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Em geral, o discurso da satide publica classifica os
riscos em duas categorias: os ambientais e aqueles
resultantes de determinados estilos de vida (1). O
evento das pesquisas gendmicas, porém, fez emergir
uma terceira categoria: o risco genético, uma nova
entidade explicativa de satide e doenga. Se os fatores
de risco ambientais estdo relacionados as exposic¢des
sofridas pelo individuo, em geral de maneira invo-
luntaria, e os estilos de vida sdo, aparentemente, es-
colhas ou opgdes que o individuo adota voluntaria-
mente, o risco genético é algo que esta no corpo do
individuo e do qual o individuo ndo pode se disso-
ciar: é uma categoria de risco corporificado (2).

GenoOmica, epidemiologia e satde publica

Antes de prosseguir, é importante deixar
claro que ndo se trata aqui de fazer uma critica
irresponsével a indiscutiveis beneficios veiculados
pelos avancos dos conhecimentos gendmicos e de
suas aplicagdes, mas sim assinalar possiveis insufi-
ciéncias em termos éticos e sociais, para que tais li-
mitagdes sejam reconhecidas, enfrentadas e supera-
das. Ainda, é essencial assumir que as pesquisas
gendmicas abordam eventos multidimensionais en-
cadeados em varios niveis, tanto em termos verti-
cais como horizontais, que se transformam com
enorme rapidez em fungdo da alta aceleragdao dos
dominios biotecnolégicos, onde se mesclam fortes e
variados interesses de individuos e instituigdes,
tanto publicas como privadas (3).

O termo genodmica foi criado hé praticamente
duas décadas. Designa um modo de lidar com as
questdes do “genoma”’—palavra que, por sua vez,
teria sido usada pela primeira vez em 1920, origi-
nada de uma fusdo das palavras gene e cromos-
somo, para descrever apenas um dos aspectos do
campo da genética (4). Esse aspecto cresceu de
modo gigantesco e se tornou independente do
campo de onde surgiu, tornando-se ele préprio um
dominio disciplinar; agora, ocupa progressiva-
mente o terreno que antes lhe deu origem.

Se essa sinopse por demais simplista remete
ao conhecido tema da criatura que subjuga seu cria-
dor, hé especificidades que merecem ser considera-
das. Os antigos terrenos da genética ficaram inco-
modamente marcados por notérios estigmas
eugénicos. Uma das formas de se livrar dessa pecha
seria, de alguma forma, desvincular-se dessas mar-
cas. Assim, a gendmica € a nova genética, que seria
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distinta da velha por afastar-se, em tese, da intimi-
dade desta dltima com notdrias e tragicas propostas
totalitarias (5).

Como ¢ sabido, a capacidade de difusdo da
gendmica é muito intensa e veloz. Inevitavelmente,
ela se aproximou de disciplinas e campos de pes-
quisa pertencentes a satide publica e a epidemiolo-
gia. Com isso, assistimos a aparente consumacdo de
uma aproximagdo progressiva que teria se deli-
neado com a chamada epidemiologia molecular do
inicio dos anos 1990 e que agora assumiria um novo
patamar com a gendmica populacional. Esse novo
patamar teve um momento inaugural com a criagdo
da rede de epidemiologia do genoma humano
(Human Genome Epidemiology Network, ou HuGE
Net) em 1998. A HuGE Net é um esforco de colabo-
ragdo entre individuos e institui¢gdes voltados a ava-
liagdo dos efeitos das varia¢des do genoma humano
na saude das populagdes. Uma funcdo dessa rede
foi a de produzir protocolos, recomendacdes e téc-
nicas de verificagdo e incorporagdo de informacdes
epidemioldgicas acerca do genoma humano, con-
templando desde a pesquisa primaria em gendmica
até a disseminagdo, para efeitos de politica e prati-
cas, em relagdo, por exemplo, a produgdo de testes
genéticos (6).

As metas dos megaempreendimentos dessa
nova faceta epidemioldgica na atualidade se diri-
gem a ampliar o conhecimento das bases genéticas
do desencadeamento, da evolucdo e da resposta aos
tratamentos de muitas doengas. O propésito unifi-
cador de tantas e diversas atividades tende a ser en-
feixado sob a égide da melhoria dos recursos pre-
ventivos, diagndsticos e terapéuticos (7).

Mais especificamente, no caso das doengas in-
fecciosas, por exemplo, o seqiienciamento dos ge-
nomas de agentes microbianos patogénicos pode
proporcionar informagdes essenciais para construir
testes diagnoésticos, detectar mecanismos de vi-
ruléncia e determinar as formas de escapar da agédo
das defesas dos hospedeiros. Pelo lado destes ulti-
mos, os estudos gendmicos podem trazer mais co-
nhecimento as variagdes de suscetibilidade e de re-
agoes as infec¢des humanas. Tais elementos podem
gerar condicdes para a producdo de vacinas efetivas
para doencgas como a AIDS, a tuberculose e a mala-
ria, entre outras. As pesquisas do genoma podem
trazer melhores entendimentos dos mecanismos
imunitarios envolvidos nos respectivos processos
moleculares etiopatogénicos e viabilizar a criagdo
de vacinas ou antibiéticos mais efetivos (8).

No entanto, diante de enfermidades genéticas
(e também cronico-degenerativas), sdo vigorosos os
discursos de responsabilizacdo pessoal. Por exem-
plo: uma empresa estadunidense de biotecnologia
(Genzyme) faz questdo de ressaltar a responsabili-
dade genética dos pais judeus de ascendéncia Ash-
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kenazim com vistas a conhecer, mediante testes ge-
néticos, a constituigdo génica dos filhos em fungdo
do risco de doengas prevalentes nessa populagdo
(9). Dentro do contexto dos potenciais interesses
econdmicos que subjazem aos intentos educativos
de uma empresa nesses moldes, é importante per-
ceber a atmosfera culpabilizadora em que essa ar-
gumentagao ocorre.

Risco genético como risco corporificado

Os estilos de vida, foco prioritario da pro-
mogdo e educagdo em satde, podem ameagar a
integridade moral do individuo por estarem asso-
ciados (aparentemente) a escolhas e atitudes equi-
vocadas. Quanto aos riscos ambientais, sua
ocorréncia ndo pode ser imputada ao individuo,
uma vez que sdo riscos externos, impostos pelo am-
biente (2). J& os riscos corporificados abrangem os
riscos que o individuo carrega em seu corpo—um
gene andmalo que pode trazer doenga, atual ou fu-
tura, e que redime o individuo de culpa por seu
comportamento ou por seu adoecimento. Estdo in-
cluidos na categoria de risco genético individuos
portadores de genes anomalos ou pertencentes a fa-
milias onde hé a ocorréncia de um defeito genético.
Como, até o momento, ndo é possivel alterar uma
informagdo genética “equivocada”, as escolhas do
individuo em risco genético sdo bastante limitadas:
submeter-se a testagem genética ou, em se tratando
de uma gravidez de risco para malformacdes, acei-
tar o diagnéstico genético pré-natal (10).

Em duas situagdes as aplicagdes clinicas da
pesquisa em genética molecular ja estdo estabeleci-
das: no diagndstico pré-natal e no rastreamento de
desordens relacionadas a um tinico gene.

O diagndstico genético pré-natal envolve um
conjunto de exames que possibilitam a deteccdo de
malformagdes congénitas intra-titero, como os de-
feitos de fechamento do tubo neural e as anomalias
cromossOmicas, das quais a mais conhecida é a sin-
drome de Down. Enquanto o desenvolvimento fu-
turo da genética aplicada a medicina é dificil de
prever com precisio, podemos antever que logo
serd possivel a testagem para avaliar a predispo-
sicdo genética a uma variedade de doencas, como
diabetes, doengas cardiovasculares, alguns tipos de
cancer e mesmo alguns comportamentos humanos,
como o alcoolismo.

O risco genético apresenta-se como mais uma
possibilidade de defini¢do de individuos em risco.
Esse risco corporificado, contra o qual o individuo
pode fazer muito pouco e pelo qual ele ndo pode ser
responsabilizado, estende-se do plano individual
para a familia. A ocorréncia de uma doenga gené-
tica em um dos membros coloca para ele mesmo e
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para os outros questdes dificeis, tais como: quem
quer saber? Quem precisa saber? Como serao as de-
cisdes reprodutivas a partir dessa informagao?

Em que pese a relativizacdo de seu poder pre-
ditivo pelos préprios cientistas, a idéia de que a
identificagdo do perfil genético dos individuos tra-
ria solucdes para doencas e comportamentos huma-
nos torna-se cada vez mais presente no imaginario
social. As pesquisas genéticas e suas possiveis apli-
cagdes apresentam-se a sociedade como uma grande
promessa para solucionar problemas em diversas
areas do conhecimento. A divida que inevitavel-
mente se coloca se dirige a respectiva capacidade
de cumpri-las em grau compativel com tais pro-
messas e tendo em conta o surgimento de efeitos
eticamente indesejaveis.

A genémica como a nova panacéia universal

Segundo Melzer e Zimmern (11), na imagi-
nacdo do publico leigo, a ciéncia genética ja nos co-
locou em um mundo onde testes e tratamentos esta-
riam disponiveis para a maioria das doengas. Os
resultados reais e as possibilidades de intervengdo,
no entanto, sdo bem mais modestos. Com excecao
das doencas de alta penetrancia, relativamente
raras, e das doengas vinculadas a um tnico gene, os
testes genéticos diferem muito pouco de outros tes-
tes médicos no tocante ao que podem realmente ofe-
recer: a evidéncia de risco estatistico, tio-somente.

O esteredtipo de um gene determinante de
cada doenca é insatisfatério quando aplicado a con-
digdes multifatoriais e mesmo quando aplicado a
doengas monogeénicas, as quais muitas vezes mos-
tram consideravel variagdo quanto as manifestagoes
clinicas. As talassemias, por exemplo, mostram uma
grande variagao fenotipica, e é comprovada a varie-
dade de fatores —ambientais e genéticos— que in-
fluenciam o seu desenlace. A busca por genes impli-
cados em patologias fez com que a fronteira entre
normal e patolégico se desvanecesse, havendo uma
tendéncia cada vez maior de se incluir na categoria
de “doentes” pessoas sem manifestagdes clinicas ou
com manifestagdes muito discretas.

Do ponto de vista clinico, as informagoes ge-
néticas tém duas amplas aplicagdes: 1) modificar os
cuidados médicos prestados ao individuo; e 2) tor-
nar possivel o aconselhamento a casais que desejam
ter filhos.

Em funcdo do espectro de possibilidades li-
gado a fendmenos como penetrancia e multifatoria-
lidade, coloca-se, por parte dos médicos geneticis-
tas, a preocupacdo de que as testagens genéticas se
déem no contexto da clinica e que sua realizagdo
possa vir a ter um saldo positivo para os pacientes.
A ocorréncia de testagens genéticas desvinculadas
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do atendimento clinico é uma possibilidade real,
que pode ser responsavel por mecanismos de iatro-
genia simbdlica e social importantes. O que pode
fazer um individuo com um resultado positivo de
teste de suscetibilidade para um tipo especifico de
cancer, por exemplo, fora de uma perspectiva cli-
nica ou de aconselhamento? Ou ainda, o que pode
significar a disponibilizacdo comercial de testes re-
lativos a caracteristicas humanas complexas para
aplicagdo em embrides in vitro em procedimentos
de diagnéstico genético pré-implantatério? Ou a
utilizagdo de testes genéticos para a predigdo de
uma tendéncia a doengas crdnicas e para definir se-
guros de satide? (12).

Em um determinado nivel, a ciéncia genética
esta nos forcando a reexaminar o conceito de norma-
lidade, por mostrar que o genoma de cada um é
tnico e que todos somos de alguma maneira “anor-
mais”. Cada um de nds carrega variagdes genéticas,
muitas das quais ndo tém impacto detectavel em cir-
cunstancias normais. Algumas vado indubitavel-
mente alterar o nosso risco de doenga, enquanto ou-
tras, ao encontrarmos um parceiro que carregue uma
variacdo similar, podem resultar no nascimento de
uma crianca com uma doenca genética recessiva.

No entanto, ainda que, em realidade, as apli-
cagdes clinicas das testagens genéticas sejam bas-
tante limitadas, é inegavel a forga explicativa que o
gene adquiriu, tornando-se imaginariamente uma
entidade determinista e finalista quanto ao adoeci-
mento e comportamento humanos, criando aquilo
que Nelkin e Lindee (13) chamaram de mistica do
ADN.

Genomizacao e testagem pré-natal

Ha, sem divida, um interesse renovado por
explicagdes biologizantes para os fendbmenos satide
e doenga, e o discurso que hoje melhor representa
esse interesse é o da genética. A tensdo entre expli-
cagdes reducionistas e explicagdes mais abrangen-
tes sempre existiu na histéria da medicina. Ao invés
da compreensdo das diferencas sociais ou ambien-
tais, a genética justifica as diferengas com base em
caracteristicas “naturais” ou “predeterminadas”,
para diferenciar “eles” de “nds” (14).

O discurso genético tem, por um lado, o poder
de gerar um senso de fatalismo e de isentar o indi-
viduo de responsabilidades por suas agdes, pois, afi-
nal, os culpados seriam os seus genes. Por outro,
esse discurso reforca um julgamento moral, uma
vez que define os “bons” e os “maus” genes. E inte-
ressante pensar que, muito antes da hereditariedade
ser explicada em bases biol6gicas —hoje, bases ge-
néticas—, as nogdes de “sangue” e parentesco eram
usadas para explicar as desigualdades sociais. A su-
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perioridade do sangue azul e a alusdo a sementes
mas sdo temas historicamente importantes e que re-
fletem interesses sociais e familiares (15).

Claramente, o gene na cultura popular nio é
uma entidade biolégica. Embora ele se refira a uma
construgado biolégica e derive o seu poder cultural
do conhecimento cientifico, o seu significado sim-
bélico ultrapassa defini¢des biolégicas. O gene é um
simbolo, uma metafora, uma maneira conveniente
de definir pessoa, identidade e relagdes, é uma
forma de falar sobre culpa e responsabilidade,
poder e privilégio, status intelectual e emocional.

A genética nos impele, portanto, a alterar a
nossa percepgao sobre nés mesmos e o outro, sobre
normalidade e anormalidade. Essa mudancga encon-
tra uma visibilidade particular na area da repro-
dugdo, considerando-se o impacto das testagens
pré-natais e das triagens em mulheres.

De qualquer forma, ndo é absurdo cogitar que
a disponibilizacdo progressiva de testes genéticos,
aliada ao clima de responsabilizacdo pessoal, possa
elevar as pressdes para a realizacdo de tais exames
diagnosticos. Como ilustragao, vale assinalar que a
responsabilizagdo de parentes consangiiineos em
relacdo a seus descendentes no que se refere a doen-
gas cronicas pode, inclusive, ampliar-se, em termos
de incluir os avés como responsaveis por doencas
dos respectivos netos. Um indicio dessa possibili-
dade aparece em uma investigagdo que buscou ve-
rificar a associagdo entre a asma infantil e o habito
de fumar da mée e da av6 antes, durante e depois
da gravidez. Chegou-se a conclusdo de que o habito
de fumar da mae e da avo6 estava associado a um
aumento do risco de asma infantil. O estudo inclui
a possibilidade de intervengao de fatores genéticos
nessa vinculagado (16).

Por outro lado, para além dos discursos, bem
justificados ou ndo, que explicitam e sustentam a ra-
cionalidade biocientifica dos grandes empreendi-
mentos de investigacdo gendmica e de produgao de
tecnologia, podem-se perceber certos deslocamen-
tos retéricos que acompanham esses movimentos.
Nao cessam de surgir novos substantivos e adjetivos
que procuram designar parcerias e hibridizagdes,
disciplinares ou ndo, com vistas a integrar conteu-
dos provenientes da combinacao de multiplos seto-
res de investigacdo, por exemplo, epidemioldgicos,
genéticos e clinicos, sob a forma de projetos publi-
cos, privados, académicos e empresariais.

A nova retérica da responsabilidade genomica
Um exemplo dos novos substantivos é evi-
dente nas novas subdisciplinas que envergam o

sufixo “0mico”, acompanhando a grande matriz
gendmica, e que se voltam a estudar os produtos,
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expressOes e interagbes génicas: “protedmica”,
“transcriptomica”, “metabonémica”, “nutrigeno-
mica” ou “farmacogendmica” (17). Os adjetivos uti-
lizam o recurso de adjudicar o predicado “novo” a
conhecidas disciplinas. A nova epidemiologia gené-
tica (18) seria aquela que procura compatibilizar
impactos reciprocos entre disciplinas.

A prépria gendmica consiste em um campo de
efervescente geracdo de discussdes. Na ultima dé-
cada e meia, houve uma proliferagdo de matérias,
estudos, artigos, livros e relatdrios sobre o tema,
com um variado espectro de posigdes. Os pontos de
vista que nos parecem mais proveitosos em termos
criticos —propésito deste texto— sdo aqueles que
procuram localizar sociologicamente as questdes de
responsabilidade emanadas a partir da chamada
nova genética. Mas, sem duvida, proliferam aque-
les que enfatizam posicdes individualistas, que re-
ssaltam a necessidade de se difundir informacoes
com vistas a “escolha informada” dos pacientes, de
modo ndo-diretivo, de maneira a respeitarem-se os
seus “desejos” e “necessidades” e, também, os de
suas familias, em fung¢do de uma determinada nogao
de autonomia—algo que Petersen (19) discute sob o
angulo do ideal de uma cidadania genética.

Uma variacdo dessa perspectiva de responsa-
bilidade genética pode se apresentar sob o manto
mais didfano da solidariedade genética. Em um in-
forme de 2002 (20), um conselho independente do
governo britanico que se dedica a abordar aspectos
sociais e éticos em genética humana afirma que

Compartilhar informacao genética pode gerar
oportunidades para ajudar outras pessoas e
para que outras pessoas nos ajudem. Temos
um interesse comum nos beneficios que a pes-
quisa genética possa trazer. Portanto, propu-
semos o conceito de solidariedade genética e
altruismo [negrito no original]. Isso sustenta a
idéia de que, por exemplo, ainda que ninguém
deva se sentir forgado a participar de uma pes-
quisa genética, quando tomam essa decisdo, as
pessoas devem estar conscientes de que, ao
participar, podem ajudar aquelas que sofrem
de doengas [traducdo dos autores]. (Pp. 6-7)

Petersen (19) assinala que essa tendéncia ndo é
nem uniforme nem absoluta; hd, inclusive, movi-
mentos de descrenga e resisténcia por parte de gru-
pos de mulheres, minorias étnicas e portadores de
déficit fisico, particularmente no que se refere a cha-
mada reprogenética—a tecnologia genética dirigida
a reprodugado. Ainda, para o socidlogo australiano,
tal conceito refletiria um deslocamento do ideal co-
munitario embutido na idéia de solidariedade social,
que se baseava na coesdo do tecido social com a pre-
dominancia de interesses compartilhados.
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Além disso, na solidariedade genética, tenta-
se replicar uma ordem de sentimentos e lagos so-
ciais mais densos para contextos onde predominam
fluidez e transitoriedade, com alto grau de incom-
patibilidade com tais padrdes de configuracdo co-
munitéria. E possivel, inclusive, interpretar a desig-
nagao de “solidariedade” como um eufemismo que
atenua a idéia incomoda de “obrigagdo”.

Risco, responsabilidade e genomizagao
epidemiolégica

Com a epidemiologia genémica, estamos pre-
senciando um momento em que a nogdo de genes
como causas suficientes de doengas (genetizagdo)
parece estar passando por uma significativa in-
flexdo. Para além de uma énfase intensiva que nos
levava a pensar em genes responsaveis por determi-
nadas doencas, adentramos uma nova fase, ensejada
pela epidemiologia do genoma humano, que tam-
bém encara os genes como causas necessdrias de
doengas (genomizacado epidemiolédgica). Se as doen-
gas sempre apresentam um componente genético,
mesmo que débil, tentar abordé-lo e neutraliza-lo é
benéfico em termos de satde publica. Por essa
razdo, a epidemiologia gendmica estuda grandes
contingentes populacionais, de forma a assegurar
aos resultados dessas investiga¢des a robustez ne-
cessdria para detectar variagdes sutis.

Ainda assim, infelizmente, varias das criticas
feitas a genetizagdo (21) continuam valendo para a
genomizacdo, sobretudo se imaginarmos a agressi-
vidade com a qual algumas empresas de biotecno-
logia desenvolvem testes para a detec¢do de genes
para doengas cronicas prevalentes (como doencas
coronarianas, hipertensdo arterial, diabetes e aci-
dentes vasculares cerebrais). Sabe-se que tais doen-
gas sdo, em grande parte, dependentes do ambiente,
justificando medidas que visam atuar nos aspectos
extragenéticos. Nesse contexto, a genetizagdo esta a
um passo dos discursos de responsabilizacdo pes-
soal e culpabilizagdo virtual das vitimas do risco.

Isso porque ndo é absurdo imaginar o poten-
cial de tais testagens no sentido de atualizar, no
ambito da promogdo da satide gendmica, a criagdo
de um novo estatuto que represente bem a virtua-
lidade de nossa época: a responsabilizagdo pela pro-
babilidade de algo que ainda ndo ocorreu, mas pode
acontecer em fungao de certos indicios. Ou, em ter-
mos mais usuais e enfaticos: diante das evidén-
cias de risco genético, a previsibilidade de nosso
destino, ao invés de aumentar, como se pretendia,
acaba por contribuir para a sensagdo de incerteza—
uma construcdo hibrida prépria da virtualidade.
Esta longe de ser simples a gestdo de multiplas es-
colhas em um contexto abstrato em que se mesclam
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elementos manifestos e latentes com vistas a evitar
desfechos indesejaveis. Ademais, os resultados po-
sitivos dos testes com foco na dimensdo genética
das doencas cronico-degenerativas de um indivi-
duo podem também afetar os demais membros da
familia, tanto no sentido de virem a conhecer aquilo
que prefeririam ndo saber, ou, ao contrario, de ndo
lhes ser oferecida ou viabilizada a possibilidade de
acesso a tal informacao.

A genomizagdo veiculada pelas testagens ge-
néticas pode levar a uma dupla responsabilizacdo,
tanto no sentido de um peso superdimensionado dos
fatores genéticos sobre os aspectos sociais e ambien-
tais (para além da exposigdo a ambientes e contextos
de trabalho patogénicos) como em direcdo ao redu-
cionismo genético e as explicacdes sociobioldgicas do
comportamento humano. Neste ultimo caso, isso
combina com o arcabougo neoconservador vigente
que entende o adoecimento sob o ponto de vista emi-
nentemente individualista e biologicista. Tal pers-
pectiva, como varios autores apontam (21-23), tem
afinidade com a primazia globalizante de criagdo de
mercados, com o otimismo biotecnolégico como
componente fundamental para as praticas de satde,
com o movimento de diminui¢do do tamanho do es-
tado e com o aumento do controle social através de
agdes tanto “pan-Opticas” de biovigilancia (como na
obrigatoriedade de testagens genéticas para a ob-
tencdo de emprego) quanto “sinépticas” (24) (como
no caso da estimulacdo individualista de sentimen-
tos de culpa por ndo se procurar conhecer, para si ou
para os familiares, os niveis de risco gendmico asso-
ciados a varias enfermidades).

Esse panorama se ajusta bem com as preocu-
pagdes em termos da promogao da satide mediante
um estilo de vida saudavel. Se, por exemplo,
mesmo na auséncia da elevagdo dos niveis de coles-
terol, sdo detectadas predisposi¢des genéticas
(ainda que débeis) a doenga coronariana, também
podem-se colocar apelos racionalizantes a respon-
sabilidade individual no sentido de adotar atitudes
saudaveis, com consumo ativo de bens e servigos a
partir de escolhas supostamente bem informadas.
Em outras palavras, instituem-se, para o consumi-
dor, prerrogativas para exercer o seu “direito” de
ser informado para decidir e dispor da “liberdade”
de escolher tecnologias e conhecimentos com vistas
a proteger sua satide. A opgao é balizada pela capa-
cidade de acesso ao consumo e pelo contexto socio-
econdmico mais amplo. O que fazer com enormes
grupos populacionais que ndo podem atuar efetiva-
mente como agentes de consumo? Talvez, na me-
lhor das hipéteses, poderdo receber ajuda mediante
campanhas soliddrias. Se isso é cabivel, em certa
medida, para as necessidades essenciais de sobre-
vivéncia, como serd o acesso a eventualmente sofis-
ticados e onerosos testes genéticos? Possiveis res-
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postas ainda ndo parecem estimular expectativas
alvissareiras.

Essas dimensdes ndo costumam receber én-
fase nos discursos dominantes da “nova” genética,
na qual o termo “nova” parece funcionar como in-
dicativo da fronteira entre a antiquada e repressora
genética eugenista e a proposta atual, que cada vez
mais assume a denominacado “gendmica”, aparente-
mente progressista e liberadora, que a desvincula-
ria de modo cabal daquela. Enquanto a velha euge-
nia operava repressivamente via autoridade estatal,
a gendmica moderna atua sobretudo pelos meca-
nismos de mercado e usa a linguagem de poder in-
dividual e da liberdade de escolha do consumidor.

Agora, é preciso tragar uma breve genealogia
das idéias de responsabilidade genética. Podem-se
cogitar suas supostas origens a partir dos evidentes
avangos técnicos e cientificos da genética iniciados
nos anos 1970, como a triagem para determinadas
doengas e o florescimento de tecnologias de repro-
dugdo assistida (25).

A expressdo “responsabilidade genética” pode
ser compreendida de duas formas que nem sempre
estdo claramente explicitadas, mas que tendem a se
superpor: em termos da esfera génica de suposta in-
fluéncia causal e em termos de valores morais que
envolvem dever e culpabilidade. Aqui se destaca a
expectativa dirigida ao individuo, que deve admi-
nistrar prudentemente os seus riscos através de de-
cisdes supostamente bem informadas quanto a estilo
de vida com base em dados provenientes de exames
genéticos (26). Sem duvida, as idéias eugénicas se
inscrevem nesse cenario, mas este ndo é o local apro-
priado para desenvolver esse tema complexo. Pode-
se, porém, avangar e apresentar a “nova eugenia”
(poderfamos, talvez, denomina-la “eugenomia”)
como uma proposta de cardter eugénico que se
funda no discurso do risco genético. Ou seja, se os
resultados de testagens génicas se configuram em
termos de construcdes probabilisticas de risco gené-
tico, esses elementos passam a engendrar novas
bases para préticas eugénicas que ndo mais se diri-
gem a determinados individuos ou grupos bem de-
marcados (judeus, insanos ou criminosos), mas po-
tencialmente a todos. Veja-se, por exemplo, o fato de
toda a gravidez estar passivel de ser configurada em
termos de risco (27).

Os discursos de responsabilidade genética
podem ser encarados teoricamente sob uma pers-
pectiva foucaultiana como um elemento estratégico
pertencente a governamentalidade ou governancia
genética (28). Ou seja, deve-se perguntar como tais
conhecimentos e tecnologias sdo empregados para a
regulagdo de individuos e grupos humanos e como
as correspondentes praticas médico-sanitarias e
seus dispositivos diagnésticos e epidemioldgicos
atuam como tecnologias politicas e morais. Con-
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tudo, é possivel considerar que a posigdo de Fou-
cault, mencionada por Coors (28), em relagdo a
genética, seja mais de resisténcia do que de anta-
gonismo, e mais de especificagdo do que de indi-
cagdo de alguma forma maniqueista e prescritiva
de moralidade. Ndo cabe advogar irresponsavel-
mente contra os enormes beneficios potenciais do
conhecimento gendmico. Nossa tarefa é a de tentar
estabelecer quais dimensdes dos avangos propicia-
dos pela gendmica, sob o manto da imparcialidade
cientifica, sustentam e ampliam as desigualdades
sociais e subjugam a existéncia humana como refém
biopolitico de informagdes genéticas.

As praticas eugénicas responsaveis seriam
aquelas que mesclam a liberdade reprodutiva indi-
vidual com a educagdo e a discussdo publica sobre
procriacdo responsavel, desde que isso ndo seja a
expressdo de desejos relativos a cor de olhos, tipo
de pele e de cabelo, tendéncia a obesidade ou pre-
feréncias sexuais. Kitcher (29) apéia a nogdo de que
0s pais tém o direito de decidir se terdo seus filhos
ap6s a devida informacdo, sobretudo em relagdo a
graves doengas genéticas (como aquelas descritas
pela empresa Genzyme, entre outras) que irdo afe-
tar fortemente a qualidade de vida da crianga atin-
gida e provocar profundas dificuldades para a fa-
milia. Nesses contextos, a questdo é estabelecer os
limites do que é moralmente admissivel. Basica-
mente, tal diferenciacio equivaleria a distingdo
entre a futilidade do shopping genético (30) e a res-
ponsabilizacdo dos pais quanto ao patrimoénio ge-
nético das geragdes vindouras. Um dos aspectos
ocultos dessa discussdo é o risco de se equacionar
“ser alguém” com “ter algo” (31).

A responsabilidade genética também aparece
nas concepgdes de Novas e Rose (32) sobre as mu-
dangas da subjetividade na contemporaneidade,
mas destituidas de uma perspectiva critica. Para
esses autores, o individuo em risco genético seria o
elemento-chave no aparecimento da nova genética
molecular. Porém, a possibilidade de recatalogar
patologias em um eixo genético ndo geraria fata-
lismo, mas sim a obrigacdo de agir preventiva-
mente, ou seja, responsabilidade genética. As lin-
guagens e técnicas genéticas configurariam uma
individualidade somatica a partir desses elementos
bioldgicos, de modo a participar da geragdo de uma
“qualidade responséavel e empreendedora do ser”.

Desse ponto de vista, o individuo-paciente deve
ser um aliado do médico, um protoprofissional—e
assumir a sua parte de responsabilidade na me-
lhora (32). Em outras palavras, ao se tornar parte de
uma rede genética, o individuo em risco genético
teria, em tese, condi¢bes de reavaliar as suas re-
lagbes familiares e intimas em termos de risco e
hereditariedade, de modo, inclusive, a conformar o
seu estilo de vida nesses termos.

Rev Panam Salud Publica/Pan Am | Public Health 19(3), 2006



Essa racionalidade pode ser entendida sob
a perspectiva da “governanga genética”, uma vez
que hd um imperativo de se escolher a prevencédo a
doenca de modo a subverter os preceitos de ndo-
influéncia, autonomia e consentimento informado
que deveriam caracterizar o aconselhamento gené-
tico. No decorrer da transmissdo de contetidos e de
conhecimentos acerca dos riscos genéticos entre es-
pecialistas e usudarios dos servicos, ha estimulos
que sustentam a nogado de individuo auténomo que,
através de sua capacidade de escolha, aceita assumir
a responsabilidade pessoal por si préprio e por seus
entes queridos. Para esses autores, tal pratica de en-
genharia de satide faz parte da manutencao das pro-
postas hegemonicas de producdo de conhecimento
com vistas a prevencdo de doencas em termos da
grande relevancia de agdes responsaveis. Nesse pro-
cesso, o conhecimento da condicdo de risco genético
de cada um se torna necessério e obrigatério para a
prevencao de doenca, constituindo-se em uma tec-
nologia social que produz biossubjetividades ao es-
tabelecer modos de relacionamento do individuo
consigo mesmo, com a familia e com a sociedade.

Outro aspecto discutivel em relagdo a respon-
sabilidade genética proposta por Novas e Rose (32)
se refere aos efeitos do surgimento do que Konrad
define como “pessoas pré-sintomaticas” (33) como
resultado das testagens para doengas genéticas. Este
dltimo estudo antropolégico levanta questdes sobre
os significados culturais relativos a identidade biolo-
gica (ou somatica) e o estatuto dos conhecimentos de
saude per se. A autora, que trata no artigo do mal de
Huntington, afirma que as pessoas leigas podem se
tornar “prognosticadores morais”. Ou seja, os indivi-
duos com Huntington na familia passariam a consi-
derar como moralmente doentes os familiares que
ainda ndo apresentam os sinais fisicos da doenga.

Sera que cabe cogitar que, no caso de doengas
ndo-genéticas, poderdo surgir diagndsticos morais
de individuos em risco—por exemplo, para as
doengas coronarianas, que apresentam alta pon-
tuagdo nos escores de risco especificos (e ndo apenas
genéticos)? Essa situacdo equivale ao aparecimento
de uma nova condicdo de doenga pré-patolégica,
um estado intermedidrio que ndo é de doenga, mas
tampouco é de satide; algo como um estado de pur-
gatdrio, no qual o possivel conhecimento sobre os
proprios riscos acaba por criar o paciente preven-
tivo, consumidor de medidas de protecao (33).

Notas finais: a genémica como atividade técnica
e cientifica paradigmatica da tardo-modernidade
A gendmica é uma atividade que, em suas

redes e vinculos institucionais, politicos e economi-
cos, organiza-se sob a égide da poderosa industria
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biotecnolégica—representante privilegiada do ca-
pital globalizado. Inclui ramos vigorosos de véarias
disciplinas das ciéncias bioldgicas, da biomedicina
(em suas vertentes académica e clinico-assistencial)
e, também, da epidemiologia. Esses esforcos con-
juntos costumam se configurar mediante relagdes
entre atores localizados em distintas nagdes. Envol-
vem, também, politicos e gestores preocupados
com o aumento dos gastos publicos com satide e
com o bem-estar das populagdes (25).

Segundo alguns estudiosos do ambito da eco-
nomia (34), a nova genética participa da construgao
de subjetividades neo-liberais que devem dedicar-
se responsavelmente a gestdo privada de riscos a
satide e também colabora para o desenvolvimento
de uma economia fundada em tecnoconhecimentos
especialmente voltados para o mercado da assistén-
cia a satide. Sob o ponto de vista discursivo, a poli-
tica privatizante também destaca a privacidade, a
escolha individual e a autodeterminagdo. Um de
seus eixos retéricos fundamentais consiste em enfa-
tizar que o formato ideal de organizagdo social é
aquele que estabelece como imperativo que os indi-
viduos autocontrolem as suas existéncias sem a in-
terferéncia de outrem. Isso deve se dar no interior
de interagdes sociais mescladas a relagdes econdmi-
cas em que impere a descrenca na busca de solugdes
coletivas. Os problemas sdo individualizados, fora
do alcance de alternativas politicas transforma-
doras. Nessa contingéncia, a implementagdo da
agenda globalizada colabora decisivamente para a
transformacgdo da satide em uma mercadoria muito
dispendiosa, e da assisténcia a satide em um negé-
cio privado que envolve investimentos altos e de-
manda retornos garantidos (34). Isso, como é sa-
bido, gera uma configuragdo altamente precaria em
termos de exclusdo social e de satide publica, so-
bretudo se encararmos os contextos dos paises ditos
periféricos, que se debatem em férmulas para lidar
com os ditames econdmicos vigentes—e, caso estes
fraquejem, para se ajustar a programas econdmicos
geradores de instabilidade politica e social. Fica di-
ficil crer que nesse tipo de contexto seja possivel um
acesso consistente ao mundo da satide gendmica.

Atualmente, no ambito sanitario, para que
haja qualquer tipo de participac¢do nas decisdes en-
volvendo ciéncia, tecnologia e riscos, importa que o
maior nimero possivel de pessoas conhegam as-
pectos e detalhes relativos a essas complexas di-
mensdes. Apesar das evidentes dificuldades, os in-
dividuos devem participar de processos de
aprendizagem que levem em consideragédo as cons-
trugdes leigas existentes, uma responsabilidade dos
profissionais de satde.

Contudo, é preciso esclarecer que essa pos-
tura equivale a responder aos problemas da pre-
sente etapa da modernidade, seja como se deseje
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chama-la (tardo-modernidade, pds-modernidade,
supermodernidade, hipermodernidade, segunda
modernidade, etc.), com respostas que marcaram
a fase anterior. Ou seja: quanto mais, melhor—
técnica, crescimento econdmico, ciéncia, diferen-
ciagdes funcionais. Ora, uma tal proposi¢do ndo
mais se sustenta, até porque uma hipétese causal
para o estado atual das coisas transita pela per-
cepgdo da relagdo de frenesi recursivo entre respos-
tas que participam ativamente das perguntas, como
assinala Beck (35). Em funcdo das transformacdes
sociais, politicas e econdmicas do planeta, estd em
cheque a perspectiva iluminista européia.

No caso das estratégias da gestdo de riscos
gendmicos em satide, além dos limites da responsa-
bilidade como discurso que institui a governancia,
as buscas de solugdo que clamam por melhores ana-
lises técnicas baseadas estritamente na ciéncia pare-
cem ndo dar conta das muitas dimensdes possiveis
para se pensar a condicio humana e das concepgoes
do que é apropriado ou nao, “bom” ou “mau”, mais
ou menos arriscado para cada sociedade. Todos
esses elementos sdo constantemente redefinidos e
negociados, nem sempre da melhor maneira. A pré-
pria ciéncia ndo traz respostas satisfatorias para
essas questdes e, por mais que tente, ndo da conta
das situacdes de descontrole, incerteza e complexi-
dade que proliferam, como a que rodeia a discussao
acerca dos alimentos geneticamente modificados
(36). Lidar com essas controvérsias e conflitos com
mais técnica, ciéncia e globalizacdo economica até
agora nao teve os resultados desejados. Longe disso,
como tentamos descrever em vdrias circunstancias
ao longo deste texto. Decerto que as investigagoes
cientificas e os estudos técnicos sdo essenciais para
as decisdes responsaveis acerca das formas de lidar
com o0s riscos; mas a ciéncia que néo as considera di-
mensdes vinculadas ao contexto estd fadada ao fra-
casso ou entdo a culpabilizar as vitimas pelas limi-
tagdes que ela prépria, a ciéncia, possui.

Uma leitura que amitde escapa desse tipo de
perspectiva é a progressiva habilidade do ser hu-
mano de orientar-se por objetivos, ou seja, planejar
as suas agoes em funcdo da realizagdo de projetos.
Tal orientacdo, em si, ndo seria tema de debates re-
levantes, como o que aqui se apresenta, se nao afe-
tasse a compreensdo humana da “natureza das coi-
sas da natureza”. O que dizer quando a referida
orientagao a objetivos planificados se ocupa da es-
pécie humana? O corpo que temos, ou o corpo que
somos, é passivel de administragdo responsavel e
empreendedora? A natureza das células e tecidos
que definem nossa espécie é de nossa propriedade
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e patente? A estranheza que nos causa a enunciagao
do termo “autonomia gerencial” talvez se derive
justamente da incomoda convivéncia do segundo
elemento ao lado do primeiro. Em outras palavras,
a nogdo de “autogoverno e deliberagdo segundo a
razao esclarecida” destoa da “orientagdo a objetivos
em prol de um patriménio” (no caso genético).

Em suma, esta em jogo a autocompreensao da
espécie como projeto liberal que percebe a natureza
humana como o coletivo de corpos modificados
pela acdo humana. O argumento da administragdo
da qualidade responséavel e empreendedora do ser
ja se presta a defesa de uma espécie de eugenia libe-
ral que ndo hesita em desfazer as bordas ténues
entre o que sOmMos como espécie e 0s corpos que pos-
suimos, pessoalidades administrdveis na qualidade
de poténcias geradoras de outros corpos modifica-
dos pela acdo humana. Libera as escolhas indivi-
duais dos consumidores do mercado a selecdo dos
tragos identitarios que na verdade ndo lhe perten-
cem individualmente, mas sim a espécie humana.

SYNOPSIS

Genomic risk and personal responsibility
in health

With the advent of genomic research, a new category of risk
has emerged—genetic risk—from which an individual can-
not be separated. Among the outcomes of this model is a dis-
cussion on personal accountability, according to which an
individual may both be exempted from events related to cer-
tain states of health (“blame it on the genes”) or be blamed
for those events (“transmitter of disease”). In addition, the
search for genes to explain disease erases the line between
what is normal and what is pathological, with a growing
tendency towards considering individuals with no or very
mild clinical manifestations as being “ill.” The great em-
phasis on genomics may lead to both an exaggerated atten-
tion to genetics rather than social and environmental factors
and to a reductionism that favors sociobiological explana-
tions for human behavior. In addition, in this scenario, the
right to information may paradoxically stimulate some to
consume goods and services in order to prevent a hypothet-
ical illness that could occur at some point in time as a result
of genetic predisposition—goods and services that may not
be available to everyone. It is essential that such issues be
considered with the same urgency with which the genomic
paradigm is being developed.

Key words: ethics, eugenics, genomics, genetic
research.
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