcava em uma ideologia politica e era motivada pelo medo e pelo
6dio. A nova é impulsionada pelas forcas de mercado e pelos desejos do consumidor. E
errado, perguntam os bi6logos moleculares de hoje, desejar bebés saudaveis? A nova
eugenia ndo chega até nés como um compld sinistro, mas como um beneficio social e
econdmico.

Em um interessante artigo abordando os temas da salde coletiva e da chamada
“nova genética”, Cardoso & Castiel (2003) apontam para “o0s riscos de emergéncia da
(neo)eugenia de mercado”. Os autores apontam que “vivemos em uma época em que a
visdo econdmica (dita simplificadamente) neoliberal predomina e a l6gica dos mercados
globalizados sustenta vigorosamente seu poder e influéncia” e que, dentro dessa légica, o
consumidor teria o direito de ser informado (para, assim, melhor decidir) e “‘liberdade’
para escolher tecnologias e conhecimentos com vistas a proteger sua saude e ampliar o
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bem-estar”. Assim, “enquanto a ‘velha’ eugenia operava repressivamente via autoridade
estatal, a gendbmica moderna atua sobretudo pelos mecanismos de mercado e usa a
linguagem de empowerment individual e da liberdade de escolha do consumidor”. O que 0s
autores se perguntam é: “o que fazer com enormes grupos populacionais que ndo podem
atuar efetivamente como agentes de consumo?”

VINHETA IV — SOBRE AS PRATICAS DA ESTERILIZACAO E DO SCREENING GENETICO
FETAL: “VINHO ANTIGO EM NOVAS GARRAFAS?>?”

Em Tormento dos diferentes em nome da raga — A Europa descobre, chocada, que
praticou a eugenia até bem depois da Il Guerra Mundial, a jornalista Lizia Bydlowski
escreve para a revista Veja acerca do que a mesma chama de “febre de limpeza que varreu
a Europa e os Estados Unidos no comego do século XX”. A jornalista diz, com um certo
tom de dendncia, que entre os anos de 1935 e 1976, o governo da Suécia esterilizou pelo
menos 62.000 pessoas (em sua maioria, mulheres) e que, apenas recentemente, cerca de
25.000 sobreviventes resolveram contar publicamente seus dramas na imprensa daquele
pais. A jornalista cita o exemplo de Maria Nordim, de 72 anos, que teve 0s ovarios
removidos aos 17. Ela contou ao jornal sueco que tinha problemas de vista na escola: “Nao
enxergava a lousa, mas nao tinha dinheiro para comprar éculos. Concluiram que eu tinha
dificuldade para aprender e me mandaram para a escola de excepcionais. Para sair, j& moga,
exigiram que aceitasse a esterilizagdo. Assinei 0 papel, porque sabia que sO assim sairia
dali”.

A imprensa sueca noticiou, também, que um menino foi esterilizado porque o
julgaram "“sexualmente precoce” e uma moca, por ja ter trés filhos e “levar uma vida ruim:
é suja, usa esmalte vermelho e tem mau halito” — e tudo dentro da lei da época, que servia a
trés propdsitos declarados: impedir a degeneracdo da raca, proteger os portadores de genes
fracos e poupar dinheiro. A jornalista de Veja diz que “o Estado do bem-estar social, que
comecava a se instalar e a produzir resultados tdo bons em tantas areas, ndo queria ter de
gastar recursos com quem considerava incapaz”.

A mesma reportagem segue, dizendo que na Dinamarca, 11.000 pessoas foram
esterilizadas entre 1929 e 1967; Noruega e Finlandia admitiram, cada uma, apenas 1.000
casos; na Austria, até hoje, 70% dos deficientes mentais sdo esterilizados. Na Alemanha
nazista, virou programa de governo: uma das primeiras medidas do chanceler Adolf Hitler,
ao assumir o poder em 1933, foi a implantagdo da esterilizacdo de portadores de
“debilidade mental congénita, esquizofrenia, loucura ciclotimica (maniaco-depressiva),
epilepsia hereditaria e alcoolismo grave”.

125 subtitulo do artigo Eugenics and its relevance to contemporary Health Care, de Rachel Iredale (2000), a
ser comentado ainda nessa subsecao.
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De acordo com Valassi-Adam (2001), Linus Pauling, ganhador de um prémio Nobel
de quimica e um cientista de renome internacional, certa vez recomendou a proibicdo de
dois portadores de anemia falciforme (do chamado “traco falciforme”) se reproduzirem,
dizendo que “deveria ser tatuado um simbolo na testa de cada jovem mostrando que ele ou
ela possui 0 gene da anemia falciforme, para que assim se prevenisse que duas pessoas
jovens carregando o0 mesmo gene seriamente defeituoso se apaixonassem”. Valassi-Adam
(op.cit.) diz que tal recomendacdo do cientista foi publicada em 1968 e que parece chocante
e moralmente inaceitavel.

Mas a mesma autora (op.cit.) aborda um interessante estudo comparativo entre
médicos finlandeses e gregos. Tais profissionais foram perguntados da seguinte forma: “a
Higiene Hereditaria (isto &, a eugenia) foi um modo prevalente de pensamento em muitos
paises no comeco deste século. Na sua opinido, os atuais procedimentos de screening fetal
sdo/estdo baseados nesse modo de pensamento?”. Valassi-Adam (2001) refere que um
quinto (1/5) dos médicos em ambos o0s paises disseram que o screening fetal estava total ou
parcialmente baseado no pensamento eugénico, que cerca de 50% dos médicos finlandeses
consultados e 60% dos gregos disseram que a pratica ndo era baseada no pensamento
eugénico. O restante ndo opinou ou escolheu a opgdo “eu ndo sei o qué é ‘eugenia’”. Numa
questdo aberta, os médicos justificaram as suas respostas e, de acordo com a autora
(op.cit.), “os respondentes finlandeses esclareceram que a eugenia e 0 screening fetal
diferem grandemente quanto a intencdo (‘a eugenia tinha a intengdo de melhorar a
nacdo/raga, sendo que o screening fetal tem a intencdo de ajudar as familias, diminuir o
sofrimento e abolir doencas’) e quanto ao carater voluntario — no screening fetal, sdo 0s
pais que decidem, ndo a sociedade”. J& os respondentes gregos “expressaram 0 seu desdém
pela questdo”. Segundo Valassi-Adam (2001), “eles se sentiram insultados ao serem
relacionados, de qualquer forma, a politica nazista”.

Iredale (2000) afirma que “ndo houve uma mudangca maior na pesquisa ou na
motivacdo para a pesquisa, e 0s ideais eugénicos estavam ainda evidentes no
desenvolvimento da genética médica nos anos 1950”. Diz a autora que “implicita em cada
verba dada para o estudo de uma desordem genética estava a sugestdo de que essa dada
desordem poderia ser corrigida ou, ainda, que a identificacdo de um gene causal ou genes
poderia ajudar a eliminar essa doenga da populagdo”. Segundo ela, a genética humana
passou por uma “virada”, a partir dos anos 1960, vinculando-se a uma ampla variedade de
disciplinas (a estatistica, a demografia, a fisiologia, a bioquimica) e com um propdsito mais
médico — principalmente, através do diagnostico pré-natal e do aconselhamento genético,
ainda no final dos anos 1960. Datam dessa época, também, a introducdo dos primeiros
programas de screening neonatal obrigatdrios para erros inatos do metabolismo, bem como
a descoberta de que a sindrome de Down era resultado de uma anomalia cromossémica.

Segundo Coventry & Pickstone (1999), a histéria da genética, da redescoberta de
Mendel em cerca de 1900 até os dias de hoje, apés o Projeto Genoma Humano, €
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apresentada freqlientemente como contendo duas fases distintas (uma, concentrada na
eugenia, até a primeira metade do século XX, e outra centrada na genética molecular, na
segunda metade do século passado), havendo poucas andlises histdricas sobre a emergéncia
da mesma como uma especialidade médica, mesmo nos Estados Unidos. Iredale (2000)
considera que, a partir dos anos 1960, ocorreu uma virada na genética — de uma eugenia
social para uma eugenia individual. Segundo ela (op.cit.), “houve uma subita virada
ideoldgica, na medida em que as preocupacdes foram se deslocando de abstragdes como ‘a
raca’, ‘a populacdo’ e ‘o pool genético’ para a consideracdo do bem-estar genético dos
individuos e de suas familias”.

No estudo desenvolvido por Coventry & Pickstone (op. cit.), os autores fazem uma
espécie de “varredura” das atividades que poderiam ser chamadas de “genética medica” nos
anos de 1950 e 1960 (incluindo aquelas que diziam respeito aos ‘geneticistas’ e aquelas que
diziam respeito a outras especialidades, notadamente a serologia, a obstetricia e a pediatria)
e analisam como, nos anos 1970, ha mudancas tanto no entendimento quanto no manejo de
desordens que sdo, de algum modo, consideradas genéticas. Essas novas configuragdes se
d&o, principalmente, ao redor de questdes como testes pré-natais para a Sindrome de Down
e para as desordens do tubo neural. A disponibilidade de tais testes levantaram, dizem o0s
autores, uma série de questdes complexas sobre competéncia técnica, aconselhamento de
pacientes, responsabilidades legais e finangas publicas que foram utilizadas pelos
geneticistas clinicos para construir um sistema nacional de centros regionais. Os autores
argumentam que esse “desenrolar” esteve associado a mudancas-chaves no “sentido da
genetica” e em sua relacdo com a medicina preventiva.

Assim, enquanto na década de 1960, os practitioners geneticos avaliavam e
calculavam os riscos em familias afligidas por desordens familiares, nos anos 1980 uma
nova geragdo de geneticistas clinicos centrava-se em testagens e no aconselhamento para
desordens que eram genéticas de um novo jeito — aquelas que, acreditava-se, iriam surgir de
desordens cromossémicas demonstraveis através de novos testes pré-natais incluindo a
citogenética, mas ndo sendo fortemente familiares (e que poderiam ser “prevenidas” pelo
aborto). Coventry & Pickstone (1999) sugerem que o poder da genética médica naquele
momento surge do modo como ela parece combinar dois aspectos centrais da medicina
moderna — o excitamento causado pela “fronteira molecular” e os dilemas sociais e morais
para pacientes e publicos —, mas ressaltam que a emergéncia da genéetica médica como uma
especialidade ndo € “sindnima” ou “decorrente” do processo de ‘geneticizacdo’ da
medicina ao longo das Ultimas duas décadas. Eles dizem que os extraordinarios avangos
técnicos da biologia molecular estdo sendo utilizados por muitas especialidades médicas
mas, como as analises moleculares das doengas propagam-se/difundem-se de ‘desordens
herdadas’ para ‘desordens multifatoriais’, e como inumeras reivindicacdes sdo feitas no
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sentido de se demonstrar os componentes genéticos da maioria das doencas, entdo o lugar

da genética médica como especialidade precisaria ser reproblematizado'?®.

VINHETA V — UM POUCO DA GENETICA MEDICA NO BRASIL E UMA TAL DE GENETICA
COMUNITARIA...

O relatério da Organizacdo Mundial de Salde (OMS/WHO, 1998) intitulado
Medical Genetic Services in Latin America, foi organizado por ocasido do 9™ International
Congress of Human Genetics, em agosto de 1996, no Rio de Janeiro, por experts da
Genética Médica latino-americana. Esse encontro foi uma espécie de continuagdo dos dois
encontros anteriores (o primeiro realizado em Washington, em 1982, cujo documento
resultante foi publicado em 1984 com o titulo Prevention of Genetic Diseases and
Congenital Defects, e o0 segundo ocorrido em Havana, em 1987, cujo documento Acciones
de Salud de Genetica en America Latina y el Caribe foi publicado em 1988, apenas em
espanhol e com uma circulacdo restrita) e, pelo que consta no referido relatério, teve como
objetivo “discutir a situacdo da Genética Médica na regido e para estabelecer uma série de
recomendacdes visando o continuo desenvolvimento do campo, nas areas de servigos,
treinamento e pesquisa”.

O documento de 46 paginas € separado em trés partes: na primeira, sdo apresentados
0s servicos de Genética Médica em dez paises latino-americanos (Argentina, Brasil, Chile,
Colébmbia, Cuba, Equador, México, Paraguai, Porto Rico e Venezuela), por dez diferentes
pesquisadores; na segunda parte, sdo abordados assuntos gerais e, na ultima, séo apontadas
conclusdes e recomendacdes (em termos de treinamento e pesquisa em Genética Medica).
Quem fala da “perspectiva” brasileira € Décio Brunoni, da Escola Paulista de Medicina; na
introducéo, o referido pesquisador informa as dimensdes continentais e populacionais do
Brasil, ressaltando a composicao dessa Ultima (mistura de brancos, negros e indios) e a sua
distribuigdo. Outras informacdes retiradas do censo (como taxas de mortalidade, natalidade,
fecundidade, distribuicdo de médicos por nimero de habitantes, etc.) também sdo dadas,
bem como a respeito dos profissionais da area da genética: Brunoni (1998) afirma que “ha
poucos servicos de Genética Médica e especialistas em genética, e eles estdo concentrados
nas universidades das regides sul e sudeste”.

128 De fato, dentro da genética médica, campos muito “promissores” se abrem, principalmente, para a genética
dos muitos tipos de canceres, bem como a genética associada as doencas cardiovasculares.
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Com respeito a origem e ao desenvolvimento da Genética Médica brasileira,
Brunoni (op.cit.) diz que ela “nasceu” nos departamentos de Biologia e Genética de
algumas universidades, através de cursos de pés-graduacdo, desde o final dos anos de 1960.
Os especialistas em Genética Médica vem dos campos da Biologia e da Medicina e séo
representados pela Sociedade Brasileira de Genética (SBG). Em 1986 foi criada a
Sociedade Brasileira de Genética Clinica (SBGC), uma espécie de “ramo” da SBG que se
uniu a Associacdo Médica Brasileira (AMB). A Genética Médica ¢ uma especialidade
médica formalmente reconhecida pela Associagdo Médica Brasileira e pelo Conselho
Federal de Medicina (vide Resolucdo CFM n.° 1634/2002). Os geneticistas clinicos séo
representados pela SBGC, que aplica exames de qualificacdo para aqueles profissionais que
desejam ter o titulo de “Especialista em Genética Clinica”. A residéncia médica em
Genética esta disponivel em quatro universidades brasileiras.

Ainda segundo levantamento feito por Brunoni (1998)**', em 1996 a Sociedade
Brasileira de Genética Clinica tinha registro de 33 centros de Genética Médica no Brasil,
todos promovendo assisténcia publica gratuita: no Rio Grande do Sul (04), em Santa
Catarina (01), no Parana (02), em Sé&o Paulo (16), no Rio de Janeiro (03), em Minas Gerais
(02), no Distrito Federal (01), em Alagoas (01), em Pernambuco (02) e no Ceara (01).
Cerca de 8 anos antes, em 1988, Salzano e Pena (apud Alves, Gandara e Geiger) haviam
realizado semelhante levantamento, que pode ser visto na Tabela 1 (inserida na pagina
seguinte), contando a época os mesmos 33 centros, apenas distribuidos de maneiras
diferentes entre os Estados da Federacéo (e presentes em Estados como Bahia, Paraiba, Rio
Grande do Norte, Mato Grosso, Goias e Espirito Santo).

Brunoni (1998) afirma, ainda, que os 33 centros empregam 118 geneticistas
clinicos, 84 bidlogos e 109 outros profissionais (incluindo enfermeiras, psicologos e
trabalhadores em geral) e que, até 1995, foram examinados um total de 35.000 pacientes.
Outro dado interessante que o referido autor traz sdo os exames laboratoriais (bem como
outros servicos) oferecidos por centros de Genética Médica brasileiros:

Tabela 2 — Exames de laboratério oferecidos por nimero de centros de Genética Médica

127 Nigo encontrei dados mais recentes.
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Numero de centros brasileiros que

Exame disEc”)em do referido exame

Cariotipo linfocitico 23
Cariotipo fetal 10
Screening clinico para Erros Inatos do Metabolismo ?
Exames complementares para varias doencas genéticas 11
Screening do recém-nascido para PKU (Fenilcetondria) e 05
hipotireoidismo congénito

Andlise de DNA e/ou FISH 13
Servicos de Informacgdo sobre Agentes Teratogénicos 2
Registro e vigilancia de anomalias congénitas 8
Testes para diagnostico de algumas doencas genéticas especificas 21
Tratamento/terapia de doengas genéticas especificas 15

Mas toda essa rede de profissionais, servicos e testagens, ao que parece, nao seria
suficiente para garantir a salde genética da populacdo brasileira: tanto a Organizacao
Mundial da Saude e a Organizagdo Panamericana de Salde (dentre outros o6rgdos
mundiais), segundo Ramalho & Paiva e Silva (2000), recomendam a implementacdo de
programas de genética comunitaria na América Latina (e, em especial, no Brasil),
principalmente para aquelas doencas ou condi¢Ges genéticas mais comuns e que se
constituiriam numa “preocupacdo de satde publica”.

Em “Genetica Comunitaria: uma nova disciplina e sua aplicacdo no Brasil”,
Ramalho & Paiva e Silva (2000) afirmam que “as possibilidades emergentes de aplicacéo
das novas tecnologias diagnosticas no diagnostico genético e no screening populacional
indicam a necessidade de uma disciplina de genética comunitaria”, que teria, segundo seus
autores, aspectos cientificos e praticos (aplicados) como qualquer outra disciplina. Seu
objetivo seria “fornecer servigos genéticos para a comunidade como um todo”. Segundo
Ramalho & Paiva e Silva (2000), “o screening populacional ¢ uma parte essencial da
genética comunitaria”, sendo que tal screening seria de dois tipos: 1) um screening
populacional (screening fetal, com testes diagndsticos pré-natais para condi¢cbes como a
sindrome de Down, bem como o screening neonatal, cujo exemplo classico seria a triagem
para a fenilcetonuria [0 chamado teste do pezinho]) com o objetivo do reconhecimento
antecipado de individuos afetados (e que sofreriam intervencGes médicas benéficas); 2) e
um screening destinado a identificacdo de individuos com risco de transmitirem uma
doenca genética — cujos exemplos “classicos”, segundo 0s autores, seriam 0s testes de
deteccdo de portadores da doenca de Tay-Sachs, de fibrose cistica, de anemia falciforme e
de talassemias em geral.

Os referidos autores, pesquisadores da area das hemoglobinopatias, argumentam
que “tais desordens hereditarias constituem-se no campo ideal para 0s programas
brasileiros de genética comunitaria”. Mas os autores também afirmam que, para que um
programa de genética comunitaria tenha sucesso, é necesséria a receptividade da populagdo
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a tais iniciativas de screening em larga escala; alem disso, os autores (op.cit.) ressaltam
que, “necessidade e apelo a parte, alguns aspectos relevantes aos servicos de genética
comunitéria no Brasil e na América Latina precisam ser considerados”: Ramalho & Paiva e
Silva (2000) dizem, por exemplo, que o oferecimento de tais servicos de screening
populacional para deteccdo de portadores de determinados genes deve ter um carater
voluntario, tal como recomendado pelo Cédigo de Etica Médica — isto é, ndo pode ser
compulsorio, apesar de “muitos pesquisadores tenderem, de modo rotineiro, a fazer
screenings involuntarios, geralmente sem consultar o individuo sobre o seu desejo de
participar”. Assim, eles propdem uma espécie de “consulta” as comunidades acerca da
aplicacdo/implantacdo de tais servigos de screening populacional — mas, também, alertam
que “no Brasil, tal consulta publica seria dificultada pelo conhecimento limitado da
populacdo acerca da genética”. H4, assim, um desejo — por parte dos autores — de que as
iniciativas para tais testagens “venham” das pessoas (e que tais iniciativas dos
pesquisadores brasileiros do campo da genética medica sejam, assim, legitimadas pela
vontade popular), mas o baixo nivel de informacdo (e, quem sabe, de escolaridade) dos
brasileiros estaria dificultando isso...

LOGZTBTICE TS

Encerradas as vinhetas, quero agora mexer um pouco mais nesse “vespeiro” porque
continuo intrigada: meus informantes geneticistas, por vérias vezes (e talvez com o intuito
de desvincular o que fazem nos ambulatérios de qualquer carater negativo, arbitrario e
coercitivo que poderia ser associado as politicas da “velha” eugenia), me disseram que “0
aconselhamento genético ndo funciona”. Continuo tentando entender melhor por que meus
informantes, a0 mesmo tempo que lutam pelo reconhecimento da importancia da genética
enquanto especialidade médica'®®, também consideram o aconselhamento genético como
“uma préatica moribunda”; continuo tentando entender por que, a0 mesmo tempo em que ha,
da parte de meus informantes, uma legitima exaltacdo das atividades caracteristicas do
geneticista nos ambulatérios do hospital — atender e cuidar de doentes, de “seres humanos
em intenso sofrimento” e de “casos sem tratamento conhecido e com muita incapacidade
envolvida”; prestar auxilio emocional aos pais e maes que receiam terem sido 0s
“responsaveis pela tragédia” de seus filhos terem nascido doentes, bem como o receio de

128 Essa luta se dé através de seu proprio trabalho junto & populacio de todo o estado do Rio Grande do Sul,
através da publicacédo de livros, artigos cientificos, dissertacdes e teses, da divulgacdo de seus trabalhos em
congressos e reunides cientificas diversas, bem como da realizacdo de oficinas ao publico em geral. Um
exemplo disso foi a oficina “A genética humana no contexto da salde”, apresentada no Il Férum Social
Mundial em 24 de janeiro de 2003, Porto Alegre, Brasil. Essa oficina, segundo seu relato oficial, teve como
objetivos “analisar as novas aplicagdes da tecnologia genética, no contexto das suas contribuicGes a salide
humana - contribuic@es tanto a prevengdo como ao tratamento de doengas de causa genética”, bem como o de
“apontar os principais aspectos éticos e sociais com 0s quais a ciéncia e a sociedade estdo se confrontando, no
momento da aplicagdo dessas tecnologias”.
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que essa mesma tragédia volte a se repetir; e ndo “genetizar corpos e disciplinar mentes” —,
também h& uma exaltagcdo a ndo-funcionalidade e a ineficiéncia da pratica. Por que meus
informantes geneticistas me diriam que suas préticas cotidianas e seus esfor¢os nos
ambulatorios da genética sdo indteis?

LGB TIETIF

Em “o0 que conta como sucesso no aconselhamento genético?”, Ruth Chadwick
(1993) diz que essa questdo tem se tornado central dada a énfase, nos ultimos anos, a
eficiéncia no cuidado da saude e aos modos de se medir tal eficiéncia. Um emérito
pesquisador da area, Angus Clarke, tem argumentado contra tal medida da eficiéncia do
aconselhamento genético em termos de nimero de abortos resultantes (isto €, que ap6s o
aconselhamento, um casal tenha decidido abortar um feto com alguma doenga ou condic¢do
genética especifica), bem como medidas em termos da contribuicdo do aconselhamento
genetico para uma politica eugénica nacional — de acordo com Chadwick, Clarke sugere
uma medida da carga ou do volume de trabalho (workload). Mas Chadwick (1993) entende
0 aconselhamento genético “no contexto de um modelo de health care autbnomo” como
uma “atividade que inclui a) o aconselhamento de adultos, antes da concepcédo, sobre a
probabilidade de conceber uma crianga com uma desordem genética; b) o aconselhamento
de adultos, p6s-concepcao, e como um resultado de algum método de screening fetal, sobre
se o feto sofre ou ndo de alguma desordem genética; c) e o alerta de tais pessoas sobre as
op¢des que elas tém”. Assim, para a autora, “0s objetivos da pratica precisam estar
conectados, de alguma forma, com a salde genética da populagdo” — isso porque Clarke é
contrario a essa preocupacdo com a saude genética da populagdo como um todo, dizendo
que ndo é a populacdo e nem a raca que importam para a genética medica, mas “o
provimento de informag&o e suporte ao individuo que esteja sentado na nossa frente ou a
sua familia”. Chadwick (1993) diz que “a promocdo da autonomia reprodutiva, por si so,
ndo é meta suficiente [do aconselhamento genético]”, porque “ha razbes para se querer
reduzir a incidéncia de doencas genéticas, e tais razGes estdo conectadas com as
conseqiiéncias das doencas genéticas para os que delas sofrem™®”. A autora salienta ainda
que, “de fato, se os médicos geneticistas ndo pensarem desse jeito, fica dificil ver como eles
podem justificar o seu trabalho, a menos que eles caiam na armadilha de argumentar em
termos de economia de dinheiro” — isto €, dizer que o aconselhamento genético tem como
objetivo, em Gltima instancia, minimizar os gastos dos recursos publicos no tratamento de
doentes cronicas.

129 A autora diz, ainda, que “a autonomia néo deveria ser vista como objetivo [da pratica do aconselhamento
genético] porque, de fato, ha razdes para uma escolha limitada (limiting choice) nessa area”.
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De maneira um tanto quanto contundente, a autora (op.cit.) afirma que “um servigo
de genética médica precisa estar conectado de alguma forma com a incidéncia de doencas
genéticas — tanto se isso estiver expresso de uma maneira negativa (em termos de reducéo
de incidéncia de doengas genéticas) ou positiva (em termos de promogdo da salde
genética)”. Além disso, ela destaca: “o proprio fato de os geneticistas pensarem que 0s
individuos desejam que tais servicos sejam oferecidos mostra que ha, pelo menos, uma
presuncao de que nao é desejavel sofrer de uma doenca genética e que meios deveriam ser
oferecidos para se evitar isso”.

Chadwick (1993) conclui que “o sucesso consiste nos individuos fazerem escolhas
as luz da informacéo genética adequada”, e que nao caberia aos medicos geneticistas medir
0 sucesso (ou, talvez, a utilidade ou a eficiéncia) da pratica do aconselhamento genético:
para a autora, a medida do sucesso deve vir de uma consulta aos pacientes (que ela chama
de clientes), através de um questionario para que se veja a satisfacdo do mesmo com
relagdo ao servigo e as raz0es dadas para as [suas] escolhas.

LOG3T B TIE I

Assim, a partir de agora (e pelos proximos trés capitulos), passo a problematizar
esse suposto ndo-funcionamento — ou, ainda, essa suposta ineficiéncia do aconselhamento
genético — através do exame de trés préaticas a ele vinculadas: as préticas classificatdrias, as
praticas de determinagdo dos riscos genéticos e as praticas associadas a vigilancia. O que
quero (além de ampliar o entendimento da pratica) € mostrar que o aconselhamento
genético funciona através de instrumentos, mecanismos e estratégias complexas para
ensinar 0s sujeitos a serem geneticamente responsaveis, e que ele tem efeitos maltiplos e
diversos sobre os sujeitos, ndo (facil ou necessariamente) mensuraveis atraves dos estudos
epidemiologicos, bioestatisticos, matematicos, etc..
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CAPITULO 5 — CLASSIFICAR E GOVERNAR

(...) Entra uma senhora no consultério, 0 que me causa um certo estranhamento: o que ela
esta fazendo aqui? A maioria dos pacientes é composta de criangas ou bebés de colo, e o
residente também parece ndo entender do que se trata. Ele pergunta a idade dela (64 anos) e
porque ela esta ali. Ela, entdo, comeca a contar uma histéria muito complicada — ela parece
ter um problema na boca ou na lingua, por isso sua fala é bastante prejudicada. O residente
parece entender e confirma com a paciente se ele entendeu bem: ela tem uma doenca auto-
imune e a encaminharam, ao que parece erroneamente, para a genética. O médico diz que ira
reencaminha-la para a reumatologia e a mulher parece confusa. Ele disse que a doenca é
genética mas isolada, e que ela ja tinha sido diagnosticada, ndo havendo necessidade dela
estar na genética, mas na reumatologia, para ser tratada.(...)

Diario de Campo, Histéria 18

Sem mais demoras, passaram a discussdo de um caso trazido por um dos médicos
contratados do Servi¢o: o de uma mulher, de cerca de 20 anos, que tinha sido encaminhada
ao hospital por causa da presenca de um tumor ovariano. Ap6s a moga ter passado por uma
cirurgia para a retirada desse tumor, uma série de exames microscoépicos feitos com esse
tecido mostraram que a mesma tinha um cromossomo Y (responsavel pelas caracteristicas
sexuais masculinas, na espécie humana) em boa parte de suas células; assim, para uma
maior e melhor averiguacdo do caso, a mulher foi reencaminhada para a Genética Médica,
onde varios exames complementares foram feitos. Fiquei absolutamente envolvida com a
histdria que o médico contava, bem como com as perguntas que os outros iam fazendo a ele
— principalmente, queriam saber como a moga era fisicamente (...ela € bem bonita, bem
feminina, vaidosa...) e 0 qué o médico iria fazer para comunicar o fato a mesma. Comegaram
a discutir o modo especifico de comunicacdo do resultado, perguntando como ele iria falar
desse cromossomo, que palavras usaria e como comunicaria & moga a sua impossibilidade de
ter filhos.

Diario de Campo, Notas

(...) Fico sabendo, através das perguntas que o residente faz a mae, que a menina tem 9
anos, quase 10. Fico confusa, por causa do tamanho dela — ela tem o tamanho de uma
crianga de 5 anos, ndo mais do que isso. (...) Seu problema? A menina ndo cresce: ja havia
passado por varias especialidades médicas e feito todos os exames possiveis e imaginaveis;
ela ndo tem problemas neuroldgicos, hormonais, musculares, 6sseos, nada. A menina nédo é
and pois, segundo os exames clinicos efetuados, ela € absolutamente proporcional (...) e
“harmdnica”, segundo o médico; a menina, como explica o residente a sua mae, ndo tem nem
sequer problemas genéticos detectaveis através das técnicas atuais da biologia celular ou da
biologia molecular. Ela ndo tem nenhum problema e, ao mesmo tempo, tem varios problemas.
A menina ndo tem explicagéo — ela ndo cresce, parecendo uma boneca de gente.

Diario de Campo, Historia 2

A administradora paulistana Rita de Céssia, 38 anos, € uma mulher prevenida. No final de
2000, ela detectou um tumor no seio esquerdo ao fazer o auto-exame. Teve de extrai-lo
por meio de cirurgia. Os exames de manutengdo mostram que esta tudo em ordem. Nem
por isso Rita dispensa a cautela, que se estende para a familia. Ela conseguiu que suas
irmds Rosana, 37, e Regiane, 35, seguissem seus passos. As trés passaram por um
procedimento ainda novo na medicina: 0 aconselhamento genético. O método pode
identificar quais genes foram os responsaveis pelo aparecimento da doenca e ainda avaliar
0 risco de uma pessoa saudavel ter o problema. No primeiro caso, ao se detectar que
partes estdo danificadas, é possivel saber se os familiares tm os mesmos genes
modificados no doente. Se isso ocorrer no cancer de mama, por exemplo, o parente
examinado pode ter 80% de chances de desenvolver um tumor. Esse perigo € apontado
por um teste especifico de DNA (...). E ele que detecta os genes, digamos, vildes.

Revista Isto E, 21 de agosto de 2002.
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No dia da defesa de minha proposta de tese, em agosto de 2003, anotei em meu
di&rio de campo que estava feliz, mas nervosa demais. Também percebi, naquele dia, uma
outra dimensdo no meu trabalho, e rabisquei: Trinta minutos. Demorei exatos oito meses
para escrever a proposta de tese e agora tenho trinta minutos para tentar resumir meus
escritos — e qual ndo é a minha surpresa ao perceber que oito meses cabem, com folga, em
trinta minutos! Pois é, cabem — assim como cabem quatro anos de pesquisa (e de vida) em
algumas dezenas de paginas. Mas esse “caber” se da mediante muito sacrificio, muita
disciplina e muito sofrimento — sdo horas e horas, na frente de uma tela de computador,
tentando ordenar e separar (e, assim, classificar) aquilo que é relevante (ou seja, aquilo que
eu, necessariamente, preciso dizer/escrever) daquilo que pode ser deixado para depois; sdo
horas e mais horas ordenando o que vem antes (isso é introducdo ou € capitulo 1 ?),
planejando o paragrafo que vem depois desse, bem como o0 “tom” impresso ao texto como
um todo. Decisbes vdo sendo tomadas a cada momento (o0 qué fazer com esse trecho t&o
dificil, deletar ou reescrever?) e elas ndo sdo, de modo algum, definitivas: um mesmo
pardgrafo “perambula” e encaixa em diferentes momentos do texto ou ainda, as vezes,
acaba nele ndo tendo mais lugar — acaba ndo mais encaixando em lugar nenhum, apenas
num arquivo chamado “restos da tese.doc”. Um arquivo especialmente criado para reunir
aquilo que nédo é facilmente “reunivel” e “encaixavel” — um lugar para o lixo, para os
restos, para as sobras, para as duvidas, para aquelas frases “dificeis” e idéias “cruas”,
etc..'¥

Os trés primeiros fragmentos que iniciam o presente capitulo tém em comum,
justamente, o fato de eles trazerem trés situagBes ocorridas num servigo de genética médica
de um grande hospital universitario brasileiro mas que, estranhamente, ndo séao
imediatamente “encaixaveis” dentro dos ambulatorios daquele servico (muito menos
encaixaveis numa tese de doutorado em educacdo, sendo que sO aparecem desse jeito
porque consegui reuni-los sob uma espécie de conceito guarda-chuva, a forca e perdendo
muitas noites de sono com isso). No primeiro fragmento, temos uma senhora com uma
doenca auto-imune num ambulatério genético povoado por criangas, bebés de colo e suas
mées; no segundo, uma mulher (bem bonita, bem feminina e vaidosa, segundo um dos
médicos) com um cromossomo Y — caracteristico do sexo masculino — e, no terceiro, temos
uma menina que ndo cresce, sem motivo aparente. Essas trés “estranhezas” desafiam, por
assim dizer, as acOes dos médicos geneticistas: desafiam a suposta “ordem natural” dos
ambulatérios (ndo hd um lugar especifico para cada um deles e, apesar dos ambulatorios
serem os locais designados para as “estranhezas”, ainda assim ha limites estabelecidos para

130 E digo isso porque considero importante referir o dolorido processo de construcdo de uma tese de
doutorado — do desespero, da angustia, da solidao, da incompreenséo, do sofrimento, da vontade de desistir e
de ndo terminar; do sentimento de inseguranca e de desencaixe, da incerteza, do “ndo ser capaz”, do “nao
querer, querendo”; do sofrimento do corpo, das muitas horas de insbnia, de trabalho duro e forcado, do
infinito exercicio de auto-governamento e de auto-negociacdo, com direito a premiagdes, puni¢des e
indulgéncias...
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quais tipos de “estranhezas” eles incluirdo e atenderdo); desafiam o entendimento dos
médicos-pesquisadores; desafiam a habilidade de comunicacdo dos experts (que precisam
se reunir para, em conjunto, decidirem o qué dizer e como dizer a uma mulher que ela ndo é
0 que parece ser); desafiam o processo do aconselhamento genético; desafiam a natureza e
a suposta existéncia de uma “harmonia” de todas as coisas. Também desafiam a
pesquisadora que, desarvorada, tenta encaixa-los na tese, a todo custo...

Ja o ultimo excerto, retirado de uma reportagem chamada “Precaucdo familiar —
centros brasileiros oferecem o aconselhamento genético, método que ajuda a prevenir
tumores em pessoas com risco de ter a doenga” e publicada numa das principais revistas
semanais brasileiras, mostra uma situagdo ligeiramente diferente: a efetiva (e quase que
definitiva) associacdo do aconselhamento genético a medicina preventiva ou, mais
precisamente, ao que venho chamando de “medicina de vigilancia”. A manchete da referida
reportagem apresenta o aconselhamento genético como uma ferramenta a servico do auto-
conhecimento, que poderia ajudar os individuos a colocar ordem em suas vidas. Dessa
forma, aquele individuo efetivamente precavido e que conhece seu proprio destino — seus
riscos genéticos — com relacdo a alguma doenga genética poderia planejar suas futuras
acdes (casamento, nascimento de bebés, realizagcdo de seguro de vida, realizacdo de plano
de salde, etc.) da melhor maneira possivel. Tudo se encaixaria, tudo faria sentido, e todos
as decisGes e os procedimentos seriam ldgicos, racionais, cautelosos e seguros. Nesse
ultimo caso, ndo haveria desordem, ndo existiriam resisténcias ou negocia¢bes quanto ao
processo do aconselhamento genético mas, isso sim, um comprometimento (tido como
valido, necessario e até desejado) com outros membros da familia — porque o sujeito é um
“empresério de si mesmo” (Petersen & Lupton, 1996)™": além disso, ndo haveria mais
lugar para duvidas com relacdo ao cancer de mama: com as testagens disponiveis, da para
saber se a mulher e suas irmds apresentam o gene (e, assim, precisardo tomar algumas
medidas preventivas — parar de fumar, fazer uma dieta, ou até mesmo optar pela extirpacao
preventiva das mamas) ou nao.

Esse Ultimo excerto é bastante diferente dos outros trés: em primeiro lugar, trata-se
de algo que foi escrito para ser publicado numa revista de assuntos gerais e, assim, obedece
a uma certa logica editorial — quer seja, precisa ser “interessante”, “relevante para a vida
dos possiveis leitores”, precisa “prender” a atencdo de modo que a reportagem seja
vendida, etc.. Em segundo lugar, poder-se-ia pensar que eles sdo diferentes com relacéo a
visibilidade — isto é, as trés primeiras situacGes aconteceram no interior de um consultério
médico e |4 permaneceriam se eu ndo as estivesse trazendo para cd, sendo que 0s sujeitos
em questdo (médicos geneticistas, pacientes, outros) ndo podem, de modo algum, ser

131 petersen & Lupton (1996) apontam a emergéncia do entrepreneurial self dentro do ambito da Nova Sadde
Publica — isto é, aquele sujeito do qual espera-se que viva de um modo prudente e calculado, sempre vigilante
e consciente de seus riscos. Os autores afirmam que o empresario de si “é tanto produto quanto alvo das
formas neoliberais de governo que utilizam tecnologias e estratégias para governar a distancia, através da
criacdo de areas especificas, entidades e pessoas habeis para operarem numa liberdade regulada”.
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identificados, 0 mesmo néo acontecendo com Rita de Céssia, a administradora paulistana
de 38 anos e cuja foto, ao lado das irmas, estampa a referida reportagem. Além disso,
poder-se-ia pensar, também, que as trés primeiras “estranhezas” sdo mais graves (porque
parecem ndo estar sob controle, porque ndo tém explicacdo aparente) que a ultima (que
parece ja muito bem “resolvida”, ja que ha um curso de acéo escolhido por Rita de Céssia e
amplamente aprovado por sua familia, por seus médicos, e também por nos, leitores da
reportagem). Também poder-se-ia pensar que, com relacdo ao Ultimo excerto, a midia
estaria “fantasiando” e apresentando uma visdo “ideal” do processo do aconselhamento
genetico, e que a “realidade” nos consultorios seria bem outra...

Enfim, quero por hora colocar todas essas diferencas em suspensdo e tentar
apresentar/fazer ver aquilo que o0s quatro excertos ttm em comum — aqueles aspectos que 0s
unem. Penso, por exemplo, que um possivel elo de ligacdo entre tais excertos seria o fato
deles mostrarem situacdes dolorosas para aqueles envolvidos direta e indiretamente com
tais problemas relativos a heranga — sofrimento do corpo que tem as juntas inflamadas,
possivel sofrimento de uma mulher com alguns tumores e que ndo pode ter filhos,
sofrimento de uma menina que néo cresce, sofrimento de uma mulher que teve cancer e que
tinha medo de que suas irmds também passassem por aquilo. Nesse sentido, tais excertos
que ora trago nos ensinam que ha um desejo de se minimizar (e, preferencialmente, de se
eliminar) o sofrimento humano. Até ai, nada de novo: de fato, associar o “progresso
cientifico” a continua busca pela eliminacdo de todos os males da humanidade ndo é
nenhuma novidade. Também ndo é nenhuma novidade associar a funcdo medica (e a
instituicdo hospitalar) & benevoléncia, ao cuidado do corpo e ao alivio do sofrimento.

A “novidade”, por assim dizer, estaria na previsibilidade dos eventos, dos riscos, da
prépria prole futura; a “novidade” estaria num dos “jeitos” de se aliviar (minimizar,
eliminar) o sofrimento nesses nossos tempos — através da pratica do aconselhamento
genético. Um aconselhamento que é “dado” ndo apenas dentro dos ambulatérios e para
aquelas pessoas que ativamente procuram por ele, mas através da midia, da iniciativa
privada’®?, de campanhas que sdo feitas™>* com a finalidade de ensinar os individuos a
serem geneticamente responsaveis perante seus filhos, sua familia e si mesmos, etc. Um
aconselhamento que tenta, para ser “efetivo”, buscar pelas explicagcbes dos problemas
relacionados a heranca e, mesmo que tais explicacdes genéticas ndo existam, ha uma busca
e um desejo por entendimento. Os excertos mostram as indmeras tentativas que sao feitas
para que, na auséncia de “encaixe” (um diagnostico genético, uma explicacdo genética),
uma outra ordem seja rapidamente encontrada — ou seja, que uma senhora (e que néo esta
mais em idade fertil) saia da genética e va para uma outra especialidade médica (a

132 por exemplo, folders de clinicas de aconselhamento genético particulares, com a descricdo detalhada dos
testes realizados, da importancia de se submeter a esse tipo de testagem, etc.

133 por exemplo, campanhas referentes ao teste do pezinho, & prevencdo do hipotireoidismo congénito, da
necessidade das mulheres gravidas realizarem um “bom” pré-natal, etc.
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reumatologia); que uma mulher receba informacdes bastante exatas e acuradas sobre seu
sexo cromossdmico/bioldgico e sobre as implicagdes disso para a sua fertilidade; que uma
menina “que ndo tem explicacdo” ndo saia do consultério desse jeito™*, etc. Uma outra
ordem precisa ser encontrada para aquelas situacfes que ja existem e que ndo estdo sob
controle; uma outra ordem precisa ser encontrada para que se possa, minimamente,
“arrumar a vida” e torna-la controlavel, “manejavel”, mais previsivel, mais segura, mais
tranquila, otimizada e, porque ndo dizer, vivivel e suportavel. Ordem contra a desordem,
contra 0 caos. E meu diario de campo estd repleto de muitas situagbes como as dos
primeiros trés excertos: de criangas que ndo crescem, sem razdo aparente; de pessoas com
diferentes niveis de retardo mental e que ndo sao facilmente explicaveis; de pessoas que 0s
médicos suspeitam ter sindromes (descritas na literatura médica ou nao), mas cujos
sintomas/sinais corporais “fogem”, por assim dizer, de toda e qualquer classificacao...

Mas o que é classificar? Como o processo classificatorio se da, por exemplo, num
servico de genética médica? O que faz de uma pessoa um “erro de encaminhamento?”
Como esse “erro” é configurado? O qué é configurado como sendo “do &mbito da genética”
e por quais razdes? E 0 qué isso tem a ver com a educacao e com nds mesmos? Pode um
“erro de encaminhamento” ser pedagdgico? Pode um diagndstico (ou a auséncia de
qualquer diagnostico ou explicacdo) ser educativo? E quais os efeitos disso?

O presente capitulo tenta, ainda que minimamente, explorar tais questdes acerca do
governamento genético da populagdo via procedimentos de classificacdo, bem como os
nexos entre a educacdo e as conseqiiéncias (visiveis, palpéveis, duras até) desse processo
classificatorio que, estranhamente, parece nao existir... E digo isso porque um dos aspectos
mais interessantes e fascinantes acerca do processo classificatério é o fato dele ser,
continuamente, apagado, parecendo pairar numa outra dimensdo — a dimensdo das coisas
dadas a priori. Pouca gente discute as classificacbes que sdo feitas e que fazemos,
continuamente, em nossas vidas cotidianas; os sistemas classificatorios que utilizamos,
mecanicamente, em nosso dia a dia, ndo sdo (pelo menos, ndo aparentemente) um
problema’®® — na verdade, a auséncia de tais classificacdes e ordenamentos é que é encarada
como um problema! Enfim, pouca gente problematiza algo téo trivial quanto aquilo que
Bowker & Leigh Star (1999) discutem em Sorting Things Out — classification and its
consequences:

34 0 médico lanca uma série de explicacBes mais, digamos, “empiricas” sobre o seu ndo-crescimento,
tentando liga-lo ao fato de seus pais serem baixos (0 que ndo é o caso do seu pai). Para maiores detalhes, rever
Diéario de Campo, Historia 2.

135 Segundo Veiga-Neto (1996), “séo os olhares que colocamos sobre as coisas que criam os problemas do
mundo”. Assim, o processo classificatério s6 acaba sendo um “problema” na medida em que falamos dele,
discutimos as suas conseqiiéncias e o desnaturalizamos.
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Nossas vidas estdo circundadas por sistemas de classificacdo, orientadas por formatos
padronizados, prescrices e objetos. Entre numa casa moderna e vocé estara rodeado por
categorias e padrdes desde a cor da tinta das paredes até o tecido dos moveis, passando
pelo emaranhado de fios dos equipamentos domésticos e pelos codigos, presentes nas
construcdes, que permitem que a pia da cozinha seja corretamente instalada e que as
paredes sejam contra-fogo. Ignore tais cddigos por sua prépria conta e risco — em sendo o
dono do prédio, vocé poderd ser processado por inquilinos raivosos; em sendo um
inspetor, praticas (condutas) arriscadas, de sua parte, poderdo pér em xeque 0 seu proprio
emprego; em sendo um pai de familia, vocé arriscard que tintas toxicas ameacem a salde
dos seus filhos.

Esse caminho para a tese foi construido quando de meu estagio na Inglaterra, com o
professor Alan Petersen. Naquela ocasido, estava tentando separar meus dados (minhas
historias/relatos/casos) em categorias — estava, por assim dizer, tomada por uma espécie de
“furor classificatorio”, que demandava que eu achasse 0s lugares certos para as coisas
certas —, e passei muitos dias e noites tentando achar saidas para esses meus dilemas.
Também, aquela ocasido, tentava ja classificar, minimamente, os artigos que ia passando 0s
olhos (como “urgentes”, “ndo para 0 momento”, e por ai afora), até entender que a
categoria que eu tanto procurava era ela mesma — o (entdo algado a categoria de) problema
da categorizacdo, da classificacdo, da separacdo, da correta disposi¢cdo dos corpos e da
formacéo de categorias, de maneira a melhor lidar, manejar, vigiar e controlar as doengas e
condi¢des genéticas, bem como os sujeitos (e suas a¢des, comportamentos, crencas, etc.)
afetados, direta ou indiretamente, pela hereditariedade. Desse “furor classificatorio”
também surgiu 0 nome do presente capitulo, classificar € governar.

LGB TIE IS

O interessante livro de Bowker & Leigh Star (1999) inicia com a seguinte
afirmacéo: classificar é humano, e € um ato muito humano porque estd profundamente
relacionado a linguagem. Para Bauman (1999), a linguagem tem uma funcédo
eminentemente nomeadora e classificadora. Diz ele: “classificar significa separar, segregar.
Significa primeiro postular que o mundo consiste em entidades discretas e distintas; depois,
que cada entidade tem um grupo de entidades similares ou proximas ao qual pertence e com
as quais conjuntamente se opde a algumas outras entidades; e por fim tornar real o que se
postula, relacionando padrbes diferenciais de acdo a diferentes classes de entidades (...)”.
Mais adiante, ele vai dizer que classificar “é dar a0 mundo uma estrutura: manipular suas
probabilidades, tornar alguns eventos mais provaveis que outros, comportar-se Como se 0S
eventos ndo fossem casuais ou limitar ou eliminar sua casualidade”. Ainda tentando definir
0 processo classificatorio, Bauman (op.cit.) vai dizer que classificar também consiste nos
atos de incluir e excluir: “certas entidades podem ser incluidas numa classe — tornar-se uma
classe — apenas na medida em que outras entidades sdo excluidas, deixadas de fora”. E
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fazemos isso o tempo todo, com as mais diferentes coisas, pessoas e situagdes, de forma
assustadoramente automatica:

Classificar € humano. Nem todas as classificacdes sdo formalmente modeladas ou
sdo/estdo padronizadas em produtos comerciais e burocraticos. Todos nds passamos
grande parte de nossos dias fazendo trabalho [eminentemente] classificatorio,
freqlientemente de modo tacito, e construimos classificaces (e usamos classificacfes ad
hoc) nesse trabalho. Nds separamos os pratos sujos dos limpos, as roupas brancas das
coloridas (a serem lavadas), e-mails importantes (e que devem ser respondidos) de e-junk.
E através da combinacdo do tamanho e do tipo das rodas do carro que podemos nos
certificar da pressdo exata que elas poderdo suportar. Nossas areas de trabalho sdo
testemunhas mudas de nossa confusa tradi¢do classificatoria: papéis que precisavam ser
lidos para ontem, mas que tém estado assim, desse jeito, desde o ano passado; velhos
periddicos que realmente deveriam ter sido (e, de fato, poderdo até ser, um dia) lidos, mas
gue tém estado assim desde o ano passado; formularios de pedidos de bolsa diversos,
formularios de taxas, varias pesquisas relacionadas ao trabalho e formularios para tudo (e
esperando ser completados) — desde a solicitagdo de um lugar para estacionar até a
necessidade de novas imunizagdes (vacinas). Nossas mesas de trabalho estdo tomadas por
cartdes sentimentais que ja foram lidos, mas que ndo podem ser jogados fora ainda, junto
com notas que nos lembram que temos de mandar cartdes semelhantes para nossos pais,
amados ou amigos pelos seus aniversérios, tudo isso entulhado sobre o calendéario do
Gltimo ano (que — quem sabe? — podera ser Util quando de nossa declaracdo do imposto de
renda). Cada parte da casa, da escola ou do local de trabalho revela alguns desses sistemas
de classificacdo: medicamentos que ndo sdo para criangas estdo na prateleira mais alta que
0s mais “seguros”; dicionérios e outros livros de referéncia estdo proximos do lugar aonde
fazemos as nossas palavras-cruzadas dominicais; as chaves das portas séo identificadas
por cores e acondicionadas de acordo com a freqliéncia de seu uso. Mas o0 qué essas
pilhas, locais e rétulos implicitos ordenam? (...) (Bowker & Leigh Star, 1999)

Os referidos autores (op.cit.) ndo respondem a essa pergunta imediatamente, mas
certamente tais “pilhas de coisas”, locais e rotulos tém a fungdo de (tentar) colocar um
pouco de ordem nas nossas vidas (e, porque ndo dizer, governar as nossas vidas): as pilhas
de artigos me ajudam a definir os assuntos que deverdo ser tratados (ou abandonados,
talvez) na tese, da mesma forma que as pilhas de prontuarios que “apareciam” todas as
manhds na area de servi¢co do hospital definiam (e eram definidores) (d)as atividades la
realizadas pelos geneticistas...

Bauman (1999), em Modernidade e Ambivaléncia, afirma que o “problema” maior é
que a ambivaléncia — isto €, a “possibilidade de conferir a um objeto ou evento mais de
uma categoria” — é a companheira permanente da linguagem, “bagungando” a ordem,
trazendo o caos:

(...) A linguagem esforca-se em sustentar a ordem e negar ou suprimir 0 acaso € a
contingéncia. Um mundo ordeiro é um mundo no qual “a gente sabe como ir adiante” (ou,
0 que vem a dar no mesmo, um mundo no qual sabemos como descobrir — com toda
certeza — de que modo prosseguir), um mundo no qual sabemos como calcular a
probabilidade de um evento e como aumentar ou diminuir tal probabilidade; um mundo no
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qual as ligacGes entre certas situactes e a eficiéncia de certas agdes permanecem no geral
constantes, de forma que podemos nos basear em sucessos passados como guias para
outros futuros. (...) A situacdo torna-se ambivalente quando os instrumentos lingiisticos
de estruturagdo se mostram inadequados; ou a situacdo ndo pertence a qualquer das classes
lingliisticamente discriminadas ou recai em varias classes ao mesmo tempo. Nenhum dos
padrdes aprendidos poderia ser adequado numa situacdo ambivalente — ou mais de um
padrdo poderia ser aplicado; seja qual for o caso, o resultado é uma sensagdo de indeciséo,
de irresolucgdo e, portanto, de perda de controle”. (p.10)

Bauman (1999) também afirma que “o principal sintoma de desordem é o agudo
desconforto que sentimos quando somos incapazes de ler adequadamente a situacao e optar
entre acOes alternativas”. 1sso € mais ou menos o0 que sinto no momento — um agudo
desconforto! —, quando tento colocar alguma ordem nesse capitulo que trata, justamente, do
ordenamento/governamento (de coisas, pessoas, comportamentos, situacfes, etc.) num
Servigo de Genética Médica. Para tentar fazer isso — minimizar a desordem e o desconforto
resultante dela —, tentei fazer um diagrama ou esquema, tal como o fazem os médicos frente
as tabelas de crescimento e frente as medicfes de perimetro cefélico. Ndo deu certo: fiz
setas, refiz caixas de texto, dei outros nomes para aquilo que, simplesmente, ndo fechava e
ndo encaixava; tentei ser precisa, tentei ser detalhada, tentei ser perfeita — tudo em vao.
Sempre que me lancava na ingrata tarefa de refazé-lo, buscava “alento” na ambivaléncia de
Bauman e no que ele chama de “sonho ou ilusdo da pureza”. O autor (op.cit.) afirma que a
ambivaléncia é um subproduto do trabalho de classificacdo (isto &, ela nasceria do proprio
impulso de nomear/classificar) — e que ela faz com que haja um ainda maior esforgo
classificatorio: “a ambivaléncia s6 pode ser combatida com uma nomeagdo ainda mais
exata e classes definidas de modo mais preciso anda: isto €, com operaces tais que fardo
demandas ainda mais exigentes (contrafactuais) a descontinuidade e transparéncia do
mundo e assim dardo ainda mais lugar a ambiguidade. A luta contra a ambivaléncia &,
portanto, tanto autodestrutiva quanto autopropulsora. Ela prossegue com forca incessante
porque cria seus proprios problemas enquanto os resolve”.

Um tanto quanto cansada dessa ciranda classificagdo/ambivaléncia/nova
classificacdo, resolvi apenas listar, minimamente, algumas das préaticas, procedimentos e
instrumentos classificatorios presentes num Servico de Genética Médica — préticas,
procedimentos e instrumentos classificatorios esses que participam do manejo e do controle
das doencas e condigdes genéticas da populacdo. Com essa listagem (nascida de um desejo
legitimo de ordem e de controle sobre o meu proprio trabalho, os meus proprios
pensamentos e acOes classificatorias futuras) quero mostrar como o processo classificatorio
se da em muitos e diferentes niveis — e de muitas e diferentes maneiras — nas mais variadas
situacdes de aconselhamento genético:
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A CLASSIFICACAO NO AMBULATORIO DE TRIAGEM DO SERVICO DE
GENETICA MEDICA

e A prética da triagem — 0 que é? Para qué serve? Como funciona?
A entrevista
O exame fisico/clinico
O prontuario
e As medigdes
e A arvore genealdgica: tentando mapear a doenca ou condi¢cdo genética na
familia
e As perguntas
e A formulagdo do “caso”:
e atraves da “contacdo” — a chamada “conversa inter-profissional” (White, 2002)
e aconstrugdo das hipoteses diagnosticas:
e 0s livros (“biblias”), os artigos cientificos, os programas de computador.
e doencas/sindromes/condi¢des geneticas “raras”, “comuns”, “ordinarias”, etc.
e aconstituicdo do sujeito paciente: (conexdo com os capitulos 6 e 7)
e 0s “chatos”, os “queridos”, os “de sempre”, os “famosos”, o “X-fragil”, os
“em risco”, os “geneticamente irresponsaveis”, os “vulneraveis”, etc.
e A separacao espago-temporal dos “casos’:
e Os outros ambulatérios — para colocar cada um no seu devido lugar;
e De agendas (tempos) e agendamentos (movimentos);
e A constituigdo do “erro de encaminhamento” — ver a ndo-classifica¢éo
e A salade espera:
e O agendamento “casado” e a “pedagogia do choque”;

A RE-CLASSIFICAGCAO NOS DEMAIS AMBULATORIOS

e A “retomada” do caso;
¢ Confirmando ou excluindo uma determinada hipétese diagndstica:
e Os exames e outras testagens, genéticas ou ndo (conexao com os capitulos 6 e 7)
e O Cadigo Internacional de Doencas (CID-10);
e Os laudos;

A NAO-CLASSIFICACAO (para Bowker & Leigh Star, 1999, a “categoria residual”;
para Bauman, 1999, o “refugo”)

e O encaminhamento
e A alta medica (ou a auséncia da mesma)
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Tais praticas, procedimentos e instrumentos classificatorios, nascidos de uma
vontade de se melhor manejar com a anormalidade (e de um desejo ainda maior de
manutencdo da normalidade) promoveriam, através da ordenagdo (de pessoas e de
coisas/situacdes ou, ainda, de humanos e de néo-humanos™®), um maior e melhor controle
das acOes, dos comportamentos e da produtividade da vida. Assim, fitas métricas, tabelas e
graficos de crescimento, os livros e artigos cientificos, os prontuarios, o Cddigo
Internacional de Doengas (CID-10), os programas de computador especificos para o
diagnostico de doengas geneticas, juntamente com préticas caracteristicamente médicas
(tais como a entrevista/anamnese, o exame fisico/clinico, a formulagdo das hipoteses
diagndsticas, etc.), o préprio espaco fisico do ambulatoério, o tempo estimado das consultas,
0 modo de agendamento dos casos, etc. serviriam para incluir e excluir (isso é da genética,
isso ndo é da genética; vocé é um X-Fragil e vocé ndo é; o seu filho apresenta uma
hipotonia importante, bem como o menino que também esté ao seu lado, na sala de espera;
vocé é uma mulher de 40 anos e que precisa ter outros cuidados com relacdo a uma
gravidez — diferentes daqueles que a sua prima de 20 precisa ter; esse caso € “complicado”
e precisa ser melhor discutido na reunido de segunda-feira, etc.), dando/ensinando a todos
os envolvidos (sejam pacientes, sejam médicos, seja doutoranda, sejam futuros leitores
desse trabalho) uma série de ligGes...

Mas, na medida do possivel, vamos por partes: ndo quero dar a impressdo de que
conseguirei dar conta de toda essa lista e nem, tampouco, de que essa lista conteria todos 0s
procedimentos de classificacdo envolvidos e colocados em funcionamento numa situacao
de aconselhamento genético; também ndo quero dar a impressdo de que vou “esgotar” o
assunto, para todo o sempre. O que eu quero, tal como acho que fiz no capitulo acerca do
aconselhamento genético como prética e processo pedagdgico-cultural, é tentar mostrar,
amparada em varios autores e autoras, como procedimentos da genética medica banais e
corriqueiros — como a construcdo de uma &rvore genealdgica, por exemplo — séo
intrinsecamente classificatérios/ordenatérios e ndo-naturais'®’, bem como problematizar a

36 Latour (2001) propde, de forma um tanto quanto pretensiosa, a substituicdo da ‘velha’ dicotomia
sujeito/objeto por uma nova definicdo do que significa, para humanos, lidar com ndo-humanos. Ele quer
eliminar a categoria sujeito/objeto atribuindo historicidade e atividade aos microorganismos (no caso por ele
estudado, o fermento do acido lactico) e ndo s6 a Pasteur (que o “descobriu’). Assim, ele sempre fala de
humanos e de “ndo-humanos”, dizendo que “o par humano-ndo-humano néo constitui uma forma de ‘superar’
a distin¢do sujeito-objeto, mas uma forma de ultrapassa-la por completo”. Latour procura chamar, a humanos
e a ndo-humanos, de “entidades” (articuladas) ou, ainda, de “atores” ou, ainda, de “actantes” (ou atuantes),
examinando o surgimento ou a emergéncia de tais entidades no mundo, na medida em que delas se fala, testa-
se as suas competéncias através de testes de laboratério, etc. — isso porque ele ndo parte do pressuposto de que
h& entidades que ja compdem o mundo, a priori.

37 Bauman (1999) diz que “a descoberta de que a ordem n#o era natural foi a descoberta da ordem como tal.
O conceito de ordem apareceu na consciéncia apenas simultaneamente ao problema da ordem, da ordem
como questdo de projeto e acdo, da ordem como obsessdo”. O autor afirma, ainda, que “a ordem como
problema surgiu na esteira da lufada ordenadora, como reflexdo sobre as praticas ordenadoras”, e que “a
declaracdo da ‘inaturalidade da ordem’ representava uma ordem que ja saia do esconderijo, da inexisténcia,
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crenga pessimista, comum entre meus informantes geneticistas, de que nada do que é feito
por eles parece ter efeito sobre os sujeitos que procuram atendimento na genética médica —
sobre seus comportamentos com relacdo a reproducdo e a responsabilidade genética, suas
posicbes com relacdo ao risco genético, suas crencas, etc. E é nessa direcdo que vou
apontar, a partir de agora, para as “licdes” (alguns dos possiveis efeitos — alguns mais
palpaveis e visiveis do que outros) ensinadas a todo momento num servigo de genética
médica...

LICAo #1: O QUE SE ENSINAT®® NUM AMBULATORIO DE TRIAGEM?

Um menino de 5 anos e sua mée entram na sala onde a residente e eu estamos. Como
esse é o Ambulatério de Triagem da Genética Médica, é por aqui que passam todos 0s
casos, dos mais “simples” aos mais complexos, e sdo encaminhados e agendados para
reconsulta nos devidos ambulatérios (Erros Inatos do Metabolismo [EIM], pré-natal,
dismorfologias, fenilcetonlria e ataxia). Digo “simples” porque, pelo que me foi dito, é
nesse ambulatério que aparecem as doengas genéticas mais comuns, como a Sindrome
de Down (cujo diagndstico é imediato), até doencas raras (de diagnéstico mais demorado
e elaborado).

Diério de Campo, Historia 7

Triagem. S.f. Selecdo, escolha, separacdo de alguns entre muitos: a policia fez a triagem
dos presos.
Dicionario Enciclopédico Koogan-Larousse (s/d)

Eu dizia, em termos bastante simplificados, que o Ambulatério de Triagem é a porta
de entrada (ou de saida) dos sujeitos no Servi¢co de Genética Médica do hospital e no
processo do aconselhamento genético — a primeira instancia classificatoria, a partir da qual
0s sujeitos sdo distribuidos pelos outros ambulatérios (e, portanto, incluidos) ou, ainda, sdo
considerados “fora do &mbito da genética” (excluidos). Mas a triagem ¢, talvez, mais do
que iss0... A triagem € um processo/uma préatica e, a0 mesmo tempo, um resultado; ela &,
também e ao mesmo tempo, um lugar e um ndo-lugar (ou, ainda, um entre-lugar, algo que
ndo é, ja sendo): um lugar paradoxal no qual todos os encaminhados para investigacéo
genética passam e aonde todas as malformacdes, complicacdes, aberracdes e “estranhezas”

do siléncio”. Assim, dizer que classificagdes e ordenamentos sdo ndo-naturais significa, por exemplo, assumir
que eles sdo historicamente contingentes, mudando ao longo do tempo (sofrendo adicOes, cortes,
reformulacdes, etc.) e se constituindo num terreno de disputas (entre individuos, grupos, valores, etc.).

138 Ao falar em ensino, estou falando de uma outra pedagogia, de uma pedagogia diferente da acepcio mais
“tradicional”, a escolar; também n&o estou falando, especificamente, do ensino dos residentes por intermédio
dos geneticistas clinicos dentro de um hospital-escola. Estou falando de uma educacgdo que tem sua dimenséao
ampliada — uma educacdo que trata de discutir as formas como 0s sujeitos sdo constituidos e governados
numa dada direcdo — por exemplo, a da responsabilidade genética — através de instrumentos classificatérios,
de vigilancia e de avaliagdo do risco genético.
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geneéticas podem ser provisoriamente encontradas; um lugar de todos e, a0 mesmo tempo,
lugar de ninguém — a ninguém é permitido “ficar” na triagem (no ambulatdrio), mas véarios
sdo mantidos, eternamente, “em triagem”; um lugar transitorio, de passagem, no qual os
corpos perambulam (inicialmente, sem rumo certo...); uma espécie de limbo, de intersticio,
de purgatério (o meio do caminho entre 0 céu — um outro ambulatério, um diagnostico,
uma causa, uma explicagdo, um rumo a ser seguido — e o inferno — a total auséncia dos
anteriormente citados, a danagao das trevas do ndo-saber).

A triagem é uma espécie de mal necessario: toda a segunda-feira, varios individuos,
com variados tipos de problemas genéticos, sdo reunidos num mesmo lugar dentro do
hospital; a cada meia hora, uma decisdo (ou varias, dependendo da situacdo) precisa ser
tomada pelo geneticista: para onde esse individuo deve seguir, para o seu proprio bem?
Para onde ele deve ir, para que tenha o seu sofrimento aliviado? Devera ir para outra
especialidade médica, para ser adequadamente tratado, ou devera ir para um outro
ambulatorio, dentro da genética mesmo, para uma avaliagdo mais acurada da condigdo
genética em questao?

Enquanto caminhavamos, a residente me contava do pai dela (que havia sido operado
de catarata naquela manhd) e, também, do sistema de agendamentos daquele dia.
Ela me disse que esse ambulatério, o de triagem, é aquele onde as pessoas vém pela
primeira vez consultar na genética, oriundas de postos de salide (duas consultas) e de
casos internos do hospital (de outras especialidades, como endocrinologia e
neurologia, também duas consultas). A residente me explicou, também, um pouco da
dindmica interna: o residente fica, geralmente, na sala/consultério 1, enquanto que ela
fica na sala/consultério 2. Ela me disse que costuma conversar com 0 paciente
primeiro, depois sai do consultério e vai para a area de servico onde o médico
responsavel contratado fica supervisionando os servicos. Ela me disse que fornece
dados do paciente para o médico responsavel e, em seguida, o apresenta ao
paciente, para que ele faca a avaliacdo. Perguntei se ela se importaria que eu a
acompanhasse e ela me disse que ndo. Ao que tudo indica, séo trés os pacientes que
ela atendera, em consultas de cerca de 30 minutos cada uma. Pelo que entendi, ha
uma orientacéo para que o tempo de consulta seja de 30 minutos. Logo entramos na
area de servico, encontramos o médico contratado e me sentei nhuma cadeira, para
registrar um pouco mais dessa area em especial, mas ndo houve tempo: em seguida
a residente entrou na sala/consultorio 2 e eu fui atras.

Diario de Campo, Notas

Mas, conforme podemos ver, nunca é uma decisdo isolada: a avaliacdo inicial do
“aprendiz” de geneticista — isto é, o residente — esta vinculada a avaliagdo do médico
geneticista responsavel pela triagem. A residente, no excerto acima, me explicava o que iria
acontecer, diante de meus olhos ndo treinados, dali ha poucos momentos: uma conversa
com o paciente, uma conversa com o médico responsavel e uma avaliagdo do médico
responsavel in situ — isto é, uma triagem. Ha uma outra avaliagdo mesclada aquela do
paciente, na qual o médico responsavel avalia as condutas, os procedimentos e as
conclusdes (como corretas, parcialmente corretas, incorretas, improprias, precipitadas,
etc.) tiradas pelo residente do (ainda ndo, mas ja quase) “caso genético” — e, extrapolando,
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pode-se dizer que hd também uma outra triagem na triagem do paciente (entre um “bom” e
“competente” residente e futuro geneticista clinico e aquele que ndo é tdo bom assim...).
Isso talvez venha a ser bastante contestado por meus informantes geneticistas, e posso
desde ja vé-los me dizendo que ndo ha julgamentos de valor dessa natureza.

A questdo € que a triagem envolve avaliagdes (tanto morais quanto biofisicas, tanto
comportamentais quanto biomédicas), julgamentos e decisdes; além disso, ninguém
classifica sozinho — ha critérios classificatérios que devem ser seguidos e categorias a
priori que devem ser obedecidas para que se determine o “destino” de um paciente:

e (Caso trate-se de uma crianca ou de um adulto com retardo mental: encaminhamento
para 0 Ambulatério de Erros Inatos do Metabolismo ou para o Ambulatério da
Fenilcetonuria;

e (Caso trate-se de uma crianga ou de um adulto sem retardo mental, mas com problemas
de desenvolvimento (verificados através de pesagem e medicOes diversas, cujos valores
sdo postos em tabelas e comparados com uma média populacional) e/ou outros
sinais/sintomas caracteristicos (determinadas manchas pelo corpo, determinados
problemas em cabelos, palmas das médos/pés e unhas, por exemplo): encaminhamento
para 0 Ambulatério de Erros Inatos do Metabolismo;

e (Caso trate-se de uma crianga ou de um adulto com retardo mental + outra “marca”
qualquer (que pode ser fisica ou comportamental — por exemplo, violéncia,
irritabilidade, etc.): encaminhamento para 0 Ambulatério das Dismorfologias ou, ainda,
para investigacao para X-Fragil (com uma geneticista especifica);

e (Caso trate-se de uma crianca ou de um adulto sem retardo mental, mas com duas ou
mais “marcas” fisicas quaisquer (por exemplo, malformacao cardiaca e palato fendido):
encaminhamento para o0 Ambulatério das Dismorfologias;

e Caso trate-se de uma crian¢a ou de um adulto sem retardo mental, mas apresentando
sintomas de problemas neurolégicos (dificuldades motoras, por exemplo):
encaminhamento para o0 Ambulatorio das Ataxias;

e Caso tratem-se de gravidas (ou mulheres com suspeita de gravidez) com problemas ou
condicBes genéticas, ou cujos parceiros apresentam problemas ou condic¢Bes genéticas,
ou ainda apresentando histérico familiar de doenga genética: encaminhamento para o
Ambulatorio Pre-Natal,

e Caso tratem-se de meninas com problemas ou condi¢des genéticas, ou apresentando
historico familiar de doenga genética, entrando em idade reprodutiva: encaminhamento
para 0 Ambulatério Pré-Natal;

e Nenhum dos casos anteriores (idosos, por exemplo): encaminhamento para uma outra
especialidade médica.

Em linhas muito gerais e simplistas, identifiquei em minhas historias oito possiveis
“cursos de acdo” do médico que estd fazendo essa primeira classificacdo dos pacientes;
entdo, num primeiro momento, colocam-se todas as pessoas juntas num mesmo lugar;
depois, separam-se as pessoas — ainda ndo consideradas necessariamente “casos” — para que
haja uma maior e melhor (portanto, mais detalhada) analise das “marcas” e, assim, um
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maior controle das situagbes. Na Triagem, tal como num laboratdrio, isolam-se as
variaveis™® — isto &, todos aqueles elementos diversos (concentracdes de uma determinada
substancia, meio de diluicdo dessa dada substancia, densidade, temperatura, pressdo, etc.) —
para manté-las sob controle, para neutraliza-las de modo a manter uma certa “pureza” de
analise, para colocar uma (certa) ordem no caos da natureza e, também, para apontar
alguma solucdo/acéo a ser empreendida.

Bauman (1999) diz que “a ciéncia moderna nasceu da esmagadora ambigdo de
conquistar a Natureza e subordina-la as necessidades humanas”, sendo que “a louvada
curiosidade cientifica que teria levado os cientistas ‘aonde nenhum homem ousou ir ainda’
nunca foi isenta da estimulante visdo de controle e administracdo, de fazer as coisas
melhores do que sdo (isto €, mais flexiveis, obedientes, desejosas de servir)”:

Como outro do humano, o natural é o oposto do sujeito dotado de vontade e capacidade
moral. E a poderosa vontade da humanidade como “mestra do universo” e o exercicio do
seu direito exclusivo de legislar os significados e os padrdes de bondade que transformam
em “Natureza” os objetos da mestria e legislacdo. Os objetos podem ser rios correndo sem
sentido na direcdo errada, “onde ndo sdo necessarios”. Ou plantas que nascem em lugares
“onde comprometem a harmonia”. Ou animais que ndo pdem o nimero de ovos ou ndo
desenvolvem Uberes grandes o bastante “para torna-los Gteis”. Ou criminosos e bébados
ou débeis mentais que ndo funcionam para nenhuma utilidade significativa e sdo portanto
“renaturalizados” em degenerados “ex-humanos”. Ou criaturas com cor de pele, forma
corporal ou comportamento estranhos, envolvidas em atividades “sem sentido”, cuja
presenca “ndo pode servir a nenhum propdsito Gtil”. Qualquer coisa que compromete a
ordem, a harmonia, o plano, rejeitando assim um proposito e significado, é Natureza. E,
sendo Natureza, deve ser tratada como tal. E é Natureza porque é tratada assim.

Bauman (1999:48-9)

Na Triagem, assim, como numa sala de aula ou num quartel, ha a distribuicdo das
pessoas da maneira mais ordenada e “menos caotica, difusa e informe possivel”, fazendo
com que o poder e a vigilancia atinjam e recaiam sobre todos igualmente. Se pensarmos em
meu esquema terrivelmente simplificado (apresentado na pagina anterior), um dos critérios
principais de distribuicdo dos pacientes seria o retardo mental'*® — sua auséncia ou presenca
definiriam, num primeiro momento, o “destino” de um (ja) incurdvel paciente da genética
médica. Mas, depois, quando o individuo com retardo for estudado no detalhe e caso se
comprove nao haver uma causa genética que o justifique, a caracteristica é tida como
“inespecifica”, desprovida de sua importancia anterior e se torna o motivo de exclusdo da
referida especialidade, do hospital, etc. Num primeiro momento, € central a localiza¢do do
paciente na rede de procedimentos da genética médica; num segundo momento,

139 Bauman (1999) afirma que “a prética tipicamente moderna, a substancia da politica moderna, do intelecto
moderno, da vida moderna, é o esfor¢o para exterminar a ambivaléncia: um esforgo para definir com preciséo
— e suprimir ou eliminar tudo que ndo poderia ser ou nao fosse precisamente definido”. (p.15)

140 Qutros critérios de classificacio parecem ser a idade reprodutiva e o género dos afetados.
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“empalidecida” e misturada a outras caracteristicas, é secundarizada — ndo mais ajuda na
investigacdo: atrapalha.

De modo mais popular — e usando a metéfora da jardinagem de Bauman (1999) —,
poderiamos ainda dizer que fazer uma triagem é o mesmo que “separar o joio do trigo™*'”: o
joio é uma graminea que cresce, lado a lado, com uma série de outras plantas utilizadas na
nutricdo humana (como o trigo, a cevada, etc.). Assim, tem-se que “separar o joio do trigo”
significa separar aquilo que “presta’ para a nutrigdo humana (o trigo) daquilo que néo presta
(uma graminea utilizada para a nutri¢do animal); “limpar” um campo, separando aquilo que
é bom e util de todo o “inco”, de toda “erva daninha” e de todo o “azevém”. A
classificacdo, o inventario, o catalogo, mais a taxonomia e a estatistica sdo, para Bauman
(1999), estratégias supremas da modernidade'*” — inventadas para servirem de instrumento
de luta contra a ambivaléncia (a inexatiddo, a ineficiéncia, o caos) das coisas do mundo e,
ao mesmo tempo, sendo praticas geradoras de mais e mais ambivaléncia; e mais: sendo
praticas geradoras de “refugos” — aqueles que desafiam as classificacfes e as arrumacoes,
misturando aquilo que, sob hipétese alguma, poderia ser misturado. E, como diz Bauman
(op.cit.), “a producao do refugo (e, consequentemente, a preocupacdo sobre o que fazer
com ele) é tdo moderna quanto a classificacdo e a ordenagdo. As ervas daninhas sdo o
refugo da jardinagem, ruas feias o refugo do planejamento urbano, a dissidéncia o refugo da

141 Expressdo biblica (ver Mateus, 13: 24-30).

142 *Modernidade’, segundo Scambler & Higgs (1998), é geralmente usada para referir a formagao social
distintiva caracteristica das sociedades ditas ‘modernas’ — aquelas que emergiram inicialmente na Europa do
século XV. Mas a ‘idéia do moderno’, segundo os autores, foi apenas cristalizada muito tempo depois, com o
Hluminismo Europeu no século XVIII. O “projeto” do lluminismo — e, conseqlientemente, da Modernidade —
pode ser descrito como o elogio a razdo, a ciéncia, a racionalidade e ao progresso constante, sendo que tal
projeto esta indissoluvelmente ligado ao tipo de sociedade que se desenvolveu nos séculos seguintes, segundo
Silva (1999). Scambler & Higgs (op.cit.) ressaltam, ainda, que a Modernidade enquanto formacao social tem
sido, desde o século XIX, “identificada com a racionalizacéo e a diferenciagdo econdmica e administrativa
progressiva do mundo social. Mais especificamente — e muitos poderiam dizer paradigmaticamente —, ela esta
associada com: o Estado-Nag&o, juntamente com um sistema internacional de estados; um sistema econdmico
capitalista dindmico e expansionista, baseado na propriedade privada; o industrialismo tipificado pelo
Fordismo; o crescimento dos sistemas de organizacdo e regulagdo social burocraticos e administrativos de
larga escala; o dominio de valores culturais seculares, racionalistas, materialistas e individualistas; e a
separacdo formal do privado e do publico”. Referéncias a Pds-modernidade assinalam uma aproximacéo de
uma nova formacéo social, distinta daquela da Modernidade, mas para Scambler & Higgs (1998), é muito
dificil definir ou caracterizar a P6s-Modernidade. Muitos autores associam a P6s-Modernidade com a morte
do projeto da Modernidade — ocidental e essencialmente eurocéntrico —, condenando sua defesa da razéo
universal e suas metanarrativas racionalistas. Silva (1999) aponta, ainda, dentre as caracteristicas que
distinguiriam a Pés-modernidade da Modernidade: a deslegitimacgdo de fontes tradicionais e autorizadas de
conhecimento (a propria ciéncia, por exemplo); a fragmentacéo e o descentramento das identidades culturais;
a celebragdo da contingéncia e da provisoriedade, bem como da indeterminago, da incerteza, da mistura e do
hibridismo. Acerca da Pos-Modernidade enquanto formagdo social, muitos autores enfatizam que ela se
caracterizaria pelo declinio da importancia do Estado-Nacgdo e do nacionalismo; pela globalizacdo dos
mercados e dos sistemas de comunicacao; pelo deslocamento do nacional para o local; pela mudanga de uma
producdo em massa para uma producdo segmentada, orientada primariamente pelo consumo; por padrdes de
trabalho mais flexiveis; por um aumentado papel da midia e das tecnologias de informacédo; por mudancgas na
producéo e na circulagdo do conhecimento, etc.
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unidade ideologica, a heresia o refugo da ortodoxia, a intrusdo o refugo da construcdo do
Estado-Nacéo”.
TOOEEICETICETICS

A entrevista pode ser vista como uma conversa propositada.
Donner & Sessions, 1995

O primeiro “jeito” de separar/classificar é conversando — mas ndo se trata de uma
conversa “bobinha” qualquer, mas de uma conversa com objetivo e propdsito bastante
definido: fazer com que o sujeito fale tudo; fazer com que ele se confesse, com que ele
“abra” a vida (as coisas em que acredita, as coisas que ja Ihe aconteceram, segredos e tabus
familiares, doencas que j& teve, etc.) para a apreciacdo e analise do geneticista. No
Ambulatorio de Triagem, conforme pode ser visto nas Notas do Dia 2 ja referidas
anteriormente, a “conversa” com o paciente é tida como fundamental — isto é, a entrevista
(conforme Jardim, 2001) ou anamnese. Os manuais de aconselhamento genético a que tive
acesso atribuem, com freqiéncia, uma importancia crucial a esse procedimento.

Baker (1998), em seu artigo intitulado “técnicas de entrevista”, diz que ela é tanto
um método para guiar a troca de informag¢fes com 0s outros quanto uma arte — “uma arte
construida sobre o pensamento critico, o estilo pessoal e a experiéncia de alguém”. A
entrevista €, ainda, uma interacdo de mao dupla entre o conselheiro genético (“no papel de
entrevistador-anfitrido, assumindo a responsabilidade pelo arranjo e contexto do
relacionamento”) e o cliente (“no papel de hospede-entrevistado cujas experiéncias
singulares, circunstancias e visdes de mundo o conselheiro busca entender). Para a autora, 0
conselheiro genético, através da entrevista, “convida o cliente a participar de uma alianga
de trabalho, de forma que juntos eles examinem as dimensbes genéticas, médicas e
psicossociais da salde, da doenca e do ‘estar em risco’”. Baker (op.cit.) que o geneticista
conseguiria, atraves do uso de determinadas técnicas de entrevista:

e clarificar os objetivos da visita;

e obter as histérias familiares, o histérico da(s) gravidez(es), as historias de
desenvolvimento e médicas;

e fazer com que 0 paciente narre 0s eventos e experiéncias associadas;

e explorar o conhecimento (que o cliente possui) acerca de uma condi¢do ou de um
padrdo de heranca;

e trazer a tona crencas, esperancas ou preocupacdes acerca das circunstancias genéticas
pessoais;

e perguntar sobre as opinides acerca do uso das testagens genéticas e/ou da participacédo
em projetos de pesquisa;

e verificar o entendimento da informacéo dada;

e identificar os sistemas de suporte e as necessidades que ndo foram satisfeitas
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Baker (1998) ensina aos geneticistas algumas “acGes simples e diretas” que podem
fazer com que o “cliente” se sinta mais confortavel na consulta (e para que, assim, possa
“falar mais”): seus exemplos incluem “encorajar 0s seus clientes a tirarem 0s seus casacos”
e “sugerir que todos devam sentar”, bem como “encorajar 0s casais a sentarem juntos para
que vocé [geneticista] possa falar com ambos sem ter de virar a cadeira”, “rearranjar o
mobiliario no consultdrio, se necessario, para criar um ambiente mais confortavel e que
encoraje a interagdo” e, ainda, “tentar ndo colocar nenhum maovel, nem mesmo uma mesa,
entre vocé [geneticista] e o cliente”. Mas as técnicas de entrevista a que se refere Baker
(1998) sdo varias: a primeira delas diz que o geneticista precisa “prestar atencdo a sua
linguagem corporal e a de seus clientes”. A autora afirma que “uma postura relaxada,
confortvel e aberta, expressdes faciais que transmitam interesse e atencdo, e um fécil
contato visual estabelecem um cenério agradavel e de boas vindas para a maioria dos
clientes com backgroud europeu ocidental”; da mesma forma, ela diz que “manter uma
presencga fisica constante e atenta durante toda a sessdo [de aconselhamento genético]
transmite seguranca e calma [ao paciente]”. Mas,

Se a conselheira, freqiientemente, olha para baixo, para suas anota¢Ges, senta de uma
maneira que transfere desconforto (frequentes mudancas de posigdo, perguntando coisas
sem manter contato visual, ou virando-se enquanto o cliente esta respondendo as questdes)
ou mantém uma postura rigida e controlada (com os bracos cruzados na frente do corpo,
de pé enquanto o cliente esta sentado), ela’* estara visivelmente transferindo ao cliente
distancia ou desconforto. Da mesma forma, a conselheira pode procurar por essas pistas
em seus clientes, para ter uma nocédo de seus niveis de conforto ou desconforto.

Outra técnica explorada por Baker (1998) em seu manual de aconselhamento
genético, destinada a ensinar o geneticista a colocar os seus pacientes a vontade no
momento da entrevista inicial € uma espécie de “conversa fiada direcionada” (directed
small talk). A autora diz que a “conversa fiada” dentro da clinica ndo é a mesma “conversa
fiada” utilizada em outras situagfes sociais: “enquanto profissionais, a conversa com 0S
clientes deve estar focalizada em topicos relacionados a visita médica ou, ainda, ser
construida sobre informacdes que ja se saiba do cliente” (por exemplo, a distancia
percorrida para a consulta, se o cliente ‘esperou muito’ para ser atendido, etc.). Desse
modo, o conselheiro, segundo Baker (op.cit.), pode “conhecer o seu cliente; dar a entender
que estd a par das circunstancias de sua visita, permitir que ela [a cliente] conhega mais
sobre a conselheira, a clinica e sobre a consulta em si, para que ela relaxe, bem como
comecar a estabelecer um relacionamento baseado na confianga [mUtua entre as partes]”.

3 E importante salientar que Baker (1998) usa pronomes femininos nessa parte do texto, como “looking
down her notes” e “she will be visibly conveying distance or discomfort to the client”. Da mesma forma, a
autora utiliza pronomes femininos com relacdo aos “clientes” — isto é, as clientes. Assim, parece haver um
enderecamento & geneticista (ou, de modo mais amplo, & conselheira genética) que atende mulheres (por
exemplo, em clinicas de aconselhamento genético pré-natal).
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Outra estratégia utilizada para conhecer melhor o paciente genético (bem como
“ganhar a sua confianga” e, assim, talvez, a sua cooperacdo durante todo o processo) é
apresentada por Baker (op.cit.) da seguinte forma: “coleta de informacdes sem juizo de
valor”. A autora diz ser comum, durante a consulta, que o conselheiro oucga coisas a que
ndo esteja acostumado — coisas até mesmo desconcertantes, tais como casos de ndo-
paternidade, tentativas de suicidio, morte recente na familia, gravidez resultante de estupro
ou incesto, abandono de companheiro, uso abusivo de drogas, preconceito com relacdo a
um defeito de nascimento ou outra condigdo, e mais uma grande variedade de historias
pessoais. Assim, “um profissional tem uma dupla responsabilidade: convidar os clientes a
dividirem areas relevantes de suas vidas respeitando, a0 mesmo tempo, cada uma de suas
historias, tratando-as com pecas pessoais e criticas da experiéncia do cliente”.

A referida autora também explora e especifica 0 que chama de “ferramentas da
entrevista”: a) 0 questionamento (com trés tipos de questdes: abertas'**, focadas em
circunstancias especificas'® e fechadas — que apenas requerem ‘sim’ ou ‘n3o’); b) o
“refazer a pergunta” ou, ainda, um momento de “retomada” ou “deixa eu ver se entendi
direito...” (quando o geneticista, com as proprias palavras, buscaria repetir aquilo que o
paciente acabou de dizer, como uma forma de se ter certeza de que entendeu exatamente
aquilo que o paciente disse); c) a reflexdo (que “encorajaria a cliente a ampliar os seus
pensamentos e idéias de modo a que se consiga identificar mais claramente o significado de
seus sentimentos ou observaces”, bem como “ajudaria a conselheira a ter mais
informacOes sobre as crencas da cliente”; d) o redirecionamento (técnica usada pelos
geneticistas para a retomada de um determinado topico importante — isto é, para que ndo
haja “desvios de atencdo” e para que se volte a falar daquilo que o0 médico geneticista julga
realmente importante e relevante saber sobre o paciente num determinado momento); e) a
apropriacdo de modos e estilos particulares de comunicacdo do paciente (uso de
determinados termos coloquiais, de modo a “facilitar a comunica¢do”, ou ainda a
diminuicéo proposital da velocidade da fala se um paciente se comunica mais lentamente);
f) e o siléncio (“o siléncio pode ser uma parte importante e construtiva de sua interacdo com
os clientes”, porque “hd momentos em que o cliente simplesmente ndo esta pronto para
colocar em palavras certos pensamentos ou rea¢fes”; assim, é preciso que o geneticista “dé
tempo as pessoas”).

144 As questdes abertas, segundo a autora (op.cit.), constituem-se no método mais comum, direto e (til de se
conseguir informagdes numa sec¢do de aconselhamento genético: “conte-me mais sobre isso...”, “quando foi
gue vocé comecgou a sentir isso..?”, “o que vocé entende por...?”, “vocé pode me dar um exemplo disso?”,
“qual a sua opinido sobre...?”, “0 que & que vocés conversaram sobre...?” sdo 0s tipos de perguntas mais
comuns.

%5 Um exemplo pode ser: “o que é que o médico disse para vocés acerca desse encaminhamento para a

genética?”, “o que € que o médico ja explicou sobre a condigdo genética do filho de vocés?”, etc.
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Ja para Clarke (1994), perguntar ndo seria tdo importante — o fundamental seria
‘ouvir’ aquilo que os clientes tém a dizer, para que o conselheiro genético possa “descobrir
0 qué os clientes querem saber antes de prosseguir [com a investigacdo]”. Um pouco
diferente de Baker, Clarke (1994) acredita que sdo os “pacientes-clientes” — e ndo o
geneticista — que devem definir o rumo de uma sessdo de aconselhamento genético. Assim,
para que se possa “ouvir melhor”, Clarke (op.cit) diz que muitos centros de
aconselhamento genético visitam seus clientes em suas casas, antes da consulta clinica, para
que haja um levantamento prévio de informacGes acerca das preocupacgdes e perguntas que
a familia possa ter, sobre a estrutura da familia, sobre a condicdo que afeta 0s seus
membros e a experiéncia que eles possuem da condigdo genética em questéo.

Em uma das situacfes vivenciadas no Ambulatério de Triagem, pode-se verificar
tanto a centralidade da entrevista quanto do “ouvir”:

Entram no consultério um rapaz e uma moga. Ele €, na verdade, um “paciente antigo” do
Servigo (sua Ultima consulta data de 1988). Tem 17 anos, retardo mental grave, néo Ié,
nao escreve (estava de boné e ficava escondendo o rosto o tempo todo). A moca que o
acompanha é sua irmd mais velha e a residente pergunta onde estdo os responsaveis
por ele. A menina diz que a mae esté la fora. A residente, entéo, faz questédo de chamar a
mae para o consultério (mais, tarde, a residente me diz que é importante ouvir a mae,
pois é a mae que pode fornecer algumas informacdes importantes que a irmé pode ndo
saber). Assim que a mde do menino entra e se acomoda na cadeira, a residente pergunta
qgual a razéo do retorno e, também, porque tinham parado de vir as consultas em 1988.
Disseram que pararam de investigar (“cansaram”, segundo as préprias palavras) as
causas do retardo mental dele quando o pai surgiu com cancer de esbéfago. A residente
pergunta, novamente, porque razao retornaram agora, depois de 14 anos — ou Sseja, 0
gue mudou para que eles precisassem voltar a genética. A mae quase nao fala — quem
mais fala € a irma mais velha. A moca diz que, devido a morte do pai e da irma mais
“chegada” dele (ha alguns meses, de acidente de transito), o rapaz estava tendo um
comportamento muito violento, e a familia jA ndo sabia mais como trati-lo. A médica
comeca a fazer, entdo, uma série de perguntas para a mae, que parece um tanto quanto
confusa e incerta, sobre a gestacao (se foi tranqlila, se fez acompanhamento pré-natal,
se fumou, se bebeu, se consumiu drogas, etc.), sobre o nascimento dele (onde foi, como
foi, se ele nasceu prematuro ou nao, se ela sabe dos resultados do apgar, do perimetro
cefalico, do teste do pezinho, etc.), sobre a parada cardiaca que ele teve aos 6 meses —
mas, segundo a mae, ele “ja nasceu com problemas”, nédo tendo sido atribuida a parada
cardiaca a causa do retardo mental do rapaz. Ao que parece, tudo ja estava no
prontuario, mas a residente fazia questdo de perguntar novamente, para confirmar. Ela
perguntou se ele tinha ido para a escola e disseram que nao, que ele ndo havia se
adaptado na escola e resolveram tira-lo de l4. Depois, foram feitos os exames clinicos
(pesagem, altura, perimetro cefélico) e os resultados foram anotados no prontuario do
paciente. A residente saiu do consultério para conversar com o médico responsavel,
dando a “ficha corrida” do caso. Na area de servico, discutem algumas coisas, conferem
médias de perimetro cefélico num dos livros que sempre ficam sobre a bancada central e
vou para um canto, fazer anotagdes. Depois, pergunto sobre as medi¢gées e 0 médico me
diz que elas sdo muito importantes porque varias doengas genéticas podem ser
diagnosticadas via tais medicdes. A residente entra no consultério e vou atras dela. O
rapaz ja tem uma tomografia agendada pela neurologia do Hospital e ela informou a
familia que os médicos do Servico vao fazer revisdes diversas do prontuario do paciente,
para evitar que sejam pedidos e feitos novamente exames que ele ja havia feito no
passado. Ele foi agendado para retorno em novembro e, pelo que pude perceber, bem
antes do agendamento “normal”, talvez pelo fato dele ser um caso ‘“reincidente”. A
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residente também falou da possibilidade de um encaminhamento para a psicologa que
acompanha algumas consultas da genética.
Diario de Campo, Historia 6

Devo dizer que essa foi uma situacdo complicada — impossivel esquecé-la, mesmo
passado algum tempo... Conforme ja referido, a Histdria 6 mostra o retorno de uma familia
ao Servico, 14 anos depois da primeira consulta de avaliacdo do menino (hoje, um rapaz de
17 anos com retardo mental grave). A moca que o0 acompanha € sua irmad mais velha, mas a
residente — que deve ter visto, 14 fora, uma mulher mais velha que os estava acompanhando
e que ndo quis entrar no consultdrio — ndo parece satisfeita com esse “arranjo” da situacéo e
trata de perguntar pelos responsaveis; ha a necessidade de “recorrer a fonte primeira das
informacBes” — isto é, ndo ao proprio paciente, que ndo pode falar por si, mas a sua mée. A
residente, mais tarde, me explica o procedimento: “é importante ouvir a mae, pois € a méae
que pode fornecer algumas informacdes importantes que a irma pode ndo saber”. Quem
mais poderia saber do filho, sendo a sua mae?

O que acontece é que, desconfio, havia uma razdo para a mée ndo ter entrado no
consultorio da primeira vez. A mae, apesar de agora presente no consultorio, continua
ausente — ndo falando muita coisa e deixando que a filha responda as perguntas da médica.
A residente confere as informacGes que constam no antigo prontuério e tenta confronté-las
com aquilo que escuta — principalmente, da irmd@ mais velha. Quando as perguntas ficam
mais especificas, com relacdo ao periodo anterior ao nascimento do menino, a mée nao é
muito clara e tenta mais ou menos colocar um “ponto final” em todo aquele questionamento
— ela cansou, ela ndo quer mais saber da parada cardiaca que o menino teve, ainda bem
pequeno, porgue seu filho “ja nasceu com problemas” e ela ndo sabe mais o que fazer com
ele. Ndo houve diagnostico da primeira vez, ndao houve qualquer alivio daquela vez: o
menino nasceu com problemas e continua, ainda hoje, causando problemas as duas (mée e
irmd mais velha), dado o seu comportamento violento. Elas ndo estdo 14 buscando apenas
por respostas, muito menos por um tratamento do retardo mental severo que ele possui
(coisa que ndo existe); elas também parecem ndo querer saber de muita conversa: elas
precisam de ajuda para lidar com o rapaz. Ao que parece, infelizmente, saem de 14 da
mesma forma que entraram: sem um “encaixe” em algum Ambulatério (porque ele é um
“paciente antigo” e 0s geneticistas precisam revisar o prontuario para saber tudo o que ja
foi feito antes em termos de exames, medicOes, testagens, etc.), sem explicacOes para a
condi¢do do rapaz e ainda sem saber o que fazer com ele — apenas com uma ja agendada
tomografia pela neurologia e a possibilidade de um encaminhamento para a psicologia.

LGB TIE IS
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Estou acompanhando a residente hoje. Ela chama uma mulher e ela entra com uma
menina, AN — ao que parece, a mée de AN foi uma paciente “antiga” da Genética Médica.
A méae reporta, imediatamente, que lhe foi enviada uma carta, do Servico, dizendo que
ela tinha 5% de chance de ter um filho como ela. Ela ficou gravida de AN (n&o fez o pré-
natal naquele Hospital) e levou a menina, pela primeira vez ao Servigo, com 1 ano e 6
meses (porque a menina ndo ganhava peso, tinha desenvolvimento “atrasado” e medidas
pequenas/baixas). Na época, realizaram exame para fibrose cistica, que deu negativo.
Por um momento, me distraio da fala da mée e olho para a menina: ela usa éculos (é
estrabica) e hoje, pelo que a residente diz, tem 6 anos e 5 meses. A residente foi
confirmando algumas coisas que constavam no prontudrio da menina (se ela ja fez a
cirurgia no estdbmago, como ela come, se usa sonda ainda, etc.). Em maio ultimo, a
menina consultou na neurologia e “o pessoal da neuro” solicitou uma avaliagdo da
Genética — dai a mae resolveu voltar ao Servico. A médica perguntou se ela ja freqiienta
a escola e a mae disse que esta tentando leva-la na APAE, mas que “estd dificil”. A
residente perguntou se a menina melhorou ou ndo desde a Ultima consulta, e a mée
disse que melhorou (porque, antes, ela ndo falava), mas que ela ainda ndo forma frases,
s6 palavras soltas. A residente perguntou se a mae entendia o que ela pedia e a méae
respondeu que sim, que tem bastante coisa que ela fala “bem direitinho”.

Dai a médica comegou a “disparar” uma série de perguntas sobre AN. Comecei a
escrever enlouquecidamente, tentando captar todas as informac6es que a residente e a
mae trocavam, e devo ter perdido coisas importantes (como olhares e gestos). Alias,
notei que tenho olhado muito menos para as pessoas agora, pois tenho me detido mais
nas informag¢des que sao trocadas — que informagdes sdo dadas (pelos profissionais e
pelas maes/pais/pacientes), que tipo de informacéo é considerada vélida a ponto de ser
anotada na folha/prontuério/ficha do paciente, que tipo de informacédo é desconsiderada
totalmente, etc. Enfim, sei apenas que as perguntas da residente foram nas seguintes
direcbes: quando (com que idade) a menina “firmou a cabecinha”, com que idade ela
sentou, com que idade caminhou, quando ela disse as primeiras palavras; se a menina
usa fraldas ainda, qual o seu peso ao nascer, se nasceu de parto normal, como foi a
gestacdo (se teve alguma infecgdo, sangramento ou outra complicacdo), com que idade
ela tinha ficado gravida de sua filha. A mée ia respondendo, dando mais ou menos as
idades em que esses eventos ocorreram e completou dizendo que a gestacao tinha sido
igual as suas outras.

A geneticista, entdo, fez rapidamente um levantamento da arvore genealdgica da
méae e da menina e, a medida em que ia perguntando, ia desenhando na ficha da
paciente um esquema, com 0s simbolos construidos e utilizados universalmente para
esse fim (circulos para mulheres, quadrados para homens...). Perguntou quantos irmaos
ela tinha (era uma familia grande, com 10 irmaos), se eles eram casados e tinham filhos
(e se esses filhos eram todos normais ou tinham algum problema). Perguntou se ela é
parente do pai de AN e a mulher informou que eles sao primos em segundo grau. A
residente perguntou como eles sao parentes e a méae explicou que o avd dela é irméo do
pai de AN (...). Depois disso, deu-se o exame clinico. A residente olhou as méos (as
palmas, a parte de cima), as dobras; pediu para olhar os pés e comentou que ela tem os
olhos pequenos. Olhou entre os dedos da menina, as orelhas, as costas, a barriga; mediu
o perimetro cefalico (que, |& na area de servico, ela disse estar abaixo da média, de
acordo com as tabelas e graficos para a idade da menina), a altura, o peso, a distancia
entre os olhos e, por fim, pediu para a menina abrir a boca. A residente fez anotagdes e
saiu para conversar com o médico responsavel pelo ambulatério na area de servico.

L& fora, ela reportou o caso ao médico, dizendo que na avaliagdo anterior (feita
guando a menina ainda era bem pequena, e que dizia que ela ndo era sindrémica) ela
era prematura, por isso foi dificil identificar (alias, ndo se identificou) uma série de
“marcas” ou “sinais” que a menina apresenta agora (a menina apresenta um alargamento
da falange distal dos dedos das maos). A residente foi ao terminal de computador solicitar
o caridtipo da menina e o médico entrou na sala/consultério para dar uma olhada nela.
Ele achou que a menina tinha o nariz pequeno, fino e quase sem as abas laterais (e deu
um nome especifico para isso). De novo na area de servigco, 0 médico responsavel
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comeca a fazer um levantamento de hip6teses diagndsticas atravées do SMITH de
Malformacdes Congénitas (uma das “biblias” que estdo sempre sobre as bancadas,
principalmente nas segundas, tercas e quintas-feiras, junto com uma outra “biblia”
chamada GORLIN — alteracbes de face-cabega e pescoco), principalmente daquelas
doencas cuja caracteristica mais marcante é o nariz. Pensou em varias doencgas e, ao
mesmo tempo, ia descartando algumas pelas outras caracteristicas fisicas da paciente.
Depois disso, me explicou que é mais ou menos assim que as coisas funcionam por ali:
h& a formulacdo de hipéteses, baseadas nos achados clinicos e confirmagéo ou néo (a
posteriori), com a realizacdo de exames (para a verificacdo de “marcadores biol6gicos”
da doenca/sindrome). O médico também me disse que isso é bastante comum (o fato de
um recém-nascido prematuro ndo apresentar sinais muito caracteristicos de nenhuma
doencga) e que, na verdade, ndo se d& alta para nenhum paciente — a porta fica sempre
aberta para que a pessoa volte para um acompanhamento.

Diario de Campo, Historia 13

O que essa histdria nos diz sobre a pratica do aconselhamento genético? Quais
estratégias de governamento estdo sendo postas em circulacdo nesse ambulatério — e o qué
tais estratégias estdo ensinando aos sujeitos envolvidos? Como 0 governamento esta se
dando nessa situacao especifica, e a qué ele se conecta?

Trata-se de uma menina pequena, com pouco mais de 6 anos, e de sua mae — que
também foi paciente do Servico de Genética Médica daquele Hospital. A mée j& chega na
consulta dizendo que, a época de sua gravidez, ela ja sabia de um risco de 5% de
transmissd@o de seus problemas genéticos (que ndo sabemos quais sdo, exatamente) para sua
descendéncia. Ela ndo faz o pré-natal na Genética — embora tenha se mostrado sabedora
dessa possibilidade — e apenas leva a filha para avaliagdo dos geneticistas do Servico
quando a menina ndo apresenta sinais considerados como sendo de um desenvolvimento
normal. A residente “checa” o prontuario da menina e confirma as informagoes que 14 estéo
registradas sobre 0s eventos anteriores da vida da menina — sobre uma cirurgia de
estdmago, como ela se alimenta, quais exames foram feitos a época, quais seus resultados,
etc. A residente pergunta'*®, em seguida, sobre eventos atuais da vida da menina (sobre seu
aprendizado, a escola, 0 modo como ela se comunica, etc.) e, depois, acerca dos eventos
anteriores e imediatamente ap0s 0 nascimento da menina. A arvore genealdgica (a ser
comentada mais adiante) é o procedimento seguinte, antes do exame clinico.

O exame fisico-clinico e as inimeras préaticas biometricas acontecem, em geral,
depois da entrevista, mas ndo ha uma regra geral. Ha casos em que a entrevista e 0 exame
do corpo do paciente sdo eventos concomitantes — 0 médico analisa algumas caracteristicas
do corpo do paciente e, ao mesmo tempo, faz perguntas especificas sobre tais
caracteristicas (e, ao fazer isso, as instituem como “marcas” importantes e decisivas na

14 Conforme ja vimos anteriormente, a residente precisa utilizar “técnicas de entrevista” de modo a melhor
“extrair” de seu paciente as informacdes pertinentes e relevantes ao caso, bem como prestar atencdo a
conversa — as narrativas de seus “clientes” — e registrar seus “achados” corretamente nos prontuarios — pelo
menos, € isso que os manuais de aconselhamento genético configuram como sendo “a correta postura do
geneticista”.
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compreensdo do problema®’); as vezes, o médico retoma o exame fisico perto do final da

consulta, como que se certificando, uma vez mais, daquilo que viu da primeira vez.

Elizabeth Petty (1998) afirma que o exame fisico e a avaliacdo clinica sdo realizados
para “ajudar a estabelecer ou confirmar um diagnostico particular para um individuo ou
para varios individuos dentro de uma familia”, sendo que essa avaliacdo medico-genética
ndo apenas leva em consideracdo as desordens que estdo sob consideracdo, mas as
seguintes questdes: a) porqué isso ocorreu?; b) quando isso pode ter acontecido?; ¢) quem
mais pode ser afetado?; d) quais sdo as possibilidades de que isso possa ocorrer
novamente?; e) quais problemas futuros devem ser antecipados ou previstos?; f) esses
problemas [futuros] podem ser evitados?; g) como a saude e o bem-estar psicologico [do
paciente], na situacdo atual e no futuro, podem ser otimizados, dada essa condi¢cdo
[geneética]?; h) como isso deve ser manejado?

Ainda de acordo com o trabalho de Petty (1998), a avaliacdo ou exame fisico feito
na genética médica geralmente compreende elementos tanto do exame fisico-clinico em
geral, usado comumente por todos os médicos**®, quanto exames dismorfoldgicos
especializados, usados para se definir e caracterizar as sindromes genéticas. E importante
salientar que, no Servico de Genética Médica observado, ha ainda outras trés praticas
examinatdrias especificas (de outras areas da medicina) e que também merecem destaque:
aquelas mais ligadas a pediatria, aquelas usualmente encontradas na obstetricia e, ainda, as
praticas de exame fisico-clinico caracteristicamente do campo da neurologia.

Em um individuo que apresente anomalias congénitas quaisquer, 0 exame
dismorfoldgico — especificamente focalizado, segundo Petty (1998), no reconhecimento de
‘formas anormais’ — é conduzido de forma que medidas-chaves sdo feitas e comparadas
com padrbes normais publicados. A autora diz que esse exame “identifica tamanho, forma e
localizacdo aberrantes, ou anomalias estruturais das fei¢bes, tais como olhos e ouvidos”,
sendo importante que 0 geneticista “procure especificamente quaisquer anomalias que
possam estar presentes, bem como as caracterize, as descreva precisamente e as
documente” da melhor forma possivel. Tal documentacdo deve incluir anotagdes diversas
no prontuario do paciente mas, também, uma documentagdo fotografica (tanto para que o
médico se lembre da situacdo quanto para fins de registro propriamente dito) ou com a

7 Na Historia 36, por exemplo, 0 médico responsavel pelo ambulatério “(...) comenta sobre o cabelo da
menina. Eu ndo tinha percebido, mas o cabelo da menina tinha uma cor, até os ombros, e uma cor mais clara
nas pontas, de modo bastante uniforme. O médico diz que essa cor mais clara do cabelo € um indicativo da
fenilalanina alta no organismo e que, ao que tudo indicava, ela agora estava controlada. (...)”.

1% petty (1998) diz que o exame fisico na genética médica esta baseado num padrdo definido por Bates
(1983), cujos componentes béasicos sdo: a verificagdo dos sinais vitais do paciente (freqiiéncia cardiaca,
pressdo arterial e taxa respiratdria); a verificagdo do crescimento, do habitus e da proporcionalidade geral do
corpo; a verificagdo geral da saude e do estado nutricional do individuo, seguido do exame por sistema ou
estrutura (cabeca e pescocgo; térax; sistema cardio-circulatério; sistema pulmonar; mamas; abdémen; sistema
genital e excretor; pelve; reto; sistema musculo-esquelético; sistema neuroldgico [status mental e de
desenvolvimento cognitivo]; pele).
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utilizacdo de gravacdes de video. Assim, usando as palavras de Urla & Terry (1995),
procura-se “mapear o desvio (in)corporado” — apreendé-lo, dissecé-lo, classifica-lo...

H& um exame detalhado da menina da Historia 13 (maos, palmas, pregas, pés,
olhos, dedos, espaco entre os dedos, orelhas, costas, barriga, cranio, etc., bem como
pesagem, verificacdo da altura e da distancia entre os olhos) que, de acordo com 0s manuais
de aconselhamento genético consultados, “é necessario ao diagndstico — que, por sua vez, é
importante para que possa ser promovida a educacdo acurada do paciente, o
aconselhamento genético e a informacdo do risco de recorréncia” (Petty, 1998). E 0 exame
fisico deve ser feito, segundo a autora, mesmo quando o geneticista ja tem a hipdtese
diagnostica definida “a primeira vista”.

Mas parece que esse ndo € o caso da menina AN — ao que parece, ndo ha nada
(nenhuma “pista” do que ela poderia ter) “a primeira vista”: a menina é examinada uma vez
pela residente (que diz ter notado um “alargamento da falange distal dos dedos da mé&o”,
dentre outras coisas) e uma segunda vez pelo médico responsavel pelo ambulatério (que
parece ter descartado a observacdo da residente com relacdo as médos e comega a investigar
alteracdes de face, cabeca e pescoco, em razdo do nariz “caracteristico” da menina). Nada é
feito “a primeira vista” — precisa-se do olhar experiente do outro médico para que o
diagnostico seja possivel (e para que, assim, tanto mde quanto menina possam ter seus
riscos novamente avaliados/calculados e para que possam melhor lidar com a situagéao). E,
mesmo que tal diagndstico ndo venha — pelo menos, ndo agora —, ensina-se que “a porta [do
Servico de Genética Médica] fica sempre aberta”, e que sempre é possivel voltar e ser
(quem sabe, finalmente!) incorporado.

LGB TIE I3

David Armstrong (1995) refere que o modelo que tem a pratica médica localizada
no hospital — o que ele chama de “medicina hospitalar” — emergiu, primeiramente, na
virada do século XVIII, com a aparicdo dos procedimentos médicos (ora bastante
familiares) do exame clinico, do post-mortem e da hospitalizacéo, tendo dominado todo o
século XIX e sendo bem-sucedido na manutencdo de sua ascensdao no século XX. Tal
emergéncia, argumenta o autor, teve a ver com o que Foucault, em O nascimento da
Clinica, descreveu em termos de uma nova “espacializa¢do” da doenca.

Armstrong (op.cit.) refere que, no inicio do seculo XVIII, o tipo de pratica médica
era a chamada “medicina de cabeceira”, na qual a doenca era os sintomas que 0s pacientes
experienciavam e reportavam — uma dor de cabeca era uma doenca, uma dor abdominal era
outra doenca. Foucault (op.cit.) refere, ao examinar os livros de Boissier de Sauvages do
final do seculo XVIII que tratavam da classificagdo das doencas, que havia neles uma
espécie de exortacdo a uma “préatica retratista” — um desses livros diz que “é preciso que
aquele que escreve a historia das doencas observe com atencdo os fendmenos claros e
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naturais das doengas, por menos interessantes que lhes parecam. Deve-se nisso imitar 0s
pintores que, quando fazem um retrato, tém cuidado de marcar até os sinais e as menores
coisas naturais que se encontram no rosto do personagem que pintam**®”. A doenca era,
assim, “percebida fundamentalmente em um espaco de projecdo sem profundidade e de
coincidéncia sem desenvolvimento”, existindo “apenas um plano e um instante” (Foucault,
1994:4). Para conhecer “a verdade do fato patoldgico”, o médico representado em tais
livros deveria abstrair o doente: “é preciso que quem descreve uma doenga tenha o cuidado
de distribuir os sintomas que a acompanham necessariamente, e que Ihe sdo proprios, dos
que sdo apenas acidentais e fortuitos, como 0s que dependem do temperamento e da idade
do doente”.

Segundo Armstrong (1995), tal modelo bidimensional de doenca, na qual o0s
sintomas eram classificados num mesmo plano (o plano do “retrato”), foi substituido por
um outro arranjo da pratica médica, a chamada “medicina hospitalar”, na qual a relacéo
entre sintomas e doenca foi reconfigurada numa estrutura tridimensional envolvendo
sintoma, sinal (ou signo) e patologia. Segundo o autor, nesse novo arranjo, o sintoma
continuava sendo um marcador da doenca tal como experienciada pelo paciente, mas a esse
indicador foi adicionado o sinal/signo — uma “intimacdo” da doenca trazida a tona pelo
olhar atento de um médico, através do exame clinico. Na era da “medicina hospitalar”, o
médico precisa inferir, dos sintomas e sinais, qual a lesdo patoldgica que estaria implicita
no corpo de seu paciente, o que conduziu a invencdo das técnicas classicas do exame
clinico — inspecdo, percussdo, palpacdo e auscultacdo — que permitem que o volume
corporal humano seja mapeado, e a difusdo/propagacdo do post-mortem como um
procedimento para identificar, de modo incontestavel, a natureza exata da lesdo escondida.
E ¢é “hospitalar” porque Armstrong (1995) diz que se tornou necessaria a criagdo de um
espago neutro — o espaco do hospital — para que os indicadores da lesdo fossem exatamente
inferidos e identificados, sem contaminagdes ou “ruidos” externos.

Foucault (1994) diz que o olhar médico nessa nova configuracdo, aberto agora as
“qualidades ténues” dos sintomas (e ndo mais apenas restrito a um conhecimento
matematico “da for¢a e da velocidade do pulso, do grau de calor, da intensidade da dor, da
violéncia da tosse e de outros sintomas™), torna-se atento a todas as suas modulagdes: “a
decifracdo da doenca em suas caracteristicas especificas repousa em uma forma matizada

9 Foucault (1994) diz que a clinica ndo foi a primeira tentativa de ordenamento de uma ciéncia pelo
exercicio e pelas decisdes do olhar: “a historia natural, desde a segunda metade do século XVII, se propusera
analisar e classificar os seres naturais segundo suas caracteristicas visiveis. (...) A clinica pede ao olhar tanto
quanto a histéria natural. Tanto e até certo ponto a mesma coisa: ver, isolar tracos, reconhecer os que sao
idénticos e os que sdo diferentes, reagrupa-los, classifica-los por espécies ou familias. O modelo naturalista, a
que a medicina em parte se submetera no século XVIII, continua ativo”. Machado (1981), com relacdo aos
escritos de Foucault, também afirma que “a medicina classica esta para a medicina moderna assim como a
historia natural esta para a biologia. Se a ciéncia dos seres vivos possibilita uma medicina classificatoria das
espécies patoldgicas, a ciéncia da vida funda a anadtomo-clinica”.
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de percepcdo que deve apreciar cada equilibrio singular”. Além disso, para o autor (op.cit.),
o olhar médico também se organiza de um novo modo:

Primeiramente, ndo é mais o olhar de qualquer observador, mas o de um médico apoiado e
justificado por uma instituicdo, o de um médico que tem poder de decisdo e intervengao.
Em seguida, é um olhar que ndo esta ligado pela rede estreita da estrutura (forma,
disposicdo, nimero, grandeza), mas que pode e deve apreender as cores, as variacoes, as
infimas anomalias, mantendo-se sempre a espreita do desviante. Finalmente, é um olhar
que ndo se contenta em constatar o que evidentemente se da a ver; deve permitir delinear
as possibilidades e os riscos; é calculador.

Armstrong (1995) diz que nesse novo arranjo médico, por exemplo, uma dor
abdominal poderia sinalizar uma constipacédo abdominal, mas nem o sintoma e nem o sinal
(ou signo), em si mesmos, constituiriam a doenga — ambos apontariam para uma leséo
subjacente que era a doenca. Em contraste com o regime prévio da “medicina de
cabeceira”, no qual o sintoma evidente era a doenca, o “quadro clinico” desenhado pelo
sintoma e pelo sinal possibilita que a patologia que existe sob a experiéncia seja
inferida/deduzida. Essa “correlagdo clinico-patoldgica” marca uma nova relacdo entre a
superficie e a profundidade. Assim, as caracteristicas discretas/sutis de uma dor abdominal
que, em tempos remotos, poderiam encerrar/consistir na doenga, sdo agora ligadas aos
achados do exame clinico (os sinais ou signos), para indicar a presenca de uma lesdo
patoldgica escondida.

BT ZTICE
Os prontuérios™® s&o onipresentes — nos ambulatérios, eles estdo em toda a parte,
aonde quer que se olhe. Eu ja referia, em minha proposta de tese, a minha verdadeira
fascinacdo pelos prontudrios — aquelas pastas feitas de papeldo, “que aparecem e
desaparecem nos ambulatorios, e que tornam a voltar para as gavetas dos ficharios e dos
arquivos mortos, recebendo acréscimos, perdas, transformac6es”; aquelas pastas — velhas,
grossas e “carcomidas” para uns, totalmente o oposto para outros — que sinalizam,
condensam, constroem e marcam a passagem dos sujeitos pelo Hospital:

(...) A residente anotava todos os dados numa folha prépria para isso no prontuario do
paciente, e comentava acerca de alguns resultados (por exemplo, que achava o
perimetro cefalico da crianca, quando da realizagcéo do teste do pezinho, acima da média
para a idade). (...)

Diario de Campo, Historia 5

150 Em fevereiro de 2004, o Conselho Federal de Medicina celebrou convénio com a Sociedade Brasileira de
Informatica em Salde para que seja implantado no Brasil o sistema de prontuarios eletrdnicos. Os prontuarios
em papel originais ja existentes seriam microfilmados ou digitalizados, para serem descartados e substituidos
por bases de dados em computadores.
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(...) Ao que parece, tudo ja estava no prontuario, mas a residente fazia questdo de
perguntar novamente, para confirmar. A residente perguntou se ele tinha ido para a
escola e disseram que nao, que ele ndo havia se adaptado na escola e resolveram tira-lo
de la. Depois, foram feitos os exames clinicos (pesagem, altura, perimetro cefalico) e os
resultados foram anotados no prontuario do paciente. (...) O rapaz ja tem uma tomografia
agendada pela neurologia do hospital e ela informou a familia que os médicos do Servico
vao fazer revisbes diversas do prontuério do paciente, para evitar que sejam pedidos e
feitos novamente exames que ele ja havia feito no passado. (...)

Diario de Campo, Historia 6

Em apenas alguns excertos, pode-se perceber a importancia e a centralidade desses
instrumentos de classificagdo: sdo médicos geneticistas mexendo, remexendo, inquirindo
outros colegas [acerca de um determinado paciente ou, ainda, acerca de um determinado
termo médico “estranho” encontrado] e fazendo anotagfes nos prontuarios; meédicos
geneticistas fazendo atualizages nos prontuarios dos pacientes “antigos” (isto €, se alguem
mais da familia nasceu desse ou daquele jeito, se algum parente morreu, nesse meio tempo,
de alguma outra doenca genética, etc.); médicos debrucados sobre prontuérios (e seus
inimeros “contetidos”, tais como fichas, tabelas de crescimento, etc.) desde as primeiras
horas da manhd; médicos conferindo as informacgdes contidas nos prontuarios, através do
questionamento direto dos envolvidos. E digo que os prontuarios funcionam como
instrumentos de classificacdo porque eles sdo uma espécie de “agrupamento” de outros
sistemas classificatorios — isto é, eles englobam resultados de entrevistas feitas com cada
paciente, as anota¢es dos sintomas e dos sinais clinicos, o histérico de vida (pré e pos-
natal, em alguns casos), a arvore genealOgica, as alergias, 0s vicios, as convic¢coes
religiosas dos sujeitos™, os exames que o sujeito ja fez num passado distante ou recente
(“os médicos do Servico vao fazer revisdes diversas do prontuério do paciente, para evitar
que sejam pedidos e feitos novamente exames que ele ja havia feito no passado™), as
hipoteses diagnosticas ja formuladas por outros profissionais, etc. Eles também englobam
comentarios pessoais dos médicos acerca de cada paciente — comentarios que, as vezes,
nem os mesmos profissionais acabam entendendo (h& uma sensacdo de que eu ndo sei 0
que eu quis dizer com isso, mas na hora considerei importante ressaltar e escrever no
prontuario...) —, muito embora os geneticistas aprendizes sejam exortados a homogeneizar
seus registros, atraves da utilizagdo de notacOes padronizadas, terminologias especificas e
codigos acurados™?. Com relacéo a isso, Foucault (2004), em Vigiar e Punir, ao falar do

L As fichas do Ambulatério Pré-Natal incluem esses dados.

152 A justificativa para que os residentes “caprichem” nas anotagdes feitas nos prontuarios é a seguinte: como
eles ndo serdo os Unicos a mexer com esse ou aquele prontuario (e paciente), os outros médicos que terdo
acesso aos prontuarios no futuro precisam ter uma idéia acurada do “quadro geral” das observagdes — e isso SO
seria possivel se fossem obedecidas as devidas convencdes da escrita médica. Foucault (2004) diz que “entre
as condicBes fundamentais de uma boa “disciplina’ médica nos dois sentidos da palavra, é preciso incluir os
processos de escrita que permitem integrar, mas sem que se percam, os dados individuais em sistemas
cumulativos; fazer de maneira que a partir de qualquer registro geral se possa encontrar um individuo e que
inversamente cada dado do exame individual possa repercutir nos calculos do conjunto”.
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que ele chama de “recursos para o bom adestramento”, menciona os prontuarios (ou, mais
amplamente, o exame enquanto “escrita disciplinar”) como um dos jeitos de se fazer com
que a individualidade entrasse num campo documental, colocando os individuos num
campo de vigilancia e situando a todos numa “rede de anotacdes escritas” — historicamente,
para que se pudesse, nos hospitais, “reconhecer os doentes, expulsar os simuladores,
acompanhar a evolucdo das doencas, verificar a eficacia dos tratamentos, descobrir 0s casos
analogos e 0s comecos de epidemias”. Segundo ele (op.cit.), “os hospitais do século XVIII
foram particularmente grandes laboratdrios para os métodos escriturarios e documentarios”,
envolvidos com a “manutencdo dos registros, sua especificacdo, os modos de transcricdo
de uns para 0s outros, sua circulacdo durante as visitas, sua confrontagdo durante as
reunides regulares dos médicos e dos administradores, a transmissdo de seus dados a
organismos de centralizacéo (...), a contabilidade das doencas, das curas, dos falecimentos
ao nivel de um hospital de uma cidade e até da nacéo inteira”.

Assim ha, também, uma outra funcdo aparente dos prontuarios: eles
identificam/marcam/classificam o sujeito, através das fichas e tabelas que o integram,
funcionando assim como instrumentos auxiliares de manejo. Eles também, em alguma
medida, “guiam” a consulta de triagem (e também as outras consultas), determinando os
provaveis/possiveis cursos de acdo (quais perguntas fazer, quais protocolos adotar) que
poderdo ser adotados pelo geneticista em cada caso, bem como servem de guia — para 0s
residentes, ainda “aprendizes de geneticista” — nas reunides que sdo feitas apds a Triagem.
Assim, todas as 22-feiras pela manha (até as 11:00 da manhd), os residentes do Servico de
Genética Medica do Hospital aonde fiz meus estagios engajam-se num procedimento
chamado de “revisdo dos prontuarios” — em se tratando de reconsultas e de pacientes
“antigos” que retornam para aprofundar as investigacbes, os médicos olham as fotos
presentes em algumas fichas, tentam se lembrar do paciente em questao, conversam entre si
e “cruzam” (articulam) os dados dos prontuarios com estudos de caso publicados em
periodicos especializados ou em bases de dados:

Logo comecei a ficar entediada: o residente ndo desgrudava do computador, uma meédica
e a residente comecaram a discutir uma série de casos, sentadas a mesa redonda e
trabalhando ao computador. Eu fiquei ali, sem saber muito o que fazer, sem saber muito
0 qué olhar e o qué e como anotar, apenas escutando alguns nomes aqui e ali, alguns
termos com 0s quais nao estou familiarizada e algumas informacdes do tipo “ele voltou”
(referindo-se a um paciente que havia abandonado o tratamento e, ao que parece, tinha
retornado ao Servico).

Diario de Campo, Notas do Dia 1

Cheguei cedo para a reunido, ao que parece, pois apenas a residente esti sentada a
mesa. (...) Entro na sala principal e fico um pouco sem saber o que fazer, entdo (...) me
sento com a residente. Também ja tinha ouvido falar de um programa de computador que
auxilia na indicacéo de provaveis doencas genéticas, a partir de alguns sinais clinicos dos
pacientes, e comecei a perguntar a residente sobre o tal programa. Ela, entdo, comecou
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a me mostrar os dois programas que eles possuem por la: o Oxford Medical Database
(britanico) e o Possum (australiano), ambos bastante semelhantes em termos de busca,
comparacdo e analise de dados. O médico lanca uma série de caracteristicas
diagnésticas no computador e tais programas realizam um cruzamento de informacdes.
Como resultado, o médico recebe uma listagem de todas as sindromes genéticas
catalogadas e descritas na literatura médica atual sob tais caracteristicas. Ela ia me
explicando que, para tornar a busca “frutifera” (ou seja, com um reduzido nimero de
sindromes), é necessario “acertar” naquilo que é realmente relevante... A médica,
tentando me mostrar o seu argumento, escolheu “retardo mental” na listagem de
caracteristicas e procedeu a busca de todas as sindromes conhecidas que contém ou
fazem com que a pessoa desenvolva algum tipo de retardo. A busca ficou absurdamente
ampla (mais de 3.000 sindromes encontradas), impossibilitando qualquer hip6tese
diagnostica. Depois, a residente pegou o prontuario de um de seus pacientes e langou
uma série de caracteristicas que, combinadas, forneceram a médica um total de 13
possiveis sindromes. A médica imprimiu a busca e comecou a examinar a listagem, vez
por outra excluindo uma sindrome. Depois, ela foi pesquisar em livros sobre aquelas
sindromes que desconhecia (e que haviam aparecido na busca), em periédicos que a
Genética Médica assina e, também, na Internet (MEDLINE). Enfim, a residente acabou
ficando com trés ou quatro hipéteses diagnosticas (e mostrou sua pesquisa para o outro
residente, quando este apareceu para a reunidao). Depois que o residente e o médico
responsavel chegaram, a reunido teve inicio e o computador ficou “de lado”.

Diario da Campo, Notas

Aos olhos de uma ndo-médica, os prontuarios substituem a falha memoria humana -
e, de certa forma, potencializam a “memodria médica”, posto que aquilo que j& foi
considerado “relevante” e *“caracteristico” de determinado paciente (por um outro
profissional®> ou pelo profissional em quest&o) é aquilo que “fica” no prontuéario — em
ultima instancia, ele resume aquilo que o paciente &, terminado o escrutinio cuidadoso do
olhar do médico. Nas Notas acima referidas, o paciente em questdo pode ter qualquer uma
das mais de 3.000 sindromes encontradas no banco de dados que a médica utiliza — e, ao
mesmo tempo, pode ndo ter nenhuma delas, mas essa possibilidade ndo é levantada (e ndo €
nem cogitada) quando da explicagdo. Enfim, ao “filtrar” a busca — desconsiderando o
retardo mental e focalizando suas atencGes num conjunto de outras caracteristicas fisicas
contidas no prontudrio —, a residente, com a ajuda do computador e das bases de dados,
transforma rapidamente o paciente em trés possiveis casos explicaveis pela genética (mas
antes de considerarmos com mais atencdo a construgdo do “caso genético”, quero olhar
agora para as licbes de um outro instrumento classificatorio...).

153 |sso é muito comum, porque ha uma grande rotatividade de profissionais no Servico. Assim, os residentes
costumam passar por todos os ambulatérios — aprendendo “um pouco de cada coisa” — e, volta e meia,
deparam-se com inimeros comentarios feitos nos prontuarios por outros médicos (de outras especialidades,
de residentes anteriores a eles, etc.). Quando isso acontece, o comentario é “ele [o paciente] é do tempo do
fulano [médico X ou Y]...”.
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LICAO #2: “LICOES EM HISTORIAY*” E PERTENCIMENTO — OU DAS COISAS QUE NOS SAO

ENSINADAS ATRAVES DA CONSTRUCAO DA ARVORE GENEALOGICA

A construcdo da arvore genealdgica dos sujeitos — ainda no Ambulatorio de
Triagem e, depois, a reconstrugdo da mesma através de um outro profissional em outro
ambulatério — &, por assim dizer, uma etapa singular (porque caracteristica e distintiva) da
pratica da genética médica. Harper (1988), em seu “famoso” guia de aconselhamento
genético, diz que a coleta da informacdo genética é o primeiro e mais importante passo do
aconselhamento genético, e que tal coleta é melhor obtida através da construcdo da
chamada arvore genealdgica — um diagrama que se vale de uma série de simbolos
interconectados, cujo objetivo € “prover uma notacdo nao-ambigua e permanente da
informacdo genética em uma determinada familia” — do que com uma mera listagem de
parentes™. Tratando do que chamam de “evolucdo do pedigree”, Schuette & Bennett
(1998) referem que o diagrama que hoje conhecemos — utilizando linhas para conectar um
individuo a sua descendéncia — foi desenvolvido no século XV “como uma das Vvérias
técnicas de ilustracdo da ancestralidade”, mas o seu uso para demonstrar a heranca de
caracteristicas € uma convencdo mais recente, “datando & metade do século XIX, quando os
modos de heranga da cegueira para cores foram documentados em uma publicagdo de Pliny
Earle e a ‘heranca’ da genialidade e das habilidades artisticas foram demonstradas por
Francis Galton”. Segundo os autores, a diferenga entre eles é que “o pedigree esbocado por
Earl utilizou simbolos andnimos (circulos e quadrados) para representar os membros de
uma familia, enquanto que o de Galton incluia os nomes dos membros da familia'*®”.

Um dos Unicos artigos que analisam qualitativamente os processos e procedimentos
empregados dentro de uma consulta de aconselhamento genético foi o de David Armstrong,
Susan Michie & Theresa Marteu (1998). O referido trabalho utilizou-se de 30 transcri¢bes
de consultas consecutivas de aconselhamento, retiradas de uma ampla amostragem de 131
consultas consideradas “de rotina” (mas ndo ha nenhuma mencdo a lugar — clinica
particular, hospital puablico, cidade, pais, etc. —, nem a quais pessoas tal servigo se
destinava; ha referéncia, no artigo, a doencas cardiacas e a cancer). Tais consultas,
conforme os autores salientam, tiveram lugar entre seis diferentes “conselheiros genéticos”
e pacientes que tinham sido referidos como “portadores potenciais” de algum problema
genetico. Os autores afirmam que o processo do aconselhamento genético pode ser visto
como provedor de uma identidade genética ao paciente mas, diferentemente das identidades

4 Nome inspirado no titulo do artigo de Schuette & Bennett (1998) — Lessons in History: obtaining the
family History and Constructing a Pedigree.

155 Essa prética remonta aos tempos biblicos — ver Génesis 5: 1-32 (a lista dos descendentes de Ad&o) e
Génesis 10 (a “tabela dos povos”).

156 N&o pretendo entrar em detalhes sobre a simbologia utilizada ao longo dos anos, muito menos nas
discussdes envolvendo a adogdo de uma nomenclatura internacional padronizada (para tanto, ver Schuette &
Bennett, 1998).
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conferidas através do diagnostico de muitas outras doengas (como, por exemplo, “ser
cardiaco”, “diabético”, etc.), a identidade genética é apresentada e tida como uma “velha
identidade” que &, agora e sé entdo, revelada.

Armstrong, Michie & Marteu (op.cit.) afirmam que uma doencga genética nao &,
simplesmente, um outro tipo de diagndstico médico: pela prépria natureza da doenca com
base genética, a identificacdo do problema em uma pessoa tem implicagdes para a familia
do/a afetado/a (ou seja, para parentes biologicamente relacionados). A natureza da doenga
genética, de uma certa forma, transgride a localizacdo da enfermidade — o paciente pode ter
um status de portador de determinado gene, mas néo ser afetado pela anomalia genética,
apenas afetando outros. Os autores afirmam que esse aspecto “mais amplo” ou alargado das
doencas genéticas, juntamente com a préatica da testagem genética em individuos com alto
risco e em populacdes de uma maneira mais ampla, tem se tornado mais e mais importante
recentemente por vérias razdes. Alguns pacientes “vdo parar” em clinicas de
aconselhamento genético para ouvir os resultados dos testes, para discutir e avaliar a
deciséo de ter ou ndo um filho, alguns para tentar entender porque seu filho morreu e as
possiveis implicagdes disso para o proximo nascimento, e alguns para buscar as
implicagBes de uma anomalia genética para os outros membros de sua familia. Outros
pacientes, conforme visto em meus estagios, sdo encaminhados por outros especialistas,
quando ha a desconfianca de que o problema seja genético. Assim, se surge um caso com
algum problema hematolégico, ele é encaminhado ou para a hematologia do hospital (onde
h& estudos e aconselhamento genético para pessoas com anemia falciforme) ou para um
laboratério especifico dentro da universidade™’.

Armstrong, Michie & Marteu (1998) argumentam que 0s pacientes vao para as
sessOes de aconselhamento com variados niveis ou graus de sofisticacdo e conhecimentos
da genética e de suas “leis”, um tipo de “genética leiga” que serviu, talvez, para que certas
caracteristicas familiares tenham sido identificadas, no passado, como oriundas de um
determinado membro da familia ou outro. A sessdo de aconselhamento marcaria uma
espécie de “encontro” entre a “genética leiga”, de um lado, e o conhecimento cientifico da
moderna genética humana de outro, sendo que os “conselheiros” precisariam dividir sua
expertise do problema do paciente e retirar dele suas implicacdes; os pacientes, por sua vez,
precisariam considerar se eles vdo ou nédo revisar seus conhecimentos e entendimentos
acerca da genética (ou se isso que € dito diz respeito a si) ou, quem sabe, correlacionar as
implicac@es as suas préprias vidas.

Os autores referem que, de forma mais ampla, o estudo identificou que as consultas
eram realizadas, basicamente, em duas partes: na primeira parte, o “conselheiro”
“mapeava” o problema genético através do desenho das linhagens genéticas do paciente e

" Ha uma espécie de “acordo tacito” entre os diversos dominios de conhecimento — no Servigo de Genética
Médica, por exemplo, ndo sdo tratados casos envolvendo as muitas formas genéticas de cancer (estes sdo
encaminhados ou para a oncologia daquele mesmo hospital ou, ainda, para uma outra instituicdo médica).
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da familia doente (0 que tendia a ocorrer imediatamente depois das saudacGes inicias e nao
era precedido de qualquer explicacdo de porqué essa informacéo era necessaria). A segunda
metade das consultas era destinada a permitir que o paciente explorasse as implicacGes de
sua posicao particular nesse mapa genético recém esbogado.

Ainda na primeira parte da consulta, fase que Armstrong, Michie & Marteu (1998)
também referem como sendo a de “mapeamento das redes genéticas”, os “conselheiros”
seguiriam uma rotina de questdes breves e fechadas que trazem a tona detalhes das ligacdes
entre 0s membros da familia. Tais questdes, usualmente, iniciariam com os pais (se estdo
bem, se estdo vivos e, em caso negativo, quando e do que morreram). Depois, os lados da
familia da mae e do pai sdo explorados separadamente, examinando-se tias, tios, avos e
primos. Um dos pontos interessantes do artigo € que os autores (op.cit.) percebem que a
construcdo da arvore genealdgica “ndo apenas se estende através de membros da familia
que existem e aqueles que ndo existem mais, mas também a membros potenciais que nunca
fizeram parte da mesma” (como, por exemplo, se o0s pais tiveram algum aborto, ou
natimorto). Outra interessante constatacdo diz respeito a estrutura e ao estilo das questdes
dos conselheiros: essas asseguram que a arvore seja constituida apenas como um mapa
genético, apesar das familias, em geral, incluirem muito mais do que membros
biologicamente relacionados — ha “ramos” da arvore que se perdem fora dos estritos
confins da unidade familiar em questdo (como, por exemplo, casos de traicdo de um dos
pares, adogdo, existéncia de outros filhos fora do casamento, etc.). E nesse processo de
“mapeamento da doenga”, situacdes “delicadas” tambeém aparecem com freqiiéncia:

(...) Mas quando chega o momento de esbocar a arvore genealdgica da paciente, uma
dificuldade se estabelece: ela parece ser a Unica de sua familia com tais sintomas. A
médica parece ndo entender a situacdo e comeca a insistir nas perguntas — se ela ndo se
lembra de algum/a tio/a, primo/a, etc. que tenha tido problemas de locomocao, ou que
tenha morrido “entrevado”... A senhora ndo conhece todo um ramo de sua genealogia (se
nao me engano, o lado de sua mae) e, la pelas tantas, a médica desiste, passando para
0 exame clinico da mesma. (...) Mas ndo posso me concentrar muito em meus
pensamentos: tanto a residente quanto a médica especulam porque a mulher ndo possui
nenhum outro parente afetado, e chegam a conclusé@o de que ela deve ter sido adotada
(isso explicaria, também, o fato dela ndo saber nada sobre o ramo materno da familia).
Diario de Campo, Histéria 38

A paciente em questdo passou pela Triagem e foi diretamente mandada para o
Ambulatério das Ataxias. Como, ainda na Triagem, seus sintomas eram “muito peculiares”
— isto é, muito caracteristicos da Doenca de Machado-Joseph®®® —, o residente, ja naquela
ocasido, solicitou o exame de deteccdo molecular do gene. Assim, quando de minha
observacdo, a médica ja estava com o resultado do exame da paciente em maos, e restava
uma duvida: como o nimero de familias com a doenga no Estado do Rio Grande do Sul €
relativamente conhecido (pouco mais de uma centena), a medica ndo sabia se estava
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localizando uma nova familia de afetados (ainda ndo descrita e catalogada nos registros do
Servico) ou se aquela paciente ja fazia parte de uma das familias cadastradas pela genética
médica. A situacdo é um tanto quanto constrangedora quando, ao ser perguntada, a mulher
parece ndo saber nada do seu lado materno e, quanto ao paterno, diz ndo haver nenhuma
pessoa que tenha morrido com problemas de locomogéo ou de movimentagdo. As perguntas
sdo insistentes e infrutiferas e, conforme meu relato, 1a pelas tantas, a médica acaba
desistindo. Poder-se-ia pensar que a inexisténcia de outros familiares afetados desafiaria o
diagnostico (ja confirmado através do exame molecular) — isto é, o colocaria em ddvida —,
mas ndo é isso que acontece: confia-se mais no teste genético do que nas informagdes que a
paciente fornece.

H& uma espécie de deslocamento das aten¢Ges da mulher (que tem caibras, visao
dupla, desequilibrio generalizado) para a familia — mas ndo, ao que parece, a familia atual
da mulher, mas a sua familia “biologica” ou “genética”. A respeito disso, Armstrong,
Michie & Marteu (1998) referem que, ao contrario dos casamentos consangliineos (sempre
bastante destacados pelo geneticista), outros lagos sociais sdo totalmente ignorados.
Segundo os autores, a abertura de uma sesséo de aconselhamento genético tira de referéncia
(tira de “foco”, por assim dizer) qualquer outro membro da familia ndo geneticamente
relacionado: um membro da familia bastante proximo, como uma esposa ou um marido
(que ndo sdo geneticamente relacionados), podem ser largamente ignorados; ja um primo
distante, cujo contato tenha sido perdido ha anos, se torna, de uma hora para outra, uma
figura significativa — lagos, mesmo que distantes, sdo tornados validos, reconhecidos e
formalizados como importantes e relevantes numa busca pelas *“origens” ou “causas” de
determinada doenca genética —, tdo significativa que o geneticista/conselheiro pode querer
saber como esta, se ja& morreu (e como morreu), quais problemas de salde possui, se casou,
se possui filhos, etc. Outra “sacada” dos pesquisadores (op.cit.) é a afirmacdo de que as
perguntas que sdo feitas aos pacientes, as perguntas que sdo deixadas de lado, a construcdo
da arvore genealdgica dessa ou daquela maneira, quais parentes sdo considerados, quais
ramos sdo preteridos, etc. “derrubam a nocdo tradicional do aconselhamento como uma
exploracdo ndo-diretiva dos problemas e sentimentos [dos pacientes]”. De fato, conforme
apontado anteriormente, o “bom” e “correto” aconselhamento genético é aquele que €,
obrigatoriamente, “ndo-diretivo”, “neutro”, “meramente informativo”, levando em
consideragdo os principios da “autonomia”, da *“auto-determinacdo”, da “liberdade”, da
“consciéncia individual”, do “livre-arbitrio”, etc. O que Armstrong, Michie & Marteau
(1998) dizem é que

A primeira fase da consulta é conduzida de forma bastante “fechada” pelo conselheiro e o
paciente tem pouca escolha a ndo ser “embarcar” no processo. A cada momento, 0

158 Conforme ja foi comentado anteriormente, a Sindrome ou Doenga de Machado-Joseph atinge um grande
namero de individuos dentro de familias de origem portuguesa.
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conselheiro rapidamente “cai” num modelo que envolve uma série de questdes fechadas
que possibilita a construcdo de um mapa ao redor do paciente — um mapa literalmente
falando, posto que o conselheiro desenha os relacionamentos no papel, utilizando uma
notacdo estandardizada (padrdo). Num primeiro momento, tal mapa é simplesmente uma
arvore da familia detalhada; mas, entdo, a arvore genealdgica é “casada” com o0 mapa da
doenca, novamente utilizando-se uma notacdo padrdo para marcar os membros da familia
afetados. O paciente é, a0 mesmo tempo, um ponto no mapa, mas também um substituto
numa cadeia de heranca e numa teia de doencas. Mas como pode essa figura tdo abstrata
de uma identidade genética ser relacionada ao paciente? Como pode o paciente ser
persuadido a se identificar com o ponto de ligacdo/articulacdo no mapa genético?

Os referidos autores afirmam que o principal processo que ocorre na segunda
metade da consulta é a identificagdo do paciente com seu “status genético” recém
descoberto (e que ndo € negociavel); a grosso modo, seria como dizer que € 0 momento no
qual “caem as fichas”, isto é, quando o individuo entende que carrega um “defeito
genético” e tenta, por assim dizer, procurar uma razao ou origem para tal defeito. Rastreia-
se a genealogia da familia e, por vezes, a causa do problema ¢ localizada no “outro” — um
outro membro da familia, as vezes muito distante, as vezes em geragdes passadas. Mas,
como Armstrong, Michie & Marteau (op.cit.) afirmam, em alguns casos a “busca pelas
origens” do defeito genético ndo revela nada: traca-se a genealogia mas ndo se consegue
marcar uma origem. E é mais ou menos isso que acontece com a senhora da Histéria 38.
N&o se consegue estabelecer um ponto de origem da doenga e, no decorrer da Histéria, hd a
inclusdo de outros elementos ao “mapa imperfeito e incompleto” da genealogia da mulher —
elementos que antes ndo estavam em evidéncia na arvore geneal6gica, posto que o
movimento que a medica tentou fazer foi o de “recuo” no tempo (isto €, uma operacéo
retrospectiva e, nesse caso, “infrutifera” de busca de familiares afetados). O que depois
acontece € um movimento contrério, prospectivo, quando a médica comeca a explicar a
sindrome, seu modo de heranca e o que ela vai fazendo ao individuo progressivamente:

Pelos meus calculos, fiquei por cerca de uma hora envolvida apenas com essa senhora —
com seus exames e suas histérias. Ao final, ndo entendo nada: achei que a médica
solicitaria 0 exame molecular para a detec¢éo da sindrome de Machado-Joseph, mas néo
€ isso 0 que acontece: a médica, imediatamente apds o exame clinico, comeca a explicar
a paciente o que é a sindrome, qual o seu modo de heranca e o que ela vai provocando
no individuo, ao longo do tempo. Em alguns momentos, quando a mulher vai percebendo
gue tera sérias restricbes (de movimentos, de fala, de visdo, de degluticdo) no futuro, fico
muito angustiada, com vontade de sair dali correndo. A “pior” parte foi quando ela (e eu)
entendemos que suas duas filhas teriam 50% de chance de terem o gene...

Diario de Campo, continuacao da Histéria 38

Assim, ha a ampliacdo do mapa da doenca quando somos (nds duas, paciente e
doutoranda) conduzidas e inseridas num “mapa de riscos”, sobreposto ao primeiro, através
da habilidade da médica. Nesse “mapa de riscos” emergem as duas filhas da senhora, antes
deixadas de lado, bem como os/as filhos/as das filhas — e é a prdpria paciente que se da
conta disso. Ndo ha imposicdo, de maneira alguma, por parte da médica, para que suas
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filhas (e suas respectivas familias) também sejam investigadas — ao contrario, 0 processo é
tdo sutil que tanto a paciente quanto eu nos damos conta, mais ou menos No Mesmo
momento, das implicacdes de sua ida ao medico. Isto é, ao ter ido procurar alivio para seus
problemas de salde, a paciente acabou descobrindo um problema sério e que ndo atinge
apenas a ela. Da maneira como o problema foi conduzido, parece que tanto o principio da
ndo-diretividade quanto o da autonomia do paciente foram respeitados — a médica nao diz,
em momento nenhum, que é necessario fazer o mesmo teste molecular nas filhas daquela
senhora; ndo ha imposicdo para que essa rede de testagens seja ampliada, muito menos
qualquer tipo de sugestdo —, mas ndo sei se existe uma grande liberdade de escolha (conto
ou ndo para as minhas filhas sobre seus riscos de desenvolverem a doenca?) quando um
risco de 50% para cada uma de suas filhas é comunicado. O que uma mae, na posicao dela,
faria? E, o mais importante: o que uma mée geneticamente responsavel faria? O qué se tem
a ganhar e, igualmente, o qué se tem a perder? E, se as testagens sdo atualmente disponiveis
(bastando um telefonema para o Servigo para agendar uma consulta, nesses casos), s&o
gratuitas, e os riscos séo téo altos... por qué nao fazer?

N&o sabemos qual foi o desfecho dessa Histdria, mas arrisco-me a dizer que as
filhas dessa senhora logo estardo no Servigo, bem como seus maridos e seus filhos e
filhas...

“NAO SE CASE COM UM PARENTE !

Outro ponto que merece destaque aqui é a questdo dos casamentos consangiineos
dentro das familias — ligacdo que parece ser de especial interesse para o conselheiro
genético. O mapeamento da arvore genealdgica envolve, em si, 0 desenho de uma rede
vertical complexa e intrincada de relacionamentos consanglineos (entre pais, filhos,
irmdos, primos, sobrinhos, etc.), mas a possibilidade dessas pessoas terem filhos entre si é,
freqlientemente, explorada pela pessoa encarregada da consulta de aconselhamento. Sendo
assim, perguntas envolvendo relacionamentos entre “primos distantes” sdo bastante
comuns, bem como davidas com relagdo ao grau de distancia (vocé e o seu marido sé@o
primos em primeiro ou em segundo grau?). Num dos manuais de aconselhamento genético
consultados, Schuette & Bennett (1998) enfatizam que o médico deve sempre perguntar se
membros chaves de uma determinada familia sdo relacionados biologicamente — e devem
se certificar de que a informacdo é acurada, perguntando varias vezes e de varias formas
diferentes. Se necessario, o conselheiro “pode querer obter sobrenomes de solteira e
sobrenomes das maes e pais biolégicos, dos avos maternos e paternos, bem como a cidade,
vila, vilarejo ou pais de origem, para pesquisar consanguinidade distante ou para
documentar a falta de qualquer evidéncia”. Da mesma forma, tanto Baker et al. (1998)
quanto Bassetti (2002) afirmam que o profissional responsavel pelo aconselhamento
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genetico precisa fazer a mesma pergunta de muitas formas: “vocé e 0 seu parceiro sdo
relacionados de qualquer forma? VVocé e o seu parceiro sdo parentes de sangue? H& alguma
chance de que vocé e o seu parceiro sejam relacionados de outros modos que ndo apenas
pelo casamento?”, com a intencdo de se alcancar o maior grau possivel de certeza das
respostas fornecidas; da mesma forma, a autora (op.cit.) diz que o profissional responsavel
pelo aconselhamento deve estar atento porque, ainda que “tipicamente rara na maioria das
popula¢des ocidentais, a consanglinidade é comum em muitas das popula¢bes mundiais, e
populacdes de imigrantes manterdo, com freqliéncia, taxas de consangiinidade
relativamente altas”. Baker et al. (1998) também diz que questdes acerca do background
étnico deverdo ser feitas de modo claro a familia, “escolhendo-se palavras como ‘pais de
origem’ ou ‘nacionalidade da familia’ ou, ainda, ‘religido tradicional da familia’ para se ter
certeza que aqueles que estejam respondendo as questdes tenham verdadeiramente
entendido o que esta sendo perguntado”.

O livro de Sheldon Reed Counseling in Medical Genetics (1963) € um dos primeiros
a propor uma espécie de “filosofia” para a pratica do aconselhamento genético. Em um de
seus capitulos, intitulado “Don’t marry a relative!” (que pode ser traduzido como “ndo se
case com um parente!”), o autor diz que “ha uma vantagem em casar com um parente de
sangue; isso simplifica a &rvore genealdgica das suas criancas. Porém, as desvantagens dos
casamentos consangiiineos podem superar e cancelar essa vantagem téo trivial”. Ao longo
do texto o autor vai, de forma breve, dando uma série de argumentos contra a pratica do
casamento entre parentes (ou do casamento incestuoso), dizendo, por exemplo, que

Geneticamente, o Unico efeito da consanglinidade ou do incesto é tornar visiveis, na
descendéncia, caracteristicas escondidas vindas de ancestrais comuns através dos pais
incestuosos. Essas caracteristicas escondidas podem ser benéficas ou maléficas.
Freqlientemente, elas sdo mais maléficas do que benéficas e, por essa razdo, a unido de
parentes deve ser desencorajada quando possivel. Ha leis em muitos estados proibindo o
casamento entre parentes prdximos, mas as leis ndo sdo coercitivas e, assim, sd0 menos
efetivas do que deveriam ser. Um pai, comumente, ndo insiste que suas criangas superem-
no em forca mental e corporal, vantagens que poderiam vir da consangiinidade; antes, ele
ansia gque suas criancas ndo sejam mentalmente retardadas ou afligidas por alguma
deficiéncia fisica séria, desvantagem que pode vir de um casamento consangiineo.
Portanto, o preco do melhoramento que pode advir da consanglinidade ndo compensa a
angustia e os problemas resultantes do nascimento de uma crianca defeituosa ao invés de
melhorada.

Reed (1963) mostra, através de porcentagens e tabelas, que o casamento
consanguineo é uma préatica que deveria ser desencorajada, de modo a reduzir o nimero de
criancas nascidas com doencas raras: “para a sua propria protecdo, a sociedade como um
todo deveria tentar prevenir (impedir) o casamento entre parentes, ou a0 Menos O
nascimento de criancas por parentes proximos. (...) Casar com um parente apenas se
justifica se ndo e possivel encontrar um/a companheiro/a satisfatério/a entre a massa muito
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maior de ndo-parentes”. Ele afirma, ainda, que “o conselheiro ndo diz a um menino ou a
uma menina que eles ndo deveriam se casar; ele aponta os perigos e também o fato de que,
em Minnesota, assim como em muitos outros Estados, € ilegal que pessoas aparentadas
mais proximamente que primos em segundo grau se casem”. O autor termina o capitulo da
seguinte maneira: diz que em Wisconsin, 0 casamento entre primos de primeiro grau é
permitido apenas se a mulher ja tem 50 anos, mostra uma tabela dos Estados Norte-
Americanos onde parece ser permitido, por lei, 0 casamento entre primos em primeiro grau
e da alguns “exemplos ilustrativos” de situagdes que poderiam acontecer a um conselheiro
geneético, com respeito ao casamento entre parentes.

Nos ambulatorios da pesquisa, ndo havia a mesma veeméncia de Reed (1963) com
relacdo a, de preferéncia, evitarem-se casamentos consangiiineos, mas isso ndo quer dizer
que tal ensinamento ndo existia, através de outros meios:

Entra uma mulher, acompanhada de seu filho (de 16 anos) e de seu irmdo. A residente
faz uma espécie de “retomada”, bastante rapida e sucinta, do caso: suspeita-se que 0
garoto de 16 anos tenha uma doenga genética chamada sindrome de Heffson (?), um
tanto rara, que da, dentre outras coisas, ataxia (desequilibrio generalizado). O menino
teve a primeira consulta no Servico em 1994, mas naquela época a familia decidiu
abandonar as investigacdes. A residente, entdo, comecou a refazer algumas anotacdes
sobre a genealogia da familia, dizendo que o grau de parentesco (ou seja, de
endocruzamentos ou casamentos consangiineos) € um ponto importante e que
precisaria ser bem explicitado. O irm&o da mde comegou a comentar sobre o ramo do
marido da irm&, com informagbes novas sobre uma tia que ndo caminhava e sobre
alguns casamentos entre primos. A médica ia perguntando e anotando os dados novos
gue recebia, como nomes de parentes, numero de filhos, etc. Ela comentou, depois, que
0s casamentos consanguineos aumentam em duas vezes o risco de uma crianga nascer
com algum problema. Ela me explicou que qualquer crianga tem um risco calculado (ao
nascer) de 3%, com pais normais, de desenvolver algum problema (retardo mental, por
exemplo); ja& com pais “aparentados” de alguma forma, o risco “pula” para 6%. A
residente, entdo, saiu da sala e foi pedir, no computador da area de servigo, uma série de
exames (moleculares, ao que parece). Quando ela retornou ao consultério, falou da
possibilidade de realizacdo de um exame na Holanda, por “cortesia”. (...)

Diario de Campo, Historia 42

Na Historia 42, temos um menino com suspeita de uma sindrome rara, cuja
investigacdo teve inicio ha alguns anos atrés e foi abandonada — ndo se sabe por qué. Como
a primeira parte da consulta é um tanto quanto rapida, com apenas uma retomada, em voz
alta, das informacdes até entdo reunidas sobre o menino e sua familia, imagino que as
investigacOes, em 1994, tenham ido até a realizagdo de alguns exames que excluiam outras
doencas genéticas. A médica, no consultorio, explica aos presentes — enquanto retoma a
genealogia da familia — “que o grau de parentesco é um ponto importante e que precisaria
ser bem explicitado”. E, realmente, procede-se a tal detalhamento da familia: novas
informacoes sdo fornecidas com o auxilio do tio do menino, que indicam uma possibilidade
de heranca familiar daquele tipo de ataxia, e ficamos sabendo que casamentos
consangliineos j& aconteceram na familia. Depois disso, somos ensinados (parentes,
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menino, doutoranda) que *“os casamentos consangiineos aumentam em duas vezes 0 risco
de uma crianca nascer com algum problema”.

LICAO #3: A CONSTRUCAO DO “CASO GENETICO” E ALGUMAS DE SUAS CONSEQUENCIAS

S6 de olhar para 0 menino de cerca de 1 ano de idade, o residente comecgou a perguntar
uma série de coisas a mae (coisas que, acredito, estarem diretamente relacionadas a
sindrome que ele acredita que o menino tem). A consulta me pareceu bastante rapida,
com o médico perguntando sobre a formagdo dos dentes do menino (como se deu,
guando comecou, se ele jA tem muitos dentes) e sobre a lingua (se ela continua para
fora, qual seu aspecto, etc.). A mde respondeu as perguntas e deu uma série de
radiografias de seu filho para o médico, que saiu da sala para analisa-las no iluminador.
Vou atras dele e fico de longe observando, curiosa, a formagédo de um grupo de pessoas
ao redor desse iluminador, repleto de radiografias de todos o0s tamanhos e,
aparentemente, de todas as partes possiveis e imaginaveis do corpo humano. Quatro
médicos, mais dois estagiarios da medicina e a psicéloga olham para as radiografias
expostas na area de servico e parecem estar achando tudo muito “interessante”. Olho
para as radiografias e tento achar alguma coisa diferente nelas — algo que as faca
parecer diferentes da maioria das radiografias, alguma anormalidade, algum traco
doentio, etc. —, mas nado vejo nada. Uma das médicas pega um dos laudos e pergunta ao
residente sobre o cabelo do menino, se ele apresenta (termo técnico incompreensivel),
se ele apresenta mais alguma coisa. Dois médicos conversam, paralelamente, sobre uma
menina que morreu (ndo sei do que se trata) e comecaram a discutir a possibilidade de
qgue pudesse haver um erro metabdlico associado a microcefalia e que eles nao teriam
detectado antes. Ao que parece, a mde da menina havia dito, numa consulta com uma
das médicas, que o sangue da menina tinha ficado “4cido” na emergéncia, por isso tal
desconfianga da médica.

Enquanto isso, uma das médicas parece ter se interessado bastante pelo caso do
residente, perguntando se o menino tinha feito outros raios-X da mé&o. A médica disse
gue o residente “tem que ver se ele nao é Duchenne”, pedindo novos raios-X das maos,
mais dosagens de Calcio e Fésforo, e deixando claro para a familia que o menino ainda
ndo tem diagndstico e que o Servigo precisa acompanha-lo para ver o que vai acontecer.
O residente, entdo, foi para um dos terminais de computador da area de servico solicitar
os exames. Depois, voltou para o consultério e pediu autorizagdo a méae para tirar fotos
das radiografias do menino, porque ele ndo queria ter que ficar com os exames e laudos
originais.

Quando volto para a area de servico, um dos médicos comenta comigo que acha
que é “perda de tempo” me chamar para observar “casos simples” e que, assim que
tivesse “0” caso, ele me chamaria. Eu digo a ele que eu poderia observar tanto casos
rotineiros quanto os mais complicados e, entdo, ele disse ainda ndo se sentir “pronto”
para ser observado em uma de suas consultas. Eu fiquei quieta depois disso...

Diario de Campo, Historia 53

A construcdo ou formulacdo do “caso” pressupde os procedimentos relativos a
triagem (entrevista, exame fisico-clinico, medi¢fes, disposicdo dos “dados” em
prontuérios), bem como os procedimentos relativos a construcdo da arvore genealdgica.
Essas etapas anteriores seriam, por assim dizer, a reunido de uma serie de “evidéncias” — as
“pecas” do quebra-cabeca genético — que seriam, entdo, “montadas” e reunidas sob a forma
de um “caso”.
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Na Historia 53, vemos ainda um “caso em formagéo”: o residente sai do consultorio
e, na &rea de servico, vai analisar as radiografias de diversas partes do corpo do menino no
iluminador, juntamente com toda a equipe ali presente. Diversas perguntas sdo feitas ao
residente — sobre o cabelo do menino e sobre outras “marcas” que poderiam elucidar o
diagndstico, se presentes. Nada parece “fechar”, os sintomas, marcas e medidas do menino
ndo parecem fazer sentido. Alguns médicos se centram na regido da boca — dentes,
mandibulas, lingua — e da cabeca, de uma maneira geral; outros se centram nas maos — no
formato dos 0ssos, no estado das articulacbes. Uma médica se interessa especialmente pelas
radiografias e comeca a fazer perguntas e recomendacdes ao residente — novos raios-x,
novas dosagens de minerais, um novo exame molecular para que se descarte um
diagnéstico de distrofia muscular. Ao mesmo tempo, alguns médicos discutem,
paralelamente, um outro caso — o de uma menina com microcefalia e que, eles desconfiam,
teria um erro metabolico associado e que poderia té-la levado a morte.

Num interessante estudo etnografico, Susan White (2002) discute a chamada
“conversa inter-profissional” (isto €, sobre as narrativas profissionais acerca dos diferentes
“casos” que se apresentam em uma unidade de saude pediatrica) e os modos como tal
conversa vai formando determinadas categorias e, assim, classificando sujeitos pacientes
em “casos” — como a conversa entre médicos e outros profissionais vai construindo o
“caso”. A referida autora examina a formulago dos casos dentro do setor de pediatria™® de
um hospital do norte da Inglaterra, preocupando-se “com o modo como os profissionais
ordenam conjuntos de sintomas e de [outros] problemas em um “caso reconhecivel’”. 1sso
porque, conforme a mesma (op.cit.) aponta, muitos trabalhos tém sido escritos acerca do
modo como os médicos falam com seus pacientes (isto é, trabalhos detidos nos modos de
comunicacao entre medicos e pacientes), mas muito pouco tem sido escrito acerca do modo
como os médicos falam de seus pacientes — ela também diz que raramente ha anéalises do
contexto das conversas, e que, “com notaveis excegdes (...), tem havido uma tendéncia a
apresentacao de estudos contendo excertos descontextualizados dos diarios de campo,
freqlientemente utilizados de maneira irbnica para contrastar o que ‘realmente’ acontecia no
servico (...)”. Seus métodos de pesquisa foram “de observacdo ndo-participativa de
consultas, rounds'® e reunides do staff, bem como gravaces de audio de conversas
interprofissionais em reunifes e em outras situacdes menos formais, tais como antes e
depois das consultas, através do rastreamento de alguns casos individuais através dos
servicos e da andlise das anotagGes médicas (prontuarios)”.

159 A autora explica que o servigo de pediatria envolvia, também, um servico de satide mental de criancas e
adolescentes (CAMHS - Child and adolescent mental health), um programa de desenvolvimento infantil
(CDS - Child Development Service) e o servico social. Juntos, tais servigos “proporcionam um cuidado
secundario geral para uma comunidade bastante diversa socio-economicamente”.

1%0 Round: situacéio em que um grupo de médicos (quase sempre, médicos especialistas e seus aprendizes —
estagiarios, estudantes de medicina, residentes) visita pacientes internados de um determinado setor ou
servico do hospital. O termo inglés € utilizado no Brasil.
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White (2002) diz querer, com isso, mostrar como as narrativas situadas e as historias
contadas e recontadas por pediatras, psiquiatras, psicélogos, enfermeiras e trabalhadores do
servico social contém certas caracteristicas/aspectos peculiares que classificam (e
reproduzem, e constroem) os casos. Tais narrativas e historias, segundo a autora, “também
tém um importante trabalho moral”, sendo que o trabalho que ela se propde confirma (e
aprofunda) alguns trabalhos anteriores acerca da classificacdo dos pacientes como “bons”,
“ruins/maus”, “comuns”, “ndo-lembraveis” (com nada de especial), etc. Assim, ao falarem
entre si sobre seus “casos”, esses profissionais ndo estariam, pura e simplesmente,
compartilhando informagdes neutras: eles estariam construindo tais *“casos” dessa ou
daquela maneira, de acordo com suas percepcdes, com seus critérios do que seria realmente
importante reportar, com suas crengas, com sua moral e seus costumes, etc. E mais:

(...) Saindo do consultério, o residente me apresenta a nutricionista. Ela me parece
uma mulher bastante empolgada, pelo jeito com que discute com o residente sobre
um determinado paciente. O residente conversa com ela sobre as mudangas na dieta
de fulano, sobre aquele beltrano que est4d com dosagens normais e sobre um certo
sicrano que estaria “burlando” a dieta. E quase um servico de informagées, uma
espionagem ou delacdo (dendncia, acusagéo), posto que a nutricionista atende os
pacientes depois das consultas com o pessoal da genética e depois de ter conversado
com os médicos sobre os pacientes chatos, os complicados, os dificeis de lidar,
aqueles que ndo seguem a dieta, etc. (...)

Diario de Campo, final da Histéria 34

Aqui, médico e nutricionista discutem o0s comportamentos de determinados
pacientes relativamente a dieta — necessaria e crucial em casos de erros inatos do
metabolismo. Ha a criacdo de uma rede de informacdes interna — algo que vai além, por
assim dizer, dos prontuérios e das fichas de atendimento. Geneticista e nutricionista trocam
informagdes e, nessa troca, estabelecem uma série de direcionamentos com relagéo a esse
ou aquele paciente — isto &, fulano vai precisar se ajustar a uma nova dieta, beltrano merece
0s parabéns por estar seguindo a dieta “direitinho” e sicrano que vai precisar ser
pressionado para adotar uma determinada dieta. Assim, temos que além dos experts
construirem 0s pacientes assim ou assado (como aquele que pode ser “um Duchenne”,
como aqueles que estdo colaborando com o tratamento proposto pelo médico, como aqueles
que sdo “simples” demais para serem observados pela doutoranda), h& um empenho em
fazer com que haja — pelo menos, com relacdo a Histéria 34 — uma mudanca de
comportamento com relacdo a comida e & propria doenga genética; ha um desejo de que 0s
individuos — tanto pais quanto filhos doentes — desenvolvam uma atitude responsavel com
relacdo ao tratamento (paliativo, ja que ndo ha cura) e as suas impossibilidades genéticas:

(...) O médico perguntou [ao pai] sobre a dieta (se 0 menino roubava alimentos, se 0
mesmo seguia a dieta, como se comportava na escola com relagao a dieta, etc.) e disse
gue os resultados dos exames realizados estdo alterados. L4 pelas tantas, percebo pela
conversa entre 0 médico e o pai que 0 menino é privado de carne, leite e derivados,
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sendo que os altos niveis de fenilalanina no sangue do menino estariam intoxicando o
Sistema Nervoso Central do mesmo — pelo menos, essa é a hipétese do médico que
explicaria o comportamento do menino (fuga de idéias, dificuldade de atencéo,
hiperatividade, etc.). O pai foi instruido a “dar uma apertada na dieta” do menino, dado
gue os resultados dos exames apontam que 0 mesmo estad com mais que o dobro dos
niveis recomendados para a idade dele. O pai concorda com o médico, dizendo que o
menino ndo dorme direito a noite. O médico diz que isso também pode ser explicado
pelos altos niveis do referido aminoacido no organismo da crianca, e que eles (dando a
entender que ele, a mde e 0 menino) vao ter que conversar com a nutricionista para
acertar a dieta. O médico solicitou novos exames de controle e marcou o retorno para
daqui ha um més (e explicou que esse més de intervalo entre as consultas € justamente
para que haja tempo para a troca da dieta e para que sejam feitos esses outros exames).

Diario de Campo, inicio da Histéria 34

Um ponto que merece a nossa consideracao € a resisténcia desse menino que esta
“burlando a dieta” — atitude que reaparece como uma das preocupagdes do médico e da
nutricionista depois, ao final da consulta. Isso é importante porque, tal como sugere Lupton
(2000) a partir dos escritos de Foucault, “ha fontes alternativas de resisténcia as estratégias
externas de governamentalidade”, bem como “exigéncias e prazeres que desafiam 0s
ditames ou as convencdes das ‘normas morais’”. A autora diz ainda que “embora Foucault
comente que o corpo é sempre moldado por varios regimes distintos, entrando em colapso
por causa dos ritmos de trabalho, de repouso e de feriados e intoxicado por comida ou por
valores, por forca de habitos alimentares e de leis morais, ele acrescenta que isto constrdi
resisténcias”.

No caso da Histéria 34, é importante salientar que grande parte das criancas
atendidas nesse ambulatério sdo privadas de muitos tipos de alimentos — algumas, como o
menino em questdo, sdo privadas de carne, leite e seus derivados. Assim, mesmo 0s
constantes exames e screenings sangiineos, as freqlientes visitas ao medico, a intensificada
vigilancia dos pais (que sdo exortados a “apertar a dieta”) e os anunciados “perigos” dos
altos niveis de um determinado aminodcido no sangue do menino — que estariam
“intoxicando o seu Sistema Nervoso Central” e que explicariam 0 seu comportamento
hiperativo, arteiro e disperso — ndo séo, digamos assim, “suficientes”. O menino — que tem,
segundo as palavras tanto do médico quanto de seu pai, uma “inteligéncia adequada, ja esta
alfabetizado, 1€ bem e tem excelente aprendizado” — da um jeito de roubar alimentos e de
“burlar a dieta”...
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“O CASO DA MAE ASSASSINA” — A SINDROME DE MUNCHAUSEN POR PROCURACAO

White (2002), ainda com relacéo a construcéo dos “casos” entre os médicos e outros
profissionais envolvidos no cuidado pediatrico num hospital inglés, comenta que ha muitos
contextos e situacdes nas quais os profissionais falam, entre si, acerca de seus “casos” — isto
é, que a conversa interprofissional se daria tanto em encontros mais formais do staff (onde
informacdes detalhadas sdo fornecidas, em “longos turnos narrativos’®”) quanto ao
telefone e na hora do cafezinho. A autora também diz que, com freqiiéncia, um mesmo
“caso” é contado varias vezes e em muitos lugares diferentes — mas, ndo importa o lugar, a
fala faz o seu trabalho de ordenacgéo e classificagdo particular, transformando sintomas e
eventos em “casos” que sdo reconheciveis para 0s membros de uma determinada
comunidade (no exemplo dado, a comunidade de profissionais da pediatria) e que, assim,
podem ser melhor entendidos, regulados e controlados por todos:

(...) Depois, uma das médicas relatou a todos 0s presentes na reunido a “questao
delicada” (em suas préprias palavras) que esta tentando lidar, ja ha alguns dias. Lembro-
me (ver final do Dia 9, Histdria 48, bem como inicio do Dia 10) da médica ter me pedido
para ndo acompanhar uma consulta, bem como de alguns “burburinhos”, aqui e ali, sobre
uma certa “mae Miinchausen”, e me preparo para, enfim, tentar entender a historia...
A médica conta que uma paciente do Ambulatério (...) tem um bebé com risco de morte
eminente por uma doenca genética que ela parece ndo tratar e se nega,
terminantemente, a internar. Dois outros filhos anteriores dela morreram da mesma forma
gue esse bebé — por falta de tratamento. A médica diz que tentou a internagao forgada
naquela quarta-feira em que eu estava por la mas que a mée fugiu do Hospital, levando o
bebé consigo. A médica mostrou alguns documentos, dizendo que j& acionou a policia, o
juizado de menores e a assisténcia social do Hospital para que a crianga seja encontrada
e internada o quanto antes. A médica disse, ainda, haver informag¢des desencontradas
por parte da familia da mulher, que a protege e esconde. Todos, ali, parecem estar muito
revoltados com tal situacdo (um dos médicos chama a mae de “assassina’, sendo
contestado por outros ali presentes), e a médica parece cansada. Saio dali e s6 mais
tarde, em casa, vou tentar entender o que é essa “méae Minchausen”...

Diario de Campo, Notas do Dia 14 (Reunido do Staff)

O relato da médica, ao final da reunido do staff, foi no sentido de comunicar alguns
dos desdobramentos do “caso” até entdo (policia, juizado de menores, assistentes sociais,
setor de psiquiatria e psicologia, segurangas do proprio Hospital, chefes de setor, etc.). Aos
olhos de todos os presentes — a doutoranda incluida, ja que “tentava entender a histéria” —,
poder-se-ia dizer que a médica estava enfrentando uma situacao dificil: o que fazer com

181 Com “longos turnos narrativos” a autora (White, 2002) estd entendendo a dindmica da comunicagdo
profissional, que se caracteriza mais ou menos com um médico narrando a outro uma interminavel listagem
de caracteristicas, ndo necessariamente clinicas: “fulana, 29 anos e 3 meses, consulta de retorno, apresenta
diabetes tipo | e teve uma menina com problemas dismorfolégicos (fenda bucal, anus anterior), atualmente
com 8 meses e 15 dias e que esta sendo assistida pela cirurgia plastica. A mae apresenta um comportamento
inconveniente, (...)".
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uma mae problematica (uma mé&e cuja conduta doentia colocava em risco a vida de seu
préprio bebé) dessas? Como interferir (dadas as diretrizes da “autonomia” e da “ndo-
diretividade”, por exemplo) ou, ainda, como agir nessa situacdo, ja que ha apenas uma
“suspeita” de que se trata de uma mae com Sindrome de Minchausen? Quais os limites da
profissdo médica, nesse caso?

A Sindrome de Miinchausen'®® é considerada a forma cronica mais severa das
chamadas “factitious disorders” (desordens facticias, artificiais). Pelo que pude investigar,
as pessoas com esse tipo de desordem simulam, inventam, exageram ou auto-induzem suas
préprias doencas, de modo a, ganhando o status de paciente, ganharem também atencao,
compaix@ e cuidados (por se sentirem incapazes de obté-los de outras formas). Uma
variacdo da doenca é a chamada “Sindrome de Miinchausen por procuragdo” (Miinchausen
Syndrome by Proxy, ou MSBP), quando um individuo torna outro doente para obter os
mesmos ganhos referidos anteriormente, sendo que a literatura médica refere que as
criancas sdo as “vitimas usuais” desse tipo de abuso. Em artigo intitulado “Parenthood
betrayed. The dilemma of Munchausen Syndrome by Proxy”, Marc Feldman (s/d) conta a
historia de duas mées norte-americanas que receberam prémios de “maes do ano” (em 1988
e 1994) por sua “devocéo exemplar” a suas criangas — ambas acompanhando suas criangas
doentes de doutor em doutor, de hospital em hospital, incessantemente. Uma das criancas
em questdo, Jennifer Bush, de 8 anos, foi hospitalizada cerca de 200 vezes (num total de
640 dias de hospitalizacdo), passando por 40 procedimentos cirirgicos. As outras criancas
também passaram por inumeras cirurgias para a colocacdo de tubos em seus estdmagos, de
modo a serem alimentadas. Em 1999, a imprensa norte-americana anunciou que a “mée do
ano” de 1994 foi julgada e condenada a 45 anos de prisao pela acusacdo de manter sua filha
doente para atrair a atencdo sobre si mesma, contaminando seu sangue com medicamentos
ndo prescritos e entupindo a sonda alimentadora da filha. O advogado de defesa da mée
alegava que as doencas da menina eram genéticas (devidamente diagnosticadas por
médicos) e que a mulher era, na verdade, uma vitima das enfermeiras e do sistema de salde
norte-americano. Num segundo momento do caso, a defesa abandonou a tese de que a culpa
era do “sistema” e trouxe a tona a referida sindrome de que a mae seria portadora.

Feldman (s/d) comenta que, na maioria dos casos, as criangas vitimas dessas “maes
devotadas” podem ser submetidas a um ndmero extraordinario de testes de laboratério,
screenings, testes medicamentosos e procedimentos cirurgicos que ndo sdo realmente
necessarios. Segundo o autor, a “mae Munchausen”, sempre muito preocupada e protetora,
pode induzir apnéia (cessacdo da respiracdo) através de sufocacdo até o ponto da
inconsciéncia, pode colocar sangue na urina do filho para ser avaliado; pode, também,
produzir vergbes na pele do filho que duram meses, além de deixa-lo sem comida ou

162 Informagbes sobre a sindrome foram retiradas de uma espécie de portal na Internet

(http://www.munchausen.com), que leva a uma série de outros sites relacionados a mesma (manuais técnicos,
entradas em livros psiquiatricos, estudos de caso, etc.).
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alimentd-lo com comida envenenada com outras substancias. A taxa de mortalidade
infantil, nesse casos, é tida em 9%. E as explicacdes sobre “porque alguém faria uma coisa
dessas com seu proprio filho”, ainda de acordo com Feldman (s/d), véo na seguinte direcao:
a “mae Muinchausen” esta numa espécie de “missdao desencaminhada” de se sentir
“especial”, recebendo a atencdo das pessoas — familia, amigos e comunidade —, como um
herdico guarda ou vigia de uma crianga tragicamente doente. O que o autor ressalta € que
tal comportamento desafia de forma contundente nossos conceitos sobre o que se supde ser
a maternidade — dado o titulo de seu artigo, que pode ser traduzido muito frouxamente para
algo como “maternidade/paternidade traidas, desleais, infiéis”.

Mas vamos retornar, por mais um momento, as Notas de meu Diario de Campo:
como, através da narrativa da médica, esse “caso” se torna “desse” ou “daquele” jeito para
quem ouve (por um lado, trata-se de um caso “delicado” e “problematico”, e que ndo é
genético, e sim psicologico; por outro lado, trata-se de um caso “de policia”...)? Como 0s
profissionais em questdo constréem suas versdes, dentro de um determinado repertorio
possivel de versdes, para a causa dos problemas enfrentados pela colega médica e o qué
isso significa, em termos do governamento dos sujeitos?

Pergunto isso porque o0 “caso”, la pelas tantas, ndo € mais, “pura e simplesmente”
médico (se é que algum caso pode ser “s6” uma coisa ou outra), muito menos “pura e
simplesmente” genético: o staff ndo esta interessado apenas em saber se 0 bebé tem ou néo
uma doenga genética (doenca essa que a mée ndo estava tratando como deveria), ou se a
mée estava forjando de fato os sinais clinicos, de modo a induzir um diagndstico erroneo. O
“caso”, aqui, € a mde — o olhar atento da médica ndo se deteve apenas no conjunto de
sintomas e sinais do corpo do bebé doente, mas tratou de especular acerca do “fora”, acerca
do ambiente ao redor do bebé e do comportamento “estranho” da mée; especulou, também,
acerca da historia pregressa da mée (cujos filhos morreram, segundo a médica, “da mesma
forma que esse, por falta de tratamento”) e, enfim, h& a caracterizagcdo da mée como sendo
“a culpada”. A doenca é, assim, deslocada do corpo de um para 0 comportamento de outro,
e o risco do bebé é a propria mae (seu corpo, seu comportamento doentio, sua mente
perturbada, suas acOes irresponsaveis). White (2002), que experimentou uma situacéo
semelhante quando de seu estudo com pediatras ingleses, diz que 0 modo como 0s médicos
“invocam seus status de testemunhas oculares” transformam o caso em fato, em
diagnéstico — j& ndo € mais uma simples opinido ou especulacdo: a mulher é
“Minchausen”. Além disso, a autora (op.cit.) refere que “a ascensdo das praticas de
protecdo a crianga nas Ultimas duas décadas deixou marcas na ordem cerimonial da clinica
— enguanto que a maioria das consultas lidando com ‘casos médicos’ seguem um formato
burocrético, a consulta e 0 manejo daqueles casos identificados como “psicossociais’ e ‘ndo
apenas medicos’ sdo muito mais confrontacionais”. Segundo White (2002), “o imperativo
da confrontacdo dos pais com a formulagdo do caso é freqiientemente invocado durante as
conversas interprofissionais”.
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H& um clima de tensdo, revolta e cansaco no ambiente — tensdo pelos possiveis
desdobramentos da histéria (a morte do bebé por ndo tratamento), revolta dos medicos com
relacdo & mée e a familia da méae (tida como “conivente” com a loucura de um de seus
membros) e cansaco, principalmente por parte da médica que narra o fato e que teve que ir
para instancias muito além dos muros do Hospital — a Policia, a Justica, etc.. Quando um
dos médicos chama a méae de assassina, ele é contestado pelos colegas, talvez por acharem
a palavra “forte” demais — mas ha um consenso geral de que ndo estamos diante de uma
“boa mae”.

White (2002) diz existirem duas amplas categorias morais separadas (mas que se
sobrepdem) e que os pais, freqlentemente, sdo nelas enquadrados: eles podem ser
classificados como “bons” ou “maus” pais e/ou “bons” ou “maus” pacientes (apesar deles
serem apenas “pacientes por procuracdo”). Uma pessoa pode ser um “mau” pai ou méae
porque acredita-se que ele ou ela esteja negligenciando ou deliberadamente abusando de
seu filho; ou, ainda, que ele ou ela estejam colocando suas préprias necessidades em
primeiro lugar, ou que tenham agido de forma evasiva ou enganosa (com relagdo as
perguntas que os profissionais fazem). Esse pais, segundo White (2002), “sdo classificados
nessa categoria teorica e, quase que simultaneamente, definidos como ‘maus’ pacientes e
pais”.

O interessante estudo de White (2002) mostra ainda que ha muitas referéncias as
“limitacOes intelectuais” dos pais, principalmente na pediatria — mas eu tomo a liberdade de
estender a ocorréncia de tal discurso aos ambulatorios de genética. Segundo ela (op.cit.), 0s
pais podem ser descritos como ‘ndo muito brilhantes’, ‘incorrigiveis’ ou ‘inuteis’ e,

embora eles possam ser vistos como maus pais ou, ainda, como pais inadequados, ao
demonstrarem que estdo procurando por ajuda e aceitando a ajuda fornecida [pelos
médicos e outros profissionais de saude], eles podem evitar ser categorizados como maus
pacientes. Eles séo classificados em uma espécie de pré-categoria e ndo sdo tidos como
moralmente culpados (morally culpable) pela maternidade/paternidade deficiente (...).
Assim, embora eles sejam maus pais, eles podem ser ‘bons pacientes’ — gratos e que
podem ser ajudados.

Mas, uma vez que tais “pais-pacientes”, enquanto usuarios da ajuda dos experts, ndo
correspondem as expectativas — ndo aceitando ou seguindo os conselhos e recomendacdes,
ou ndo vendo “a necessidade de mudar”, eles se tornam “potencialmente classificaveis”
(segundo White, 2002) como maus pais e maus pacientes.

Mas, num outro excerto de meu dirio de campo, temos a emergéncia do caso do
“bom pai”, mas “mau paciente” — isto é, o caso do “pai chato™:
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O “PAI CHATO”

Um menino e seu pai. A residente cumprimenta o menino (que deve ter uns 10 anos,
pelos meus calculos) e pergunta como ele esta, quais sdo as “novidades” (a Ultima
consulta dele deu-se em margo desse ano). O menino, fico sabendo depois, na verdade
tem 15 anos — e minhas “teorias” sobre as criangas que nao crescem e sobre a incrivel
semelhanca do Setor de Genética Médica com a “Terra do Nunca” voltam a ocupar as
minhas idéias... A residente diz aos dois que os exames que foram feitos em agosto
estavam todos muito bons. Depois, ela me diz rapidamente qual a doenga que o menino
tem, mas néo consigo entender o nome. Ela pergunta da dieta (como esta indo, como ele
esta tomando o “6leo”, etc.). O pai diz que o 6leo que ele esta tomando agora esta
“estranho” (referindo-se a consisténcia do mesmo). Penso, rapidamente, que estranha é
essa histéria toda que estou ouvindo/assistindo, de um menino que nao cresce, tendo
gue tomar uma espécie de 6leo viscoso todos os dias, “no seco”, goela abaixo, para se
manter vivo... Nisso, o pai do menino comenta acerca de uma reportagem, publicada em
IstoE, sobre a industrializacido desse Oleo (que é feito, pelo que entendi, quase que
artesanalmente). A residente demonstrou interesse pela dieta do menino. O pai reclamou
gue nao ha receitas de comidas e nem de “varia¢cdes” na dieta do seu filho, o que o afligia
bastante. A médica falou de um medicamento que 0 menino poderia comecar a tomar
para tentar substituir o 6leo, mas o pai demonstrou preocupa¢do com o alto custo do
referido medicamento (que ele ja conhecia). A médica garantiu que, atualmente, o
Governo Estadual fornecia tal medicamento via Sistema Unico de Salde e que a idéia de
tentarem esse medicamento ao invés do 6leo surgiu numa reunido que tiveram ontem
com o médico responsavel pelo Ambulatério. Ela disse, ainda, que 0 menino precisa de
uma avaliacdo psicoldgica e de uma nova ressonancia magnética antes de tentarem esse
novo medicamento. A médica disse também que o pai precisava ir a prefeitura da cidade
onde moram para exigir que esta pague a passagem deles para Porto Alegre, ao que o
pai retrucou que ja esta movendo um processo contra a prefeitura, orientado por uma
assistente social da empresa onde trabalha. Ele disse ainda que esté tentando conseguir
um beneficio para o filho, mas que ainda ndo conseguiu. A residente, entdo, meio que
para desviar a conversa, perguntou diretamente ao menino como a mae dele estava. O
menino disse, rindo, que ela estava bem. A residente comecgou a copiar, numa folha, os
resultados dos exames do menino, dizendo que quando o menino faz a dieta mesmo,
“ndo tem jeito de enganar a doutora”. Ela disse que esta tudo muito bem e que, por isso,
como prémio por ele estar fazendo a dieta direitinho, eles acharam melhor propor a nova
medicacdo, que € melhor de ingerir que o 6leo. Ela perguntou ao menino se ele sente
formigamento nas maos ou nos pés, se ele sente alguma dor. O menino disse que sente
dor no peito, apenas. Ela disse que as plaquetas estdo bem (o 6leo tem a tendéncia de
diminuir o nimero de plaguetas circulantes no sangue periférico) e também anotou esse
resultado na folha de papel. A médica convidou o menino para se pesar e medir. Quando
voltaram, ela anunciou, feliz, que ele havia crescido 2 cm e anotou os nimeros na folha,
entregando tudo ao pai. Ela pareceu se lembrar de alguma coisa e pegou 0 menino e o
levou para o outro residente conhecé-lo. Ao retornar, a residente disse que daria o
telefone da nutricionista do hospital para que eles ligassem para conversar com ela sobre
as receitas. O pai ndo pareceu satisfeito com isso. A médica afirma ndo haver livros com
esse tipo especifico de receita culinaria nem nos Estados Unidos — tentando, com isso,
terminar com a cobrancga do pai. Ela solicitou exames e marcou reconsulta para janeiro
de 2003. Quando os dois sairam do consultério, a residente demonstrou parte de sua
irritacdo com o pai do menino — porque ele reclama do servigo, porque tenta conseguir
dinheiro e beneficios (junto a prefeitura, junto aos governos estadual e federal) em nome
do filho, porque ele reclama do descaso dos médicos de la, cobra atestados que nédo
foram emitidos, etc. Além disso, ela me disse que a familia, de uma maneira geral, ndo
guer investigar a doenga — o casal nunca demonstrou interesse em saber se pode ter um
outro filho afetado, no futuro. O que “senti” de uma maneira geral, enquanto ouvia e
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escrevia esse diario de campo, foi uma postura critica negativa com relacdo a esse tipo
de comportamento — quando uma pessoa ou casal decide que, efetivamente, o melhor é
néo saber.

Diario de Campo, Historia 39

Essa Histdria tem muitas nuancas — tem muitos elementos a serem discutidos, tanto
aqui quanto nos capitulos seguintes, principalmente com relacdo a responsabilidade
genética. Mas poder-se-ia dizer, inicialmente, que o pai da Histéria 39 é um “bom pai”: ele
leva o filho doente ao médico periodicamente, participando ativamente de todas as acdes e
decisBes concernentes a saude de seu filho; ele parece estudar e pesquisar acerca da doenca
e dos tratamentos disponiveis do jeito que pode; ele se mostra preocupado com a falta de
opcbes com relagdo a alimentacdo do menino; ele se mostra engajado na busca por
melhores condi¢des — de tratamento, de locomogéo, de vida —, mesmo tendo que recorrer a
Justica, ao Governo Estadual, a Prefeitura de sua cidade, a Previdéncia Social, etc. Bastante
diferente da “mé&e Munchausen” — que pde seu filho em risco —, esse pai parece fazer tudo
que estd ao seu alcance para melhorar a vida de sua familia como um todo, arranjando
dinheiro, financiamentos e recursos diversos.

Mas ele ndo parece ser classificado pela residente como um “bom pai-paciente” —
conforme vimos no estudo de White (2002), “um bom pai-paciente” seria um sujeito
agradecido (pela ajuda dada ao seu filho e/ou a sua familia) e que daria uma sensacgdo de
que ele esta aberto & ajuda do profissional de saude (isto &, ele é colaborador, demonstra
boa vontade com relacdo aos tratamentos e procedimentos adotados, etc.). Ao contrario: o
pai da Histdria 39 pergunta muito; reclama da consisténcia do 6leo que seu filho € obrigado
a engolir todos os dias; leva a midia impressa (literalmente) para dentro do consultério,
instigando a médica; reclama da falta de receitas culinarias para variar a dieta do filho;
demonstra sua insatisfagdo com relacdo ao fato dela ndo providenciar nenhuma alternativa
dietética; demonstra preocupacdo com relagdo ao prego de um possivel medicamento que
substituiria o 6leo; mostra que esta atento e que sabe muito bem o qué deve fazer; requisita
atestados que em geral demoram a ser emitidos e reclama dos médicos em geral. Ele ndo
demonstra qualquer agradecimento ou satisfagdo pelos servicos prestados pelos geneticistas
— ele exige, demanda, requisita, “cobra”, “aperta”, usa; ele reclama, retruca, “bota a boca”,
vai atras (de seus direitos e dos direitos de seu filho). Esse pai, definitivamente, incomoda —
e h&a uma certa irritacdo com a atitude geral dele (uma atitude contestadora, desafiadora,
rebelde, inconformada com a situacdo em que se encontra)'®. E incomoda tanto que,

183 Um interessante estudo de Allsop & Mulcahy (1998) discute como os médicos respondem a reclamagées e
queixas feitas pelos pacientes sobre 0s servigos de saude prestados. Segundo as autoras, os médicos reagem as
gueixas mostrando uma ampla gama de emogdes negativas (por exemplo, 52% dos médicos mencionaram
“irritacdo”; 42% mencionaram “preocupacdo”; 33%, “raiva”; 31%, “desapontamento”; 28%,
“vulnerabilidade” e 38% dos médicos se mostraram “surpresos” pelas reclamacdes) e interpretam tais
reclamagdes como se elas estivessem desafiando suas competéncias e suas expertises. Além disso, as autoras
(op.cit.) dizem que, em geral, os médicos dividem/compartilham entre si suas preocupacdes e sentimentos
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conforme comento num determinado momento, percebo que ha um deslocamento da
consulta do pai (que, por assim dizer, “ndo colabora”) para o filho. A mudanca é
estratégica, pois 0 menino parece ser um “bom paciente” — e temos (pai, menino e
doutoranda) mostras disso quando a residente comenta que, “como prémio por ele estar
fazendo a dieta direitinho, eles [a junta médica] acharam melhor propor a nova medicacao,
que € melhor de ingerir do que o 6leo”. Da mesma forma, atesta-se que 0 menino ¢ um
“bom paciente” quando a médica, por varias vezes, garante estar “tudo bem” e que o
menino cresceu alguns poucos centimetros nesse tempo de tratamento. Ele parece ndo estar
“burlando a dieta”, como vimos em Histdrias anteriores — pelo menos, ndo durante esse
ultimo periodo de exames, porque a médica reforca que, “quando o menino faz a dieta
mesmo, ‘ndo tem jeito de enganar a doutora’”. Temos a impressdo de que ele ja
“aprontou” anteriormente, ndo se comportando da maneira esperada pelos médicos do
ambulatério, mas que agora ele esta fazendo tudo direitinho e merece um prémio por isso.
Nesse sentido, a consulta é extremamente pedagogica: se a familia continuar fazendo o que
ja vem fazendo, o menino sé terd beneficios; se eles continuarem a ser “bons pais”
(cuidando zelosamente do filho) e se 0 menino continuar a ser um “bom paciente” — e 0 seu
“atestado de bom comportamento” é o exame de sangue para medir 0s niveis de
determinados amino&cidos em seu sangue —, sua salde ird melhorar, na medida do possivel.
Mas poder-se-ia dizer que existe, também, um outro tipo de classificagdo na
Historia 39 — um julgamento moral acerca de uma suposta postura irresponsavel da familia
(de uma maneira geral) e do casal em ndo querer investigar a doenca do filho. Conforme
aponto no excerto, ndo ha interesse, por parte do casal, em saber se eles podem ter um outro
filho afetado no futuro. O casal optou por “ndo saber”, e isso parece ser, nessa situacdo
especifica, tdo “complicado” quanto ja ter tido um filho doente no passado... Assim, apesar
da margem para o exercicio da liberdade (nesse caso, de ndo querer saber) ser
extremamente ténue — até porqué, a familia depende da ajuda dos médicos e da maquinaria
hospitalar como um todo, sendo lembrada e ensinada constantemente sobre a doenca, 0s
seus riscos de recorréncia e a sua posicdo relativa na “rede da doenca” —, 0s sujeitos em
questdo sempre podem se recusar a cooperar. O governamento se interessa pela moldagem
da conduta humana e tem no governado o locus tanto da acdo quanto da liberdade — até
porqué pressupde a possibilidade de que o sujeito seja, em alguma medida, capaz de agir e
pensar de modo diferente (Dean, 1999). Mas volto a essa histéria num outro momento...

negativos com relacdo as reclamacgdes, e que isso “serviria para aumentar a solidariedade profissional”,
reforgando a identidade profissional e de classe.
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“O X-FRAGIL”

Estou prestes a comecar a escutar e a recontar mais uma histéria, agora de uma mae e
de sua filha (que nasceu com o coracdo do lado direito), quando a residente entra na
sala/consultério. Ela interrompe a consulta e me pergunta se eu ndo quero ver um “X-
fragil”. Decido ir com ela. No caminho até a sala aonde a residente atende, cruzamos a
area de servico e a residente foi “arrebanhando” o publico, para o “espetaculo” que é um
“X-fragil”... Fico sem saber muito o que fazer, e ndo sei exatamente o que verei na sala, e
fico nervosa — ndo me lembro, mentalmente, de nenhuma imagem de pessoas afetadas
por tal sindrome. Ao que parece, aquele é “um acontecimento”: é o primeiro diagndstico
de X-fragil da residente, e ela leva mais dois estagiarios e mais uma outra médica para
vé-lo. Respiro fundo e entro no consultério. Vejo um menino sentado na mesa de exames
e a sua méae sentada numa cadeira. O menino ndo olha diretamente para nés — parece
estar com medo ou com vergonha de ter tanta gente olhando para ele, ndo sei bem. A
mae fala que ele estd envergonhado e que seu filho estava gostando bastante da
associacdo (dos X-Fragil). Uma das médicas perguntou & mée se ela sabia quais os
horérios da associagdo, porque os outros pacientes dela estavam tendo dificuldades em
entrar em contato. (...)

Diario de Campo, Historia 30

Apesar da construgdo do excerto “abusar” do recurso do “suspense”, foi mais ou
menos assim que me senti naquele momento — um pouco preocupada porque estava sendo
convidada a sair do consultorio no qual ja estava instalada e ir ver “um X-Fragil” num outro
consultério. Conforme comento na Historia, ndo me lembrava de nenhuma caracteristica
distintiva dos portadores da referida sindrome’®* e, assim, néo sabia o qué esperar daquilo
que chamei de “espetaculo” ao qual estava sendo convocada a assistir e a participar. Havia
uma grande expectativa no ar, dado o primeiro diagnostico da médica, e havia um desejo
verdadeiro de compartilhamento do momento com seus colegas — 0 momento final de uma
longa cadeia investigativa, de um longo processo classificatorio iniciado quando da procura
da mée do menino pelo Servico de Genética ou do seu encaminhamento. Os geneticistas,
com freqliéncia, referem que o diagnostico € um grande e complexo “quebra-cabecas”

184 Segundo o site da Fundagéo Brasileira da Sindrome do X-Frégil (http://www.xfragil.com.br/), a sindrome
“é a causa mais freqliente de comprometimento mental com carater hereditario, afetando o desenvolvimento
intelectual e o comportamento de homens e mulheres. A expressdo "X-Fragil" deve-se a uma anomalia
causada por um gene defeituoso localizado no cromossomo X que, por sua vez, passa a apresentar uma falha
numa de suas partes. Essa falha causa um conjunto de sinais e sintomas clinicos — face alongada, orelhas
grandes e em abano, mandibula proeminente e testiculos aumentados. Podem apresentar ainda, ou somente,
um ou varios das seguintes caracteristicas: hipotonia muscular, comprometimento do tecido conjuntivo, pés
planos, hiperextensibilidade das articulagdes, palato alto, prega palmar Unica, estrabismo, escoliose,
calosidade nas méaos (decorrente do habito de morder as maos). A principal manifestacdo dos problemas da
sindrome revela-se no comprometimento da area intelectual ou cognitiva: desde dificuldades de aprendizagem
até graus leve, moderado, severo ou profundo de retardo mental. Como causa geral de retardo mental, é a
segunda causa mais freqiiente, sendo suplantada somente pela Sindrome de Down. Diferentemente desta,
porém, apresenta um carater de heranca e pode atingir varios membros de uma mesma familia”. Ainda
segundo o referido site, “estima-se que, na populagdo em geral, 1 em cada 2.000 pessoas seriam afetadas pela
sindrome, manifestando seus problemas. Uma em cada 259 mulheres seria portadora ou carregaria o gene
com o defeito que causa a sindrome. (...) Com comprometimento intelectual significativo, isto é, com algum
grau de retardo mental, ela atinge aproximadamente 1 em cada 1.250 homens e 1 em cada 2.500 mulheres”.
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humano — e a investigadora, ao que tudo indicava, parecia ter encontrado a ultima peca,
aquela que faltava para a total explicacdo do retardo mental do menino em questdo, com a
ajuda de um exame molecular especifico. Mas é importante ressaltar que essa € uma pratica
de certa forma comum no ambulatério — varios foram 0os momentos em que, dado um
determinado diagndstico, o médico responsavel chamava/convidava outros médicos,
estudantes de medicina e outros estagiarios para que fossem ver “um caso diferente” (isto ¢,
o diagnostico de alguma sindrome genética rara ou, ainda, de algum caso bastante incomum
cujos sintomas diferem ligeiramente daqueles relatados pela literatura médica) — e,
certamente, atribuivel ao seu carater de hospital-escola.

Segundo White (2002), a atual politica de governamento da salde favorece e
sustenta uma pratica médica baseada em evidéncias, assumindo que a atividade clinica
deveria se amparar em uma racionalidade especifica — a chamada “medicina cientifico-
burocréatica”, que se centra na assun¢do de que o conhecimento valido e confiavel é obtido
através do volume de pesquisas conduzidas por experts de acordo com critérios
estritamente cientificos. Esse modelo de medicina é dito “cientifico’ no sentido que promete
uma base segura de conhecimentos que ostensivamente fornece a fundamentagdo necessaria
para as decisdes clinicas — com testagens moleculares e exames cada vez mais acurados —, e
é dito ‘burocréatico’ porque o conhecimento é sumarizado, codificado e indexado atraves do
uso de protocolos, guias e modelos computacionais. Essa dada racionalidade, segundo a
autora (op.cit.), promove e favorece uma visdo do conhecimento como sendo externo ao
médico e, conseqiientemente, “isolado dos obscuros dominios da subjetividade, da emoc¢éo
e do julgamento moral”. Machado (1988), analisando o Nascimento da Clinica de Michel
Foucault, diz que o ultimo retoma e aprofunda aquilo que havia comec¢ado a desenvolver na
Historia da Loucura: o tema da medicina cléssica como uma medicina classificatoria,
pautada no modelo da historia natural e na idéia do “conhecimento como ordenacgdo”. O
autor afirma que “é a ordem taxond6mica da historia natural que organiza o mundo da
doenca imprimindo-lhe uma ordem que neutraliza toda desordem através de sua
classificagdo sistematica e hierarquica em género e espécie”. O mais interessante é que todo
ordenamento, organizacdo e classificacdo “desaparecem” — acabam, com o passar do
tempo, ndo sendo mais percebidos como construgdes, mas dados, assumidos e
(in)corporados como “o proprio mundo” — a propria natureza, a “esséncia” das doencas, a
“natureza” e as “funcdes” dos seres vivos. Bowker & Leigh Star (1999), por exemplo,
afirmam que as classificacGes e as padronizacfes sdo, invariavelmente, invisiveis, apesar de
estarem imbricadas em nossas vidas. De maneira notavel para algo tdo central em nossas
vidas, n6s permanecemos, na maioria das vezes, ignorantes com relacdo a ordem social e
moral criada por essas entidades invisiveis e extremamente poderosas — ndo ha como
escaparmos das classificagdes e nem da forga material que elas imprimem as nossas vidas:
“para cada individuo, grupo ou situacdo, as classificacbes fornecem vantagens ou causam
sofrimento; empregos sdo conseguidos e perdidos; algumas regides sdo beneficiadas em
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detrimento de outras”. Mas alem de imprimir uma ordem ao mundo e as suas coisas e
entidades, os procedimentos classificatorios (e Foucault de Vigiar e Punir se refere,
especificamente, a pratica do exame e da “escrita disciplinar”) constituem o individuo
“como objeto descritivel, analisavel, ndo contudo para reduzi-lo a tracos especificos, como
fazem os naturalistas a respeito dos seres vivos; mas para manté-lo em seus tracos
singulares, em sua evolucdo particular, em suas aptidées ou capacidades préprias, sob o
controle de um saber permanente”. Além disso, tais procedimentos classificatorios
possibilitariam “a constituicdo de um sistema comparativo que permite a medida de
fendmenos globais, a descricdo de grupos, a caracterizagdo de fatos coletivos, a estimativa
dos desvios dos individuos entre si, sua distribuicdo numa ‘populagédo’”.

Como o governamento esta se dando, especificamente, na Historia 30? Que coisas
estdo sendo ensinadas aqui e com quais objetivos? Quais as possiveis e/ou provaveis
consequéncias ou implicacdes (especificas e gerais) do processo classificatorio que esta se
dando na Historia 30? Ou, ainda, segundo Rose (2001), “que meios tém sido inventados
para governar o ser humano, para moldar ou orientar a sua conduta nas diregdes
desejadas™?

No caso da Historia 30, a determinacdo da condicdo genética do menino através de
uma ampla gama de procedimentos classificatorios e a subseqiente inclusdo do mesmo
numa categoria ou grupo — ele “é um X-Fragil”, constituido assim “como efeito e objeto de
poder, como efeito e objeto de saber”, segundo Foucault (2004) — confere ordem ao “caos
genetico”; além disso, d& alento a uma mée (que agora sabe o que seu filho tem, o que
aconteceu para que 0 menino nascesse assim, o que é preciso fazer para que ele se
desenvolva dentro de suas possibilidades e, talvez o mais importante: aprender o que é
preciso fazer para evitar que isso ocorra novamente) e suporte, ja que ser mae de “um X-
Frégil” Ihe possibilita entrar em uma associagdo (ou vérias) dedicadas a essa doenga. E, ao
entrar nessa associacdo, aprende-se um jeito de ser “pai-cidaddo” e “made-cidada” — que
reivindica, que luta por seus direitos e pelos direitos de seus filhos, que exige mudangas em
determinadas leis, que consegue medicamentos e tratamentos gratuitos, etc. A participacdo
em tais associacOes é fortemente recomendada dentro do Servigo, existindo inclusive uma
listagem (com os nomes das associacdes, enderecos e nimeros de telefone) colada em um
dos armérios da &rea de trabalho, ao alcance de todos os medicos, para auxilia-los no
encaminhamento das pessoas e, também, para que eles se lembrem de menciona-las aos
seus pacientes (ver Diario da Campo, Notas). Da mesma forma, quando ndo ha uma
associagdo para alguma doenca genética rara, 0 engajamento numa associacdo “genérica”
para doentes cronicos com deficiéncias multiplas (por exemplo, a APAE'®, a AACD'®, a

185 APAE: Associago de Pais e Amigos dos Excepcionais. Em Porto Alegre: (51) 3336-8910.
166 AACD: Associacio de Assisténcia a Crianca Deficiente. Em Porto Alegre: (51) 3382-2200
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Kinder'®, etc.) ¢ um caminho freqiientemente apontado nas consultas. Isso porque aprende-
se gue sao as associacdes e 0s proprios pais e maes (e a sociedade mais ampla, na medida
em que é chamada a contribuir com dinheiro para essas entidades através de campanhas —
notadamente, 0 TELETOM da AACD) que deveréo “assumir os trabalhos” dali para frente
— tanto no sentido do manejo das pessoas afetadas quanto no sentido da conscientiza¢do de
que “ser geneticamente responsavel” é o melhor caminho...

LICAO #4: ENQUANTO 1SSO, NA SALA DE ESPERA... PEQUENAS NOTAS SOBRE AS COISAS
QUE NOS SAO ENSINADAS VIA SEPARACAO E CONTROLE DO ESPACO E DO TEMPO NUM
AMBULATORIO DE GENETICA

We shape our buildings, and afterwards our buildings shape us'®.
Winston Churchill (1943), de acordo com Gillespie (2002)

Antes de mais nada, preciso fazer uma primeira ressalva, e que diz respeito a
dimensdo desse topico — pequeno demais para um assunto que, isolado, ja seria digno de
uma tese inteira. Muito provavelmente, esse sera um dos aspectos que retomarei em estudos
posteriores: a classificacdo e a regulacdo dos corpos através do tempo, do espaco e da
arquitetura (enquanto um modo de ordenamento do espago). Assim, aqui, arrisco-me a
fazer apenas alguns breves comentarios nessa dire¢do — ndo uma andlise detalhada e
aprofundada do assunto, mas apenas no intuito de mostrar uma possibilidade. Eu s6 ndo
podia ignorar essa ““descoberta”” (muitas aspas aqui) t&o interessante — assim como néo
podia me centrar apenas nela.

Até um determinado momento de meu trabalho de campo no Servico de Genética
Médica, eu achava que o ato de agendar os pacientes era algo absolutamente desimportante,
sem maiores conseqiiéncias para as vidas dos sujeitos — a ndo ser, por exemplo, alguns
transtornos em termos da vinda para Porto Alegre (alguns pacientes do interior sé podem
vir em determinados dias da semana, quando as ambulancias dos seus municipios vém para
a capital). Na maioria dos casos, se uma pessoa trabalha e precisa consultar em determinado
horario de trabalho, o atestado médico — instrumento probatério de que alguém esteve
aonde alega ter estado (no médico, cuidando de sua satde ou da de seu filho) — era sempre
oferecido pelo médico e parecia resolver esse tipo de problema. Assim, eu nunca havia
prestado atencdo aos agendamentos, por pensar que eles se davam de uma forma aleatéria
e, por que ndo dizer, neutra e inconseqliente. Ou melhor, achava eu que as pessoas eram

187 KINDER: Centro de Integragio da Crianca Especial (antigo Centro de Reabilitacdo de Deficiéncias
Multiplas). Em Porto Alegre: (51) 3221-3393.
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agendadas todas da mesma maneira, seguindo um intervalo de tempo determinado pelo
volume de consultas do Servigo (em média, pelo que pude perceber, de trés meses). Mas, la
pelas tantas, comecei a perceber que o agendamento era bastante especifico e particular de
cada ambulatorio:

Pude constatar que nesse ambulatério, as marcagfes e os agendamentos das consultas
das pacientes séo feitos de acordo com as semanas de gravidez de cada uma, o que
difere do que anteriormente referi. Por exemplo, se a méde precisa fazer mais uma
ecografia do beb&, num estdgio mais avangcado da gravidez, para acompanhar a
formagdo do cérebro e de todo o sistema nervoso central, a marcagdo é feita a partir
disso. (...)

Diario de Campo, Histéria 48

(...) Mas estou confusa com a auséncia do diagndstico molecular: achava eu que a
médica ndo podia “fechar” o caso sem a testagem molecular, e s6 vou comegar a
entender quando a médica sai do consultério junto com a residente, indo para a area de
servico. A médica comenta com que “foi uma deteccdo muito rapida”... Ao que parece, a
paciente ja vinha encaminhada pela neurologista daquele Hospital. A médica comecgou a
contar que a neurologista chamou um dos residentes da genética, que eles ficaram
discutindo o caso por mais de uma hora, e dai o residente, numa consulta de triagem, ja
fez com que a paciente fizesse os exames moleculares. Tudo se explica: o resultado da
testagem molecular ja existia e a médica ja sabia do resultado, sendo que o exame
clinico serviu, apenas, para que avaliassem as condic¢des fisicas da paciente que, agora,
€ da Genética Médica (n&o mais da Neurologia). (...)

Diario de Campo, Histéria 38

Na Historia 48, eu comegava a perceber que os agendamentos eram particulares no
ambulatorio Pré-Natal, segundo o tempo de gravidez de cada mulher e as semanas
representadas na literatura médica como “cruciais” no desenvolvimento fetal. Se ha
imprecisdo com relacdo a ultima menstruacao da paciente (isto €, a paciente ndo se lembra
ou néo sabe quando parou de menstruar), adquire fundamental importancia a determinagéao
da “idade fetal real” ou, ainda, da “idade gestacional”, através de uma ecografia especifica:
a “biometria fetal” — um conjunto de medicGes organizadas mais ou menos da seguinte
forma: 1) diametro biparietal; 2) perimetro cefalico; 3) fémur (comprimento) para a
avaliacdo da estatura do feto; 4) e perimetro abdominal para a avaliacdo do crescimento do
corpo do feto. Alem disso, no referido exame ha outras medicgdes e “impressdes” diversas,
como da placenta, estado do liquido amnidtico, espessura do liquido, movimentos fetais,
etc. Assim, a determinacdo da idade gestacional em semanas (ndo meses ou dias) é feita
atraveés da medicdo de certos “marcadores bioldgicos” (tanto da mée quanto do feto) e € ela
que ird determinar, por sua vez, o ritmo de agendamento das consultas médicas.

Ja na Historia 38, trata-se de um agendamento para o0 ambulatério das Ataxias e que
seguiu um caminho “interno”, por assim dizer: durante uma conversa entre uma

188 O pronunciamento de Winston Churchill & Camara dos Comuns pode ser mais ou menos traduzido como
“ndés damos forma aos nossos prédios e, mais tarde, 0s nossos prédios nos formam”.
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neurologista e um residente da genética, houve a configuracéo e a classificagcdo do “caso”
com sendo um provéavel “caso genético”, e ndo apenas um “caso neuroldgico”. Assim, um
teste molecular de deteccdo de um gene especifico foi solicitado muito antes da paciente
dar entrada no ambulatério “correto” (o das Ataxias) e muito antes dela se dar conta de que
0 que tinha era “muito pior” do que poderia imaginar (possivelmente afetando suas filhas e
suas netas).

Assim, 0 agendamento j& ndo é mais uma pratica “trivial”’, mas uma poderosa
pratica educativa, ensinando — dentre outras coisas — que ha um tempo e um lugar
especificos para cada sujeito, e que depende de muitos fatores (tanto internos quanto
externos ao corpo do proprio paciente); que ha uma ordem e uma harmonia intrinsecos ao
ambiente, e que precisam ser respeitados (atraves, por exemplo, da obediéncia aos horarios
e dias estabelecidos para a consulta). Mas, em inglés, grande parte da literatura medica se
dedica a pensar o paciente como cliente — que, assim, supostamente obedeceria uma
“agenda propria” a qual o Hospital, clinica ou profissional de saide teria que se adequar;
além disso, tal “paciente-cliente” reivindicaria tempos de espera menores — e um Servico
médico seria desqualificado caso esse tempo fosse superior a 20 minutos. Esse € o caso, por
exemplo, de intmeros artigos'®® conseguidos através de uma rapida pesquisa na Internet,
como “More doctors scheduling same-day service” (que garante que o agendamento de
uma consulta para 0 mesmo dia — e ndo para daqui ha um més ou mais — € empoderador
para o0 paciente, garantindo a sua salde e a sua felicidade, economizando tempo e dinheiro
e fazendo com que ele volte a utilizar o servico no futuro)'’®, ou um artigo sobre a
simulacdo, por computador, de um modelo de agendamento de uma sala de operacdes
hipotética, de modo a maximizar o seu uso — tanto em termos de custos quanto em termos
de satisfacdo, por parte dos pacientes, que teriam um tempo de espera para procedimento
cirtrgico reduzido —, publicado em Anesthesia Analgesia’’*; ou, ainda, o boletim de agosto
de 19992 da The American Academy of Orthopaedic Surgeons, que garante que O
agendamento de pacientes ndo € “apenas” uma questdo matematica (por exemplo, através
do calculo de 30 minutos para cada paciente) — 0 modo como um médico faz o

1%9 Quando comecei a ficar curiosa com relagdo ao espago e ao tempo nos ambulatérios, realizei rapida busca

na Internet, utilizando o google.co.uk e as palavras-chaves “spatiality” (espacialidade), “space-time” (espago-
tempo) e “scheduling”(agendamento).

10 Disponivel em http://msnbc.com/id/5761600/print/1/displaymode/1098/ em 23/11/2004.

! Dexter, F.; Macario, A.; Traub, R.D.; Hopwood, M. & Lubarsky, D.A. An operating room scheduling
strategy to maximize the use of operating room block time: computer simulation of patient scheduling and
survey of patients’preferences for surgical waiting time. Anesth. Analg., vol.1, 1-2, 1999. Resumo disponivel
em: http://www.ncbi.nm.nih.gov/, em 23/11/2004. O nome do artigo pode ser assim traduzido: “Uma
estratégia de agendamento da sala de opera¢es para maximizar o tempo do bloco cirlrgico: simulagdo
computadorizada do agendamento e pesquisa sobre as preferéncias dos pacientes com relagdo ao tempo de
espera para a cirurgia”.

172 Breisch, Sandra Lee. No magic in good schedules. The American Academy of Orthopaedics Surgeons
Bulletin, volume 47, ndmero 3, agosto 1999. Disponivel na Internet (23/11/2004) em
http://www.aaos.org/wordhtml/bulletin/aug99/fline19.htm O titulo pode ser traduzido mais ou menos como
“O bom agendamento ndo é uma questdo de méagica”.
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agendamento de seus pacientes depende da especialidade médica em questdo e da mistura
dos historicos dos pacientes (por exemplo, trata-se da primeira consulta, de uma consulta
de acompanhamento apenas, ou de uma consulta anual de reviséo?). Seria uma questéo de
marketing pessoal do Hospital, clinica ou consultério médico cuidar da satisfacdo do
“paciente-cliente” oferecendo tempos de espera cada vez menores'’®, mas isso ndo se aplica
muito bem a um servigo publico como o do Hospital em questdo (com tempos de espera em
geral de trés meses e, no dia da consulta, com tempos de espera superiores a uma hora).

Mas quero falar, também, daquilo que chamo de “agendamento casado” — isto €, a
colocacdo deliberada, num mesmo dia, de pacientes em estagios diferentes de uma mesma
doenca genética numa mesma sala de espera...

0 “AGENDAMENTO CASADO” E A “PEDAGOGIA DO CHOQUE” EM ACAO

A residente conversa muito com os pacientes la fora, antes de chama-los para a consulta.
Ao que parece, ha pacientes que ela conhece e acompanha ja ha algum tempo, por isso,
talvez, um certo clima de “familiaridade” possa ser percebido. Ela chama um paciente, B.,
e entra uma familia inteira (um menino de cadeira de rodas, a mée, 0 pai e um outro
menino menor). Sorrindo bastante, a residente diz aos pais que tem uma noticia boa para
dar: o irmao menor de B. fez alguns testes que confirmaram que ele ndo tem a mesma
doencga do irmdo. A atmosfera dentro do consultério é de felicidade e alivio — a residente
parece aliviada, os pais parecem aliviados, eu me sinto mais leve e mais pesada, ao
mesmo tempo, quando olho de um irméo para outro, um alheio a tudo o que se passa,
subindo nas cadeiras, e 0 outro preso a uma delas. A residente me diz que a doenga
(adrenoleucodistrofia) pode néo ser perceptivel no comego dos sintomas — a criangca €
muito hiperativa, como era B. antes da cadeira de rodas. Depois, 0 quadro se inverte
radicalmente, com a crianca perdendo todos os movimentos do corpo progressivamente,
até que suas fung¢des organicas principais cessam e ela morre. (...) A residente continua,
me explicando que os pais estavam muito preocupados porque 0 menino menor era tao
hiperativo quanto B. antes da manifestagdo da adrenoleucodistrofia, por isso tinham
solicitado ao Servico que o testasse. Dito isso, a residente pergunta para a mde como
estava B. Ela disse que o menino tinha tido convulsdes e que estava com muita secregao
acumulada nos pulmdes e garganta (ele parecia respirar com dificuldade). A residente
disse para que eles saissem dali e fossem para a emergéncia, para tentar drenar os
fluidos que atrapalhavam a sua respiragdo. Ao que parece, outros integrantes da familia
também foram testados e os resultados foram negativos. Os pais fizeram perguntas a
residente relativamente a progressao da doenca e, também, com relacdo a algumas
familias que eles conheceram e que tém filhos atingidos. A residente explica ao casal que
h& cerca de 15 familias com essa doenga no Servico de Genética Médica. O casal
comenta que ha alguns pais que se sentem mal ao verem B. (Gltimo estagio da doenca
gue seus préprios filhos tém) e que, inclusive aquele pai que acabara de sair de la (ver
histéria 39), nega o fato de que seu filho tem a mesma doenca e que acabara daquele
mesmo jeito que B. — numa cadeira de rodas. A residente confirma aos pais que a
progressao da doenca, infelizmente, era aquela. (...) A mde do menino B. perguntou a
médica sobre a possibilidade de se submeter a um procedimento de contracepgdo

3 Are your patients patiently waiting? What to do about patient wait times, de Rhonda Blender e Cyndi
Maxey. Disponivel na Internet em http://academyconnect.uchospitals.edu/v1/library/uch_006285.htm em
23/11/2004. O titulo pode ser mais ou menos traduzido como “Os seus pacientes estdo pacientemente
esperando? O que fazer acerca do tempo de espera dos pacientes”.
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definitiva (ligadura), e a médica disse que os dois precisavam conversar melhor a
respeito, para se decidirem pela ligadura ou pela vasectomia. Acrescentou que eles tém
50% de chance de ter um filho doente. Os dois disseram que ndo desejam mais filhos e
gue estdo dispostos a fazer qualquer dos dois procedimentos. A residente disse que essa
€ a primeira vez que eles tocam nesse assunto, e que ela vai fazer um laudo para que
eles consigam tais procedimentos gratuitamente. A mae disse que eles andavam “com
um nivel de sexualidade muito baixo”, por medo, e a residente garantiu que esse
afastamento entre o0s pais era comum, no comeg¢o. O pai comecou a dizer que nao
conseguia entender o fato de que alguns parentes ndo se interessavam em investigar a
doenca e a médica apenas disse que a sua obrigagdo era a de informar sobre 0s riscos.
N&o houve nenhum tipo de exame no menino B. e a residente marcou um retorno para o
final de janeiro.

Diario de Campo, Histéria 40

A Histéria 40 mostra, num primeiro momento, uma série de situacdes de
aconselhamento genético se dando ndo sé entre as quatro paredes do consultério médico
mas em um lugar por mim previamente ndo considerado: a sala de espera.

O Hospital em questdo esté todo dividido em “zonas”, sendo que cada zona contém
uma ou varias especialidades médicas. Nao ha uma padronizac¢do com relagéo as zonas — 0
que elas ttm em comum, poder-se-ia dizer, é que elas sdo atravessadas por um corredor,
com bancos de espera dos dois lados desse corredor, as portas dos consultérios entre 0s
bancos de espera e um guiché de atendimento. Assim, ao caminhar pelos corredores do
Hospital, esta-se atravessando as muitas zonas de atendimento — e esta-se atravessando
areas cheias de gente a esperar. A zona 18 é a da genética médica e encontra-se no subsolo
do Hospital: hd uma grande escadaria que leva |4 para baixo ou, no caso de pessoas
impossibilitadas de usar as escadas, ha dois elevadores. A sala de espera é um largo
corredor escuro'”*, também com bancos e portas em toda a sua extens&o. Logo que se acaba
de descer a escadaria, a direita esta uma porta trancada eletronicamente e que da acesso a
area de servico do staff — ou seja, a parte interna do Servico, onde eu passei a maior parte
do meu tempo de estagio; a esquerda da escadaria, configura-se o grande saldo de espera
dos pacientes da genética. Em “Arquitetura e poder: uma clinica de planejamento familiar
como estudo de caso”, Rosemary Gillespie (2002) analisa os modos como a arquitetura —
vista/tida como um modo ou meio de ordenamento do espaco — pode ter implicacdes e
consequéncias significativas sobre as praticas culturais associadas a satde e ao health care.
Segundo ela (op.cit.), a arquitetura possibilita que as pessoas convivam num determinado
espaco, com propositos e contextos especificos — assim, “ao invés de um cenario neutro e
imparcial, o uso do espaco pode servir para contextualizar e situar as relacGes e interacdes
sociais”. Gillespie (2004), através de um estudo etnografico numa clinica de planejamento
familiar da Inglaterra, transforma-a “num texto para operar a desconstrucdo dos discursos
normativos e das relacdes de poder desiguais encravadas na materialidade e nas estruturas

174 Essa era a minha impresséo geral, porque a zona 18 esta no “pordo” do Hospital, por assim dizer, e por isso
apenas recebe alguma iluminagdo natural através de algumas janelas altas localizadas bem ao final da sala de
espera. Geralmente, a atmosfera é escura porque a iluminacdo artificial ndo da conta do tamanho do “saldo”.
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dentro das quais a clinica estd contida”. Ela diz considerar “os modos como a arquitetura, a
localizacdo e o espaco dentro de uma clinica de planejamento familiar podem ser vistos
como atuando, mantendo e reproduzindo as divisdes sociais, em particular aquelas
referentes ao género, a sexualidade e as praticas sexuais”.

Em suas analises, Gillespie (op.cit.) considera, dentre outras coisas, que as
desigualdades existentes entre médicos, trabalhadores da area da salde e pacientes, bem
como a autoridade médico-cientifica, estdo encravadas no design — por exemplo, 0s
hospitais do século XIX mesclavam simplicidade, funcionalidade e disciplina dos arranjos
espaciais das longas salas comuns de espera na qual os pacientes ficavam com “os ideais de
civismo e filantropia, incorporados de nobreza, aristocracia e da grandeza de seus
benfeitores”. Durante o final do século XIX e o inicio do século XX, a autora (op.cit.) diz
que houve um aumento da importancia dos laboratérios e de outros servicos médicos,
associada “ao aumento do poder da profissdo médica e da importancia do método cientifico
na sociedade mais ampla”. Segundo ela, apds a Segunda Guerra Mundial, a arquitetura dos
hospitais ingleses entdo construidos apresentava uma grande énfase no design funcional —
com edificios de linhas retas que “incorporavam noc¢des de acessibilidade, conveniéncia e
disponibilidade universal”, associadas ao desenvolvimento de um Estado do Bem-estar
Social (Welfare State’”) e uma aumentada dependéncia do método cientifico. J& na
segunda metade do século XX, segundo a autora (op.cit), ha a emergéncia de uma
arquitetura modernista e minimalista nos espagos destinados ao cuidado com a salde,
“denotando manejo cientifico e 0 novo manejo na saide”. Com o desenvolvimento e a
sofisticacdo da medicina, “a arquitetura hospitalar tornou-se contextualizada ao redor de
departamentos e alas associadas com cada expertise e sindbnimas do poder médico”. A
arquitetura dos hospitais do final do seculo XX abragcavam o modelo do espaco aberto do
shopping mall, segundo Gillespie (2004), com lojas, bancos e restaurantes incorporando “o
poder do comércio”. Temos, hoje, hospitais extremamente luxuosos lado a lado com
hospitais decadentes e com poucos recursos, “e a justaposicdo de estilo e luxdria com
desvantagem nas construcdes reproduzem exclusdes sociais mais amplas”.

Pensando em termos do Hospital em questdo, temos linhas retas, corredores longos
e verdadeiros labirintos; bancos de madeira duros, piso frio, paredes lisas — decididamente,
ndo é um local que se queira ficar por muito tempo, dado o desconforto geral de suas zonas.
Caminha-se muito nesse Hospital — indo de uma zona a outra e, com frequéncia, de um
andar a outro, para fazer um determinado exame ou procedimento.

Mas voltando a Histdria 40 e para dentro do consultério, temos uma familia que
procurou o Servigo de Genética Médica (ou foi encaminhada ao mesmo por outras
especialidades medicas, ndo tenho certeza) para tentar descobrir 0 que estava errado com o

17> Segundo o Cambridge Dictionary, Welfare State é um sistema de taxacdo que permite ao governo de uma
nacdo fornecer servigos sociais tais como salde, seguro desemprego, etc. para todos aqueles cidaddos
necessitados. Achei que “previdéncia social” poderia ser um equivalente.
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seu filho mais velho, o menino B. Uma investigacdo teve inicio e o casal foi informado de
que o diagnostico de seu filho B. era bastante grave: a adrenoleucodistrofia € uma doenca
neuro-degenerativa, caracterizada por episddios de hiperatividade (a crianca &,
freqlientemente, em seus primeiros anos de vida, classificada como “hiperativa”) seguidos
da paralisacdo progressiva (e fatal) de todo o seu sistema muscular'®. O casal teve outro
filho, com o passar dos anos, e que comegou a apresentar 0S mesmos sintomas iniciais de
hiperatividade de B. Assim, voltaram a procurar o Servi¢o de Genética, para investigar se o
filho menor era ou ndo portador do gene. Para intenso alivio de todos ali, inclusive o meu, o
irmdo menor ndo possui o0 gene para aquela doenca.

Poder-se-ia pensar, por exemplo, em configurar o casal participante como
“geneticamente responsavel”, por querer se certificar de que a adrenoleucodistrofia ndo
mais ocorra em sua familia, sendo que os pais estdo dispostos a realizar, para tanto,
procedimentos de esterilizagdo. Noto um cuidado muito grande da médica ao tocar nesse
tipo de assunto — ela quer se assegurar de que o assunto “esterilizacdo” venha do casal, que
precisaria, segundo ela, “conversar melhor a respeito”. Ao acrescentar, em seguida, que 0s
riscos de recorréncia da adrenoleucodistrofia sdo de 50%, a necessidade do casal
“conversar melhor” cai por terra, por assim dizer, frente ao risco estatistico: eles nédo
querem mais ter filhos, querem “evitar que esse mal se espalhe”, e querem que essa
“ameaca interna” (esse determinado gene que, através do sexo, podera se encarnar e que
estd fazendo com que se afastem um do outro, com que seus lagos familiares se
desestabilizem e se enfraguecam) seja eliminada/minimizada com a adocdo dos
procedimentos de contracepcdo definitiva. Em determinado momento da consulta, afirmam
que ndo conseguem entender por qué as mesmas precaucfes ndo sdo tomadas por outros
ramos de sua prépria familia; ou seja, por qué seus parentes, que tém chances de ter esse
gene, ndo se submetem a uma investigacdo (a uma bateria de testagens e de screenings
genéticos) e a uma sessdo de aconselhamento genético, em carater preventivo.

Mas o casal faz uma série de perguntas com relacdo a progressdo da doenca porque,
na sala de espera, seu filho B. teria recebido uma “recepg¢do ruim” junto a outros pais de
afetados. Ha, num primeiro momento, um certo clima de “familiaridade” e de “amizade”
entre a médica e as pessoas na sala de espera — isso porque ficam todos juntos, familias e
afetados pela adrenoleucodistrofia, num mesmo saldo de espera, aguardando o chamamento
da profissional'”’. A residente parece conhecer e acompanhar aqueles pacientes ja ha algum
tempo e, quando abre a porta, do consultorio, varios pacientes 1a fora falam com ela. Mas,

176 A adrenoleucodistrofia € um tipo de distrofia muscular que afeta o cérebro, a medula espinhal e os nervos
periféricos. E uma doenca genética que atinge somente meninos, com freqiiéncia de 1 caso para cada 20 mil
nascimentos. As primeiras manifestacdes se ddo em torno dos 6 - 8 anos de idade, com a piora progressiva do
caso. Foi tema de um filme baseado numa historia real — O Oleo de Lorenzo (Lorenzo’s Oil, George Miller,
EUA, 1992).

" Da mesma forma, nas quintas-feiras pela manh, ficam gravidas e pessoas com dismorfologias diversas
todas juntas. Isso acontece, principalmente, porque ha a necessidade de alguns bebés serem examinados pelos
integrantes da equipe da dismorfologia, quando do retorno das maes que fazem o pré-natal na genética.
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ao que parece, entre os afetados, o clima € outro... Quando o casal comenta, durante a
consulta, acerca da “recepc¢ao” ruim do seu filho junto a outros pais de afetados, na sala de
espera, comecei a ver também essa situacdo de agendamento como envolvendo um
procedimento educativo/pedagdgico — pois através dela se constr6i um determinado “lugar”
para a doenca, para os afetados e suas familias. Atraves desse tipo de agendamento, que
prevé que pacientes em estagios diferentes de uma mesma doenca genética se encontrem
num sagudo de espera, promove-se 0 que chamo de “pedagogia do choque”, bastante
semelhante ao que Santos (comunicacéo pessoal) configura como “pedagogia do terror”*’,
e 0 governamento vai na direcdo de que todos, ali, naquele espaco, vejam os resultados da
“irresponsabilidade” (no caso, da irresponsabilidade genética). Esse dado “arranjo” espaco-
temporal “facilitaria o exercicio do poder através da vigilancia, de modo a resultar em
sujeitos disciplinados e controlados” (Gillespie, 2004). Enfatiza-se no Servico de Genética
Médica que tal colocacdo deliberada, num mesmo dia, de pacientes em estagios diferentes
de uma mesma doenga genética, favoreceria também a unido das familias (que séo poucas,
pois trata-se de uma doenga classificada como “rara”) e a criagdo de entidades assistenciais
para tais doencas. Além disso, isso também promoveria uma espécie de “auto-ajuda”, no
sentido de que as familias, ao se conhecerem, pudessem também trocar experiéncias, dores
e sofrimentos, bem como alcangar um maior e mais detido conhecimento das diferentes
fases da doenca. Mas, da mesma forma, resiste-se: nos estamos aqui, na mesma sala de
espera, mas meu filho ndo tem a mesma doenca que o seu...

LGZTBTICE TS

178 Referindo-se as campanhas de AIDS da década de 1980, que mostravam os doentes em camas de hospitais,
bastante debilitados e, mais recentemente, as campanhas de prevengdo ao cancer de mama (nas quais
aparecem lindas mulheres sendo filmadas de dentro de covas de cemitério) e as de prevencdo aos acidentes de
transito (onde pessoas acidentadas e que ficaram tetraplégicas aparecem). Em todos esses casos, tais sujeitos
sdo mostrados como “culpados” (e, a0 mesmo tempo, como “vitimas”) de seus problemas de salde em razéo
de suas posturas e comportamentos tidos como “arriscados”.
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CAPITULO 6 — APRENDENDO A (CON)VIVER COM OS RISCOS
GENETICOS

(...) Por mais que se tenha cuidado, volta e meia vocé se depara com o inesperado, 0
imprevisivel. A cada minuto de sua vida, o perigo esta por perto. Ja parou para pensar no
que pode acontecer com vocé somente pelo simples fato de estar vivo, respirando?
Acidentes, doencas, ataques, catastrofes da natureza... A lista dos riscos € um calculo da
probabilidade que existe de vocé morrer devido as mais diferentes causas, desde as mais
comuns até as mais exoticas. Os dados sdo referentes a populacdo americana, mas em
alguns itens os brasileiros chegam perto: quer saber qual é a maneira mais facil de morrer?
E s6 continuar fumando e comendo mal. Se vocé seguir essa receita, tem uma chance em
300 de sofrer um ataque cardiaco.

Programa Fantastico da Rede Globo de Televisao, 09.03.2003.

Previsbes de novo tsunami também assustam a populacdo do sudeste asiatico. Cientistas
alertaram que a regido pode ser afetada por outro maremoto em um ano. Os especialistas
afirmam que ndo ha como prever o intervalo exato entre um tsunami e outro, mas eles
garantem que em situacOes anteriores, 0 segundo tremor veio com uma diferenca de um
ano do anterior. Segundo o jornal The Guardian, o deslizamento do litoral de Sumatra, na
Indonésia, que provocou o tsunami no sudeste da Asia, acumulou niveis perigosos de
stress em duas zonas vulneraveis, 0 que aumentou as chances de um maremoto de até 7.5
graus na escala Richter.

Jornal O Estado de S&o Paulo, Quinta-feira, 17 de marco de 2005.

Discursos sobre o risco tém se tornado comuns e banais em nossas vidas cotidianas
— vidas, aparentemente, cheias de ameacas, repletas de perigos, sofrimentos, tristezas e
angustias... Estamos, ao que parece, todos em risco (nés e nossa prole futura, nés e o
ambiente a nossa volta). Corremos o risco de morrermos vitimados por algum dos muitos
tipos de céncer, o risco de passarmos algum gene “ruim” para a nossa descendéncia
(Hemofilia, Fibrose Cistica, Doenca de Huntington, Sindrome de Down, alguns tipos de
Leucemia, Mal de Alzheimer, Obesidade, etc.); o risco de sofrermos uma morte subita, de
um ataque cardiaco fulminante ou, pior, de ficarmos vegetativos devido a um acidente
vascular cerebral... E o primeiro excerto, transcrito do site do Programa Fantéstico da Rede
Globo de Televiséo, vai um pouco nessa morbida direcdo — em poucas palavras, nos diz
que, para morrer, basta estar vivo... Mas, para morrer mais rapido e mais facil, bastaria
“continuar fumando e comendo mal”. O fumo e uma “ma alimentagdo” (isto é, uma comida
repleta de gorduras animais saturadas, ou predominantemente feita de carboidratos, sem
vitaminas ou fibras, etc.) seriam os fatores decisivos, aqueles que nos separariam (ou, nesse
caso, nos aproximariam) da morte. E, numa ampla gama de instancias culturais, muitos
outros “fatores de risco” sdo, continuamente, adicionados e articulados ao fumo e a “ma
alimentagdo” — por exemplo, a falta de exercicios fisicos, a vida totalmente sedentaria, o
abuso de drogas licitas (como o alcool) ou ilicitas, 0 abuso do sal, baixa ingestdo de
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liquidos (em especial, de dois litros de agua por dia), depressdo, etc. Mas esse intenso
movimento de enunciacdo e de catalogacdo dos riscos a que estariamos submetidos néo é
de hoje: dentro da &rea da pesquisa em saude publica, a quantificacdo de diferentes tipos de
risco, a predicdo e a identificacdo de fatores especificos'’® que aumentariam ou
comprometeriam a salde humana e a modificacdo desses fatores sdo, segundo Shostak
(2003), discursos recorrentes desde o final da Segunda Guerra Mundial.

Ja o0 segundo excerto tem a ver com as imagens, divulgadas em todos os telejornais
brasileiros, do que parece ser um video caseiro — imagens feitas por turistas, em férias
paradisiacas, em algum lugar distante do mundo. Tais cenas mostram praias de areias muito
brancas, circundadas por coqueiros; ceu azul, mar azul; mostram, também, algumas
instalacBes luxuosas, como sagudes de hotéis, piscinas proximas ao mar, mesinhas com
guarda-sois coloridos. De repente, tudo muda — sem aviso, sem légica, sem razdo. O mar
comeca a engolir as areias brancas, 0s coqueiros, as piscinas, as pessoas. NOs,
telespectadores, vemos 0 desespero nos rostos e podemos sentir a incredulidade pairando
no ar — como é que isso foi acontecer? Como é que pode? Depois disso, somos levados,
pela camera, para o lugar da tragédia — e podemos presenciar a desolacdo do lugar, sentir
pena daquelas pessoas e um alivio muito grande quando os muitos especialistas consultados
(gedlogos, meteorologistas, gedgrafos, paleontologos, etc.) afirmam que o Brasil esta fora
da area/zona de risco de ocorréncia de tsunamis. Dias e dias a fio, continuamos vendo e
revendo, a exaustdo, tais imagens das ondas gigantes que atingiram varios paises asiaticos
no final de 2004 (e que causaram a morte de quase 280.000 pessoas), e somos conduzidos a
uma outra discussao, também pela midia: haveria um meio de prever a ocorréncia de novas
ondas gigantes?

Primeiro, ficamos sabendo que h& uma rede de informacGes para a detecgcdo desses
verdadeiros “desastres naturais”, apenas formada por uma pequena comunidade de paises
asiaticos; depois, somos informados de que essa rede internacional poderia ter avisado 0s
paises atingidos pelas ondas (principalmente, a Indonésia, o Sri Lanka e a Tailandia) mas
que ela ndo o fez, por motivos politico-econémicos; ouvimos rumores de que 0 governo da
Tailandia sabia, uma hora antes da tragédia, que ondas gigantes atingiriam as costas do pais
e que ele ndo tomou nenhuma providéncia no sentido de evacuar essas areas; também
ouvimos que a tal rede internacional de deteccdo de tsunamis SO consegue prever a
ocorréncia de tais ondas com cerca de trinta minutos de antecedéncia — e que, portanto,
esforcos para a evacuacgdo rpida seriam praticamente inlteis. Também ficamos sabendo
que alguns parentes de vitimas j& estdo processando o Centro de Adverténcias de Tsunami
no Oceano Pacifico, coordenado pelos Estados Unidos, “por ndo terem empreendido agdes
suficientes para proteger a populacéo afetada”®.

1 Tais fatores podem se entendidos como internos ao corpo, externos ao corpo ou ainda produzidos através
de uma imensa gama de praticas que se dao entre pessoas e 0s lugares em que habitam (Shostak, 2003).
180 http://www.estadao.com.br/internacional/noticias/2005/mar/13/50.htm, em marco de 2005.
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Junto as historias fantsticas de pessoas que tiveram pressagios (sonhos
premonitdrios) e daquelas historias de gente que sobreviveu apenas porque estava “no lugar
certo e na hora certa” — ou seja, longe das praias —, ouvimos que o turismo, logo apos a
tragédia, se acentuou ainda mais: algumas pessoas queriam ver a destruicdo causada pelas
ondas sem correr riscos, acreditando que “um raio nunca cai duas vezes num mesmo lugar”
(ou que um tsunami daquela magnitude ndo ocorrera num futuro préximo).

J& a Organizacdo das Nagdes Unidas para a Alimentacdo e a Agricultura (FAO)
anunciou, apés a tragédia, que elaboraria um atlas com imagens de satélite e mapas que
mostrariam as areas afetadas antes e depois dos maremotos. Tal atlas, de acordo com o
Terra Noticias™!, teria a finalidade de ser um documento cartogréfico de referéncia para o
planejamento das zonas de risco, contendo informagfes “sobre o clima, as colheitas, 0s
niveis de subnutricdo e inclusive dados sobre perdas humanas e danos materiais produzidos
pelos sismos gracas ao Sistema de Informacao Geografica (SIG)”.

O curioso é que tsunamis podem ser considerados eventos mais ou menos isolados,
restritos a apenas algumas poucas partes do mundo e relativamente pouco comuns — 0
Caribe, por exemplo, foi atingido por 10 tsunamis em pouco mais de 500 anos de histéria
registrada (cerca de 1 a cada 50 anos), sendo que o Ultimo aconteceu em 1946 (com 1.800
mortos), segundo o site do jornal O Estado de S&o Paulo™®® — e, mesmo assim, h4 uma
preocupagdo imensa no sentido de se prever antecipadamente para minimizar as perdas
materiais e humanas (ja que ndo se consegue evitar um tsunami). Assim, ha a formagéo de
equipes de especialistas que ficariam monitorando continuamente o assoalho oceénico, as
placas geoldgicas, 0 movimento das mares, etc.

Um outro evento tido como mais ou menos raro, restrito a determinadas partes do
mundo (Brasil, Japdo, China e Australia, tipicamente) e a pessoas de etnia portuguesa é o
nascimento de pessoas afetadas pela Sindrome de Machado-Joseph™®® e, tal como acontece
com os tsunamis, ha uma preocupacdo’® com a identificacdo de novas familias com a
doenca, além da vigilancia e da monitorizacdo (direta e indireta, feita pelos proprios
membros afetados) daquelas familias que ja sdo conhecidas; além disso, é importante que
se diga que ja existe uma testagem genética dita preditiva especifica para uma doenca rara
como essa, feita tanto para a confirmacao diagndstica (nos casos que apresentem sintomas
caracteristicos) quanto para que individuos assintomaticos saibam se t¢ém o gene (e, assim,
desenvolverdo necessariamente a doenca no futuro). Assim, se pararmos para pensar, é

181 http://noticias.terra.com.br/ciencia/interna/0,,01459772-E1299,00.html, em marco de 2005.

182 http://www.estadao.com.br/rss/ciencia/2005/mar/17/112.htm, em margo de 2005.

183 A Sindrome de Machado Joseph é uma ataxia autossdmica dominante que foi descrita pela primeira vez
em pessoas da ilha de Agores e de descendéncia portuguesa — no Brasil, no Japdo, na China e na Australia. A
Sindrome de Machado-Joseph é uma ataxia espinocerebelar e tem sido associada a uma mutacdo do gene
MJD1 no cromossomo 14. Ela é caracterizada clinicamente por ataxia progressiva, instabilidade postural,
nistagmo, retracdo das palpebras, atrofia dos misculos e neuropatia sensdrio motora. (Retirado de Ann Neurol
1998 Mar;43(3):288-96)

184 Uma preocupacéo tanto médica quanto dos individuos das familias afetadas.
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assombroso que tenhamos testagens geneticas para determinadas doencas raras e redes
internacionais que tentam prevenir os efeitos desastrosos dos maremotos — isto é, que
existam esforgos imensos na direcao de se prevenir eventos considerados raros e pontuais e
que, por outro lado, para eventos tais como as infecgbes intestinais (diarréias),
“responsaveis pela mortalidade superior a quatro milhdes de criancas pré-escolares por
ano” s6 no Brasil*®, ou ainda para as chamadas “doencas tropicais” (Febre Amarela, Mal
de Chagas, Dengue, Malaria, Doengca do Sono, etc.), tais esforcos sejam bem mais
discretos.

Em uma das propagandas da Genzyme do Brasil, a empresa mostra seus produtos
terapéuticos de reposicdo enzimética para uma série de doencas genéticas consideradas
raras (isto é, cuja incidéncia, dentro da populagéo, € baixa): Doenca de Fabry, Doenca de
Gaucher, Mucopolissacaridose I, Sindrome de Niemann-Pick tipo B, Doenca de Pompe e
Angioedema hereditario. Se as “licbes” sobre a heranca genémica ndo foram ouvidas
anteriormente — ou seja, se ndo foram feitas testagens anteriores ao nascimento de criangas
afetadas, nem foram realizadas consultas de aconselhamento genético para a averiguagao
dos riscos de ocorréncia dessa ou daquela sindrome —, a empresa oferece, também, “novas
alternativas terapéuticas para um nimero cada vez maior de doengas”. Além disso, oferece
ainda o “Programa de Doengas Genéticas Raras”, um “jeito Unico de cuidar do que é raro”:

H& 10 anos, quando a Genzyme realizou o primeiro tratamento de reposicdo enzimatica
em pacientes com a doenca de Gaucher, pouco ou quase nada se falava desse assunto.
Infelizmente, os pacientes sempre existiram, porém sem terapia disponivel. A eficacia da
enzima Cerezyme® no tratamento da doenca de Gaucher devolveu a possibilidade de vida
a milhares de pessoas em todo o mundo e impulsionou o estudo do tratamento para outras
doencas de dep6sito lisossémico.

Folder da empresa Genzyme

Com tudo isso, ndo estou dizendo que me posiciono contrariamente as testagens
genéticas para doencgas consideradas raras — isso seria terrivelmente contraditério de minha
parte, porque eu ja me vali de tais testagens no passado'®®. Além disso, ao trazer um excerto
de uma propaganda de uma grande empresa envolvida diretamente com testagens e
screenings genéticos, ndo quero dar nenhuma impressao de que esse é um capitulo ou uma
tese “denuncista” — apenas acho importante que se problematize a politica de certas
empresas da area da genética e da biotecnologia (e a Genzyme é um exemplo dessa
politica), que patrocinam estudos populacionais de deteccdo de afetados por doencas

185 http://ids-saude.uol.com.br/psf/medicina/tema2/texto30_definicao.asp, em margo de 2005.

186 Esse “passado” de que falo refere-se & década de 1990. E importante ressaltar que, no ano de 1991,
estavam identificados, segundo Donnai & Elles (2001), 895 genes responsaveis por doengas ditas
monogénicas, mas 0 nimero de testes genéticos disponiveis nos servicos de genética do Reino Unido era de
apenas 41; ja em 1998, tais testes genéticos pularam para 178 (www.cmgs.org) e, ainda segundo as referidas
autoras, “nos préximos cinco anos, provavelmente havera um aumento de 5-10% ao ano no volume de testes
genéticos para desordens monogénicas”.
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geneticas consideradas raras em segmentos especificos da populagéo para, assim, venderem
seus testes e medicamentos (diretamente aos interessados ou via Sistema Unico de Satide).
Tais empresas fornecem os meios para que se “fabrique” uma rede de riscos e de afetados
(no sentido de que pessoas assintomaticas comecam a fazer as testagens de deteccdo desse
ou daquele gene disponibilizadas pela empresa), bem como tratam de oferecer “solucdes”
(medicamentosas paliativas, calculo do risco de recorréncia, aconselhamento genético) para
0 tratamento de tais individuos.

Mais ou menos nesse mesmo sentido vdo os escritos de Robertson (2001),
pesquisadora que tem enfocado a utilizacdo das “novas” tecnologias diagnoésticas e de
screening direcionadas, principalmente, para a saude feminina. A autora (op.cit.) faz
questdo de ressaltar que, ao contrario de outros trabalhos, o seu ndo pretende ser contra a
biotecnologia de uma maneira geral — alias, refere ela, “algumas biotecnologias tém
enormes potenciais para melhorar a saude, e a saude da mulher em particular”. O que
Robertson acha importante discutir sdo as implicagdes dos discursos sobre o risco e da
emergéncia de tais tecnologias nas vidas cotidianas das pessoas. A autora (op.cit.) diz que
as tecnologias de diagndstico/screening ndo fazem parte apenas do contexto que configura
as experiéncias femininas na area da salde, mas que elas também emergem nesse mesmo
contexto. Tais tecnologias, afirma Robertson (op.cit.) “possibilitam [os discursos sobre 0
risco] e, a0 mesmo tempo, sdo possiveis através dos discursos envolvendo 0s riscos
relacionados a saude”.

A semelhanca dos tempos medievais'®’, acreditamos que os perigos existem, mas
gostamos de pensar que algo pode ser feito para que melhor se lide com eles (Lupton, 1993;
1999). Essa pesquisadora, Deborah Lupton, produz trabalhos na direcdo da construgdo
social e cultural da idéia de risco em nossas sociedades ocidentais e afirma que as pessoas
da Franca medieval, por exemplo, lidavam — naquele contexto historico, social e cultural
particular — com o perigo, as ameagas e 0s medos de algumas maneiras: fechando-se em
suas casas a noite (posto que a noite era considerada o dominio de demonios, bruxas, bestas
e monstros); utilizando amuletos; fazendo oferendas aos deuses; evitando encruzilhadas,
ciganos e leprosos e afogando filhotes nascidos em determinado periodo do ano (uma
espécie de ‘mau agouro’). A autora (op.cit.) afirma que os sentimentos de inseguranga
ainda sdo comuns, mas que agora temos medos diferentes — “tememos ser vitimas de um
crime, morrer de céncer, estar em um acidente de carro, perder nosso emprego, ter o
casamento desfeito ou que nossas criancas fracassem na escola”. Lupton também afirma
que temos, na atualidade, outras estratégias para lidar com tais medos — por exemplo,

187 Tempos medievais caracterizados pela prépria Lupton (op.cit.) como contendo muitas ameacas e perigos a
salde e a vida humana — por exemplo, doencas epidémicas como a variola, o tifo, a sifilis, a disenteria, a
tuberculose; a guerra, a fome, o frio; os lobos, os cachorros selvagens transmissores de raiva, 0S porcos
selvagens ‘comedores de criancinhas’, os ladrdes, as lutas entre clds familiares pelo dominio de feudos; a
presenca de corpos mortos e em decomposicdo por toda parte, as execugdes publicas, 0s eventos naturais
como cometas, terremotos, enchentes, etc.
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instalando alarmes em casa, cuidando da dieta, participando de movimentos sociais para
que acordos anti-poluicdo sejam assinados e cumpridos, fazendo um seguro de vida ou
contra acidentes pessoais, lendo um livro de auto-ajuda, etc.

Trago agora um excerto de Zero Hora para mostrar outros modos ou estratégias,
bastante divulgados na atualidade, de lidar-se com o medo da morte e do cancer: a
possibilidade de realizagdo de testagens genéticas para a identificacdo (e localizacdo) de
pessoas em determinados “grupos de risco genéticos”, a criacdo e montagem de bancos de
DNA e o aconselhamento genético:

Pesquisa investiga cancer. Estudo procura verificar a possibilidade da doenca ser
hereditaria.
Os resultados das etapas carioca e paulista de um estudo destinado a criar o primeiro
banco genético de cancer de mama no Brasil deverdo ser divulgados nos préximos dias 27
e 29. O Banco Nacional de DNA (molécula que contém o cddigo genético da pessoa) foi
criado em 1995, com a sigla BN-DNA. O projeto, além de ajudar a prevenir o
aparecimento do cancer de mama na populacdo, busca avaliar o0 comportamento da doenca
em mulheres com menos de 40 anos, fazendo um comparativo nos diferentes pontos do
Brasil. (...) O objetivo da pesquisa € cadastrar mulheres com no minimo dois familiares
préximos (mée ou irm&) com cancer de mama e ovario desenvolvidos antes dos 50 anos e
verificar se elas tinham os genes BRCA1 e BRCAZ2, especificos da doenca. A confirmagdo
da presenca do gene indica que estas pessoas pertencem a um grupo de risco e necessitam
fazer exames frequientes, mantendo um acompanhamento para prevenir o aparecimento do
problema. Quanto mais precoce a identificacdo, maior a chance de cura e de evitar
sequielas. Parte das mulheres galchas que participaram da pesquisa vao ser submetidas a
aconselhamento genético.

Zero Hora, Terca-feira, 21.01.1997, Editoria Geral, p.48

Robertson (2001) diz que as narrativas femininas (envolvendo varios niveis de
preocupacdo com seus seios'® e sentimentos de vulnerabilidade), os discursos dos riscos
(de vir a desenvolver cancer de mama, de como manejar com a incerteza, e de como lidar
com as probabilidades) e os discursos das testagens e das tecnologias de diagndstico e
screening estdo intimamente conectados, como numa espécie de “retroalimentacdo” ou
feedback. De uma certa forma, é mais ou menos isso que acontece — estudos populacionais,
testagens genéticas, classificacdo, criacdo e subseqiiente pertencimento a determinados
grupos de risco se retroalimentam: quanto mais riscos, mais testagens sdo criadas para que
se consiga contorna-los; quanto mais testagens e screenings genéticos sdo desenvolvidos,
ha a emergéncia de outros riscos (e ha, também, um delineamento mais acurado dos riscos
e dos grupos de risco ja existentes). A nota de Zero Hora se refere a um grupo de mulheres
que ja é comumente considerado “de risco” nos discursos da area da salde coletiva e da
salde publica — aquelas que se encontram na faixa dos 35 aos 50 anos de idade — e que
apresentariam um risco ainda maior em caso de serem filhas ou irmas de mulheres que ja

188 Os estudos de Robertson (2001) envolvem, notadamente, a genética do cancer de mama.
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tenham tido cancer. As mamografias anuais como forma de prevencdo para essas mulheres
“em risco” sdo mostradas apenas como auxiliares — a “grande vedete”, agora, é 0
rastreamento dos genes BRCA1 e BRCA2 nesses grupos, procedimento configurado em
muitas instancias e, especialmente, nas midias, como aquilo que possibilitard o controle
efetivo do cancer.

Em se confirmando a presenca de tais genes, é esperado que 0s sujeitos escolham
racionalmente as medidas profilaticas que Ihes parecerem mais apropriadas — por exemplo,
a extracdo preventiva das mamas ou, de modo mais “moderado”, a ado¢do de uma nova
rotina de exames, de uma nova alimentacdo, de um novo estilo de vida, etc. Num futuro
préximo, nada impedird que novos testes se somem a triagem para os genes do cancer de
mama — por exemplo, para os canceres de colo do Utero e para outros ligados ao sistema
reprodutor feminino —, ampliando-se a rede de vigilancia, de auto-cuidados e de riscos.

Segundo Evans, Skrzynia & Burke (2001), as testagens genéticas preditivas
referem-se ao uso de um teste genético numa pessoa asintomética, com o objetivo de
predizer um risco futuro de doenca. Os autores (op.cit.) afirmam que esses testes
representam uma nova e crescente classe de testes médicos (diferindo dos testes
diagnosticos médicos mais convencionais), por trazerem subjacente a eles uma esperanca
de que a identificagdo precoce de individuos em risco de desenvolverem uma condicéo
especifica levard a reducdo da morbidade e da mortalidade através dos screenings
direcionados, da vigilancia e da prevenc¢do. O “problema”, digamos assim, é que a utilidade
clinica das testagens genéticas preditivas para diferentes doencas varia consideravelmente —
o valor de se fazer um determinado teste preditivo depende da natureza da doenga em
questdo, da efetividade do tratamento e dos custos e da eficacia dos screenings e das
medidas de vigilancia posteriores a testagem. Além disso, os autores (op.cit.) também
ressaltam que “a maioria dos testes preditivos carrega um grande nivel de incerteza sobre se
a condigdo se desenvolvera ou ndo, quando ela ira se manifestar, e sobre o quéo severa ela
serd”. J& Michie et al. (2003) afirmam que “as testagens genéticas preditivas possibilitam
que as pessoas em risco para uma determinada condicdo genética aprendam™®® sobre suas
probabilidades de desenvolver tal condigdo”, sendo que “quando uma intervengado precoce €
efetiva, tanto a vigilancia clinica quanto o tratamento podem ser implementados”.

Nesse sentido, é crucial que examinemos a idéia de risco como uma tentativa de
“colonizagdo do futuro” (Giddens, 2002) — isto é, a idéia de que “ainda que se saiba que o
futuro € intrinsecamente imprevisivel, e como ele é cada vez mais segregado do passado,
esse futuro se torna um novo terreno, um territdrio de possibilidades contrafactuais. Sendo
assim, tal terreno se presta a invasdo colonial pelo pensamento contrafactual e pelo calculo
do risco”. Isso porque o risco se refere a acontecimentos futuros ligados as nossas praticas
presentes — assim, ele nunca pode ser completo, fechado, acabado e nem estar totalmente
calculado e sob controle, “pois mesmo em ambientes de risco relativamente confinados ha
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sempre resultados ndo intencionais e imprevistos” (Giddens, 2002). E, conforme vimos
anteriormente, esse intenso movimento de “colonizacdo do futuro” que vemos e sentimos
em nossas sociedades atuais abre — cada vez mais — novas situag@es de risco, algumas das
quais sendo, segundo Giddens (2002), “institucionalmente organizadas”.

Quanto a isso, em um artigo de Donnai & Elles (2001), temos uma pequena idéia de
algumas das possiveis consequéncias dessa “colonizacdo do futuro” de que Giddens fala —
principalmente, no que diz respeito as familias e individuos que foram, no passado,
classificados como possuindo um alto risco de apresentarem certas doengas ou condi¢fes
genéticas (ou, ainda, filhos com determinadas doengas ou condigdes genéticas):

Em 1979, 214 familias com Distrofia Muscular Duchenne eram conhecidas no Regional
Genetic Family Register Service (Servico Regional de Registro de Familias Genéticas), e
929 mulheres tinham mais de 10% de risco de serem portadoras dessa condicdo séria. Os
testes de DNA tém revolucionado a predicdo de portadoras entre essas mulheres. Em
1999, apenas 312 mulheres permaneciam em risco, e centenas de mulheres foram
tranqlilizadas no sentido de ndo serem portadoras. Turner et al. estudaram 225 familias
com a Sindrome do X-Fragil e identificaram risco de transmissdo dessa condicdo para
1363 mulheres. As testagens de DNA mostraram que 712 mulheres ndo eram portadoras.

Ao trazerem tais dados, Donnai & Elles (2001) estdo, de uma certa forma,
reforcando o discurso de que as novas tecnologias genéticas tém/possuem a possibilidade
de, enfim, chegarmos a “verdade verdadeira” das coisas (e que poderiam representar um
imenso potencial de tranquilizacdo de centenas de mulheres que, em anos anteriores,
estavam num determinado “grupo de risco genético”) mas, indiretamente, as autoras
também estdo apontando para as vicissitudes inerentes a esse tipo de tecnologia — quer seja,
a propria criacdo de “grupos de risco genéticos” e a idéia de inclusdo de pessoas nessa ou
naquela categoria (““alto risco”, “médio risco”, “baixo risco”, etc.).

De modo a discutir a chamada “comunicacdo do risco de recorréncia” de doencas e
de outras condicBes geneticas (procedimento tdo estreitamente ligado ao aconselhamento
genético) e que eu estou considerando como uma prética pedagdgica no sentido do ensino
dos “limites” e das (im)possibilidades genéticas dos individuos, preciso antes abordar os
chamados riscos corporais ou (in)corporados (segundo Kavanagh & Broom, 1998) — o que
alguns autores chamam de “nova espacializagdo do risco” —, bem como fazer um
brevissimo histdrico acerca da construcdo social e cultural da no¢édo de risco, amparada por
varios/as autores/as (e.g., Lupton, 1999; 2000; Sennet, 2000; Giddens, 2002, dentre outros).
Isso porque, segundo Lupton (1999), o termo “risco” ja teve multiplos significados ao
longo dos séculos...

LOGETBTIE IS

189 E o verbo utilizado pelos autores (op.cit.) é “to learn”.
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Lupton (1999) afirma que os primeiros significados atribuidos ao termo “excluiam a
idéia da culpa e da responsabilidade humanas”, posto que estavam associados ao inicio das
navegacOes na Idade Média e aos perigos que poderiam comprometer as viagens (um ato ou
vontade de deus, uma tempestade ou outro perigo qualquer do mar). Lupton (op.cit.) afirma
que as mudancas no conceito (e nos usos) do risco estdo associados com a emergéncia da
modernidade, no século XVII, através da nogdo de que o conhecimento objetivo do mundo
através da exploragdo cientifica e do pensamento racional é a chave para o progresso e a
ordem social humana. Tal no¢do assume, assim, “que o mundo social e 0 mundo natural
seguem leis que podem ser mensuradas, calculadas e, por conseguinte, previstas”.

O artigo de Covello & Mumpower (1985) faz uma revisao histérica mais ou menos
linear sobre a nocdo de “analise do risco” (risk analysis) e sobre a nocdo de “manejo do
risco” (risk management) ao longo dos tempos — revisdo essa que, apesar de linear e
simplista, traz algumas curiosidades que valem a pena ser aqui comentadas brevemente. Os
autores comecam falando dos “Asipu”, grupamento humano que viveu na regido do vale
dos rios Tigre e Eufrates mais ou menos 3.200 anos antes de Cristo e que tinha uma espécie
de fungdo de “consultoria” para decisfes arriscadas, incertas ou dificeis. Segundo Covello
& Mumpower (op.cit.), se uma decisdo necessitasse ser tomada e envolvesse um certo risco
—um arranjo de casamento ou a construcao de um prédio, por exemplo —, sempre se poderia
consultar um membro da tribo “Asipu”, que identificava todas as dimensdes relevantes de
um problema, as alternativas disponiveis e coletava dados sobre os possiveis desfechos (por
exemplo, perda de lucros, sucesso ou fracasso) de cada alternativa ou agdo. Os membros
dessa especie de cla recebiam e interpretavam os sinais dos deuses, sendo que eles eram
especialmente qualificados para interpretar tais sinais. Os autores (op.cit.) dizem que a tribo
dos “Asipu” pode ser considerada a primeira forma simplificada de anélise de riscos — isso
porque, segundo os autores, 0s “Asipu” criavam uma espécie de livro com espacos para
cada alternativa do problema; se os sinais fossem favoraveis, eles colocavam um sinal
positivo [+] no espago; se ndo, eles colocavam um sinal negativo [-]. Depois de completada
a analise, os “Asipu” poderiam recomendar a alternativa mais favoravel para seus
“clientes” (Covello & Mumpower, 1985). Tais procedimentos, segundo os autores, nédo
difeririam muito das praticas e procedimentos da moderna analise de riscos, que expressa
seus resultados em termos de probabilidades matematicas e intervalos de confianca — a
diferenca fundamental seria o fato de os “Asipu” da Babil6nia antiga expressarem seus
resultados com certeza, confianca e autoridade por terem o poder de ler os sinais dos deuses
(e, sendo assim, a probabilidade ndo tinha lugar em suas anélises).

J& Luhmann (2002) diz que as antigas civilizagdes ndo necessitaram da palavra
risco tal como a entendemos, mas que “elaboraram determinados mecanismos culturais que
dotavam de certeza a existéncia futura™:
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Nesse sentido, confiava-se grandemente na pratica da adivinhacdo, embora essa nao
garantisse uma seguranca plena com relacdo aos acontecimentos vindouros. Mas ela
permitia que a prépria decisdo ndo desencadeasse a ira dos deuses ou de outras forcas e
garantia o contato com 0s misteriosos designios do destino. Em muitos aspectos, 0
complexo semantico do pecado (conduta que viola os ordenamentos religiosos) oferece
um equivalente funcional, ja que pode servir para explicar o surgimento da desgraca.

Sennet (2005) diz que a palavra ‘risco’ descende da palavra renascentista italiana
para ‘desafiar’, risicare — e, segundo ele, “até tempos relativamente recentes, 0s jogos de
azar e o correr riscos pareciam um desafio aos deuses”. Para o autor, “a expressdo moderna
‘tentar a sorte’ vem da tragédia grega, em que Ate, a for¢ca do destino, pune homens e
mulheres pelo orgulho de desafiar demais, de ter presuncdes sobre o futuro. Acreditava-se
que Fortuna, a deusa romana da sorte, determinava todo lance de dados. Nesse universo
governado por deuses e Deus, havia espaco para desafiar, mas ndo muito para a sorte”.
Embora Sennet (op.cit.) tenha dado uma origem etimoldgica para o termo “risco”, Luhman
(2002) afirma que as origens da palavra risco sdo desconhecidas, mas que “ha quem fale de
sua possivel procedéncia arabe. Na Europa, o termo pode ser encontrado ja em documentos
medievais, mas ele se populariza com a chegada da imprensa, especialmente na Italia e na
Espanha”. O referido autor (op.cit.) refere haver poucas investigagdes histéricas a respeito
do conceito de risco, “em razdo do termo aparecer com pouca freqiiéncia e de forma
bastante dispersa em diferentes &mbitos da realidade social”, sendo que as viagens
maritimas e o comércio sdo os casos onde o emprego da palavra é mais freqiente'*.

Da mesma forma que Luhman (2002), Lupton (1999) e Sennet (2005) também
mencionam o grande emprego do termo ‘risco’ relacionado ao comércio e as grandes
navegacoes, sendo que 0s seguros maritimos seriam os primeiros exemplos de planificacéo
do controle dos riscos. Sennet (op.cit.), por exemplo, relata que “ainda em meados do
século XVIII as pessoas tentavam entender o risco simplesmente através da discussdo
verbal”, sendo que a companhia de seguros Lloyd’s de Londres “comegcou como um café
em que estrangeiros conversavam e trocavam informacdes sobre navegacdo e outras
aventuras arriscadas, tomando alguns desses conversadores decisdes de investimento
baseadas no que tinham ouvido”.

Sennet (2005) também conta, em A corrosdo do carater, uma historia sobre um
livro de Fibonacci — viajante e mercador italiano —, datado de 1202, que se constituiu “num
marco na afirmacdo quer do carater puramente aleatrio dos acontecimentos, quer da
capacidade dos seres humanos gerirem os seus riscos”. O livro*®*, intitulado Liber Abaci,
estava baseado na aritmética e na algebra que Fibonacci tinha acumulado em suas viagens e

% Luhman (2002) aponta que ja no antigo comércio maritimo oriental existia uma certa consciéncia dos
riscos e os ordenamentos juridicos correspondentes. Com a divisdo juridica entre patrdes e marinheiros, se
estabeleceram mais claramente sistemas de seguros que, ja na ldade Média, tiveram influéncia no direito
comercial maritimo e nos seguros maritimos.

191 http://www-groups.dcs.st-and.ac.uk/~history/Mathematicians/Fibonacci.html
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diz-se que ele foi o responsavel pela introducdo do sistema &rabe decimal e do uso dos
numerais arabicos na Europa (um sistema muito mais simples que 0s numerais romanos, até
entdo utilizados). Numa segunda secdo do referido livro, h4 uma grande coletanea de
problemas direcionados aos mercadores — problemas relacionados a precos de mercadorias,
a como calcular os lucros nas transagdes, a como proceder com a conversdao de moedas, etc.
Ha, também, segundo Sennet (op.cit.), uma parte célebre do livro, na qual Fibonacci
“procurou prever quantos coelhos nasceriam num ano de um Unico casal” e que deu origem
“a toda uma ciéncia matematica de previsdo de resultados”.

De forma bastante rapida e breve, Lupton (1999) vai referindo em Risk as
incorporacdes e expansdes da nocdo de risco, dadas as mudancas significativas ocorridas no
ocidente durante os seculos XVIII e XIX (a urbanizagéo e a industrializacdo em massa) e
da ascensdo da Probabilidade e da Estatistica — desenvolvidas, segundo ela, “como um
meio de se calcular a norma e de se identificar os desvios da norma” e promovendo a
incorporagdo da crenga de que “a enumeracdo e o ordenamento racional [de pessoas e
coisas] poderiam fazer com que a desordem [de pessoas, de coisas, da sociedade de uma
maneira mais ampla] fosse controlada”. A autora afirma que o conceito de risco comecou a
ser construido cientificamente no século XVI1II, principalmente através da Matematica e da
Probabilidade, e que, no século XIX, ele passou “a ndo estar/ser localizado exclusivamente
na natureza, mas também nos seres humanos, em suas condutas, em suas liberdades, nas
relacdes entre eles, em suas associa¢fes e na sociedade.” A idéia de risco passou a
substituir a “incerteza”, a “indeterminacdo” e o “destino”, através da possibilidade do
calculo matematico. Assim, determinados fatores que afetavam apenas um individuo foram
se tornando “riscos” — sistematicamente causados, estatisticamente descritos e, nesse
sentido, eventos previsiveis, mensuraveis e controlaveis. Lupton diz, ainda, que essa
concepcgdo de risco representa uma nova maneira de ver o mundo e suas “manifestaces
caoticas”, bem como suas contingéncias e incertezas — porque “assume-se que resultados
ou desfechos inesperados podem ser consequéncias da acdo humana”.

Ainda explorando os trabalhos de Lupton (1993;1999), encontra-se a idéia de que ja
houve um tempo em que existiam riscos “bons” e “ruins” — segundo ela, até o inicio do
século XIX — principalmente associados ao campo atuarial. A nocdo de risco, tal como
desenvolvida na area dos seguros, estava associada, por um lado, a idéia de “acaso” ou de
“probabilidade” e, por outro lado, a idéia de “perda” e “dano”. Lupton (op.cit.) diz que
essas duas nogOes aparecem juntas no conceito de “acidente” — contra o qual alguém faz
um seguro, e pode ganhar alguma coisa caso 0 acidente se concretize. Ha, nessa
perspectiva, “perdas” e “ganhos” associados.
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Mas Sennet (2005), valendo-se de trabalhos do psicdlogo Amos Tversky'®, afirma

que as pessoas concentram-se, emocionalmente, nas perdas — isto é, sdo muito mais
sensiveis as perdas —, e que “o calculo puramente matematico ndo consegue destronar 0s
aspectos psicolégicos da analise de riscos”. Tal psicologo, segundo Sennet, “chegou a
conclusdo de que na vida quotidiana as pessoas estdo mais preocupadas com as perdas do
que com 0s ganhos quando correm riscos nas suas carreiras ou nos seus casamentos, bem
como na mesa de jogo”. Assim, “risco” seria algo negativo — ndo existiria um “risco bom”.
Lupton (1993;1999) também diz que a palavra risco, nos dias de hoje, tende a ser utilizada,
laicamente, para referir ‘ameaca’, ‘perigo’, ‘dano’ ou, ainda, ‘prejuizo’ e que ela €
largamente relacionada a resultados ou desfechos negativos ou indesejaveis (e, se
pensarmos em termos dos ambulatorios da genética médica, freqlientemente refere-se que
hé& 25% de probabilidade de se ter um filho doente, e ndo 75% de probabilidade de se ter
um filho sadio*®®).

Segundo Lupton (1999), nas sociedades ocidentais contemporaneas, o0 substantivo
“risco” e o adjetivo “arriscado” tornaram-se comuns tanto no discurso popular (na midia,
nas conversas didrias entre as pessoas) quanto nos dos experts — e um exemplo dessa
“epidemia” dos riscos nos periddicos médicos pode ser encontrado no trabalho de
Skolbekken (1995). O referido autor (op.cit.) realizou uma andlise das bases de dados do
MEDLINE, mostrando “um rapido aumento no nimero de artigos com o termo ‘risco(s)’,
tanto no titulo dos mesmos quanto nos resumos, no periodo entre 1967 e 1991”. Essa
tendéncia pode, segundo o mesmo autor (op.cit.), ser encontrada tanto em periodicos
médicos™® que cobrem a medicina de uma maneira mais ampla quanto naqueles periédicos
envolvidos com as questdes da obstetricia e da ginecologia, mas o maior e mais rapido
aumento pode ser verificado nos periodicos da area da epidemiologia. A hipdtese levantada
por Skolbekken (1995) é de que tal tendéncia, semelhante a uma epidemia, é um resultado
dos avancos da ciéncia e da tecnologia® que tém mudado/modificado nossos
entendimentos e crencas sobre o locus do controle — de fatores fora do alcance humano para
fatores que estdo dentro do nosso controle.

Do final dos anos 1960 até o final dos anos 1980, Nelkin (1989) refere que as
preocupacdes dos publicos acerca dos riscos das tecnologias foram ostensivamente
expressas através de uma intensa cobertura da midia norte-americana. Aquela ocasiéo,
segundo ela, todos os dias os cidaddos norte-americanos eram “bombardeados com avisos

192 psicologo da Stanford University, morto em 1996. Segundo Sennett (2005), “Tversky e o seu colega
Daniel Kahneman tentaram descobrir em especial aquilo a que poderia chamar-se uma matematica do medo”.
Em linhas gerais, Tversky estudou a cognigdo humana associada ao risco — como 0s seres humanos percebem
0 risco — e 0s modos como lidamos com ele.

193 H& uma série de trabalhos académicos enfocando, especificamente, os modos de comunicagio dos riscos
de recorréncia de doencas ou condicBes genéticas (tal como ja referido no capitulo 3), e que serdo muito
brevemente retomados e considerados ao longo desse capitulo.

194 O autor analisa apenas periodicos do Estados Unidos, da Inglaterra e da Escandinévia.

1% Notadamente, com os recentes avancos das tecnologia da computagéo.
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sobre o0s “perigos/inimigos invisiveis’ — a radiacdo, a dioxina, o freon, e mais uma série de
outras substancias e aditivos quimicos”. Segundo ela, ndo existiria quem ndo se
preocupasse com tais ‘perigos’ presentes em toda parte (“em nossos locais de trabalho, em
nossas casas e em toda comida que comemos”) e, nesse contexto de medo generalizado, a
chamada “avaliacdo de riscos” (risk assessment) tornou-se uma verdadeira industria (pelo
menos, nos Estados Unidos), envolvendo um processo complexo e bastante controverso de
avaliacdo dos perigos das tecnologias, de comunicacdo de informagdes sobre riscos em
potencial e de desenvolvimento de controles apropriados. Para Nelkin, tanto fabricantes
(preocupados com a regulagdo de suas praticas e com 0 mercado de seus produtos) quanto
consumidores (preocupados com os efeitos de potenciais perigos a sua saude) tinham
interesse em definir os riscos e os beneficios das novas tecnologias ou produtos de
consumo; além deles, varios outros grupos — cientistas, profissionais da saude publica,
ativistas ambientais, advogados, administradores e jornalistas — queriam comunicar tais
riscos ao publico em geral para tentar mudar os comportamentos das pessoas, para ensinar
um jeito de melhor lidar com algumas emergéncias, para tentar resolver disputas diversas
ou para convencer os publicos sobre a adogdo de determinadas politicas e medidas. Em seu
artigo, Nelkin (1989) faz uma reviséo dos assuntos envolvidos na comunicagdo do risco
para os publicos, enfatizando o que ela chama de “flexibilidade interpretativa intrinseca a
percepcao do risco”. Ela afirma que sua analise é baseada no pressuposto de que o risco é,
em parte, uma construgdo social, e que a avaliacdo do risco € um processo social. Além
disso, segundo Nelkin (1989), ha muito mais na comunicacdo do risco que, mera e
simplesmente, a exposi¢do/divulgacdo de informacdes técnicas — ou seja, que ha respostas
dos publicos perante a informacdo/mencdo ao risco e que vdo muito alem do simples
“entendimento técnico”. Em particular, a autora argumenta que as defini¢bes do risco sdo
expressdes das tensdes inerentes a determinados contextos sociais e culturais, e que essas
tensoes, freqiientemente, viram o foco das aten¢des quando se trata da area da comunicagdo
e da midia'®. E Lupton (1999), tal como Nelkin (1989), menciona um processo reflexivo
ligado a essa selecdo e a esse “prestar atengdo” aos riscos — isto €, “uma resposta a
condigdes que inspiram medo ou ansiedade, uma atitude que é ativa ao invés de passiva”.
Ela utiliza, assim, a nogdo de “reflexividade” na acepcdo de Giddens — como uma
caracteristica definidora de toda acdo humana, envolvendo a monitorizacdo continua das
acdes e seus contextos, bem como a mensuragédo e a analise critica das instituicdes e dos
experts que falam dos riscos a que estariamos constantemente submetidos.

19 Nelkin aprofundou o tema alguns anos mais tarde, em Selling Science: how the press covers science and
technology (1995), principalmente no interessante capitulo 4 — The perils of progress. E nesse capitulo que a
autora se vale da cobertura jornalistica acerca de trés “controvérsias cientificas” — a “controvérsia do 0zénio”,
a “disputa do adogante” e o “debate da dioxina” — para discutir a construcgdo jornalistica dos riscos associados
a elas, bem como a construgdo e a manutencao da propria atividade cientifica e dos cientistas como detendo a

solucéo para todos os riscos, males e incertezas que afligiriam a humanidade.
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Uma recente reportagem do Programa Fantastico da Rede Globo de Televisao'’,
por exemplo, levou o Inmetro para o arraial — isto é, para verificar a qualidade dos
alimentos mais tradicionalmente comercializados e utilizados no preparo de iguarias nas
festas juninas (amendoim, fuba e leite de coco). Um dos riscos era o da contaminacdo do
amendoim pela aflatoxina, que “pode provocar lesdes graves no figado como cirrose e até
cancer”. Ainda segundo a reportagem — que traz o depoimento de um engenheiro do
Inmetro —, “os fabricantes tém hoje um programa de qualidade que garante a seguranca
alimentar do amendoim. E uma boa noticia para os consumidores”. O risco nos dias atuais
tornou-se “uma necessidade diéria suportada pelas massas” (Sennet, 2005), ndo mais
apenas restrito ao terreno dos poucos investidores das bolsas de valores ou aos casos
isolados de individuos extraordinariamente aventureiros (dispostos a “largar tudo” e a
“comecar do zero” na area do trabalho, por exemplo). O risco tornou-se banal, normal e
vulgar — a comecar pelo amendoim que vocé come...

LOGETBTIE TS

Petersen & Lupton (1996) apontam que, a partir da metade dos anos 1970, houve
um deslocamento das preocupacOes anteriormente centradas no “risco das novas
tecnologias” para uma proliferacdo de novos conhecimentos, praticas e atividades
focalizadas, principalmente, no status de salde das popula¢des — como 0s grupos humanos
comem, se exercitam, fazem sexo, etc. — e houve, também, uma nova consciéncia do risco
como resultado da atividade humana. Mas podem ser identificados, de acordo com Lupton
(1999), seis grandes categorias discursivas de risco que parecem predominar atualmente nas
preocupagdes dos individuos e instituicdes nas sociedade ocidentais: 0s riscos ambientais
(aqueles causados pela poluicdo, radiacdo, substancias toxicas, produtos quimicos,
enchentes, incéndios, etc.); os riscos ligados ao estilo de vida (aqueles relacionados ao
consumo de bens e servicos, ingestdo de alimentos e drogas, participagdo em atividades
sexuais, relacionados ao stress, etc.); os riscos médicos (ligados aos cuidados ou
tratamentos médicos, como terapias medicamentosas, cirurgias, nascimentos, tecnologias
reprodutivas, testes diagndsticos, etc.); os riscos interpessoais (nos relacionamentos
intimos, nas interagbes sociais, no amor, nas amizades, nos casamentos, etc.); 0s riscos
econbmicos (implicados no desemprego e no subemprego, empréstimos, investimentos,
faléncias, etc.); e riscos criminais (que emergem da participacdo dos individuos em
atividades ilegais — ativamente ou, ainda, na posi¢do de vitima). Segundo Lupton (1999),
“prestar atencdo” a esses riscos ou, ainda, ter conhecimento deles e de muitos outros,
contribui na formac&o de nossas subjetividades e de nossas vidas sociais — “incluindo como
nos vivemos as nossas vidas diérias e cotidianas, como distinguimos nés mesmos e 0s
grupos dos quais somos membros daqueles outros individuos e grupos, como nos

197 http://fantastico.globo.com/Jornalismo/Fantastico/0,, AA984866-4005,00.html , em 26/06/2005.
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percebemos e experienciamos 0S NOSSOS COrpos € 0S N0ssos desejos, como nAs gastamos 0
nosso dinheiro e onde nds escolhemos viver e trabalhar”. Esse “prestar atencdo” aos riscos
de que Lupton (op.cit.) fala constrdi nossos entendimentos acerca de nés mesmos e do
mundo ao nosso redor: “as sociedades — e, no interior dessas, as institui¢ées, 0s grupos e 0s
individuos — precisam/necessitam desse processo seletivo para que possam funcionar. A
selecdo do risco, bem como as atividades associadas a0 manejo do risco sdo centrais ao
ordenamento social e cultural”.

Skolbekken (1995), falando dos paradoxos envolvendo as questdes do risco, aponta
para a falta de coeréncia entre a estimagdo da magnitude de diferentes riscos e a percepcéo
subjetiva (e aceitagdo desses riscos). Segundo ele, as expectativas de vida ao nascer nunca
foram tdo grandes na Europa e na América do Norte quanto hoje e, apesar disso, nunca
houve tanta gente quanto hoje ocupada com a identificacdo dos riscos a salde de norte-
americanos e europeus, regularmente informando “as ameagcas da vida cotidiana” através de
numerosos estudos epidemioldgicos. Além disso, o autor (op.cit.) ressalta que a América do
Norte e a Europa nunca tiveram uma tecnologia médica tdo segura e tdo boa quanto hoje, e
que nunca houve tanta énfase (tanto por parte da midia quanto da prépria academia) nos
perigos e nos riscos dos erros medicos e na ma pratica médica quanto nos dias atuais. Outro
paradoxo que Skolbekken (1995) menciona diz respeito & area da obstetricia — nos Estados
Unidos, adota-se a chamada worst case-strategy, na qual todos os pacientes sdo tratados
como pacientes de alto risco, enquanto que na Holanda acontece o extremo oposto do
“péndulo do risco”, com parteiras assistindo 0s nascimentos nas casas, como regra geral.

LOGET B TIE I3

Dean (1999) diz que ndo h4, na realidade, essa coisa chamada “risco”: risco, para
ele, seria um conjunto de modos de ordenamento da realidade — um conjunto de modos que
confeririam uma “forma calculavel” & realidade ou, ainda, uma calculabilidade®. Risco
seria, ainda, “uma forma de se representar os eventos de modo a torna-los governaveis”,
sendo “um dos componentes do governamento dos individuos, da coletividade e das
populacdes”. Assim, a importancia do risco reside ndo nele mesmo, mas naquilo a que ele
esta conectado — isto é, aquelas formas de conhecimento que o tornam possivel, tais como a
estatistica, a sociologia, a epidemiologia, etc., bem como aquelas tecnologias que procuram
governa-lo (por exemplo, a seguridade social, a prevencao de crimes, a area de anélise e
manejo de riscos, etc.).

Da mesma forma que Dean (1999), Lupton (1999) também afirma que um
importante insight oferecido pelos estudos de Michel Foucault sobre o tema do risco “é o

1% Tal palavra nio existe em portugués, pelo menos ndo em meu dicionario (Koogan-Larousse). Em inglés,
Dean (1999:177) diz: “risk is a way — or rather, a set of different ways — of ordering reality, of rendering it
into a calculable form”.
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modo como discursos, estratégias, praticas e instituicdes em torno de um fendmeno tal
COMo 0 risco servem para construi-lo/constitui-lo, justamente, como um fenémeno”. Assim,
desde essa perspectiva, € através das verdades produzidas/construidas por inUmeros
discursos, estratégias, praticas e instituicdes que nds reconhecemos 0s riscos e as agdes a
eles associadas; além disso, “o risco € visto como uma ‘racionalidade calculista’ ao invés
de uma coisa em si”.

Com relacdo a emergéncia dessa ‘racionalidade calculista’, Foucault (2003) refere
que, a partir do século XVI, aparece o “problema do governo” com relagdo a multiplas
questdes: o problema do governo de si mesmo, o problema do governo das almas e das
condutas, o problema do governo das criangas e, “enfim, o problema do governo dos
Estados pelos principes — como se governar, como ser governado (por quem, até que ponto,
com qual objetivo, com que método, etc.), como fazer para ser o melhor governante
possivel, etc.” Tais “problemas” estavam associados com mudancas sociais tais como a
faléncia do feudalismo e a sua “substituicdo” pelos Estados administrativos e 0s
movimentos de Reforma e Contra-Reforma. Ja no século XVIII, conforme Lupton (1999),
os Estados europeus comecaram a pensar 0s seus cidaddos em termos de uma “populagdo”
ou “sociedade” — um corpo social necessitando intervengdo, manejo e protecdo de modo a
maximizar a riqueza, 0 bem-estar e a produtividade —, com regularidades e variaveis
proprias (nUmero de mortos, de doentes, estatisticas de casamentos e taxas de fertilidade,
expectativas de vida, etc.). Essas variaveis, de acordo com Lupton (1999), incluiam ndo
apenas aquelas entre saudaveis e doentes, fortes e fracos, ricos e pobres e assim por diante,
mas entre “0s mais ou menos Uteis, aqueles com maiores ou menores perspectivas de
doenca ou morte e com maior ou menor capacidade de serem treinados”. Segundo ela, a
governamentalidade enquanto estratégia e racionalidade tem dominado o poder politico nos
paises ocidentais desde entdo, “sendo caracterizada em sua forma contemporénea pelo
neoliberalismo, que promove e sustenta a liberdade e os direitos individuais contra a
intervengdo excessiva do Estado”. As estratégias da governamentalidade, expressas nos
Estados neoliberais contemporaneos, incluem estratégias diretas e coercitivas para regular
as populagbes mas, também (e de modo mais importante), estratégias menos diretas que
confiam e apostam na cooperacdo voluntéria dos individuos com relagdo aos interesses e
necessidades do Estado.

Assim, amparada em Foucault, Beck e Giddens, Lupton (op.cit.) afirma que as
expertises sdo centrais a governamentalidade e a constituicdo/formacéo de certos tipos de
sujeitos, fornecendo as normas, as diretrizes e as recomendaces pelas quais as populactes
sdo vigiadas, comparadas as normas, treinadas para se conformarem a essas normas e
tornadas produtivas. O risco, nessa l6gica, pode ser entendido como uma estratégia de
governamento pela qual as populagdes e os individuos sdo monitorados e manejados — “o
risco € uma tecnologia moral: calcular um risco é dominar o tempo e disciplinar o futuro”.
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A MOLECULARIZAGAO DO RISCO (OUZ UMA NOVA ESPACIALIZAGAO DO RISCO)

[estou no ambulatério, com a residente e a médica responsavel] Entra uma moc¢a e a
residente diz conhecé-la. A mo¢a achava que estava gravida e, por essa razdo, foi
encaminhada por outro médico do Servico para o ambulatério de quarta-feira. Ela diz ter
um problema genético familiar que nao consigo entender direito, mas parece ja ter feito
exames que deram resultados negativos para a gravidez. A médica comecgou, entdo, a
fazer uma série de perguntas, para preencher a ficha padrao do Servico. Ela tem 24 anos
e reporta ter tido problemas nas trés gravidezes anteriores. A médica comecou a falar
gue ela tem um risco de 6% de ter problemas numa préxima gestagdo e emendou uma
conversa sobre o acido félico, dizendo ser importante usar. Disse como ele deve ser
usado, de modo a planejar uma proxima gravidez com mais seguranca. A médica
enfatizou que, como ela teve trés filhos com trés pais diferentes (e todos os trés filhos
doentes), o risco esta nela, e ndo nos seus relacionamentos, e que nem a utilizacdo do
acido félico poderia garantir, com 100% de seguranca, o fechamento do tubo neural do
bebé. A médica entregou um folder do Pré-natal do Hospital, com os telefones do Servigo
caso ela precise marcar alguma consulta.

Diario de Campo, Historia 62

A Histdria 62 traz uma moca que j& era conhecida do pessoal do Servico de
Genética Médica, e que foi encaminhada para aquele ambulatério porque, numa consulta
anterior, suspeitava estar gravida. Ela afirma ja ter feito os testes e que os resultados deram
negativos — ela ndo esta gravida —, mas mesmo assim, o procedimento permanece 0 mesmo
(checagem de informacdes junto ao prontuario da paciente, novas anotacfes nas folhas,
etc.) e a médica comeca a preencher a ficha respectiva daquele ambulatério. Ao mesmo
tempo que faz isso, a médica vai “contando 0 caso” para 0S presentes — isto é,
reconstituindo uma parte da histéria reprodutiva da moca, comentando que ela teve
problemas em todas as suas gravidezes anteriores. A consulta ndo se alonga muito — alias, é
extremamente rapida, até porque a moga ja sabe que ndo estd gravida — e a médica, logo
que termina de preencher a ficha, comeca a fazer uma série de considera¢des com relacdo a
uma possivel (e muito provavel) nova tentativa de gravidez: ha referéncia a um “risco de
6% de ter problemas numa proxima gestacdo”, menciona-se o &cido folico — personagem
“comum” no ambulatorio pré-natal, tido como um dos “facilitadores” de uma boa e
saudavel gravidez (posto que ajudaria no fechamento do tubo neural do bebé) — e como ele
deveria ser usado, “de modo a planejar uma proxima gravidez com mais seguranca”. A
médica ensina, assim, a todos os presentes, pelo menos duas coisas: que a moga possui um
risco aumentado de ter problemas e complicacbes em suas gravidezes — porque um risco
“padrdo” de cada gravidez € estimado em 3%, de acordo com os especialistas — e ensina
também que ha um jeito de planejar as agdes reprodutivas (um jeito, digamos assim,
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“geneticamente mais responsavel” de fazer as coisas). Ha uma especie de “reforco” com
relacdo a necessidade de um planejamento anterior a gravidez — e digo isso porque a
médica ensina a paciente que o acido folico precisa comecar a ser ingerido muito antes da
concepgdo. Mas a ligdo principal da consulta foi, por assim dizer, a “encarnacgdo induzida
do risco e da responsabilidade” — isto é, a efetiva localizacdo do risco (e da
responsabilidade genética a ele vinculada/relacionada) no corpo da moca.

Diferente de Lupton (1999), Kavanagh & Broom (1998), no interessante artigo
intitulado “Embodied risk: my body, myself?”, introduzem uma terceira perspectiva ou
classe de risco e que, segundo elas, vem sendo pouco explorada nos trabalhos atuais dentro
da saude publica: os riscos corporais ou incorporados. As autoras referem que tem havido
distingBes entre os riscos ambientais (que incluiriam a polui¢do, os produtos quimicos, o
lixo nuclear) e aqueles relacionados aos estilos de vida, o grande foco das acbes em
educacdo em saude, que incluiriam atividades como o fumo, o exercicio fisico e a dieta.
Quanto a esse ultimo, as autoras escrevem que “os individuos identificados com ‘em alto
risco’ de [contrair ou desenvolver] uma determinada doenga s&o encorajados a mudar
alguns aspectos de suas vidas, monitorando seus comportamentos e se engajando num
regime de ‘auto-cuidados’”, de forma a melhor lidar com os seus proprios riscos, a
maximizar sua vida e sua saude, bem como a minimizar o fardo para a sociedade mais
ampla. Mas os riscos corporais ou incorporados estariam localizados nos corpos das

pessoas. Dizem Kavanagh e Broom (1998)"%°:

Em uma populacdo ou amostra populacional, as pessoas com caracteristicas corporais
particulares (e.g., hipertensdo) podem vir a desenvolver doencas especificas no futuro.
Apesar do fato de que os riscos ambientais, os ligados ao lifestyle e os riscos corp6reos
poderem ser distinguidos, eles também se sobrepdem. Assim, a hipertenséo esta localizada
no corpo de uma pessoa (risco corpdreo), mas ela é também construida, ao menos
parcialmente, como sendo em funcdo do modo de vida da pessoa (risco ligado ao estilo de
vida) e de aspectos de seu ambiente social e fisico (risco ambiental). E, finalmente, um
ambiente ou um estilo de vida ndo podem ser tidos como ameaga sem um COrpo
vulneravel, nem o corpo pode existir de forma independente do ambiente em que vive e
do modo como age.

Kavanagh & Broom (1998)

O risco comunicado a um paciente da Genética Médica via aconselhamento
genético, apos a investigacdo genealdgica de sua familia e ap6s uma série de testagens, é
um risco de uma outra ordem, um risco que esta/e localizado em um outro lugar — um risco
que “passa” de geracao para geracdo, que pode ser “transmitido”; um risco “herdado”, que
“pula geracBes”, e que é brutalmente corpéreo. Kavanagh & Broom (1998) afirmam que

1% As autoras (op.cit.) entrevistaram 29 mulheres, entre os 19 e os 70 anos, com resultados alterados no
esfregacgo ginecologico, para entender como interpretam serem informadas de que tém riscos corporais — ou
melhor, o que significa serem informadas de que tém uma caracteristica fisica que as coloca em risco de
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“0s riscos incorporados sdo diferentes porque eles impdem suas ameagas (Seus perigos)
desde ‘dentro’ — uma pessoa tem um corpo e, a0 mesmo, € um corpo”. E nessa dire¢io que
digo que a localizagdo do risco, quando a médica afirma que “o risco estd nela e ndo nos
seus relacionamentos” (e que a tentativa, por parte da moca, de ter filhos com pais
diferentes é va e infundada), governa e ensina limites.

Mas ha quem diga que a comunicagdo do risco, por si s6, ndo tem influéncia sobre
as chamadas “intencOes reprodutivas” das pessoas — ha quem diga que o fornecimento do
risco de recorréncia de uma determinada doenca ou condi¢do genética, procedimento “de
praxe” do aconselhamento genético, simplesmente “ndo funciona” (no sentido de que néo
h& uma diminuicdo da incidéncia de doencas e/ou condicbes genéticas e, também, porque
mulheres como a da Historia 62 continuam tentando ter filhos, mesmo sendo advertidas
inimeras vezes de que ndo podem fazé-lo). E “ndo funciona”, segundo os experts da area
do aconselhamento, porque haveria uma diferenca muito grande entre a comunicagdo do
risco, a percepcao do risco por parte dos sujeitos e as intengdes reprodutivas prévias das
pessoas. Wertz et al. (1986), por exemplo, afirmam que a interpretacdo que uma mulher
tem de seu risco € um melhor indicativo de suas inten¢des reprodutivas do que 0s riscos
numéricos que lhe forem dados — a autora diz que as mulheres, depois de serem
apresentadas a um determinado risco numérico, avaliariam esse risco subjetivamente e
utilizariam essa avaliacdo subjetiva para guiar a tomada de decisdes reprodutivas. O
“complicado” desse tipo de analise é que ela reforca, por assim dizer, um esteredtipo
comum nas sociedades ocidentais: a idéia de que a mulher s6 consegue ser “subjetiva” em
oposigdo ao homem — que seria “objetivo” e, portanto, racional, direto, simples, etc. Assim,
segundo esses discursos académicos, essa “subjetividade inerente” a mulher (que, com
frequéncia, é representada como “complicada”, “emocional”, “sentimental” e “irracional”)
€ que estaria atrapalhando a mudanca de atitude (frente aos riscos) relativamente a
reproducdo; isto €, “outras coisas” — desejos, necessidades, crengas, sentimentos — estariam
em jogo quando se trata da reproducdo, contribuindo para que as estatisticas e as
probabilidades sejam postas em segundo plano. De maneira semelhante a Wertz et al.
(op.cit.), Gates (2004) também afirma que € o entendimento que a mulher tem da
informacdo (suas interpretacdes a luz de seu conhecimento prévio existente e de suas
experiéncias passadas), e ndo os “fatos cientifico-matemaéticos” dados durante a consulta,
que determina as escolhas que ela faz. 1sso também € problematico, penso eu, na medida
em que pretende apagar ou diminuir todo e qualquer efeito relativamente a comunicagdo do
risco genético — entdo, poder-se-ia perguntar: por qué essa comunicacdo (que supostamente
ndo tem efeitos) continua sendo feita?

Em “Risco genético e reproducdo”, Parsons & Atkinson (1993) investigam as
experiéncias narradas de mulheres que tiveram experiéncias de Distrofia Muscular

desenvolver uma doenga, futuramente, e como o risco incorporado é diferente do fato de se estar em risco
devido ao estilo de vida ou ao ambiente.
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Duchenne em suas familias e que ficaram gravidas, mesmo sabendo de seus riscos relativos
de serem portadoras do gene. Os autores (op.cit.) argumentam que foram identificados trés
tipos de decisdes reprodutivas nesse grupo de mulheres: a) arriscadas; b) nédo arriscadas; c)
e decisbes “modificadoras do risco”. Os autores, tal como Wertz et al. (1986) e Gates
(2004), também salientam que parece ndao haver uma correlacdo simples entre o risco e as
acOes reprodutivas subseqlientes. Para esses autores, muito mais significativas séo as
experiéncias de vida anteriores dessas mulheres, suas interpretacfes sobre as informacoes
disponiveis, suas definicbes da situagdo em que se encontram e suas expectativas
reprodutivas. A informagdo/comunicacgdo do risco genético, no discurso do aconselhamento
geneético, ndo determinaria as a¢des das mulheres — isto €, segundo Parsons & Atkinson
(1993), tal comunicacdo ndo teria “efeito” sobre os sujeitos. E os autores (op.cit.) fazem
essa afirmacdo baseados em entrevistas feitas com um grupo de 54 mulheres, abrangendo
duas geracBes — 22 maes de meninos afetados por Duchenne e, portanto, necessariamente
portadoras do gene e 32 irmas (com uma situacdo menos definitiva, com riscos flutuando
de 0,1% a 99,9% de serem portadoras do gene). Segundo Parsons & Atkinson (1993), das
54 mulheres da pesquisa, 22 ficaram gravidas ap6s saberem de seus riscos relativos de
serem portadoras do gene. Seus conhecimentos ndo eram sempre retidos em termos de
valores matematicos precisos, mas havia um entendimento de que tinham um risco de
serem portadoras em potencial. Havia duas opg¢Ges abertas as mulheres: elas poderiam
construir uma familia sem a intervencdo médica e “arriscarem” em suas gravidezes ou elas
poderiam ndo arriscar, fazendo a testagem fetal e optando pela interrup¢do de todas as
gravidezes de meninos. Os autores (op.cit.) referem que 47,5% das mulheres resolveram
“arriscar” e 52,5% resolveram ndo se arriscar, sendo que 5 mulheres mudaram as suas
decisdes — isto €, numa primeira gravidez agindo de um jeito e, numa segunda gravidez,
agindo de outro jeito.

Das que “arriscaram”, os motivos dados foram de ordem religiosa ou porque os
casais envolvidos na decisdo (e ndo s6 as mulheres) achavam o aborto uma opcéo
totalmente inaceitdvel — “quando ndo se daria a crianca uma oportunidade de vida”.
Algumas mulheres haviam decidido abortar caso fosse confirmado estarem gravidas de um
menino (e algumas mulheres referiram que fariam isso para evitar um novo sofrimento para
seus proprios pais, que tiveram a experiéncia no passado de um filho com distrofia
muscular) mas, ao ouvirem 0 coracdo bater e sentirem seus movimentos, sentiram-se
incapazes do aborto e, assim, “arriscaram”. Algumas mulheres referiram que “arriscaram”
pelo “simples desejo egoista de terem um bebé&”, sendo que outras “arriscaram” por
acharem a maternidade algo realmente importante e fundamental em suas vidas (uma
espécie de “ritual de passagem” e que valeria a pena arriscar para ter). Outras “arriscaram”
porque avaliaram que seus niveis de risco ndo justificavam a intervencdo médica (seja por
meio de aconselhamento genético, seja através de testagens e exames pré-natais).
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Segundo Parsons & Atkinson (1993), havia trés cursos de acdo possiveis as
mulheres que decidissem n&o arriscar ter um filho com distrofia muscular: a) ndo constituir
familia, com a utilizacdo de métodos anticoncepcionais e da interrupcdo de toda e qualquer
gravidez; b) construir uma familia com cuidado, aceitando se submeter a testagens
diagnosticas pré-natais e optando pela interrupgdo de fetos masculinos independente do
risco estimado de serem afetados pela distrofia muscular; ¢) e adiar a construcdo da familia,
esperando por um teste diagnéstico pré-natal mais definitivo. Segundo os autores, as
mulheres que ndo arriscaram justificaram suas decisdes fazendo alusdo ao sofrimento que
haviam passado junto a seus irm&os com distrofia muscular (*eu vivi com meu irméo e ndo
h& nada nesse mundo que me faga querer que uma crianga passe por isso”) e a crueldade de
“fazer alguém passar” pelas mesmas provacfes que seus proprios pais. Algumas mulheres,
segundo os autores, ndo “pesaram” seus riscos — suas maes haviam dito que todos os
meninos nasceriam afetados e, assim, tais mulheres baseavam suas decisdes reprodutivas
nessa espécie de “receita caseira”. Outras mulheres achavam que todas as mulheres
gravidas deveriam ser testadas (independente de terem mais, menos ou nenhum risco para
qualquer doenca genética), e definiam esse procedimento de “comportamento responsavel”.

Os autores (op.cit.) concluem que hd uma multiplicidade de fatores que moldaram
seus comportamentos reprodutivos potenciais, incluindo seus desejos de construir uma
familia, suas experiéncias de j& terem convivido com a doenga, suas experiéncias com a
posterior morte, suas atitudes frente ao aborto e seus niveis de conhecimento sobre a salde
de seus fetos. Assim, 0s graus de risco ndo se constituem no foco central — isto &, para 0s
autores (op.cit.), os riscos ndo sao os elementos cruciais na tomada de decisGes genético-
reprodutivas, isso porque a diferenca chave entre aquelas mulheres que “arriscaram” e as
que “ndo arriscaram” ndao é um grau particular de risco ou de avaliagdo, e sim que o risco é
parte de um processo muito mais amplo de “construcdo biografica” particular de cada
mulher. Assim, os conselheiros genéticos, segundo o0s autores, poderiam operar um
relacionamento hierarquico de poder dentro do contexto clinico (baseados na relagdo
médico-paciente), mas eles ndo conseguiriam modificar experiéncias anteriores de seus
pacientes. Eles poderiam informar um determinado risco, mas eles nao poderiam controlar
como essa informacdo é interpretada e estruturada de modo relevante dentro do que
chamam de “estoques pessoais de conhecimento”. 1sso porque, segundo o0s autores, “0S
individuos ndo sdo recipientes vazios, esperando serem preenchidos com determinadas
informacdes que prescreveriam seus comportamentos subsequentes”.

Né&o, certamente que os individuos ndo sdo recipientes passivos e vazios — e, por
isso mesmo, muitas e diferentes estratégias sdo necessarias de modo a conduzi-los na
direcdo da felicidade, de uma vida produtiva, de uma prole saudavel e de uma satde (cada
vez mais) perfeita. Uma dessas estratégias, “colada” ao aconselhamento genético, é a
comunicacao do risco genético — que tem uma razdo de ser (estd vinculado a uma dada
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racionalidade de governo®® e de auto-governo através dos nimeros, conforme Lupton,
1999) e serve a objetivos especificos (seja para dar uma certa ordem a vida dos sujeitos,
seja para empodera-los e fazer com que tenham uma idéia/sensacéo de maior controle sobre
suas vidas, seja para diminuir o nimero de nascimentos de doentes genéticos, seja na
esperanca de proporcionar uma ‘“conscientizacdo” da necessidade de sermos
“geneticamente responsaveis” com relagdo as nossas decisdes reprodutivas). Argumento,
amparada a Lupton (1999), que a comunicacao do risco genético é pedagodgica — é nesse
“prestar atengdo” (ou ndo) aos riscos que vamos vivendo as nossas vidas, fazendo escolhas
(na medida do possivel) e nos posicionando frente as coisas do mundo; é esse “prestar
atencdo” (ou ndo) aos riscos que molda e constrOi 0S NOSSOS COrpos, 0S NOSSOS
comportamentos, 0s nossos entendimentos acerca de nés mesmos e dos outros e as nossas
praticas mais banais — colocar o cinto de seguranca, fazer o auto-exame das mamas, usar
métodos anticoncepcionais, fazer dieta.

Mas ainda com relacdo a Historia 62, gostaria de ressaltar que, embora o acido
folico seja referido, com freqiiéncia, nos discursos dos experts como um componente
necessario e indispensdvel a uma boa e saudavel gravidez, a propria médica faz uma
ressalva — ao final da Historia 62 — “que nem a utilizacdo do acido folico poderia garantir,
com 100% de seguranca, o fechamento do tubo neural do bebé”, entregando um folder do
Servigo de pré-natal da Genética Médica daquele Hospital. Assim, por um lado, o acido
f6lico” é bom e necessario; depois, o acido félico ja ndo garantiria 100% de seguranca, e
aponta-se (porque ndo dizer, ensina-se) que a alternativa mais segura da moca € 0
planejamento anterior das suas a¢des, juntamente com a procura de um servigco pré-natal
especializado. De uma certa forma, como o “conselho” vai nessa direcdo, subentende-se
que a moga ndo tem agido de maneira responsavel — isto é, que ela ndo tem planejado nada
e que tem “aparecido” no Servico de Genética Médica apenas quando de suas gravidezes
(ou suspeitas de gravidez).

Castiel (1996), um dos autores brasileiros que vém estudando o risco, afirma que “a
partir da possibilidade do acesso ao genoma humano, propiciada pela Genética Molecular,
0 modelo do risco, aparentemente, poderia confluir e se sobrepor ao discurso da propenséo
hereditaria” e, dessa forma, “adquirir um estatuto mais vigoroso e, portanto, mais efetivo
para sua aceitacao pelas populagdes”. Ainda segundo o referido autor (op.cit.), o discurso
do risco e quase apelativo, é forte e causa mais impacto (posto que é seguido,
invariavelmente, de alguma porcentagem calculada ou, ainda, antecedido pelas palavras

200 sequndo Ewald (1993), “a idéia de risco pressupde que todos os individuos que compdem uma populagéo
possam ser afetados pelos mesmos males — todos somos fatores de riscos e todos estamos sujeitos ao risco”.
201 0 4cido félico, conforme ja dito anteriormente, é uma vitamina do complexo B que previne a ocorréncia de
defeitos congénitos, auxiliando no completo e correto fechamento do tubo neural do feto.
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202

alto ou baixo) do que o da propenséo, um termo quase em desuso na midia™". O mesmo

autor (1999) afirma ainda que

para além dos contextos biomédicos/epidemioldgicos, da salde ocupacional e das ciéncias
atuariais, fala-se e escreve-se com freqliéncia sobre o risco nos chamados mass media. Por
outro lado, percebe-se que as pessoas, na esfera privada, de alguma forma incorporaram a
idéia de risco, mesmo que as resultantes em termos comportamentais sejam distintas: ou
acata-la, procurando administrar os modos de viver, comer, beber, exercitar-se, expor-se
ao sol, manter relagBes sexuais etc.; ou desafia-la, adotando estilos de vida considerados
arriscados, possivelmente a partir da suposicao da posse de imunidades imaginarias

E é especificamente Castiel (1999) que aborda a questdo da “molecularizacdo dos
riscos” relacionada & emergéncia de uma “nova genética”, estreitamente ligada ao campo
da saude. Ele afirma que o modelo de risco desenvolvido pela epidemiologia moderna
alcanca um alto grau de eficAcia com a genética em razdo da “natureza herdavel” de
algumas doencas (isto €, porque é possivel delimitar com grande precisdo, em alguns casos,
a probabilidade de determinados individuos desenvolverem essa ou aquela enfermidade),
mas, ainda segundo Castiel (op.cit.), “existem doencas cujas configuracGes genéticas em
termos moleculares ndo admitem uma clara identificacdo” — por exemplo, cancer e doencas
cardiovasculares. Assim, nesses casos, 0 autor diz que “as relagdes de risco podem ndo ser
percebidas com os mesmos graus satisfatorios de precisdo”, mas que isso ndo impede de
que haja uma “grande producdo de trabalhos que procuram estabelecer relacGes entre
exposicdes e agravos, independentemente das contingéncias de fechamento (e
previsibilidade) dos fenémenos”.

Collins e McKusick (2001), em artigo dedicado as “oportunidades da pesquisa
médica no século XXI”, projetam que a identificagdo dos genes seguida pelo
desenvolvimento de testes genéticos conduzira ao desenvolvimento de uma medicina
preventiva e do uso de tratamentos individualizados, através do “advento” da area da
farmacogendmica. Tais previsdes acabam por apresentar elementos para que os individuos
se auto-governem em determinadas direcOes e, para Lupton (2000), “a l6gica da promocao
da saude é direcionada para que os individuos descubram seu verdadeiro estado de saude,
para que revelem sua posicdo moral e para que, de fato, modelem seus verdadeiros eus por
meios de estratégias de gerenciamento corporal”. Assim, esquematicamente falando, ao se
submeterem a uma (cada vez mais ampla) bateria de testagens e screenings geneticos
(jJuntamente com entrevistas nas quais sdo inquiridos sobre seus habitos de vida, sua
historia familiar, etc.) e ao tomarem conhecimento — mediante uma sessdo de
aconselhamento — de seus riscos relativos de ter essa ou aquela doenga, ou de passar para

202 Ao proceder & pesquisa nas bases de dados do jornal Zero Hora (Porto Alegre, RS), constatei que a
expressdo “risco genético” s6 aparece a partir de 1995, perfazendo 16 ocorréncias. Um ano depois, nos
arquivos de 1996, aparecem 29 registros, sendo que o ano de 2001 conta com 35 ocorréncias. Ja “propensdo”,
como o proprio Castiel afirma, ndo aparece no periodo analisado (de 1988/2 até 2003/1).
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sua prole esse ou aquele gene, espera-se que 0s individuos se auto-gerenciem e que sejam
responsaveis pelos seus proprios destinos:

Uma mae, um pai, um menino no colo da mée. Logo de saida, os pais vao mostrando
tudo o que trouxeram para a consulta — resultados normais de um teste do pezinho e de
um teste para detecgdo de hipertireoidismo congénito, mais uma série de ecografias do
menino, radiografias feitas dos pés do mesmo e receitas de remédios receitados a mée
na gravidez. A residente ia olhando tudo isso e anotando algumas informacgdes na ficha,
comentando o quanto era importante os pais terem trazido tudo aquilo. O pai levou,
também, resultados de hemogramas, laudos de outras radiografias feitas no quadril, mais
resultados de trés exames realizados no coragdo do menino. Até entdo, ninguém dizia
nada — apenas estendiam 0s papéis para a médica anotar os resultados no prontuario do
paciente. Feitas tais anotacdes, a residente comecgou a falar sobre a biépsia de musculo
gue a neurologista do menino havia recomendado. A residente informou aos pais que tal
procedimento nédo é feito no Hospital e que, em equipe, ficou decidido que o menino ndo
seria submetido a tal exame (incbmodo e dolorido para o paciente) pelo fato do mesmo
nao ter resultado satisfatorio na maioria dos casos. Ela disse que as investigacdes que o
Servigo faz para doengas metabdlicas utilizam sangue e urina apenas. O pai pareceu
ficar confuso (irritado, até) com o fato de uma neurologista dizer que precisa fazer uma
coisa (a biépsia de musculo) e aqui, no Hospital, dizerem que néo precisa. A residente
explicou novamente que o melhor era fazer os exames de sangue e urina. Se 0s exames
forem negativos, dai os pais poderiam fazer a tal da biépsia (e a médica ja foi adiantando
qgue é um procedimento caro, de mais ou menos R$1.000,00). Se os exames de sangue e
urina forem positivos, dai ha o diagnéstico de uma doenca genética metabdlica. A médica
também disse que precisava ser sincera: toda doenca muscular ndo tem um remédio
especifico — ndo tem um tratamento disponivel. O Unico tratamento é a fisioterapia
(paliativo), que pode ajudar muito, mas ndo curar. Ela também disse ser importante que
as doencgas sejam nomeadas (ou seja, que 0s pais saibam exatamente que doencga €),
para que entendam mais sobre ela. Os pais também comentaram que estdo com um
certo medo de que “engravidem” novamente. A médica perguntou dos cuidados que
estdo tendo para nao terem filhos, e a mulher disse estar tomando pilula
anticoncepcional. A residente disse que foi por isso que 0s encaminharam para a
genética — para ver os riscos que tém de terem outro filho doente mas que, primeiro,
precisam diagnosticar alguma coisa. A residente saiu do consultério para pedir exames e
para analisar a tomografia cerebral do menino. Quando voltamos, o pai fez questdo de
mostrar como o0 menino (agora acordado) caminha, senta, etc. A residente ndo fez
gualquer tipo de exame fisico no paciente, dizendo apenas que, aparentemente, ndo era
Duchenne (porque ele ndo apresentava hipertrofia da panturrilha, traco diagnéstico
caracteristico da sindrome). Disse também que uma das “marcas” fisicas (caracteristicas
diagnésticas) da miopatia sdo as criangas que ficam com a boca aberta (posto que nao
tém forca muscular suficiente para manter a boca fechada). Deu os papéis solicitando os
exames e a coleta de materiais para o pai e marcou uma reconsulta para janeiro de 2003.

Diario de Campo, Histéria 41

Na Histdria 41 vé-se um pouco de toda a parafernalia com a qual um casal precisa
aprender a lidar, nos dias de hoje, para tentar fazer alguma coisa com relagdo a doenca de
seu filho. Sdo papéis e mais papéis que precisam ser guardados com cuidado — conforme o0s
ensinamentos e a aprovacao dos proprios meédicos, posto que a residente menciona “o
quanto era importante que os pais tivessem trazido tudo aquilo” (resultados diversos de
radiografias e laudos de ecografias que, na maioria das vezes, sdo incompreensiveis para 0s
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leigos) — e que precisam ser levados a cada consulta médica, para passarem pelo escrutinio
atento e vigilante dos mais variados especialistas.

Mas poder-se-ia dizer que esse é um casal “modelo” — um casal que comparece a
consulta “munido” de todos os resultados dos exames e que ndo quer mais “correr riscos” —
isto é, ndo quer mais sentir medo de que a mesma doenca grave e desconhecida de seu filho
venha a afetar um novo filho do casal. E, assim, procede-se a uma busca intensa pelo
“nome da doenga” (isto €, pela causa do mal), reforgando-se a importancia, a necessidade e,
porque nao dizer, a centralidade do diagndstico — a situagdo de ndo-diagnostico é confusa,
desconfortavel, indesejavel e incerta tanto para médicos quanto para pacientes e familiares.
Assim, a médica sugere que facam 0s exames de sangue e urina primeiro, posto que a
primeira hipotese diagndstica diz respeito a algum erro inato do metabolismo — em caso de
resultado negativo, o problema do ndo-diagnostico e da incerteza permaneceria ; em caso
positivo, a busca pelo nome da doenca acaba — e poder-se-ia pensar que toda a incerteza
também acabaria.

Elizabeth Ettore (1999), que entrevistou conselheiros genéticos especificamente
sobre suas visdes acerca das testagens genéticas diagnosticas, comenta que, numa das
entrevistas, um médico geneticista argumentava que as familias desejariam, em geral, uma
certeza sobre o seu status de risco. O geneticista disse que, para as familias, descobrir o seu
nivel de risco é experimentado como “um alivio”. Ettorre (op.cit.) refere, entdo, o trabalho
de Richards (1997), que argumenta que a necessidade de certezas acerca do risco € parte da
mentalidade geral das familias, uma mentalidade fundada no “conhecimento leigo da
heranca”. Dentro desse conhecimento leigo, as familias encontrariam alivio nas estimativas
dadas pelos experts. Um expert disse que estimar o status de risco pode satisfazer essa
necessidade de certeza da familia (isto €, “sé para ter certeza”), independentemente do
resultado (isto é, se o risco € alto ou baixo). Esse expert em questdo, um medico geneticista,
disse o seguinte, quando entrevistado pela pesquisadora: “minha experiéncia é que, quando
uma familia j& tem uma crianga anormal, se € um por cento ou 25 por cento (risco), isso ndo
faz muita diferenca. Eles querem ter certeza sobre a sua préxima crianga. Isso é a
mentalidade das familias. Eles querem ter certeza, e ndo faz muita diferenca se € um por
cento ou 25 por cento”.

Ettorre (1999) também diz que um dos experts por ela entrevistados apontou
também que, lado a lado com a busca familiar pela certeza, esta a no¢do de que a
informacéo em seu “nivel genético” é, freqlientemente, incerta. Assim, enquanto as familias
tentam construir informacdes genéticas significativas, elas dependem da certeza do expert.
A autora diz que “a ironia € que os experts podem, realmente, ndo saber” — podem néo ter
nenhuma idéia e, frequentemente, esse é o caso...

LOGZTBTICE TS
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CAPITULO 7 — GOVERNANDO ATRAVES DA EXORTACAO A
VIGILANCIA

E preciso vigiar. Quanto ao dia e & hora, ninguém sabe, nem os anjos do céu
nem o Filho mas somente o Pai. Ficai de sobreaviso e vigiai, porque ndo sabeis
quando serd o tempo oportuno. Serd como um homem que, ao partir para o
exterior, deixa a casa e delega autoridade aos empregados, indicando o trabalho
de cada um e dando ordens ao porteiro para vigiar. Vigiai, pois ndo sabeis
quando o Senhor da casa voltara, se a tarde, se @ meia-noite, se ao cantar do galo
ou pela manhd, para que ndo suceda que, vindo de repente, vos encontre
dormindo. O que vos digo, digo a todos: vigiai!

Marcos, 13, vs.32-37

As cinturas vos estejam cingidas e acesas as lampadas. Sede como homens que
esperam o senhor de volta das festas de casamento, para lhe abrirem logo que
chegar e bater. Felizes os servos que o senhor achar vigiando. Em verdade vos
digo: ele cingira o avental e os fara sentar-se a mesa e se prestara a servi-los. E
se chegar a meia-noite ou as trés da madrugada, e assim os encontrar, felizes
serdo eles! V6s bem sabeis: se 0 dono da casa soubesse a hora em que viria 0
ladrdo, vigiaria e ndo deixaria arrombar-lhe a casa. Estai, pois, preparados,
porque & hora em que menos pensais vird o Filho do homem. (...)”

Lucas, 12, vs.35-44

E preciso vigiar sempre; nas tentagdes (da carne, do espirito, do deménio, etc.),
principalmente, através da oragédo e das assim chamadas vigilias. O “bom” cristdo € aquele
que vigia, porque ndo sabe quando sera a hora da “prestacdo de contas”. Pelo menos, foi
isso que me foi ensinado — na fé, é preciso vigiar. E preciso seguir um caminho reto, firme
e determinado; € preciso, também, ter uma postura ilibada, posto que Deus a tudo Vé.
Quando pequena, minha mae me mostrou seu antigo livro de catecismo que, devo confessar
(outra das “virtudes” cristas), me afligia muito: mostrava a imagem de um menino pegando
alguma coisa de um armario (obviamente, alguma coisa que ele ndo poderia pegar), sendo
observado por um olho desenhado dentro de um triangulo, o “olho de Deus”. Uma menina
apontava para o “olho de Deus”, como que avisando/alertando o menino de que “Deus vé
tudo: vé até nossos pensamentos. N&o faca nada as escondidas, porque Deus Vé tudo”.

A genetica e os geneticistas, de forma similar, também parecme *“ver tudo” e “saber
de tudo” — Nelkin & Andrews (1999) comentam que bastaria um pouco de saliva, uma
mancha de sangue ou sémen, ou até mesmo um anico fio de cabelo para que se tivesse uma
“impressdo digital de DNA” (DNA fingerprint), um perfil genético de determinado
individuo acusado de algum crime, ou morto, ou desaparecido, ou ainda suspeito de
maternidade/paternidade em algum processo judicial. As autoras afirmam que os
screenings de DNA foram desenvolvidos num contexto exclusivamente médico, como
“uma técnica para identificar os marcadores que indicam desordens familiares”, mas que,
em 1983, pela primeira vez, um geneticista britanico se valeu de tal técnica para identificar
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um estuprador. A partir de entdo, segundo as autoras, as testagens genéticas “fugiram” da
esfera médica e se espalharam pela esfera da vigilancia pablica. Nelkin & Andrews (1999)
falam, entdo, do “Programa militar de coleta de DNA”, estabelecido em 1990 para que todo
0 pessoal das forcas armadas dos Estados Unidos tivesse amostras de sangue e de tecidos
corporais extraidos; falam, também, das iniciativas do FBI, bem como de outras agéncias
estaduais, de armazenar e de testar amostras de tecidos corporais de criminosos confessos
com o objetivo de “futuras identificacbes” — e, em alguns estados dos EUA, mesmo
acusados de brigas ndo-violentas e de pequenos delitos estdo incluidos em tal esquema de
armazenamento e testagem de DNA. As autoras (op.cit.) comentam, também, que muitos
paises do mundo requerem, como condicdo de entrada, amostras de DNA desses
imigrantes. Mas ha também, conforme apontam Nelkin & Andrews (1999), varios aspectos
positivos na identificacdo por DNA: “por que ndo ajudar a controlar o crime através dos
registros [genéticos] dos reincidentes? Por que ndo desenvolver modos acurados de
identificagdo de pessoas desaparecidas, ou de restos mortais de soldados mortos numa
guerra?”. Pensando por esse lado — por exemplo, o da justica —, tais bancos de DNA
poderiam ser vistos como poderosos aliados no controle da criminalidade e do
desaparecimento de pessoas; mas a questdo, segundo as autoras, é que a expansdo do uso
do DNA fingerprint também reforca a tendéncia ao aumento da vigilancia.

H&, atualmente, varias discussGes acerca da vigilancia genética populacional,
facilitada, em grande medida, pela possibilidade do atual armazenamento eletronico de uma
grande quantidade de dados (Rifkin, 1999; Mitchel, 2000; Petersen, 2002; Bunton, 2002);
discute-se, por exemplo, a criacdo — por alguns paises escandinavos e, notadamente, pela
Islandia, com o Iceland Biobanks Act — de imensos bancos de DNA populacionais, cujo
objetivo seria, em ultima instancia, o da melhoria da saude coletiva (através das inimeras
pesquisas que poderiam vir da andlise de tais bases de dados). Também discute-se a
emergéncia, nos ultimos anos, de disciplinas tais como a epidemiologia genética, bem
como das formas de vigilancia delas derivadas — tais como o0s registros de nascimento de
bebés com defeitos congénitos ou aqueles programas destinados ao diagnostico neonatal de
doengas metabdlicas. Notadamente, no Brasil, existem pelo menos trés diferentes
programas de monitoramento da (a)normalidade: 1) o Sistema Nacional de Informagdes
sobre Agentes Teratogénicos (SIAT); 2) o Programa de Monitoramento de Defeitos
Congénitos (PMDC), vinculado ao ECLAMC, ndo governamental, cujo objetivo é
“monitorar 0s nascimentos ocorridos no Hospital, atraves de um estudo caso-controle, para
observar o comportamento das freqiéncias de alguns defeitos congénitos em nossa
populacdo e associar os dados a possiveis fatores de risco” (Leite et.al., 2001); 3) e 0
“Programa de Diagndstico Precoce do Hipotireoidismo Congénito e Fenilcetondria”,
juntamente com o “Programa Nacional de Triagem Neonatal/PNTN”, iniciativas
governamentais voltadas a testagem/triagem da populagdo materno-infantil brasileira.
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Assim, num primeiro momento, o presente capitulo tem como Unica pretensdo
discutir, discreta e minimamente, aquilo que estou chamando de exortacdo a vigilancia
genética em pelo menos trés niveis: a) a vigilancia genética populacional num nivel mais
amplo e que esta estreitamente associada a auto-vigilancia e as préaticas/cuidados de si —
iSSO porque, para funcionar, a vigilancia mais ampla precisa “da colaboragédo de cada um”;
b) a vigilancia do “outro” — no caso, dos pais sobre os filhos doentes, dos médicos sobre as
condutas dos pais, etc.; ¢) e a vigilancia sobre os “corpos gravidos” (ou dos corpos das
mulheres ndo-gravidas, mas em idade reprodutiva) proporcionada pelas novas tecnologias
do campo da genética reprodutiva. E ndo foi a toa que o capitulo anterior tratou da
construcdo social e cultural da nocéo de risco — porque é em funcdo dos riscos (geneticos
ou ndo) que tal exortacdo a vigilancia é posta em circulagdo (o risco estaria, hoje,
disseminado em toda parte, seja nos corpos, nos comportamentos, no ambiente ao qual a
pessoa estd exposta, etc.). E esse movimento de exortacdo a vigilancia se da através de
multiplos instrumentos e procedimentos, e cuja finalidade seria, em Gltima instancia, tentar
garantir e assegurar a satde genética dos individuos nas futuras geracfes. Assim, pretendo
apontar para esses instrumentos e procedimentos de vigilancia genética populacional
intrinsecamente ligados ao aconselhamento genético e que participam da educacdo dos
individuos, no sentido de transforméa-los em sujeitos geneticamente responsaveis (atraveés,
por exemplo, da adogdo de medidas profilaticas de detec¢do de determinados genes ou,
ainda, do ensino das (im)possibilidades genéticas dos individuos nas praticas dos
ambulatérios de genética médica, de campanhas, etc.). Mas gostaria de avisa-los, desde jéa:
ndo esperem muito desse capitulo. Ele é confuso, ambiguo, “desengongado”; ele mistura
coisas aparentemente distintas (por exemplo, a vigilancia do fiel que precisa manter-se
firme em seu exercicio de fé — garantia do paraiso; a vigilancia da mée sobre o proprio
corpo, grévido ou ndo, e sobre o corpo do filho doente genético, em seu exercicio de
“maternidade responsavel”; a vigilancia do geneticista sobre a populagdo, sobre as familias
e sobre os individuos no detalhe, em seu exercicio profissional responsavel; etc.) e ndo sabe
como fazer diferente...
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A) DE OLHO NO DNA — A VIGILANCIA DA SAUDE GENETICA DAS POPULAGOES

Petersen (2002) aponta para a popularidade do campo da epidemiologia genética®®
— cujo objetivo seria o de “esclarecer se ha factores [sic] genéticos envolvidos na patogenia
das doencas humanas e qual a sua importancia relativa comparada com a de efeitos
ambientais” (Oliveira, 2004), através do desenvolvimento e da aplicacdo de métodos
estatisticos na localizacdo, caracterizacdo e identificacdo de genes de doengas e/ou
condi¢Bes geneticas nas populacdes humanas (e nas familias) e dos fatores de risco
associados — e para a proliferacdo de trabalhos nessa direcdo nos ultimos anos. Ha, por
exemplo, incontaveis referéncias, no meio académico, sobre “a genetica do cancer”, “a
genética das doengas mentais” e “a genetica das doencas cardiovasculares”, num esforco
para 0 aumento da vigilancia e do controle de algumas das principais causas de morte da
populacdo adulta; da mesma forma, a midia também se ocupa, com freqliéncia, da
divulgacdo dos dados epidemioldgicos de tais pesquisas, dos riscos (individuais e
considerados dentro do contexto familiar), bem como das inimeras medidas que podemos
(e devemos) tomar para afastar de nos esses males — por exemplo, atraves de uma consulta
médica com um geneticista, o exame fisico-clinico, a investigacdo através da arvore
genealdgica da familia (na tentativa de mapear os tipos de cancer que afetam ou que ja
afetaram alguns de seus membros, relativamente proximos do consulente) e, por fim, a
realizacdo de testagens genéticas especificas.

Tais procedimentos acima citados ainda ndo sdo comuns para o individuo em geral,
ja que requerem gastos relativamente altos. Mas existem, claro, alguns servigos gratuitos
em hospitais universitarios, junto aos servicos de oncologia e de genética medica, e que tém
0 objetivo de identificar individuos e familias em risco para as chamadas atualmente
“Sindromes de Predisposicdo Hereditaria ao Cancer” (SPHC), através de aconselhamento
genético. Através da identificacdo desses individuos e de suas familias, haveria a criagdo de
bancos de DNA, visando futuras pesquisas, bem como a assisténcia e 0 ensino desses
pacientes e de suas familias com relacdo a doenca e ao manejo dos riscos ambientais
associados (obesidade, hipertensdo arterial, sedentarismo, tabagismo, uso de alcool e
drogas, etc.).

Tudo isso parece, num primeiro momento, fantastico — eu, claro, desejaria muito
saber quais sdo 0s meus riscos relativamente ao cancer hereditério, principalmente quando

203 para Oliveira (2004), “A Epidemiologia é o estudo cientifico da freqiiéncia e distribuicdo das doencas em
grupos de individuos e dos factores [sic] que as afectam [sic]. A Epidemiologia Genética desenvolveu-se
como a interface da Epidemiologia com a Genética de Populagbes. Tendo inicialmente adoptado [sic]
métodos de analise proprios dessas duas areas cientificas, a Epidemiologia Genética viria a desenvolver
técnicas especificas para estudar “a etiologia, distribuicdo e controlo [sic] de doengas em grupos de familiares
e as causas hereditirias de doenca em  populacBes’”. Retirado da  Internet:
<http://users.med.up.pt/sdoria/Aulal0.pdf> em 05/04/2005.
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vejo varios membros de minha familia que j& tiveram (e tém, ainda) cancer de célon. Num
primeiro momento, ndo me importaria de fazer parte de um banco de DNA (enquanto
biologa e ex-quase-geneticista, na realidade, ja faco), dependendo dos usos que seriam
feitos desse material. Mas, pensando bem: o que eu faria com tais riscos, caso tivesse
acesso a eles? Sera que eu, finalmente, “aprenderia a comer”? Sera que eu comegaria a
praticar exercicios fisicos, evitando o sedentarismo? Sera que, uma vez satisfeita a minha
morbida curiosidade, eu os desconsideraria?

Mas se pensarmos em outros tipos de bancos de dados hoje tdo comuns — por
exemplo, no caso dos registros de defeitos de nascimento®* —, outras questdes me assaltam:
sera que eu gostaria de ter meus registros (e os de meu filho, e os de minha familia) nesse
tipo de banco de dados? Pode-se pensar que haja alguma positividade/produtividade nesse
tipo de iniciativa de vigilancia e controle das malformag6es congénitas?

Sim, certamente. Petersen (2002) diz que os registros de doencas e, mais
especificamente, os registros de defeitos de nascimento, sdo vistos como ferramentas Uteis
no monitoramento da ocorréncia de varias condicdes, servindo como sinais de alerta para
possiveis efeitos nocivos de fatores ambientais; mas, apesar dessa “alegada intencao de que
tais registros beneficiariam aqueles pacientes que foram testados e diagnosticados como
possuidores de alguma desordem genética, alguns registros incluem informacbes sobre
outros membros da familia e podem ser utilizados para que se faca contato com parentes
que ndo sabem que estdo em risco”. Além desse problema — que diz respeito, basicamente,
a confidencialidade da informacédo genética individual e aos limites da vigilancia genética—,
Petersen (op.cit.) tambeém diz que “a pressdo para que se expanda o uso desse tipo de
registro (bem como da coleta e do armazenamento de uma quantidade cada vez maior de
informacOes pessoais) tende a aumentar, dado que mais e mais pesquisas genético-
epidemioldgicas tém sido levadas a cabo. Como conseqiiéncia da necessidade de se analisar
fatores genéticos e ambientais simultaneamente, bem como da andlise da interacdo entre
eles, o tamanho das amostras populacionais, em muitos estudos, pode ser imenso”. Ele cita
como exemplos a prépria Inglaterra®®, a Islandia®®, a Australia®®’, bem como uma

204 Na América Latina, vidle ECLAMC - Estudo Colaborativo Latino-Americano de Mal-formagdes
Congénitas —, a ser comentado mais adiante.

205 0 UK National DNA Database, fundado em 1995, foi o primeiro banco policial de DNA do mundo e vem
recebendo cerca de 6.000 amostras por semana. Segundo seu site
(http://www.genewatch.org/HumanGen/Publications/Reports/NationalDNADatabase.pdf), em 2004 ele
continha mais de 2 milhGes de amostras. H& uma expectativa de que, no futuro, ele inclua amostras e perfis
[profiles] de um terco da populacdo masculina da Inglaterra, e que tais perfis de DNA sejam utilizados apenas
para a identificagdo de individuos criminosos e ndo para o fornecimento de dados de desordens ou
suscetibilidades genéticas. Mas para Petersen (2002), no entanto, a proposta do MRC/Wellcome Trust indica
que a idéia do uso de bases de dados genéticas para tragar o “perfil do risco” da populagdo “agrada” a alguns
setores da classe médica.

206 A discussdo acerca das implicacdes das bases de dados genéticas vem aumentando, em particular, desde a
aprovacdo de uma lei islandesa de dezembro de 1998, que autoriza a criagdo e o funcionamento de uma base
de dados centralizada contendo informacgdes sobre a salide de toda a populacgdo. Eu ja tinha ouvido falar desse
imenso banco de DNA populacional — o que eu ndo sabia, contudo, é que ha, segundo Petersen (2002), uma
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proposta de pesquisa do Wellcome Trust e do Medical Research Council (MRC) que previa
a necessidade de uma amostra de mais de 500.000 individuos (com todos 0s seus registros
médicos) —, tudo isso “visando o desenvolvimento de estudos prospectivos acerca dos
fatores de risco genéticos e ambientais na vida tardia”. Plenamente justificado, portanto...

No Brasil, iniciativas dessa natureza ndo faltam nos dias de hoje: Paiva e Silva &
Ramalho (1997), por exemplo, desenvolveram um trabalho, j& comentado anteriormente,
com doadores de sangue do Hemocentro de Campinas. Com o sangue desses doadores foi
feita uma ampla testagem, sem o consentimento dos individuos, para a verificagdo do traco
falcémico (isto é, para a deteccéo precoce de heterozigotos para a Anemia Falciforme). Os
autores defendem e justificam o estudo, argumentando que

(...) tal “infracdo ética” normalmente é justificada pelas indicacfes desse procedimento
para fins de hemoterapia (protecdo da salde do receptor de sangue). Guardadas as devidas
proporc¢des, também ndo se pede ao doador de sangue autorizacdo para investigacdo de
HIV, hepatite, sifilis, doen¢a de Chagas, etc. Assim sendo, os doadores examinados
estavam conscientes da realizacdo de alguns exames no seu sangue, embora, no caso,
quase 90% deles ndo soubessem que alguns testes genéticos estivessem incluidos dentre
esses exames.

Ao final da referida pesquisa, os autores fazem uma analise que eles chamam “mais
global” dos resultados, dizendo ser possivel verificar que os riscos da triagem genética
apontados por Wilkie (1994) (a saber: a) rotulacdo; b) estigmatizagdo; c) invasdo de
privacidade; d) perda de auto-estima; e) e discriminacdo de individuos heterozigotos para
uma determinada doenca ou condicdo genética) ndo apareceram de forma preocupante no
trabalho” para, logo depois, completarem: “Isso ndo quer dizer, evidentemente, que eles
ndo possam ter ocorrido de forma esporadica em alguns casos”. Os “casos esporadicos” a
que se referem dizem respeito a algumas verbalizacbes de individuos testados, como

7 G

“falaram que vinha de negros”, “néo entenderam bem o que era, algumas pessoas acharam
que é uma doenca”, “todo mundo da familia sabe, eles ficaram preocupados pela primeira
carta”, “a dentista ndo queria tratar os dentes da minha filha por ter medo de acontecer
alguma coisa” e por ai afora. Os autores parecem, assim, muito mais preocupados em
defender a necessidade da implantacdo de programas de triagem populacional e

aconselhamento  genéetico “bem  controlados” para individuos portadores de

Unica empresa responsavel pela coleta e armazenamento dos dados, e que tem o monopdlio do uso dessas
informagdes genéticas (de todo um pais!) com propdsitos comerciais.

27 Sequndo Petersen (2002), os ministros australianos da satde estadual e federal aprovaram, em 2000, um
plano com duracdo de 10 anos (e com um custo de 440 milhdes de dolares) para a emissdo de nimeros de
identidade conectados a registros de salide pessoais armazenados eletronicamente. Esses registros eletrbnicos
conteriam todos os dados relevantes sobre a saude de cada individuo durante toda a sua vida. O que se prevé,
segundo o autor (op.cit.), “é a criacdo de um Unico registro para cada individuo, continuamente em expanséo,
de antes do nascimento até a morte, e acessivel a uma ampla gama de individuos e institui¢cBes. Sugere-se,
também, que testagens genéticas e resultados de screenings tornem-se uma parte importante desses registros.
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hemoglobinopatias, de modo a garantir “beneficios reais para a populagdo, com prejuizos
minimos”... A identificacdo de 13% de “casais de risco” (homem e mulher heterozigotos
para a anemia falciforme) pelo estudo, bem como dos 5% de filhos doentes, segundo Paiva
e Silva & Ramalho (op.cit.), “j& justificam, em si, a triagem e a orientacdo genética dos
doadores de sangue”.

Petersen (2002) vé as tecnologias genéticas como fundamentais para uma cada vez
mais popular modalidade de vigilancia, a chamada “vigilancia simulada” [simulated
surveillance], que envolve a categorizacdo ou a construcdo de perfis populacionais de
acordo com o nivel de risco. Segundo ele, “na vigilancia simulada, o hiato entre o controle
virtual e o real desaparece: nada é deixado para 0 acaso; tudo é visivel antes e sujeito a
predicdo e controle anteriores ao evento”. Tal vigilancia é facilitada (e potencializada) pelas
tecnologias da informacdo e da comunicagdo: segundo o autor (op.cit.), “os computadores
permitem que os individuos que partilham de certas caracteristicas genéticas comuns sejam
agrupados de uma forma que os descontextualiza de seus ambientes sociais e permitem,
assim, a andlise objetiva apenas dos fatores de risco”. Petersen (2002) diz que, dado que o
lugar tem cada vez menos significado num mundo eletronico, “a vigilancia pode ser
exercida sobre populacBes e familias inteiras de lugares diferentes e de pontos distantes.
Além disso, com o desenvolvimento dos perfis [genéticos e de salde, de uma maneira
geral], a vigilancia ndo mais precisaria recair sobre a figura de um vigilante ‘externo’, ja
que o individuo pode se comparar a um modelo. Isto é, o individuo participa da (e torna-se
responsavel pela) sua propria observacdo (isto é, adotando um comportamento auto-
vigilante). Nesse sentido, € comum ouvirmos acerca de estudos académicos sobre o “perfil
genético do hipertenso brasileiro®®” e o “perfil genético de pacientes com problemas
neurolégicos®®™” e por af afora. Um outro exemplo disso ja foi explorado no capitulo 3
dessa tese, através da analise do folder da empresa Genzyme — direcionado para um grupo
populacional especifico, os judeus Ashkenazi, que estariam sendo ensinados a distancia,
por aquela empresa, sobre 0s riscos genéticos inerentes ao casamento entre dois judeus, ou
entre um judeu e um nado-judeu. E digo ensinados, justamente, porque o titulo do referido
folder vai exatamente nessa dire¢do (a do ensino) servindo, assim, de inspiragdo para o
titulo dessa tese: learning about your heritage is a beginning — “aprender sobre a sua
heranca ja € um comego”.

As principais formas de screening incluiriam o fetal (pré-natal), o screening do recém-nascido, o status de
portador e o screening clinico (cuidado primario)”.

2%8 Tais estudos pretendem tracar correlacdes clinicas entre a hipertensio arterial e a ocorréncia aumentada de
outras doencas (usualmente associadas ou ndo a ela, como a doenga renal policistica, a periodontite —
inflamacdo nas gengivas, etc.), bem como correlagBes genéticas (verificagdo dos polimorfismos genéticos
associados).

29 O Instituto de Psiquiatria da USP, que atende cerca de 8.000 pacientes por ano com problemas
neurolégicos, esta realizando uma pesquisa com esse grupo, comparando seus perfis genéticos e verificando
como tais perfis influem no surgimento de doencas como esquizofrenia, epilepsia e Mal de Alzheimer.
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Petersen (2002) aponta, em seus escritos, para a énfase crescente, nos ultimos anos,
da promocdo do “alfabetismo genético” [genetic literacy] — isto é, da necessidade de que 0s
individuos estejam conscientes de seus préprios riscos genéticos e de como minimizar e
lidar melhor com cada risco. Um dos exemplos que o referido autor (op.cit.) da é o da
literatura de aconselhamento (e de auto-ajuda, poderiamos dizer) na area da salde
“popular™?', representada pelo livio Genetic Nutrition (nutricdo genética), de Artemis
Simopoulos (1993). Tal livro, segundo Petersen (2002), combina dicas e conselhos
nutricionais com informagdes do campo da genética, e descreve como construir/esbogar
uma dieta baseada na historia medica/clinica (e genética) de cada familia. O livro enfatiza
que “cada um de nds é Unico”, mas apresenta o risco (de cada um) como sendo determinado
pelo pertencimento a uma determinada familia e a um determinado grupo étnico:

Da mesma forma que nds ndo tomamos os remédios uns dos outros, nem todos nés nos
beneficiamos da mesma dieta. A razdo é, pura e simplesmente, a genética. Cada um de nés
é Unico, feitos dessa forma por nossas herancas individuais — a miriade de genes
encontrados em nossos quarenta e seis cromossomos. Esse livro lhe mostrard como
entender o qué a sua constituicdo genética particular pode Ihe informar acerca do que vocé
deveria comer. Ele explicara porque, enquanto nagdo, nds devemos nos afastar dos
métodos universais da salde publica, com suas recomendacdes coletivas para toda a
populacdo, e ir em dire¢do a um processo mais seletivo e informado, que levard em
consideracdo diferencas genéticas individuais — por exemplo, na forma como absorvemos
e metabolizamos os nutrientes, bem como no modo como gastamos energia. Agora, de
modo a evitarmos confusGes desde o comeco, nds precisamos dizer que, mesmo que
sejamos todos geneticamente Ginicos, nds nos tornamos assim através da mistura dos genes
de nossos pais bioldgicos. Isso explica o que todos nds podemos ver sem treinamento
cientifico — familias que sdo propensas a certas condices, tais como cancer ou doencgas
cardiovasculares. 1sso também explica aquelas doencas genéticas que sdo encontradas, em
grande quantidade, em pessoas pertencentes a um determinado grupo étnico e ndo em
outro, tais como a fibrose cistica em brancos e a anemia falciforme, em negros e asiaticos.
Assim, nesse livro, nés mostraremos a vocé como conhecer o seu self genético como um
individuo, como uma parte de uma familia e como um membro de um cla.

Simopoulos (1993)

Petersen, ao mencionar o livro Genetic Nutrition, quer chamar a atencdo para o
potencial regulatério e de vigilancia das novas testagens e screenings genéticos quando
aplicados a salde publica, bem como “mostrar como as novas tecnologias genéticas — e,
particularmente, a convergéncia dessas tecnologias com as digitais - estdo
modelando/construindo modos de pensar sobre o corpo, o self e a sociedade, bem como
questionar algumas assuncOes prevalecentes acerca das aplicacdes e dos beneficios da
‘nova genetica’”. Ele acredita que € preciso “avaliarmos as implicacdes das estratégias e
praticas que tém sido adotadas ou propostas”, e que “ha a necessidade de uma nova
perspectiva para a ‘nova genética’ aplicada a salde publica — uma perspectiva que

210 A expressdo que o autor utiliza é: “popular health advice literature”.
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reconheca o seu potencial de transformacao profunda de nossos conceitos de self e de nossa
consciéncia enquanto seres incorporados/corpéreos [embodied beings]. E em seu potencial
de alterar as nossas visdes acerca de nds mesmos e de nossos relacionamentos com 0s
outros que a ‘nova genética’ apresenta 0s seus mais potentes efeitos como uma forma de
governamento”.

O SISTEMA NACIONAL DE INFORMACOES SOBRE AGENTES TERATOGENICOS — SIAT:
OUTRA ESTRATEGIA DE GOVERNAMENTO DA SAUDE GENETICA DA POPULACAO

Hospital orienta as gestantes. Por telefone. — E o Gnico servico deste tipo na América
Latina. Basta discar o numero 302016: um médico dara as informac8es necessarias
para a seguranca do feto.
A partir de Segunda-feira comeca a funcionar no Hospital (...) um dos mais modernos
servicos de orientacdo a gestantes. Trata-se do Sistema Nacional de Informacdes sobre
Agentes Teratogénicos (SIAT), que prestara todas as informacGes sobre os perigos de
alguns medicamentos para a vida do feto por telefone, através de uma rapida entrevista e
do preenchimento de uma ficha individual. (...) A equipe do SIAT é formada por dez
profissionais, com médicos, secretarias e pessoal de apoio, inclusive para pesquisa
bibliografica. Funcionando em horario comercial, o programa manterd, a noite e nos finais
de semana, uma secretaria eletrdnica para registrar as chamadas e informando que havera
um contato posterior da equipe, bastando deixar o nimero do telefone. O projeto de
expansdo prevé a instalagdo de um telefone de trés digitos, com ligacGes gratuitas. A
montagem de toda estrutura contou com apoio do CNPq, Fundacdo de Amparo a Pesquisa
do Estado (FAPERGS) e da Universidade Federal do Rio Grande do Sul. (...) Para
divulgar o SIAT, foi celebrado convénio com a Legido Brasileira de Assisténcia (LBA),
que informara, através de seus ndcleos de voluntariado, sobre os objetivos do sistema. Por
isso, a presidente da LBA, Rosane Collor, estara amanhd no Hospital de Clinicas
inaugurando o projeto. O médico geneticista Roberto Giugliani (...) calcula que o SIAT
receberd cerca de 100 ligacdes telefénicas por semana nos primeiros dias de
funcionamento. Apesar dos estudos em torno das malformagdes genéticas, a maioria das
causas ainda sdo desconhecidas. Sabe-se, no entanto, que entre 3 e 5% dos fetos nascem
com algum defeito que tem causas genéticas ou ambientais. Alguns medicamentos,
determinadas doencgas (como a rubéola), a diabete ndo controlada, o uso de alcool e a
automedicacdo durante a gravidez sdo causas ja conhecidas que aumentam o risco para
gestantes.

Zero Hora, Sexta-feira, 17.08.1990, Editoria Salde, p.47

O SIAT esté vinculado ao Estudo Colaborativo Latino-americano de MalformacGes
Congénitas (ECLAMC), sendo o primeiro sistema dessa natureza a operar na América
Latina (Schiler-Faccini et al., 2001). O Sistema esta incorporado ao European Network of
Teratogenic Information Services (ENTIS), uma rede de informagdes que engloba todo o
continente europeu e, desde 1992, esté vinculado a dois sistemas similares na Universidade
Federal do Rio de Janeiro e na Escola Paulista de Medicina. Em poucas palavras, trata-se
de um servico telefonico gratuito destinado a gestantes, médicos ou pesquisadores em geral
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que fornece informacdo sobre “riscos reprodutivos” relacionados a exposicao de mulheres
gravidas a agentes quimicos, fisicos e biologicos. Tais “riscos reprodutivos” seriam
atribuidos a acdo de agentes externos — isto é, o risco de ter uma criangca com alguma
malformacdo congénita estaria diretamente relacionado ao contato com determinadas
substancias quimicas, a infecgdes que acometeriam a mae, a exposicao a radia¢do ou, ainda,
a utilizacao de farmacos:

Uma mulher entra na sala. A geneticista nos apresenta para ela e comeca a nos contar o
histérico daquela mulher, que também nao esta ali pela primeira vez: ela esta gravida de
21 semanas. Numa gestacédo anterior, teve um filho com “osteogénese tipo II” (creio ser
esse 0 nome da forma mais grave da doenga, pelo que entendi), que morreu sem que
fossem feitos exames genéticos. A médica nos mostrou a genealogia da mulher, dizendo
gue esse bebé é de uma segunda unido da mulher. Depois disso, deu o resultado da
amniocentese que a paciente realizou, mostrando uma foto do cariétipo do bebé (46, XY),
explicando a ela que era um menino que ndo possuia Sindrome de Down nem “doengas
desse tipo”. A mae ficou aliviada e comecgou a falar de um sonho/pesadelo que teve na
noite anterior, mas que seu filho “gracas a deus nado vai ter aquela doenca, nem
Sindrome de Down”. A paciente falou, também, que ela é que nédo estava bem (seu bebé,
segundo a ecografia que havia feito ainda naquela manh&, estava muito bem), com
diagnéstico prévio de depressdo, “nervosismo” e pesadelos noturnos. Mostrou
medicamentos para depressado suspensos pelo obstetra, dizendo que estava dificil ficar
sem eles. A geneticista explicou que h& outros medicamentos que podem ser utilizados
na gravidez sem problemas ou riscos para o feto e comecou a escrever no prontuério da
paciente. Depois, escreveu um “bilhete” para a psiquiatra da paciente. Perguntou a
paciente se ela fuma e, ao receber uma resposta positiva, falou da necessidade de
manter um maximo de 5 cigarros por dia, mas que o melhor (tanto para a méde quanto
para o feto) seria largar o cigarro definitivamente. Entregou um folder do SIAT (Servigo de
Informacao sobre Agentes Teratogénicos), onde ha um nimero de telefone (um servico
0800) disponivel a populagéo para o esclarecimento de dividas quanto ao contato com
agentes externos que podem ser causadores de mal-formag¢des congénitas em bebés. A
médica pegou os resultados (os filmes) da ecografia do bebé e comecgou a explicar para a
estagiaria que estava achando que havia um erro de mensurag¢édo da parede externa da
cavidade uterina — os resultados das medigbes mostravam que a parede estava maior
gue o normal. Solicitou uma eco do coracdo do bebé (ecocardiografia fetal), recomendou
atendimento psicolégico a paciente (e que ela continue fazendo o pré-natal no Hospital) e
marcou retorno para novembro.

Diario de Campo, Historia 9

Um artigo de Schiler-Faccini et al. (2001), numa perspectiva biomédica, aponta
outros “riscos poteciais” a gestacdo de uma crianca perfeita (aliés, principal objetivo de tais
redes de informacdes e programas de monitoramento, do aconselhamento genético e, me
arriscaria dizer, das estratégias da “nova genética” ligada a saude publica): “niveis
educacionais e econdémicos baixos da populagdo, alta incidéncia de doencas infecciosas e
carenciais, escassos recursos para salde e pesquisa, pratica freqliente e sem controle de
auto-medicacdo, facilidade de obtencdo de medicacBes que deveriam estar submetidas a
prescricdo medica e, finalmente, proibicdo legal de interrupcdo da gestacdo”. Os autores
salientam, ainda, “uma qualidade ambiental precaria” e “condic¢des insalubres de trabalho
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durante a gravidez” como “situacbes de risco” em populacbes de paises em
desenvolvimento e, de certo modo, justificam e legitimam os projetos de pesquisa que
desenvolvem.

Os autores (op.cit.) comentam acerca de um desses projetos para deteccao de “focos
para 0s quais as estratégias de prevencdo devem se voltar”, destinado ao estudo do “risco
teratogénico” em gestantes de baixa renda (que procuram acompanhamento pré-natal em
postos de salde de vilas pobres do municipio de Porto Alegre, bem como atendimento via
Sistema Unico de Saude no proprio Hospital), em comparag&o ao “risco teratogénico” entre
mulheres de status socio-econdmico considerado “médio/alto”. Os resultados, segundo
Schiler-Faccini et al. (2001), mostram que “os principais fatores de risco
significativamente aumentados nas gestantes de baixa renda, quando comparados com as de
classe média, foram: freqiéncia de gestacdes em adolescentes (28,4% vs. 12,4%);
frequéncia de automedicacdo (21,8% vs. 13,1%); habito de fumar (21,5% vs. 5,1%);
gestacOes ndo desejadas (31,3% vs. 10,9%) e tentativas de abortamento (13,1 vs. 5,8%)”.

H& assim, nos discursos biomédicos, a apresentacdo de “riscos potenciais” a
gestacdo encarnados na propria mulher-mde — isto é, tais riscos potenciais estariam
relacionados aos seus comportamentos, a sua indole, aos seus vicios, aos seus desejos, bem
como ao ambiente em que vive, etc. E, com relacdo a Historia 9, tem-se uma mulher que ja
passou pela terrivel experiéncia de perder um filho com uma doenga genética grave e que,
gravida novamente, parece atormentada pela possibilidade de que aquilo volte a acontecer.
Como ela ndo sabe como é fisicamente uma crianca com “osteogénese tipo 11***” (que
pode, em principio, parecer igual a qualquer crianca), seus pesadelos e seus medos vao na
direcdo daquela que é a sindrome genética mais conhecida pelos leigos — a sindrome de
Down. Mas, apesar da médica explicar que tudo estad bem com seu bebé, é a paciente que
diz ndo estar bem — é a paciente que esta atormentada, com depressdo, “nervosismo” e
pesadelos noturnos”, sem poder tomar os medicamentos a que estava acostumada. Além
disso, é inquirida quanto ao seu habito de fumar — que ndo abandonou, mesmo gravida. Ela
é ensinada a manter um maximo de 5 cigarros por dia mas que o melhor mesmo, tanto para
si quanto para o feto, € largar o vicio definitivamente. E o nervosismo da mie — que n&o
consegue parar de fumar e que precisa de remédios para depressao — que configura o risco
ao feto e, por isso, ela precisa ser vigiada e “ajudada a ajudar-se”, através de atendimento
psicoldgico e da continuacéo do atendimento no pré-natal do Servico.

211 Sequndo um dos sites em portugués sobre a osteogénese imperfeita, aproximadamente 10% das pessoas
afetadas pela osteogénese séo do tipo Il, que resulta de uma nova mutagdo e é a forma mais severa da doenga.
“Os bebés que nascem com este tipo de osteogénese apresentam fraturas prenatais, membros pouco
desenvolvidos e curvos, e tém os 0ssos extremamente frageis. Com frequéncia morrem pouco depois de
nascer (uma das razGes desta mortalidade prematura sdo as hemorragias internas acontecem em conseqiéncia
das numerosas fraturas). O diagnoéstico pré-natal é possivel: na ecografia é possivel notar a curvatura dos
membros e algumas fraturas”. Retirado de http://www.aguaforte.com/oi/classif.html em maio de 2005.
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Assim, tal populacdo de mulheres, marcada como “de alto risco”, precisa ser
monitorada e vigiada atentamente. Precisa, também, ser ensinada (ou levada) a se vigiar, a
cuidar de si e de seu feto e de sua familia como um todo. E espera-se que um servi¢co como
o SIAT tanto ajude as mulheres a esclarecem suas duvidas por telefone (e sejam, assim,
responsaveis...) quanto mantenha o governamento e a vigilancia, através de seus bancos de
dados sobre teratogenicidade, de suas estatisticas e de seus estudos epidemioldgicos.

O PROGRAMA DE MONITORAMENTO DE DEFEITOS CONGENITOS — PMDC/ECLAMC:
MAIS UMA ESTRATEGIA DE GOVERNAMENTO DA SAUDE GENETICA DA POPULACAO

Eduardo Castilla, pesquisador brasileiro do Instituto Oswaldo Cruz, em relatorio
para a OMS de 1998, refere que a América Latina, com uma populacdo de cerca de 450
milhdes de pessoas (produzindo algo em torno de 12 milhdes de nascimentos ao ano), €
parcamente coberta por sistemas de monitoramento ou qualquer outro mecanismo de
vigilancia para o controle de defeitos de nascimento. Ha, segundo o referido autor, apenas
dois programas hospitalares participando do International Clearinghouse for Birth Defects
Monitoring Systems (ICBDMS)*?, uma organizagdo n&o-governamental que registra os
nascimentos defeituosos em diversas partes do mundo: o ECLAMC, cobrindo apenas 1%
dos nascimentos na América do Sul, e 0 RYVEMCE?*, cobrindo 2% dos nascimentos no
México.

Nem todas as doencas podem ser detectadas

O servico de aconselhamento genético do Hospital (...) atende, em média, de quatro a
cinco casais por semana. Os pais sdo entrevistados por Ana Cristina Bittelbrunn, médica
responsavel pelo aconselhamento genético e pela parte clinica do diagnostico realizado
pela bidloga Rejane Gus. No primeiro encontro, Ana trata de deixar claro por que 0s pais
vieram procura-la, que expectativas tém dos exames e como eles sdo feitos. Analisa 0s
dados do histérico familiar e, a partir dai, encaminha para o diagnéstico pré-natal se os
pais desejarem. “Nem todas as doencas que ddo retardo mental e malformacGes sdo
detectadas”, lembra a médica. As expectativas dos pais sdo sempre maiores que as
possibilidades diagnosticadas e o médico deve informar sobre as indicagdes, riscos e
limitacbes do exame. (...) Ana Cristina é a responsavel também pelo programa de
monitorizagdo de malformagbes no Hospital vinculado ao ECLAMC (Estudo
Colaborativo Latino-Americano de Malformagdes Congénitas). Desde 1983, todos o0s
bebés que nascem no hospital sdo examinados e os dados sdo repassados ao programa
latino-americano. Este ano, o trabalho comegou também junto a maternidade da Santa
Casa. O objetivo é estabelecer uma linha de base para cada malformacdo e fazer um

212 Guidelines for the development of national programmes for monitoring birth defects. The International
Centre for Birth Defects of the International Claringhouse for Birth Defects Monitoring Systems (ICBDMS).
Rome: WHO, Hereditary Disease Programma, 1993.

213 Registro y Vigilancia Epidemiolégica de Malformaciones Congénitas Externas, programa mexicano que
funciona desde 1977.
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controle sobre os casos que aparecem, estudando fatores de risco. A intencéo ¢ estender o
controle para outros locais. Ele ja funciona em Montenegro, Rio Grande e Passo Fundo. A
experiéncia de Ana Bitterbrunn permite afirmar que a freqiéncia de anomalias no
Hospital (...) mantém-se dentro dos padr8es mundiais descritos na bibliografia conhecida.
Qualquer pessoa tem 3% de chance de ter alguma doenca genética. Deste grupo, 0,6% séo
por problemas cromossémicos que podem ser detectados pelos exames citogenéticos por
diagnostico pré-natal. Para a sindrome de Down, a propor¢do é de um caso em cada 700
nascimentos, de mées entre 30 e 34 anos. Para maes com mais de 35 anos, a proporgdo é
de um para 350 nascimentos, que vai aumentando com o aumento da idade. Na sindrome
de Turner, é de um caso para 5 mil nascimentos. Na de Klinefelter, um para cada 500
nascimentos. Enquanto as pessoas ainda morrem de fome e desnutricdo no Pais, alarmar a
populacdo com o exame pré-natal € irbnico, reflete a médica (...). De qualquer forma, a
malformacéo congénita é a terceira causa de mortalidade infantil no Rio Grande do Sul.
Zero Hora, Quinta-feira, 15.08.1991 Editoria Geral, p. 40

Alguns estudos mostram que a melhoria dos indicadores de saude infantil, aliada a
diminuicdo da mortalidade, “transformaram as anomalias congénitas em um sério problema
de saude, dado os altos custos dos tratamentos e as frequentes internacfes das criancas
afetadas” (Leite et.al., 2001). Grosso modo falando, as crian¢as com problemas genéticos
agora morrem menos, e transformaram-se em “sério problema de salde publica”... De
acordo com os discursos mais biomédicos, aquelas criangas que antes morriam devido a
extensdo de suas anomalias, hoje sobrevivem e custam uma fortuna para o Estado, para a
sociedade mais ampla e para suas familias — que tém que arcar com os altos “custos
emocionais” envolvidos.

O Estudo Colaborativo Latino-americano de Malformagdes Congénitas (ECLAMC)
possui sua base de operagdes no Departamento de Genética do Instituto Oswaldo Cruz, no
Rio de Janeiro, operando, de acordo com Leite et al. (2001) “um programa de vigilancia
epidemioldgica de defeitos congénitos, processando os dados enviados por cerca de 70
hospitais distribuidos em 10 diferentes paises da América do Sul e Caribe”. O Hospital esta
integrado ao ECLAMC desde 1983, através do entdo criado “Programa de Monitoramento
de Defeitos Congénitos” (PMDC). Seus objetivos, como ja mencionado anteriormente, séo
na direcdo do monitoramento e da vigilancia das frequéncias populacionais de alguns
defeitos congénitos, associando-0s a possiveis fatores de risco (como, por exemplo, ndo
realizacdo de pré-natal, idade materna avancada, tabagismo, presenca de doencas cronicas
e/ou agudas na mée, uso de medicamentos durante a gestagéo, gestacdo gemelar, etc.). Tal
vigilancia seria considerada “ideal” por alguns autores quando estendida, entdo, do pré-
natal até o primeiro ano de vida da crianca ou além — parece que, mesmo que a crianga ja
tenha sido totalmente monitorada antes do seu nascimento, através de testagens e exames
diversos (ecografias, tomografias, ...), ela ainda correria o risco de ter seu desenvolvimento
atrasado ou alterado por causa de algum agente presente no ambiente que a circunda
(farmacos, radiacdo, alimentos, etc.), por viver em uma chamada “zona de risco” (por
exemplo, regides carboniferas/carvoeiras do Estado) ou, ainda, caso tenha algum gene que
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s0 se manifestaria depois de um determinado periodo de vida. Como ja referido
anteriormente, as “ameacas” a salde e ao perfeito desenvolvimento da crianga sao
constantes, pelo menos isso é o que tanto se fala — o jornal nos lembra que “nem todas as
doencas que déo retardo mental e malformac6es séo detectadas™...

E importante ressaltar que todos os recém-nascidos no Hospital com peso maior ou
igual a 5009, nativivos e natimortos, sdo incluidos na referida base de dados, sendo
examinados nas primeiras 24 horas de vida por uma equipe da dismorfologia. Segundo
Leite et al. (2001), “para os recém-nascidos vivos, no caso da deteccdo de alguma
malformacédo, era preenchida uma ficha pelo examinador responsavel, através de uma
entrevista com a mée”. Tal ficha conteria informacGes sobre consultas pré-natais, exposicao
gestacional aos chamados “fatores de risco para malformagdes”, irmandade,
consangiinidade, historia familiar e, ainda, dados referentes ao parto. No caso dos
natimortos, estes eram necropsiados no préprio Hospital e, caso fossem malformados, a
descricdo de suas malformagdes deveria ser bastante detalhada. Espera-se que tal varredura
e modos de registro garantam o estudo e o posterior controle da “degenerescéncia humana”
(anencefalias, espinhas bifidas, labios e palatos fendidos, genitais ambiguos, anus
imperfurados, pés tortos, polidactilias, hérnias, ciclopias, defeitos cardiacos, amputagdes
congénitas, etc.), de modo a evitar, por exemplo, a utilizagdo de recursos publicos em
cirurgias plasticas ditas “corretoras”, em implantacdes de proteses, em tratamentos
hormonais, em mais exames, etc. Diz-se, entdo, que € preciso evitar — é preciso esclarecer,
informar, alertar e vigiar:

O nUmero de mulheres com 40 anos ou mais é responsavel por 2% dos nascimentos na
América latina e por 40% dos casos de sindrome de Down nessa regido. A adocdo de
medidas preventivas baseadas na informacdo e educacdo da populacdo para reduzir a
idade de procriacdo permitiria evitar o nascimento de 30% dos casos de sindrome de
Down sem necessidade de empregar uma tecnologia complexa e cara.

Leite et al. (2001)

Torna-se necessario, segundo Leite et al. (2001), educar a populagdo no sentido da
reducdo da idade procriativa — uma medida, em seu entender, extremamente simples e
barata —, muito provavelmente através de campanhas de grande alcance. Mas isso, sem
duvida, “esbarraria” em outras campanhas que vao justamente na direcdo contraria — por
exemplo, na da postergacdo da procriacdo®*, dados os “tdo falados” altos indices de

24 Uma recente campanha do gabinete da Primeira Dama do Estado do Rio Grande do Sul, Claudia Rigotto,
contém o slogan “Te liga. Gravidez tem hora” e €, segundo o seu site, “destinada a jovens na faixa etaria dos
10 aos 19 anos e suas familias, com o objetivo de conscientiza-los e fazer um alerta para as consequéncias de
uma gestacdo precoce e sobre 0 uso de métodos contraceptivos”. A campanha, ainda de acordo com seu site
(http://www.primeiradama.rs.gov.br/iframe/iframe_gravidez.php), serd desenvolvida com a colaboragdo das
secretarias estaduais da Educagdo e da Salde e serd abordada em sala de aula “por professores capacitados em
toda a rede publica do estado através do Projeto Salde Escolar. Agentes de salide também fardo um trabalho
de conscientizacdo e informacao dentro do programa Salde da Familia desenvolvido pelos municipios”.
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gravidez na adolescéncia — 20 a cada 100 partos no Rio Grande do Sul e cerca de 1 milhdo
em todo o Brasil. E agora?

LOGZTBTICE TS

RESISTENCIAS A VIGILANCIA GENETICA — QUANDO O MELHOR E NAO SABER...

Um menino e seu pai. A residente cumprimenta o menino (que deve ter uns 10 anos,
pelos meus calculos) e pergunta como ele esta, quais sdo as “novidades” (a Ultima
consulta dele deu-se em margo desse ano). O menino, fico sabendo depois, na verdade
tem 15 anos (...) Depois, ela me diz rapidamente qual a doenca que o menino tem, mas
ndo consigo entender o nome. Ela pergunta da dieta (como esta indo, como ele esta
tomando o “6leo”, etc.). O pai diz que o 6leo que ele estd tomando agora esta “estranho”
(referindo-se a consisténcia do mesmo). (...) A residente comecou a copiar, numa folha,
os resultados dos exames do menino, dizendo que quando o menino faz a dieta mesmo,
“ndo tem jeito de enganar a doutora”. Ela disse que esta tudo muito bem e que, por isso,
como prémio por ele estar fazendo a dieta direitinho, eles acharam melhor propor a nova
medicagdo, que é melhor de ingerir que o dleo. (...) Ao retornar, a residente disse que
daria o telefone da nutricionista do hospital para que eles ligassem para conversar com
ela sobre as receitas. O pai ndo pareceu satisfeito com isso. A médica afirma ndo haver
livros com esse tipo especifico de receita culinaria nem nos Estados Unidos — tentando,
com isso, terminar com a cobranca do pai. Ela solicitou exames e marcou reconsulta para
janeiro de 2003. Quando os dois sairam do consultério, a residente demonstrou parte de
sua irritagdo com o pai do menino — porque ele reclama do servigo, porque tenta
conseguir dinheiro e beneficios (junto a prefeitura, junto aos governos estadual e federal)
em nome do filho, porque ele reclama do descaso dos médicos de la, cobra atestados
que ndo foram emitidos, etc. Além disso, ela me disse que a familia, de uma maneira
geral, ndo quer investigar a doenca — o casal nunca demonstrou interesse em saber se
pode ter um outro filho afetado, no futuro. O que “senti” de uma maneira geral, enquanto
ouvia e escrevia esse diario de campo, foi uma postura critica negativa com relacéo a
esse tipo de comportamento — quando uma pessoa ou casal decide que, efetivamente, o
melhor é néo saber.

Diario de Campo, Histéria 39

Sei que essa Historia ja foi comentada no capitulo 5, mas ela também *“encaixa”
aqui, para que eu possa abordar o oferecimento de testagens genéticas as pessoas e a
resisténcia de se submeterem a elas que alguns sujeitos apresentam, dentro dos
ambulatérios da genética médica. Isso porque, embora a disponibilidade das testagens
preditivas aparentemente forneca muitos beneficios, ela também gera uma série de
problemas para aqueles individuos classificados como “em risco” e seus parceiros, porque
0s possiveis resultados dos testes tém implicagdes significativas para suas vidas futuras —
por exemplo, a necessidade de ajuste da identidade (de “em risco” para “normal”, em caso
de uma testagem com resultado negativo, ou o contrario), a chamada survivor guilt (nesse
caso, uma culpa associada ao fato de um individuo sobreviver quando muitos em sua
familia morrem afetados por uma determinada doenca genética), bem como muitas



267

“mudancas de funcdo” dentro da propria estrutura familiar®® (Taylor, 2004). Além disso, a
autora (op.cit.) faz referéncia a irreversibilidade desse tipo de procedimento: “ndo ha
escapatoria depois de uma testagem preditiva — uma vez que a pessoa recebe a informacéo,
ndo ha como obliterar isso”, e isso pode dar margem, por exemplo, a discriminacdo de
individuos geneticamente testados em varios contextos sociais (notadamente, seguradoras e
planos de saude). Além disso, outro “fardo” que se precisaria carregar quando de uma
testagem genética dessa natureza é o da inexisténcia de uma cura — e, em alguns casos,
também inexisténcia de tratamentos efetivos.

Mas a Historia 39 é a do “pai chato” — aquele pai que reclama de tudo e de todos e
que, “ainda por cima”, ndo quer saber se podera ter um outro filho afetado pela mesma
doenca no futuro, apesar da possibilidade aberta pelo Servico de Genética Médica de que
ele e sua mulher facam os respectivos testes. A geneticista me informa que ndo apenas ele,
mas a familia toda ndo deseja investigar a doenca, e nem demonstra interesse em saber se
pode ter um outro filho afetado, no futuro: eles ndo querem saber, e isso gera um certo mal-
estar na geneticista, que apresenta uma postura critica negativa com relacdo a esse tipo de
comportamento — talvez porque, segundo Koch & Svendsen (2004), o “direito de ndo saber,
juntamente com o principio da ndo-diretividade, podem ser vistos como obstaculos a
implementacdo dos avangos profilaticos desenvolvidos no campo da genetica”.

Em seu artigo dedicado as novas testagens genéticas preditivas (e, em especial, com
relacdo a Doenca de Huntington), Taylor (2004) aborda o “imperativo moral” que circunda
0 acesso e 0 uso de tais tecnologias e o direito de ndo saber — direito esse quase sempre
“defendido forte e unanimamente”, tanto nos discursos biomédicos e na academia quanto
nas narrativas dos individuos diretamente envolvidos. Atraves de 16 entrevistas semi-
estruturadas com individuos (7 homens e 9 mulheres) com risco de 50% para a Doenca de
Huntington que j& haviam decidido serem testados e estavam inscritos em um programa de
testagens genéticas para a Doenca de Huntington, bem como com individuos com uma
“firme decisdo” com relacdo a ndo-testagem (mais alguns individuos “ainda em duvida”), a
autora (op.cit.) diz que o objetivo primario de sua pesquisa foi explorar as caracteristicas
das decisdes envolvendo os testes preditivos.

215 Conforme ja abordado brevemente no capitulo 3, familias marcadas por doengas genéticas de manifestacéo
tardia (por exemplo, Doenga de Huntington, algumas distrofias musculares e as ataxias espinocerebelares [em
especial, a Sindrome de Machado-Joseph], dentre outras) caracterizam-se por apresentarem, entre 0s seus
membros, determinados “lagos de risco genético”. Ha um conhecimento profundo sobre as especificidades e
sobre 0 curso das doencgas (isto é, os estadgios nos quais determinadas pessoas se encontram), sendo que é
comum os membros dessas familias “cuidarem-se” (no sentido de atentar para as necessidades de membros
gue ja manifestaram os sintomas). Assim, ha uma espécie de compartilhamento de experiéncias e identidades
— em caso de uma testagem positiva, o individuo “integraria” efetivamente a sua rede familiar e poderia sentir
uma sensagdo de pertencimento, mas o conhecimento intimo do curso da doenga em outros membros da
familia poderia se constituir num grande desafio para o individuo; por outro lado, uma testagem negativa
poderia enfraquecer os “lacos familiares de risco” e provocar culpa, ressentimento, desencaixe, etc. E nesse
sentido que Taylor (2004) afirma que, com as testagens atualmente disponiveis, pode haver mudangas nas
funcgdes dos individuos dentro dos sistemas familiares.
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A autora (op.cit) diz ainda que, nas entrevistas, 0s sujeitos da pesquisa
confirmavam que o direito de saber e 0 de ndo saber eram “sagrados” — isto é, que suas
decisdes tinham sido totalmente autbnomas, muito além da reprovacéo ou da aprovacéao de
qualquer outra pessoa direta ou indiretamente envolvida com esses sujeitos. Além disso,
ainda de acordo com a autora, a disponibilidade dos testes preditivos era tida por todos os
entrevistados como uma oportunidade Unica de se adquirir uma informag&o crucial para a
vida deles; da mesma forma, os individuos acreditam que a informagdo advinda desses
testes € “acurada, fatual e confidvel” — tdo confidvel que ela se torna a base sobre a qual
decisdes vitais serdo feitas, no futuro. Assim, conforme j& mencionado anteriormente, o
“direito de ndo saber” o status genético para a Doenca de Huntington foi fortemente
defendido por todos os entrevistados mas, a0 mesmo tempo, muitos entrevistados também
descreveram suas decisOes (testar ou ndo testar, saber ou ndo saber) em termos do que eles
achavam que “deviam fazer” ou o que era “a coisa certa a fazer”, dada a disponibilidade
imediata das testagens. Tais narrativas refletiriam um senso moral de dever e de
responsabilidade para consigo mesmo e para com os outros (filhos, companheiros, pais,
amigos, etc.). Nesse sentido, Taylor (2004) diz que a prépria disponibilidade da testagem
genética parece gerar um imperativo para muitas pessoas classificadas como “em risco”.
Uma das participantes da pesquisa de Taylor (2004), com 20 anos e que se decidiu pela
testagem para a verificacdo da condicdo de portadora, disse que para ela, a honestidade era
importante — entrar num relacionamento dizendo ter 50% de chance de desenvolver essa ou
aquela doenca, sabendo que existe um teste disponivel para se ter certeza, ndo lhe daria a
sensacdo de estar fazendo “tudo aquilo que poderia (ou deveria) fazer”.

Mas, ainda de acordo com Taylor (2004), um homem de 26 anos decidiu ndo se
submeter a testagem genética em razdo de seus receios com relacdo a rejeicdo amorosa e ao
medo da soliddo — caso sua/seu companheira/o o abandonasse, se 0s resultados dos seus
exames fossem positivos. Ao mesmo tempo, uma questdo moral relacionada a deciséo do
homem de 26 anos (“em risco” para Huntington) envolve suas decisbes reprodutivas
futuras: como ele poderia ter filhos no futuro sem, antes, saber de seu proprio status com
relacdo a Doenca de Huntington? A autora (op.cit.) afirma que a disponibilidade per se de
um teste genético preditivo gera um imperativo moral de que tal teste deveria ser utilizado
para uma decis@o reprodutiva responsavel e que se abster do teste (sabendo dos riscos)
poderia resultar em culpa, auto-censura ou, ainda, censura dentro de um contexto social
mais amplo — parentes, amigos, conhecidos, vizinhos, etc. Da mesma forma, individuos
com riscos conhecidos de doencas herdadas sérias podem ser cada vez mais culpabilizados
por ndo utilizarem os testes genéticos disponiveis hoje — sendo, assim, responsaveis por
gerarem custos ao Estado que poderiam ser plenamente evitaveis.

Mas h& um outro aspecto que precisa ser considerado aqui, ainda com relagdo a
Historia 39: a decisdo de ndo saber parece ser uma decisdo em escala familiar — ou seja,
uma decisdo que ndo esta restrita aquele pai ou aquela mae, e que parece ter raizes muito
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mais profundas do que talvez possamos imaginar. Com relacdo a isso, Juengst (1999)
comenta que a genetica, por definicdo, é uma ciéncia de conexdes familiares — assim,

a informacdo geneticamente Util sobre os individuos requer o conhecimento do
background contra o qual o genoma do individuo se apresenta: o padrdo de heranga das
caracteristicas e dos marcadores moleculares em questdo dentro da familia como um todo.
Isso significa que, para um teste genético ser Util para um membro da familia, outros
membros da mesma familia precisam estar dispostos a fornecer esse background e, no
processo, descobrir seus préprios status dentro do padrdo. Como a maioria das
intervencfes médicas, a testagem genética é freqlientemente motivada por uma crise —
alguém diagnosticado com cancer de mama ou alguma outra doenca genética — que cria
um senso de urgéncia para “fazer com que toda a familia va fazer as testagens necessarias.
Para os outros membros da familia, a decisdo de participar de um programa de testagem
levanta uma questdo moral basica: quais sdo as exigéncias de minha obrigacdo (baseada
na lealdade) em ajudar a minha familia a aprender sobre seus riscos genéticos? Em
particular, devo sacrificar meu préprio “direito de ndo saber” para ajudar meus parentes a
usufruirem de seu “direito de saber”, e me unir a eles para lidarmos juntos com 0s riscos
psicossociais de se ter informagdes pessoais reveladas? Quando os membros de uma
familia decidem proteger seus préprios interesses e se recusam a participar das testagens,
a mesma questdo é transferida para seus filhos e netos: se a “ala jovem” [filhos, primos]
da familia decidir fazer as testagens, o status de um membro mais velho (e que néo quis
ser testado) poderd ser revelado através de um simples processo de dedugdo. Quais
interesses eles precisardo sacrificar, entdo, para dar aos membros de sua familia [que ndo
desejam saber seus status genéticos] o respeito filial que eles merecem?

Juengst (1999)

Mas, a0 mesmo tempo que alguns resistem, outros fazem tais testes — e fazem néo
porque optardo pela interrupcdo da gravidez em caso de um resultado positivo, mas porque
parecem, simplesmente, querer saber:

(...) Essa mulher (gravida) teve uma filha com um erro inato do metabolismo (se entendi
bem, uma acidemia metilmal6nica) e, por essa razéo, estd fazendo um acompanhamento
com o préprio pessoal do Servigo de Genética Médica que ja cuida de sua filha. A médica
comenta, para a paciente, que ha a possibilidade da realizagdo de um exame (um tipo de
amniocentese) para ver se 0 seu bebé tem a acidemia — e, ao que parece, o material
seria coletado aqui e enviado aos Estados Unidos. A mée teria que arcar apenas com 0s
custos da remessa do material, e a médica perguntou se ela podia ter esse tipo de gasto.
A mulher ndo respondeu prontamente, e a médica comecgou a explicar os riscos desse
tipo de procedimento, mostrando e lendo o termo de consentimento padrao do Hospital. A
médica, depois, perguntou a paciente se ela ja havia conversado com seu marido sobre a
possibilidade do exame dar positivo para tal acidemia organica. Ela disse que, mesmo
com o resultado positivo, ela nao tiraria o bebé (“fazer o qué?”), e a médica questionou,
entdo, as razfes de prosseguir com um exame invasivo e com um certo risco para o bebé
se, em caso positivo, a mae nao iria tomar nenhuma atitude. A mulher disse que, mesmo
ndo querendo abortar em caso de diagnéstico positivo para a acidemia, ela queria fazer o
teste, “com certeza”. A médica completou e, de certa forma, validou o raciocinio da
mulher, dizendo “...eu também acho, para se preparar...”. A mulher assinou o termo de
consentimento e as datas e Ultimos acertos foram combinados e marcados. (...)

Diario de Campo, Historia 48
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H& alguns anos atras, quando tais testagens (genéticas ou ndo) ainda ndo haviam
sido desenvolvidas, esse tipo de problema existia de um outro jeito — a testagem, agora,
segundo Taylor (2004), forneceria ao individuo a sensacéo de que ele tem uma escolha e de
que ele ndo precisa mais ser “vitima” do destino, mas também resultaria em muitos outros
dilemas morais associados. A autora (op. cit.) refere que, em sua pesquisa, aquelas pessoas
ja mais velhas (e ndo testadas) para as quais as testagens nao estavam disponiveis quando
decisdes de vida importantes tiveram de ser tomadas comentaram que estavam felizes
porgue nao tiveram que lidar com essas decisfes que 0s “mais novos” precisam tomar hoje.
Isso porque era moralmente mais aceitavel ter um filho doente no passado do que nos dias
de hoje, com todos os recursos e com toda a tecnologia (aparentemente) disponivel. Assim,
a propria disponibilidade da testagem configura-se em uma das estratégias de
governamento (enquanto um modo de direcionamento da “livre e espontanea” vontade e
ndo como uma forma de dominacdo) da salde genética da populacdo — a testagem é um
jeito de ensinar o sujeito a ser previdente e, assim, ser mais responsavel: “saber antes” para
abortar um feto com alguma doenca ou condigdo genética ou, no caso da Historia 48,
“saber antes” apenas para “se preparar”.

Mas h& um certo fatalismo na Historia 48 — quando a mae utiliza a expressdo “fazer
0 qué?”, a0 mencionar que ndo abortaria o feto caso o exame fosse positivo para aquele
erro inato do metabolismo. Giddens (2002) diz que “uma posi¢do fatalista ¢ uma posi¢édo de
aceitagdo resignada de que se deve deixar que as coisas sigam seu curso” — uma posi¢ao
“nutrida pelas principais orientacbes da modernidade, embora se oponha a elas”. Ele (op.
cit.) refere também que:

Um ethos fatalista € uma resposta geral possivel a uma cultura secular de risco. Ha riscos
que todos enfrentamos mas em relagdo aos quais, enquanto individuos — e talvez mesmo
coletivamente — ndo h& muito que possamos fazer. As coisas que acontecem na vida, um
defensor de tal orientacdo pode dizer, sdo afinal resultados do acaso. Portanto, bem
podemos decidir que “o que tiver de ser, sera” e deixar as coisas como estdo. Dito isso,
seria dificil ser fatalista em todas as areas da vida, dadas as press6es que hoje nos impelem
a uma atitude ativa e inovadora em relagdo a nossas circunstancias pessoais e coletivas.
Giddens (2002)

Poder-se-ia pensar que a mulher da Historia 48, mesmo aceitando e achando
importante fazer essa testagem agora — apesar de tal procedimento ser considerado
invasivo, desconfortavel, dolorido e tendo um risco de abortamento —, primeiramente optou
por uma nova gravidez talvez confiando em “deus”, no *“destino”, na “sorte” ou, ainda, no
“acaso”. Assim, mesmo tendo passado por aconselhamento genético no passado, mesmo
tendo o acompanhamento do pessoal do Servico (que mantém consultas periodicas de
revisdo do quadro de saude de seu primeiro filho), num primeiro momento, ela optou por
ndo saber e simplesmente engravidar. Alguém poderia dizer que ela foi geneticamente
irresponséavel, ndo analisando ou pesando as consequéncias racionalmente ao adotar a
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posicdo d’ “o que tiver de ser, serd”, apesar dos esforcos dos geneticistas na direcdo do
ensino da necessidade do planejamento das agdes reprodutivas, da avaliacdo dos riscos e
beneficios envolvidos numa nova gestacdo, etc. Assim, fica parecendo contraditoria a sua
decisdo atual de submeter-se a coleta do seu liquido amnidtico (com o posterior envio do
material para os Estados Unidos, as suas proprias custas) apenas “para saber com certeza”,
ja que ela garante ndo ter intencdo de abortar o feto. E, também, pode parecer contraditéria
a necessidade de “preparo” nesse caso, ja que ela tem um filho com aquela acidemia
organica, ja conhece a doenca e o que ela faz, etc. — mas, se formos pensar, é a médica que
valida a decisdo da mulher, ensinando uma vez mais a necessidade da antecipacdo das
acdes, do abandono do acaso e do preparo.

B) “CASO VOCE NOTE ALGO ESTRANHO EM SEU FILHO, VOLTE A PROCURAR O SERVICO”:
PORQUE VIGIAR ATENTAMENTE E PRECISO

(...) Logo que eles entram (mae e bebé de colo) comeca o relato da mée, dizendo que
seu filho estd com febre e tosse ha trés dias. Fico impressionada quando o residente
confirma a idade do menino com a mae: ele tem 1 ano, mas parece um bebé de colo. (...)
O médico perguntou se ele firma a cabeca, se senta, se diz alguma coisa. A mae afirma
gue menino diz apenas palavras incompletas e soltas e da ao médico as radiografias de
corpo inteiro da crianca. Antes de ir para a area de servico olhar as radiografias, o
residente informa & mée que o caridtipo de seu filho é normal e que irhd encaminha-lo para
a emergéncia pediatrica devido a febre e a tosse. J& la fora, o residente para e comeca a
folhear uma das “biblias”. Noto que ele se detém numa sindrome chamada “Russel-
Silver”. Olhou as radiografias e, por fim, conversa com o médico responsavel pelo
ambulatério sobre o caso, que Ihe faz uma série de perguntas (“a urina do menino esta
normal™?, “ele estd com diarréia”?, “e vomito”?). Os dois vao para o consultério e o
médico mais experiente ndo examina o bebé — olhou para a mde e se lembrou,
aparentemente, de alguma coisa. Ele disse, dentro do consultério, para o residente deixar
0 caso em aberto (dar “alta” para o paciente), de modo a aguardar/esperar pelo
desenvolvimento do menino até os 2 ou 3 anos de idade. O mais “aterrorizante” foi
escutar a recomendacdo de que, caso a mée veja algo de estranho em seu filho (note
gualquer “coisa diferente” nele), que ela entre em contato com a Genética para a
marcagado de uma nova consulta e avaliacdo. O médico mais experiente perguntou a mae
gual a idade do pai de seu filho. A mée respondeu que ele tem cinqlienta e poucos anos,
e 0 meédico me informou (...) que h& uma certa recorréncia de doencas genéticas
dominantes em criangas cujos pais (homens) sédo mais velhos.

Diario de Campo, Historia 29

Uma das “duras” licdes ensinadas pela Historia 29, bem como por algumas outras
(tais como as Historias 13, 52 e 56), vai na direcdo do entendimento de que a genética
médica e seus experts, enfim, parecem ndo ter as respostas para todos os problemas e
situacBes que sdo, justamente, encaminhados para & com intengdes de elucidagdo.
Conforme ja comentado anteriormente, eu tinha a impressdo de que a genética médica era
uma espécie de “Oltima instancia investigativa” — todos os casos que pareciam ndo ser
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“explicdveis” por outras especialidades médicas eram, |4 pelas tantas, encaminhados para
serem avaliados com relacdo a um suposto “componente genético” até entdo desconhecido.

Nessa Historia, temos um menino que ndo cresce como deveria e que ja havia
passado por varias instancias dentro do Hospital, tendo seu corpo fartamente investigado
(através de radiografias, ecografias, tomografias, etc.) e seus fluidos amplamente
examinados (através de testes metabdlicos e screenings sangiineos diversos); além disso,
temos uma mae que € ensinada e instruida a vigiar seu filho “bem de perto” e, caso note
alguma “coisa diferente”, ela é incentivada a voltar a consultar o Servi¢co de Genética
Médica. N&o se esta falando mais, aqui, de uma vigilancia “sofisticada” (a mée ndo esta
sendo ensinada a submeter seu filho, cotidiana e rotineiramente, a outros exames ou
testagens, pois ndo ha, atualmente, exame algum que “diga” o que o menino tem), nem de
uma “auto-vigilancia” — tdo cara a moral crista e ao que Petersen & Lupton (1996) chamam
de “nova saude publica”, por exemplo —, mas de uma vigilancia muito mais cotidiana e
“simples”, semelhante aquela das passagens biblicas mencionadas ainda no inicio desse
capitulo: “..como um homem que, ao partir para o exterior, deixa a casa e delega
autoridade aos empregados, indicando o trabalho de cada um e dando ordens ao porteiro
para vigiar. Vigiai, pois ndo sabeis quando o Senhor da casa voltara, se a tarde, se & meia-
noite, se ao cantar do galo ou pela manha, para que ndo suceda que, vindo de repente, vos
encontre dormindo”. A exemplo das citagdes biblicas, ao conceder a “alta” ao paciente
(sem explicacdo e sem cura; sem uma causa, sem uma hipotese diagnostica e sem um
prognostico), o geneticista delega a responsabilidade pela vigilancia e pelo “olhar atento”
sobre o paciente de si para a mée, pois ndo haveria como estender e multiplicar tais olhares
vigilantes de uma maneira mais eficaz para “fora” das paredes do consultério, dos
corredores e da sala de espera do Hospital.

Assim, a responsabilidade da mée se expande — ndo mais restrita ao cuidado direto
do filho doente, ou com relacdo aos riscos de vir a ter outro filho doente: a mae, agora,
também seria responsavel pela continua investigagdo do corpo do filho. N&o se sabe quando
(e nem quantas) mais anormalidades aparecerdo no menino, entdo o médico delega a mée a
responsabilidade de estar sempre atenta, sempre de sobreaviso, mas nada, em principio,
muda: a genética ndo tem resposta, 0 menino vai continuar desse jeito, e da-se, no final das
contas, “tempo ao tempo”:

A residente ja estava no meio de uma consulta quando foi para a area de servigo.
Perguntei se podia entrar com ela e ela disse que sim. Fui. L& dentro do consultério, uma
menina de 9 meses, Z., acompanhada por seus pais. Sento num banco perto da porta e
escuto os direcionamentos finais da conversa entre a médica e os pais da menina. A
residente diz que “...ndo ha causa genética para o atraso da menina, pelo menos até o
momento...”, que o melhor tratamento é a fisioterapia, e que ha muitos testes que a
genética ainda néo faz. A residente explicou a eles que “ou se tem os resultados, ou s6 o
tempo vai mostrar”, por isso a necessidade de um acompanhamento semestral, enquanto
Z. é pequena, para verificar o aparecimento de outros “sinais”. A menina, pelo que a
médica comentou, tem desenvolvimento atrasado, um eletroencefalograma com
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alteracdes, problemas hematoldgicos e olhos grandes (desproporcionais), mas ainda €
cedo para um laudo definitivo (por enquanto, Z. deve continuar em observacao).
Diario de Campo, Histéria 56

A Historia 56, apesar de mostrar apenas o final de um atendimento, “reforga”, por
assim dizer, aquilo que eu estava argumentando anteriormente com relacdo ao
deslocamento do olhar vigilante para a mae e/ou para a familia: aqui, temos os pais de uma
menina bem pequena que sdo ensinados que ndo h& causa genética para o atraso no
desenvolvimento dela, “pelo menos até 0 momento” — mesmo que a Ciéncia ndo tenha hoje
todas as respostas, poder-se-ia dizer que existe uma espécie de “crenca inabalavel” na
poténcia do conhecimento cientifico, que parece “poder tudo” em se dando o devido
tempo?*. Como ainda ndo ha testes especificos para se detectar acuradamente aquilo que a
menina tem, a residente ensina que “ou se tem os resultados, ou s6 o tempo vai mostrar”.
Infelizmente, ndo ha muito o que fazer no caso da menina Z. a ndo ser esperar e “vigiar
atentamente” a sua evolugdo — em termos de crescimento, ganho de peso, firmeza muscular,
etc. Diferente da Historia anterior, ndo é dada “alta” a menina Z.: ela ainda estd “em
observacao” pelos profissionais da Genética, e tanto os pais quanto a menina deverao se
submeter, semestralmente, a consultas de acompanhamento com os geneticistas do Servigo.
Depois de algum tempo, muito provavelmente — e se “nada de novo” surgir no corpo de Z.
—, 0S pais serdo exortados a continuar com o trabalho investigativo dos geneticistas em casa
e a voltar sempre que acharem necessario.

Mas houve uma situacdo na qual eu me perguntei quais eram o0s limites do
incentivo, por parte dos geneticistas, do exercicio da vigilancia dos pais e/ou da familia
sobre o doente — isto &, quais eram os limites entre a “vigilancia exacerbada” e o “zelo®"":

Entram uma mulher, um menino e seu bisavd. Suspeitaram do tamanho da cabeca do
bebé&, bem como do tamanho das orelhas, e procuraram o Servigo (...). Ao escutar isso,
comeco a prestar atencdo ao menino — ele tem um rosto “diferente”, com olhos grandes e
magcas do rosto bastante salientes. Segundo o médico, todos os exames indicaram que a
crianca tem um desenvolvimento normal, e tudo indica que o tamanho da cabeca esta
relacionado a heranca paterna (o pai tem 61cm de perimetro cefalico e o avd paterno tem
66cm, quando a média é 58cm). O residente péara, por um momento, olha longamente
para o menino (no colo do bisavd) e depois para a mée, e diz que o menino é parecido
com a mae. Ela sorri, abanando a cabeca positivamente. Quanto as orelhas, o residente
comenta que a mae também as possui daquele jeito. Disse que ndo ha necessidade dele

218 Quanto a isso, 0 senso comum diz que é a existéncia “pura e simples” dos problemas que faz com que as

pessoas procurem por solugdes; Koch & Svendsen (2004), autores dinamarqueses de “Fornecendo soluges e
definindo problemas: o imperativo da prevencdo de doencas no aconselhamento genético”, propdem a
inversdo dessa logica — isto €, que sdo as ditas “solu¢des” que criariam, construiriam e definiriam um
problema como tal. Os autores, assim, propGem a analise de como as novas possibilidades profilaticas —
abertas pelas novas tecnologias genéticas de testagem e de screening, por exemplo — se transformam nas
lentes através das quais os fatores de risco séo identificados e definidos como problemas que requeririam
ac0es (e, portanto, solucdes).

217 Zelo: cuidados para com qualquer pessoa ou coisa; desvelo. Empenho extraordinario na execugdo dos
deveres, obrigaces, etc. Afeicdo ardente e viva por alguém. (Dicionério Enciclopédico Koogan-Larousse,
s/d)
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continuar na Genética e perguntou se ele tem acompanhamento de um pediatra. Disse a
mae que, caso note algum atraso no desenvolvimento ou que a cabeca volte a crescer,
gue ela retorne ao Servico para maiores investigacoées. (...)

Diario de Campo, Historia 52

A situacdo é, no minimo, estranha: ha uma desconfianca da familia com relagdo a
duas caracteristicas marcantes do corpo de um menino pequeno — o tamanho aumentado da
cabeca e das orelhas — e tal desconfiangca motivou a procura por uma consulta inicial (na
qual foram solicitados inumeros exames, todos normais) no Servigo. Diferente das
Historias anteriores, esse menino ndo foi investigado “ao nascer” pela Genética — isto é, sua
gravidez ndo teve problemas, seus exames pre-natais foram tidos como normais, seu
acompanhamento pré-natal foi aparentemente tranquilo e sem incidentes, ndo ha doencas
genéticas em sua familia, etc. Mas, mesmo assim, 0 menino nasceu com uma ‘“cara
diferente”, digamos assim, que levantou suspeitas na familia. Eu menciono, mais a frente
no Diério de Campo, que a Historia tinha me feito pensar em algumas coisas:

(...) Nao sei se posso dizer isso, mas a consulta teve um “tom” de “achémetro”: achavam
(pais, avOs, médicos, eu mesma em determinados momentos) que a crianca era
sindrémica e, aparentemente, ela ndo é — s6 € muito parecida, ora com o pai, ora com a
mae... Ora, quando uma crianca nasce, geralmente, os comentarios vao nessa direcédo
(se o bebé é mais parecido com a mae, com o pai, com 0s avés, ou é uma grande
mistura dos dois, e por ai afora), ou seja, do que alguns pesquisadores chamariam de
“genética leiga”. Até ai, nenhuma novidade. O que eu achei estranho foi esse tipo de
“senso comum” — ele tem a cabeca grande do pai, as orelhas da méae... — ali, naquele
lugar, o lugar da “genética high tech”. E eu me pergunto: quais os limites do que estou
chamando aqui de “zelo”? Esses pais foram zelosos demais, foram vigilantes demais,
foram responséveis demais ao procurar o Servi¢co quando a crianga ndo tem nenhum tipo
de retardo (mental, psicomotor, etc.)? Eles foram desconfiados demais? Engragado como
o aconselhamento genético, nesse caso, ndo ¢€é dado em termos
numeéricos/epidemiolégicos — o conselho é “vigie”, “fiqguem atentos” a qualquer coisa
estranha...

Diario de Campo, continuagdo da Histéria 52

Armstrong (1995) afirma que o modelo de “medicina de vigilancia” — o de uma
pratica médica baseada na vigilancia das populagdes normais, envolvendo o remapeamento
do espaco da doenca e a reconstrucdo da “natureza” da doenca —, surgido ainda no inicio do
século XX, dirige-se a cada individuo de uma populacdo e requer a dissolucdo das
categorias clinicas distintas “saudavel” e “doente”, trazendo, com isso, todas as pessoas
para dentro de sua rede de visibilidade. Isto €, todos seriamos “doentes em potencial”,
mesmo sem sintomas ou sinais aparentes de doenga. Armstrong diz que, conseqlientemente,
uma das expressGes mais recentes da “medicina de vigilancia” — e uma pré-condigéo vital
para a sua continua proliferagdo — € a problematizacdo do normal.

Se existe uma imagem que possa capturar a natureza do aparato/maquinaria de
observacdo do desenvolvimento da crianga, nas primeiras décadas do século XX, esta
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poderia ser, segundo Armstrong (1995), a das tabelas de crescimento e de peso, que contém
uma série de linhas curvas, cada uma representando a trajetéria de crescimento de uma
populacdo de criancas e marcando/assinalando a experiéncia “normal” de uma crianga que
iniciou seu desenvolvimento no comec¢o da linha. Tais tabelas a que o autor (op.cit.) se
refere sdo freqlientemente utilizadas até hoje pelos médicos e, através delas, pode-se
colocar cada crianga em um determinado ponto/lugar e, através de medigdes sucessivas (a
cada trés ou seis meses, por exemplo), pode-se obter uma “trajetéria pessoal” de
crescimento e de ganho de peso, mas que apenas existe no contexto da trajetéria geral da
populacdo®®. E, voltando ao menino da Histéria 52, tem-se que todos os Seus exames
foram considerados normais, que ele ndo tem nenhum tipo de atraso de desenvolvimento
(quando comparado com a curva normal de uma determinada populacdo de criancas) e que
ele ndo apresenta outras “marcas” ou “sinais” caracteristicos de qualquer anormalidade
genética. Assim, o residente comeca a procurar por explicacdes “simples” para a “cara
diferente” do menino: heranca do tamanho aumentado da cabeca de seu pai e de seu avo, as
orelhas da mae, etc. Tudo aparentemente em ordem, tudo aparentemente normal mas, na
falta de uma certeza completa acerca do desenvolvimento futuro do menino, também se
percebe uma certa cautela do médico: é preciso que 0 menino seja acompanhado por um
pediatra e que a mde vigie o crescimento do menino e, em especial, o crescimento de sua
cabeca — se ela voltar a crescer, volte para que possamos prosseguir com as investigagoes.
Desde 0 século XIX ha, segundo Armstrong (1995), manifestacdes a respeito da
idéia de que uma pessoa ou populacdo (ou, ainda, grupo) estaria precariamente “pendurada”
entre a saude e a doenca (por exemplo, prostitutas), mas que foi a crianga, no seculo XX,
que se tornou o primeiro alvo do completo desenvolvimento do conceito de vigilancia. O
estabelecimento da criangca como “ser em desenvolvimento”, que passava por uma série de
estagios de crescimento que poderiam ndo ser plenamente “gozados”, justificava uma
observacdo médica mais atenta e cuidadosa. Assim, toda uma gama de praticas,
instituicdes, bens e servigcos foram criadas e estabelecidas, de modo a assegurar e garantir
que os primeiros anos do desenvolvimento da crianga pudessem ser monitorados
atentamente®'® — cuidado pré-natal, clinicas especializadas na satde do bebé, bancos de

28 Armstrong (1995) questiona, num determinado momento do artigo: “um processo de crescimento normal
assume a possibilidade de um crescimento anormal; mas como, através do conhecimento do crescimento de
outras criangas, poderiam ser identificados os limites ou as fronteiras da normalidade? Quando foi que um
ponto solitario numa tabela de crescimento (ao qual a crianga doente foi reduzida) pdde ser interpretado como
anormal?”

219 Armstrong (1983) também comenta que, paralelamente a essa vigilancia intensiva do corpo da crianca
durante o inicio do século XX, o novo olhar médico também se voltava para a mente ainda em formacéo da
crianga. Assim como com o desenvolvimento fisico, o crescimento psicoldgico foi construido como
inerentemente problematico, precariamente normal. A solucdo inicial foi que o bem-estar psicolégico fosse
monitorado e que suas formas anormais fossem identificadas. Ha, dessa forma, a emergéncia da “crianca
nervosa”, da “crianga dificil”, da “crianca mal-ajustada”, da “crianca instavel” (e, mais recentemente, da
“crianca hiperativa”, da “crianga estressada™) e por ai afora, “todas formas de se perceber uma ameaca
potencial a infancia normal”.
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leite, bercarios, creches, babéas, etc. —, parecendo haver uma espécie de imperativo ou
obrigacdo moral de que os membros da familia “facam direitinho a sua parte” pelo bem da
crianca.

VIGIANDO A MATERNIDADE (IR)RESPONSAVEL...

Um interessante estudo de Claudia Malacrida (2002) examina jornais diarios de
varias cidades canadenses para ver como esses textos midiaticos se dirigem as mées que
possuem filhos com déficit de atencdo, engendrando a obediéncia materna através do
delineamento de entendimentos medicalizados dessas médes como as Unicas responsaveis
pelos problemas de suas criangas, como mulheres que requeririam educacdo e intervencao
profissional e como aquelas que estariam “colocando em risco” suas criangas, caso nao
busquem por tratamentos adequados. A autora (op.cit.) se vale da pesquisa de orientacdo
feminista com relagcdo a vigilancia médica/profissional (bem como aquelas pesquisas
relativas a regulagdo das mulheres que sdo ou decidem ser mées) para discutir tanto a
“maternidade medicalizada” quanto a “crianga medicalizada” — a “crianca medicalizada”,
para ela, seria “a superficie espelhada na qual o olhar medico/profissional é refletido,
criando a culpa materna por associacdo e transformando as mées em objetos de
medicalizacdo como um resultado das dificuldades de suas criangas”. Apesar de Malacrida
(2002) estar se referindo ao déficit de atencdo (e ndo ao aconselhamento genético ou a
alguma doenga ou condi¢do genética qualquer), a discussdo que ela faz com relacdo ao
escopo da regulacdo e da vigilancia maternas — que iria, segundo ela, muito além dos
corpos das proprias mulheres e das caracteristicas individuais e das necessidades das
criancas — é extremamente proficua e serve para que se comece a analise da vigilancia
médica com relagdo a uma certa “mae confusa”:

(...) Entram mae e menino, este Ultimo com cerca de 5 anos. A mée faltou as duas
consultas anteriores de monitoramento e foi questionada quanto a isso. Ela disse que
faltou a uma das consultas por estar chovendo muito e, na outra ocasido, 0 menino
esteve internado no Hospital. O médico disse que a mée devia ter entrado em contato
com a Genética, para que ele fosse examinado no proprio hospital pelo pessoal do Setor
de Genética Médica. A mae ndo disse nada. O médico comecgou, entdo, a perguntar
como estava passando o menino. A mée disse que ele estava bem, s6 que nao falava
muito ainda. O residente comegou a confirmar alguns dados do prontuario do menino
junto a mae. Pelo que entendi, 0 menino tem uma deficiéncia enzimatica relacionada a
degradacdo do acido metilmalénico e precisa tomar dois medicamentos por toda a sua
vida para manter os niveis desse &cido sob controle. Periodicamente, sdo pedidos
exames (sangue e urina) para a averiguacdo da excrecdo desse acido pelo garoto.
Naquela ocasido,