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The article examines conceptual
topics underlying construction of
the "new public health" and
epidemiology, particularly its
molecular branch and the idea of
genetic risk, in the face of issues
raised by new technologies,
globalization, today s vast
increase in communication
strategies, and the weakening of
identity links. Problems related to
the creation of new
interdisciplinary fields are also
considered, such as epidemiology
and molecular genetics. The
repercussions of the social
communication of genetic
contents (especially predictive
genetic testing and the cloning of
mammals) are also analyzed.
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Apresentacao de parabolas: o menino, a bolsa e a zorra

O termo ‘parabola’, neste contexto, diz respeito a duas idéias com etimologias
distintas. Uma ¢é originaria do grego parabolé: "narragdo alegdrica na qual o
conjunto de elementos evoca, por comparacao, outras realidades de ordem
superior" (Ferreira, 1986). Nesta acepcdo, ha algo a ser aprendido mediante
mensagens de carater pedagdgico, onde uma ou mais ‘morais’ podem ser
depreendidas dos destinos das personagens da historia. Este enredo,
necessariamente, representa, sob a forma de ficgdo figurada, vicissitudes de outras
dimensoes, relativas a experiéncias existenciais, éticas, referidas a determinados
contextos socio-culturais: a "ordem superior". Um exemplo conhecido: a histéria do
menino, do velho e do burro.

A outra provém do grego paraballo: "lugar geométrico plano dos pontos
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equidistantes de um ponto fixo e de uma reta fixa de um plano" (idem, ibidem).
Esta figura da geometria euclidiana materializa-se nos formatos das antenas
voltadas para a captacgdo de sinais transmitidos via satélite pelas (justamente)
chamadas antenas parabdlicas. Nesse caso, para nossos fins, tais aparatos socio-
técnicos ndo cumprem a fungdo de capturar imagens, mas de servir de imagem
para metonimizar a cultura comunicacional que caracteriza os tempos atuais.

Pois bem, vamos as nossas personagens. O menino é o Menino Jesus, a quem
os pescadores da costa peruana consideraram como responsavel pelo "milagre" da
multiplicagdo dos peixes naquela area litordnea do oceano Pacifico. Em espanhol,
em forma reduzida, manteve-se o nome E/ Nifio para designar o fen6meno de
aquecimento das aguas ocednicas responsavel pelo aumento do pescado, mas
também por grandes alteragBes climaticas, meteoroldgicas que, como se sabe,
podem alcancar dimensdes desastrosas.

A bolsa é uma forma abreviada de designar a bolsa de valores de Hong Kong,
vista como o local a partir de onde se desencadearam, em efeito domind, as quedas
das principais bolsas de valores do mundo, os divulgados episddios de "ataques
especulativos" que desestabilizaram o sistema financeiro de uma economia dita
globalizada. Como se sabe, os efeitos destes acontecimentos serviram para gerar
drasticas alteragdes econémico-financeiras em paises como o Brasil. Creio ser
melhor para nossos humores nao entrar em maiores detalhes...

E a zorra? Bem, ha um significado popular relativamente conhecido, o de
desordem, confusdo (bastante apropriado para descrever o que os eventos
supracitados s3ao capazes de provocar, €, também, como se vera, os que se ligam a
outra acepcao do nome desta Ultima personagem). Acontece que zorra significa
também "carro muito baixo, de quatro rodas para transportar cargas muito
pesadas" (idem, ibidem). E usada, por exemplo, para carregar volumosas camaras
profissionais de filmar. Esta zorra possui inegavel valor metaférico. Quica para
suportar a zorra-desordem sera suficiente uma zorra-transporte de cargas pesadas?
Certamente o papel das metaforas no alivio de nossas ansiedades é limitado...

Curiosamente, em inglés, a zorra-carro é... dolly! E, como também se sabe, este
é o nome da ddcil ovelha clonada em Edimburgo, tal como foi noticiado pelo The
New York Times, antes mesmo de ter sido publicado o artigo cientifico que
descrevia a experiéncia pela revista Nature, no primeiro semestre de 1997.

Cerca de um ano depois, porém, surgem duvidas acerca dos aspectos
inovadores e mesmo da fidedignidade do experimento do Roslin Institute de
Glasgow. Até a finalizagdo deste artigo, ja foram divulgados experimentos de
laboratérios japoneses com a replicagdao deste tipo de clonagem em bovinos. Em
funcdo de particularidades do processo de criagdo de Dolly, ha a possibilidade de a
famosa ovelha ter-se originado de células embrionarias da doadora e ndo de uma
célula mamaria desta. A fémea doadora estava gravida e havia morrido antes da
dita clonagem, e suas células eram mantidas vidveis mediante técnicas artificiais de
congelamento. Ndo ha certeza absoluta de que células embrionarias ndo tenham
sido as usadas para gerar Dolly. Nesse caso, ndao haveria nenhuma novidade no
processo de clonagem tal como é conhecido no campo biotecnoldgico (Veja, 1998).
Mas, independentemente disto, grande foi a azafama provocada pelo caso Dolly no
decorrer de 1997.

Pois bem, uma vez em cena, o que nossas trés personagens tém em comum?
Primeiro, todas envolvem aspectos de alguma forma relacionados a disciplinas
cientificas (meteorologia/climatologia/oceanografia; economia; biologia). Segundo,
todas foram amplamente difundidas pela midia (tanto que, ao mencionar cada uma
delas, empreguei, propositadamente, a mesma expressdo "como se sabe"...).
Terceiro, todas, guardadas suas especificidades, veiculam sentimentos/percepcdes
onde se mesclam informacdo e sobressalto, ndo importando, agora, se infundados
ou nao.

Os "elementos" de nossa "narragdo alegorica" envolvem, como se viu, eles
proprios aspectos falsificados. Suas formas de identificagdo permitiram explorar
retoricamente esta ambigliidade, dando margem a leituras intencionalmente
enganosas. Em outras palavras, nenhum deles era o que parecia ser. Tomando a
liberdade de empregar uma expressao do idioma inglés: foi um exercicio fake. Ou
seja, ndo constituem nossas personagens seres/objetos como os modos de
usualmente denomina-las tentaram induzir o leitor a pensar. A justificativa para o
emprego deste criticavel expediente se prende a tematica deste artigo: a discussado
do papel da retdrica na transmissdo de conteldos referentes a riscos genéticos
pelos meios de comunicacdo de massa. Como sugere Haraway (1997), ao
descrever/ordenar o mundo, a escolha de determinados tropos (metaforas,
metonimias e demais figuras de linguagem), em detrimento de outros, reflete, na
verdade, as posicdes de poder daqueles que os propuseram.



A idéia de figuracao, trazida por Haraway (idem), mostra como é possivel
vincular aspectos retéricos e geométricos. Segundo a autora, tropos e topos sdo
ambos conceitos espaciais. As figuras de discurso consistiriam em arranjos
espaciais na retdrica. Portanto, figuras pertencem tanto a ordem discursiva
significante (no sentido saussuriano, imagem acustica) como as formas visuais e da
representacdo grafica (significado). Mas, ressalva importante, ndo ha a
obrigatoriedade de representacdao mimética. "Figuras precisam envolver, pelo
menos, algum tipo de deslocamento que pode atrapalhar identificacdes e certezas.
... Figuragdes sdo imagens ‘performativas’ que habitamos. Verbais ou visuais,
figuragdes podem ser mapas condensados de mundos contestaveis" (idem, ibidem,
p. 11).

A feminista norte-americana usa a idéia de figuracao para enfatizar a inexoravel
dimensao trépica — feita de tropos — que caracteriza os "processos materiais
semidticos" na tecnociéncia (idem, ibidem). O gene, especialmente, €, a um so
tempo, literal e figurativo — um "fatiche", como diria Latour (1996). Nossas
parabolas, tanto a narracdo alegdrica como a antena capaz de difundi-la em escala
planetaria, representam figurativamente a forma assumida pelos saberes, praticas e
poderes que constituem nossos mundos e, também, a nds proprios. Vejamos como
estes aspectos se manifestam no campo da chamada saude coletiva.

A ‘nova saude publica’ e a epidemiologia dos fatores de risco

N3o ha como evitar a constatacao das limitagoes do papel atualmente reservado
no Brasil a salide publica — a seus agentes institucionais e a suas respectivas
atuagdes — como propiciadores de melhores condigGes sanitarias as populagdes dos
chamados paises em desenvolvimento, seja no plano da pesquisa/ensino em saude
coletiva, seja no que se refere aos modelos vigentes na prestagao de servicos de
salde (vale assinalar que, de ambos, participam atividades de educacdo em saude).

Desafortunadamente, tornou-se usual proceder-se a descrigdes das limitagdes
gue cercam estes setores. Nao é o propdsito desta apresentacdo mais uma vez
detalha-las. Outros estudiosos ja o fizeram com inegavel competéncia (Organizacao
Pan-Americana de Saude [OPAS], 1994; Sabroza, 1994; Schramm, 1996). Antes
interessa situa-las como conseqliéncias das diversas crises emaranhadas (politica,
econbmica, social, ética, operativa, organizacional) por que passam as relagoes
Estado/sociedade em um pais capitalista periférico como o nosso (sem entrar no
mérito das questdes econémicas vinculadas a assim chamada globalizacao).

De qualquer forma, ha, nos dias de hoje, evidéncias flagrantes de que o campo
sanitario enfrenta simultaneamente multiplos e intricados desafios. Por um lado,
encara questdes oriundas da necessidade de lidar com as referidas crises —
internas e externas aos cenarios do setor salde. Por outro, leva em conta a
dimensdo mais geral de ampliacdo de complexidade de processos bioldgicos/sociais:
demograficos; comportamentais; tecnoldgico-industriais; processos relativos ao
desenvolvimento econdmico, a questdo agraria; a deslocamentos populacionais,
viagens e comércio; processos que dizem respeito a capacidade de adaptagao e
mutacdo microbiana; a faléncia de medidas de saude publica.

Neste quadro, por exemplo, destacam-se as atuais configuracdes
epidemioldgicas das doencgas infecto-contagiosas, especialmente nos paises mais
pobres. Isto pode ser notado na permanéncia dos quadros de morbimortalidade
usuais (com eventuais excecdes devidas a medidas e programas de controle bem-
sucedidos — a poliomielite por exemplo), bem como nas novas formas epidémicas
de antigas moléstias que voltaram a grassar (dengue, célera, malaria, tuberculose),
e ainda na ocorréncia de infeccdes e doencgas que parecem ser recentes (como é
caso da Aids, doenca dos legionarios, graves febres hemorragicas por filoviroses,
hantaviroses, arboviroses etc., estreptococcias fulminantes, aparentemente novas,
e letais cepas do virus influenza transmitidas por galindceos comestiveis, entre
outras). Dentro deste panorama, tém recebido destaque dos meios de comunicacao
de massa, além dos aterrorizantes quadros epidemiolédgicos de doencas infecto-
contagiosas emergentes, as moléstias cardiovasculares, as neoplasias e os avancos
das técnicas de biologia molecular na deteccdao de doencas. Em todas estas
circunstancias destaca-se o conceito de risco.

De qualquer forma, ao lado de algumas inegaveis conquistas em termos de
conhecimento em saude (bom exemplo é o dos estudos emblematicos sobre
tabagismo e do cancer de pulmao), pode-se levantar uma série de criticas a
epidemiologia riscolégica, uma delas veiculada no livro de Petersen e Lupton
(1996). Decerto esta discussao refere-se ao panorama dos paises ditos do Primeiro
Mundo. Mesmo assim, mostra-se extremamente propicia a reflexdo como certos
aspectos de nossa saude publica.



Os citados autores procedem a uma analise do papel da epidemiologia do risco
na nova saude publica (NSP). Além da epidemiologia, a NSP utiliza conceitos e
estratégias como promocdo a saude e educacdao em saude, marketing social,
diagndstico por screening, imunizagdo, participacdo comunitaria, politicas publicas
de saude, colaboragéo intersetorial, ecologia, economia em saulde, entre outras.

A NSP caracterizar-se-ia por sua postura modernista, isto €, mostra-se
"dependente da ciéncia como baluarte da sua credibilidade e posicdo social e
compartilha uma crenca nos poderes da racionalidade e organizacao para alcancar
progresso na luta contra o sofrimento e a doenga" (idem, ibidem, p. 6). Nesta
perspectiva, a NSP nao aprofundaria as relagdes de poder, adequando-se ao projeto
neoliberal em voga. Em sintese: a idéia de primazia do individualismo, onde
agentes racionais exercem suas prerrogativas; um clima de descrédito quanto a
autoridade politica dos governos; énfase excessiva no papel do mercado como
instancia reguladora da economia.

Em funcao da virtualidade veiculada pelos riscos, ou seja, da potencialidade de
as afeccgOes presentificarem-se a qualquer momento, entende-se que estar na
situacdo de saude sob risco implica ser portador de uma fragilidade que demanda a
adocdo de medidas protetoras/preventivas. Um desdobramento deste quadro é
cogitar-se de uma ‘epidemia’ de pré-doencas — representada pelos diversos
individuos ndo-sadios, ou sadios sob algum(ns) dos varios riscos possiveis.

Por sua vez, esta condicao possui a virtude (?) de tornar-se, per se, fator de
risco ao invadir e acometer nosso imaginario, configurando-se em elementos de
desgaste que, eventualmente, desembocam em modalidades de adoecimento. Um
exemplo hipotético: alguém, ao saber-se portador de altas taxas de colesterol,
eleva sua carga de ansiedade/estresse, amplificando sua configuragdo de risco
cardiovascular.

A proposta higienista contemporanea dirige-se, especialmente ao controle dos
comportamentos de risco relacionados ao chamado estilo de vida. Refere-se a
modos de comer, beber, ter relagdes sexuais, exercitar-se fisicamente, fazer uso ou
ndo de drogas, e a formas de lidar com os estresses cotidianos ou eventos tragicos
da vida etc. Ndo costuma, entretanto, ser factivel, diante de tantos e variados .
fatores de risco (ou tentagdes), evitar todas as possiveis fontes de exposicdo. As
vezes, 0s riscos constituem, conforme as circunstancias, modos possiveis de lidar
com as demandas da vida.

Em outras palavras, é importante distinguir os elementos que configuram as
epidemias das vontades, ou dos desejos (Sedgwick, 1992), uma vez que nao sao
claras as fronteiras entre estados vinculados a adiccdo (anormais/doentios) e
estados desvinculados da adiccdo (normais/sadios). Assim, chegamos a situagdes
verdadeiramente paradoxais. Por exemplo: individuos dependentes de substéncias
‘autorizadas’; a adogdo de comportamentos compulsivos baseados em propostas
encaradas como saudaveis, estimuladas culturalmente, tais como dietas rigorosas
sem que haja evidéncia de sua necessidade, ingestdo indiscriminada de vitaminas,
praticas abusi-vas de exercicios fisicos. E dificil, nas sociedades ocidentais
contemporaneas, centradas na concepcao de existéncia de um nucleo de identidade
cognitivo-volitivo (chamado eu/ego), haver forca de vontade suficiente para
dominar o involuntario/inconsciente que ndo cessa de se manifestar...

Risco, virtualidade e comunicagao social

Seguindo esta linha de raciocinio, importa pensar no casamento do conceito de
risco com a idéia de virtualidade, cada vez mais presente nos tempos atuais. Como
entender a nogdo de "virtual", tdo cara a dita "modernidade tardia"? Virtual,
aplicado a idéia de risco, opde-se a atual, no sentido de algo que ndo aparece
explicitamente, mas que existe como faculdade, laténcia, que é passivel de se
realizar. Mas, ha a oposigdo virtual x real que se enraiza na optica, no estudo dos
espelhos: imagem real/virtual. Pode ainda o termo estar referido a produgao
‘artificial’ de algo — virtual x natural — e, portanto, vinculado a idéia de simulagdo e
modelagem ligada a sistemas computacionais, entre outros recursos produtores de
simulacros. Nesse sentido, mais popularmente, qualquer referéncia a sistemas
computacionais pode veicular o adjetivo virtual. Mas, curiosamente, virtual
relaciona-se a virtude, na acepgao de "forca efetiva", "eficacia", "poder" — por
exemplo, quando se fala de uma "simpatia com a virtude de curar dor de cotovelo".
Creio que o conceito de risco também inclui esta virtualidade, pois procura definir
exposicdes com a virtude de gerar determinados agravos (Castiel, 1997).

Cabe salientar, além disso, o alcance do chamado "jornalismo cientifico",
embutido na midia ndo especializada, com suas estratégias retoricas e seus apelos
populares. E preciso estar atento a relacdo entre cientistas da saude e a difusdo



leiga de seus achados. Isto pode gerar problemas ndo sé para o publico, como para
os préprios investigadores e profissionais da saude. Vejam-se, por exemplo, os
surtos de determinadas afecgdes nos servigos médicos no dia seguinte a difusdo
das mesmas em programas televisivos. Uma proposta (possivelmente de dificil
operacionalizacdo em nosso meio) € a criacdo de um sistema informatizado rapido
(via e-mail) de peer review por especialistas no respectivo assunto antes de a
informacdo ser veiculada pela midia (Byers, 1996).

Tais questdes vém se tornando cada vez mais relevantes e prementes. Indicio
disso é o surgimento de uma publicagdo académica dedicada especificamente a esta
problematica: Public Understanding of Science. Assim, torna-se objeto de estudo,
por exemplo, o papel da retdrica nos processos de comunicacdo dita cientifica,
identificando, por exemplo, metaforas promocionais e seus efeitos (Nelkin, 1994;
Gross, 1994).

Esta é a perspectiva em que se coloca, em sintese, nosso tema (com énfase na
idéia de risco genético): como jornalistas cientificos e profissionais da saude
participam da divulgacdo de informagdes em suas areas de especializagdo com
vistas a uma educacdo em saude, mas, inadvertidamente, contribuem
involuntariamente com desinformacado, estimulo a posturas preconceituosas e,
conforme o casos, a possibilidade de gerarem desproporcionais reagoes alarmistas.

Genomica, midia e educacdo em saude

Também ndo se pode evitar a observagao da restrita contribuicdo que a
educagdo em saude tem proporcionado, tanto nas suas préprias propostas e
programas como, especialmente, na interacdo com o formidavel aparato da midia
em suas atividades de difusdo de informagoes sobre temas biotecnocientificos.
Parece que os técnicos e investigadores do campo das ciéncias da salde, de um
modo geral, e os sanitaristas, em particular, participam de modo timido da difusao,
sem a énfase e o0 necessario vigor e sem tomar os devidos cuidados com as
implicacdes deste processo.

Quais seriam as razoes para tal situacdo ocorrer? Os tipos e os formatos dos
argumentos e/ou evidéncias habitualmente produzidos pelo setor médico-sanitario
ndo conseguem satisfazer as expectativas ou interesses dos referidos dominios
comunicacionais. Ou, tdo-somente, tais argumentos e evidéncias sdo convidados a
manifestar-se em situacGes especificas, como nos surtos de infecgdes emergentes
ou no caso de novidades da genética molecular, como se passou com a clonagem de
mamiferos ensejada pelo caso Dolly? Alids, este caso é emblematico no que diz
respeito ao atual alcance dos meios de comunicagdao na producao de uma comogao
planetaria.

Com o avanco das técnicas da biologia molecular, em geral, e das manipulagées
genéticas, em particular, o campo dos conhecimentos em salde tem passado por
profundas transformacdes, especialmente diante de desdobramentos recentes na
area denominada de genémica — instituigdes envolvidas no seqlienciamento do
DNA, suas aplicacdes, patenteamentos e regulagdo, envolvendo organizacdes
privadas de biotecnologia, seus empresarios, administradores e pesquisadores. Tais
empresas dedicam-se a atividades como desenvolvimento de sondas de DNA,
seqlienciamento de genomas de agentes patogénicos, identificacdo de genes e
respectivas regioes regulatdrias, venda de inscricbes para acesso aos bancos de
dados genbémicos, producdo e comercializagdo de kits com material para a pesquisa
genética, identificacdo de genes de doencas com propriedades sinérgicas,
rastreamento de amostras de DNA de individuos e familias afetadas por doencas
especificas (Cohen, 1997). Temos, portanto, a emergéncia de novas problematicas
de extrema relevancia:

1. Do ponto de vista ético, importa registrar que concepgdes consagradas como
vida e seu valor inviolavel, reproducdo, nascimento, corpo, vém sendo desfeitas
pela biotecnologia (Santos, 1997). A partir do momento em que mamiferos podem
ser (re)produzidos artificialmente, a clonagem virtual do Homo sapiens coloca
muitos e complexos problemas ndo apenas éticos, mas também psicoldgicos e
sociais. A idéia de clonagem e sua viabilizacdo reflete mitos recorrentes que
fascinam e espantam, incrustados na fantasia humana e presentes em suas
producdes simbolicas: os mitos ligados a temas primordiais como criador/criatura,
origem/destino, mortalidade/eternidade, identidade/diferenca (Schramm, 1997).

2. Na perspectiva bioldgica contemporanea, o objeto da disciplina ndo é a vida
em si, mas aspectos particulares relativos aos fen6menos fisico-quimicos que
explicariam o funcionamento dos seres viventes. Em outras palavras, o bidlogo
molecular ocupa-se de processos quimicos que ocorrem em determinados sistemas
da natureza — animais/vegetais. A bioquimica, hoje, ndo importa definir vida, mas



antes estudar a quimica das moléculas funcionais (proteinas), de suas interagdes
entre si e com outras substancias e a forma como participam das fungdes bioldgicas
(Atlan e Bousquet, 1994).

3. Sob a otica da economia de mercado, produz-se uma operagdo de duplo
aspecto — includente/excludente — que levou a: criagdo de um territorio de
atividades de pesquisa bioldgica ligado a iniciativa privada, com um afluxo de
recursos nunca visto (big science) e conseqlientes avangos dos conhecimentos
genéticos e das possibilidades de intervencao (Sfez, 1996); retirada do "monopélio"
genético do foro estritamente académico, restringindo-se a margem de atuacdo
deste ante a alta competitividade econ6mica que o terreno assumiu e que
dificilmente pode ser acompanhada pela academia.

A presente situacdo afeta de outro modo as relagdes com a Academia. Ha
geneticistas que se vinculam a tais empresas nao apenas em funcdo de ganhos
pecuniarios pessoais, mas também em virtude da disponibilidade de vultosos
montantes de recursos para pesquisa, incomparaveis aqueles das instituicbes
académicas universitarias. Alids, ha sinais de ambivaléncia nestas relacbes. Ao lado
da dimensdo cooperativa, com vistas a complementagao das fraquezas de cada
setor, alguns pesquisadores assinalam que as instituicées gen6micas estao
redefinindo as prioridades de pesquisa (Cohen, 1997).

A importancia econ6mica deste empreendimento pode ser aquilatada pelos
varios vinculos das empresas gendmicas com a industria farmacéutica. Alids, este
aspecto merece alguns comentarios. Primeiro, ha estimativas de que as empresas
fabricantes de drogas trabalham com mais de quatrocentos potenciais alvos
farmacoldgicos, ou seja, enzimas, receptores, canais ibnicos (ndo pertencentes a
agentes patogénicos) que desempenham papel importante em determinadas
doencas. Surge uma "quimica combinatéria" que permite a construcdo de grandes
catdlogos de potenciais drogas através de técnicas bioinformaticas de simulacdo.

Segundo, ha perspectivas farmacogenéticas de criacdo de drogas
personalizadas, ou seja, o desenvolvimento da compreensdo das raizes genéticas
das doencas permitiria descobrir suas relagbes com a constituicdo genotipica dos
individuos. Com isto, devem abrir-se novos processos amostrais para a pesquisa
clinica, agrupando-se os casos e controles segundo tragos geneticamente
demarcados. Assim, seria possivel padronizar pacientes de acordo com sua
capacidade de responder ou ndao a determinadas drogas.

A ‘preditibilidade’ das testagens génicas

Ja se ouve falar em uma medicina preditiva/prospectiva. Isto pode ser atribuido,
sobretudo, ao uso de biomarcadores especificos que proporcionariam testagens
preditivas para determinar os portadores de genes defeituosos, tanto dominantes
como recessivos, considerados como responsaveis por doencas crénico-
degenerativas. A rigor, ndo se trata de predicdo, mas de afirmacgdes probabilisticas
(Castiel, 1996b).

Nestas circunstancias, a idéia de predicdo ndo costuma ser determinista, como o
termo poderia sugerir, mas probabilista. Mesmo com o avango da testagem
genética, as predicdes (na acepcdo "profética") da medicina s6 sdo validas no atual
estado da arte para algumas doencas especificas (como a sindrome de Down, a
distrofia muscular de Duchenne). Predicdes do risco, a partir dos conhecimentos
disponiveis sobre as relagdes entre suscetibilidade/agravo na maioria das doencas,
adquirem relevancia a posteriori, apés a ocorréncia do agravo. Isto confirmaria as
relacdes de causacao, mesmo que se desconhecam os exatos mecanismos deste
processo.

Como se viu, a magnitude de investimentos no terreno da pesquisa genémica
tem ampliado os conhecimentos sobre cromossomas, regies cromossomicas, /oci
de genes que parecem participar da génese de varias afecgGes. No entanto, existem
doencas cujas configuragdes genéticas em termos moleculares ndo admitem uma
clara identificacdo, o caso das desordens poligénicas (resultantes de mutagdes em
quaisquer genes diferentes), ou daquelas em que as interagdes socio-ambientais
tenham peso. Aqui, as relacdes de risco podem nao ser percebidas com os mesmos
graus satisfatorios de precisdao. Ainda assim, tem havido grande producdo de
trabalhos que procuram estabelecer nexos entre atributos de suscetibilidade-
exposicGes-adoecimento independentemente das contingéncias que cercam a
previsibilidade dos fendmenos. Um exemplo considerado importante em termos de
prevencdo é a mensuracgao do antigeno especifico para a prostata (PSA) no soro
como elemento coadjuvante no diagndstico por screening para cancer prostatico.
No entanto, ha trabalhos indicativos de que, em homens idosos, a detecgdo precoce
e a intervengdo clinico-cirdrgica ndo alterariam as taxas de sobrevivéncia (Kenen,



1996).

As incertezas das avaliagOes do risco ficariam diminuidas em fungdo da
ampliagdo do poder preditivo dos testes? Conforme as circunstancias, a resposta é
indiscutivelmente afirmativa (casos de deteccdo de desordens recessivas
monogénicas em fetos ou screening de portadores de genes para doengas genéticas
especificas). Mas, na maioria dos casos, temos de levar em conta que "a
identificagdo das bases genéticas para um risco elevado é simplesmente um caso
especial dentro do campo geral do screening para o risco, mas isto pode nao ser
evidente para o publico leigo, nem para muitos geneticistas" (Davison et alii, 1994,
p. 344), particularmente se considerarmos elementos de imprecisao prove-nientes
das contingéncias de se lidar com: disturbios poligénicos, variavel expressdo do
material genético, imprevisibilidade da relacédo genes-ambiente; imprecisdes ainda
presentes na testagem genética mediante marcadores de DNA (apesar da precisdo
das técnicas ser alta, volta-se a probabilidade para enuncia-la); aspectos de
validade e controle de qualidade em testagem populacional; variabilidade nas
respostas de individuos suscetiveis diante da positividade do teste (idem, ibidem).

Segundo Lewontin (1992), a prépria conclusdo do projeto de seqiienciamento do
genoma humano ndo sera cabalmente esclarecedora para propiciar informacdes
generalizantes sobre causalidade:

1. Doencas pertencentes a uma mesma categoria de diagnostico podem ser
variaveis em sua origem. Por exemplo: o DNA de hemofilicos difere do de nao-
afetados de 208 modos distintos no mesmo gene.

2. E bastante dificil saber: a) quais as funcdes dos diferentes nucleotideos em
cada gene; b) como as repercussdes de situacdes especificas podem afetar o modo
como a dinamica celular interpreta e traduz o DNA; e ¢c) como as partes
constitutivas de um vivente da espécie humana se conectam a ponto de produzirem
um individuo que funciona como uma totalidade, e, mais, com nocao de identidade
e consciéncia reflexiva.

3. Ha& grande quantidade de "polimorfismo" em cada genoma. "O catalogo final
da seqliéncia de DNA humano serd um mosaico de alguma pessoa média hipotética
que nado corresponde a ninguém" (Lewontin, 1992, p. 68). Alids, este é um
fendmeno que também ocorre com achados de estudos epidemiolédgicos. Os
indicadores obtidos na maior parte dos estudos consistem em taxas médias,
resultantes de investigacOes efetuadas em agregados populacionais. Ao se buscar a
possibilidade de generalizar, produz-se uma dimensdo abstrata do individuo, pois
nao se referem tais taxas a nenhum individuo em particular.

As repercussoes sociais das informacoes de conteiido genético

Este tema, ja discutido em outros trabalhos (Castiel, 1997, 1996b), admite pelo
menos trés pontos de vista, de acordo com os "agentes" envolvidos: emissores
(cientistas, pesquisadores, profissionais da salude); transmissores (matérias ligadas
a area biomédico-epidemioldgica veiculadas pelos meios de comunicagdo de massa,
através, em geral, da editoria de jornalismo cientifico ou de publicagdes especificas
de divulgacdo cientifica) e receptores (o denominado publico leigo).

Na relacdo entre estas interfaces, os académicos devem buscar o maior rigor
possivel em suas tentativas de comunicagdo, sem con-cessoes a retérica do
espetaculo. Ao mesmo tempo, a midia acaba por exercer uma pedagogia ao repetir
narrativas e imagens que instituem juizos e modos de reagir diante de dilemas
morais gerados pela sociedade contemporanea (Nelkin, 1994). Os jornalistas,
queiram ou ndo, desempenham o papel de educadores (Atlan e Bousquet, 1994).
Além disso, podem funcionar como fator de influéncia e pressdo para a eventual
admissao da necessidade de medidas profilaticas eugénicas. Se as determinacdes
gendmicas sdo inevitaveis, a sociedade pode ndo se sentir responsavel pela
assisténcia aos afetados pelas malformacdes e adotar medidas eugenistas que
reflitam posicdes discriminadoras — o agora chamado especismo (para além do
racismo e do sexismo).

Toda e qualquer pesquisa cientifica se ancora, caracteristicamente, em
elementos tedricos e conceituais que costumam estar sob a égide da potencial
provisoriedade. Também seus especificos campos de aplicacdo precisam ser
claramente circunscritos. Nao se pode esperar que a ciéncia resolva questoes
relativas a ética e/ou a experiéncia existencial, mas é inegavel que a ciéncia
problematiza, cada vez mais, suas relagdes com as mencionadas dimensoes. As
multiplas questodes colocadas pelos incessantes avancos biotecnoldgicos estdo
marcadas pela ambiglidade. Acumulam-se situagdes em que os progressos da
ciéncia apresentam a dupla face de Jano, em que coexistem aspectos favoraveis e
desfavoraveis. Por exemplo: o projeto Genoma Humano permitird conhecer tanto



para prevenir como para segregar, as novas técnicas reprodutivas proporcionam
possibilidades de fazer reverterem quadros de infertilidade, mas também trazem
novos e dificeis problemas de carater juridico e moral (Lolas, 1997).

Serdo os cientistas capazes de exercer a autocritica e admitir as limitacGes tanto
de seu empreendimento como da respectiva difusdao? Descrigcdes triunfalistas e
explicagOes simplificadoras, através de imagens e metaforas redutivistas dos
resultados da atividade cientifica, devem ser evitadas, o que decerto apresenta
dificuldades, pois, na transformacdo de um achado cientifico em "noticia", a midia
tende a fazer uso justamente de formas retdricas que apelam para os
procedimentos de estilo mencionados. E mesmo os cientistas podem vir a se valer
de tais recursos no afad de tornarem acessiveis suas explicagoes.

Nao sao poucos, portanto, os problemas. Cabe aos cientistas participarem dos
processos de comunicacdo leiga de seus achados? Provavelmente sim, pois ha
situacGes imperiosas onde ndo € possivel, eticamente, furtar-se das solicitagbes e
demandas dos meios de comunicagao de massa. E entdo que se coloca a questao
do "como".

Tem-se a impressdo de que a grande maioria dos académicos tende a ser vista
pelos meios de comunicacdo de massa como emissores de discursos herméticos,
repletos do jargao de suas especia-lidades, destinados, provavelmente, a gerar
tédio ou desatencdo nos espectadores, leitores, ouvintes etc. Um fator agravante é
que os cientistas nao foram treinados para ser comunicadores sociais.

Com isto, esta posto o dilema. Devem os académicos retirar-se da arena da
comunicacdo leiga? Caso sim, como lidar com a respon-sabilidade da divulgagao
truncada/equivocada de seus trabalhos por outrem? Caso ndo, como participarao de
processos de difusao para os quais, em geral, ndao estao preparados? E, vale
assinalar, como resolver a questdo de ndo terem, em geral, os cientistas acesso ao
acabamento dos produtos finais (por exemplo, o problema dos formatos
simplificadores nas edigOes de suas intervengdes)?

Um sério problema do entendimento pelo publico de questdes cientificas que
afetem seu cotidiano reside nos conhecimentos de genética para orientar, em nivel
individual e coletivo, decisdes a respeito de testagens preditivas de riscos
localizados no genoma concernentes a deficiéncias, doengas, malformagoes etc.

Com a divulgacdo de experimentos de clonagem em mamiferos, estas interfaces
estiveram sob o foco simultédneo e ostensivo da midia em escala planetaria.
Bidlogos moleculares surgiram nos jornais e na televisdo para, entre outras coisas,
esclarecer os aspectos animicos, caso se gerassem artificialmente criaturas
pertencentes a espécie humana. E, sobretudo, diante da real possibilidade de serem
clonadas ndo apenas ovelhas brancas, para tranquilizar a populagdao quanto a
impossibilidade de se produzir tanto outro Cristo como anticristos, representados na
figura emblematica de Hitler. Mas também, quem sabe, outras quimeras hibridas.

A questdo é paradigmatica para a atualidade. Conforme Amaral (1996), a
virtualidade da producdao artificial de seres humanos torna-se concreta diante da
capacidade de reconstrucao do humano a partir da purificacdo e da corregao de sua
matéria-prima, o DNA. E aqui evidenciam-se as coincidéncias e semelhangas entre
projetos de deci-fracdo e purificacdo do genoma humano e programas
biotecnoldgicos dirigidos a outros seres vivos. Mostram-se implicitas metas como
longevidade com salde, aperfeicoamento da natureza e conhecimento de todos os
seus segredos. Estes pontos, sem dulvida, jazem nas franjas da interagao entre
publico/jornalismo e cientifico/cientistas.

Sobre este pano de fundo, ampliam-se as situagdes que demandam a
"alfabetizacdo genética" (genetic literacy) da populagdo (Richards, 1996). E, sob
esta otica, o publico deve estar informado das implicagbes veiculadas pelos testes
genéticos, particularmente no que se refere as respectivas validades cientificas e as
eventuais conseqliéncias trazidas pelos resultados. No limite, decisGes cruciais
podem estar em questdo. Um exemplo ja divulgado na imprensa leiga: mulheres
com achados de genes ligados ao cancer de mama (BRCA1 e BRCA2) e/ou historia
de tumor mamario na familia devem submeter-se a mastectomia "preventiva"?

Como vimos, com a disponibilizagdo de testes genéticos, muitas condicGes
nosograficas dao oportunidade de afirmagGes ditas "preditivas". Mas, de fato, a
partir da presenga de genes que supostamente participam da etiologia, os riscos de
desenvolvimento de enfermidades apresentam graus variados de preditibilidade,
conforme as patologias. Via de regra, como se viu, os riscos (probabilidades de
adoecer) sé sdo bem definidos em poucas entidades nosograficas.

Independentemente disto, as pessoas em geral dispdem de co-nhecimentos
genéticos (mendelianos) suficientes para lidar com tais situagées? Mesmo com a
popularizagdao de termos como DNA, gene e cromossoma, estudos levados a cabo
na Inglaterra dao resposta negativa a tal pergunta (Richards, 1996).



Faz-se também necessaria alguma familiaridade com nogGes basicas da teoria
das probabilidades e suas vertentes, ou seja, uma "alfabetizacdo estatistica", o que
€ bem pouco provavel de ocorrer. Ainda mais se considerarmos que o predominio
do pensamento probabilistico no ser humano pressupde a existéncia de um eu
integrado, central e racionalizador que avalie e escolha o caminho mais razodvel
para lidar com as vicissitudes da vida. E, convenhamos, isto é algo sujeito a
controvérsias e a infindaveis discussdes sobre a "natureza humana".

Em relagdo as dificuldades de entendimento/apreensao de conteltdos
mendelianos, ha hipdteses que sugerem: na transmissdo, o uso de procedimentos
pedagdgicos inadequados, descontextualizados nos processos de
ensino/aprendizagem; e/ou na recepgao, a influéncia de mecanismos psicoldgicos
de defesa do receptor diante dos eventuais riscos para si ou sua familia.

Deve-se pensar, também, nos efeitos das nocbes de parentesco, de idéias de
hereditariedade arraigadas nas sociedades ocidentais sobre a percepgao de lagos
genéticos entre pessoas de uma familia. Do ponto de vista linglistico, o proprio
termo "heranga" esta impregnado com a conotacgdo juridica de transmissédo de bens
e propriedades de pais/parentes para seus descendentes. Desta forma, seria
possivel "herdar" ndo so atributos fisicos, mas, também, tracos psiquicos e a
propensdo a determinados padrdes de adoecimento.

Esta seria uma ldgica de correspondéncia em bloco de todos estes aspectos, de
tal modo que se constroem vinculos entre particularidades fisiondmicas em formas
de adoecer. Em outras palavras, as pessoas acompanhariam o modo de adoecer dos
parentes com quem sdao mais parecidos. Os relatos leigos, assim, ndo ligariam
gendtipo e fendtipo.

Ha, ainda, indicacdes de um imaginario para o qual existe uma "substancia"
primordial, herdavel, que pode, por "misturas" indesejaveis, perder sua pureza,
conspurcando a correspondente "nobreza bioldgica" do individuo. As vezes, esta
substancia pode estar referida ao "sangue" (sangue do meu sangue...), mas isto
nao esta bem definido (idem, ibidem).

Ainda é forte a idéia aristocratica, com raizes alquimicas, de esséncia/pureza da
linhagem que deve ser garantida, mediante cruzamentos com parceiros de pedigree
similar, de modo a se evitar uma suposta degeneracao decorrente das mesticagens
com o mundo da plebe rude, ignara e doente. Esta crenca, inclusive, parece obter
reforcos com os riscos transfusionais de contagio por conhecidas doencas e,
também, pelo fato de testes genéticos envolverem amostras sanguineas.

Ao lado disto, ha uma dose consideravel de ceticismo quanto a producdo de
verdades cientificas e a capacidade resolutiva dos sistemas expertos biomédicos,
especialmente daqueles encarados como predominantemente tecnicistas, em
detrimento de aproximacgoes terapéuticas mais empaticas.

Apesar das dificuldades, é importante, nos processos de educagao gene/ética,
considerar a impossibilidade de existir um ‘programa’ escrito nos nossos genes,
como se estes demarcassem identidade incondicional (Nelkin e Lindee, 1995). De
qgualquer forma, a genética molecular tem aparecido cada vez mais ao nosso redor,
nas conversagoes cotidianas, nas manifestacdes artisticas (especialmente filmes,
livros), na midia. Aparece, sintomaticamente, sob o formato de chistes, piadas,
anedotas com temas como heranga genética, clonagem e topicos assemelhados
(Love, 1996). No fundo, encobrem sentimento popular, mal disfarcado, de
desconforto com "mais esta invencgao de cientistas", os quais, cada vez mais
"aprendizes de feiticeiro", inadvertidamente descuidam dos possiveis efeitos
colaterais nocivos de suas descobertas: no auge do caso Dolly, sobre a imagem de
dois pequenos e assustados macacos clonados, uma chamada de capa de um
semanario apresentava como manchete O terror cientifico.

Entretanto, abstraindo-se os aspectos folclorizaveis deste panorama, é preciso
estar atento aos indicios sintomaticos representativos de uma atmosfera de ameaca
e medo com desdobramentos impon-derdveis. Diante da imagem de uma
ameacadora (?) ovelha, observe-se a reacgdo legiferante imediata de instancias
governamentais de varias nacdes sem avaliar as imbricacdes e facetas da pesquisa
genética (Schramm, 1997).

Desde que experiéncias com batraquios tornaram a clonagem possivel na
década de 1960, as quimeras deixaram de ser tdo-somente figuras de animais
miticos, produtos da imaginacdo humana, incongruéncias, peixes ou vegetais com
tecidos geneticamente distintos (Ferreira, 1986). As quimeras comegcam a adquirir
estatuto de mamifero.

E importante salientar, contudo, que a clonagem de mamiferos ainda apresenta
sérias dificuldades. Caso se confirme a fidedignidade da técnica dos cientistas
escoceses para gerar Dolly, a introducdo do nucleo de uma célula somatica
"totipotente" (ndo serve qualquer célula) em uma célula ovariana (odcito)



enucleada ndo prescinde de um processo de malnutricao de forma a provocar um
estado de privacdo do DNA das células doadoras para impedir a replicagdo deste
DNA na ocasido de sua transferéncia. Isto traria distorgGes a fungdo codificadora do
acido desoxirribonucléico. Outra questao delicada é viabilizar a fusdo e ativacdo do
DNA doado (mediante corrente elétrica), sem suas proteinas de origem, com as
novas proteinas do citoplasma do odcito, de modo a que ele venha a assumir outra
"programacdo"”. Ha um intervalo de tempo espécie-especifico para que isto se dé.
Na ovelha, acontece até o estagio de oito células, no rato, no estagio de duas
células (esta, possivelmente, € uma das razGes por que ainda ndo se conseguiu
clonar ratos). No humano, o DNA ativa-se no estagio de quatro células (Pennisi e
Williams, 1997).

Os profissionais da saude, a educacdo em saude e a divulgacdo de riscos

E importante salientar que, nos dias de hoje, em termos de difusdo de
conteludos genéticos, os profissionais da salde do campo da genética devem
procurar orientar direta e indiretamente, através da midia, o publico em relacdo a
perspectivas realistas, compativeis com o "estado das artes moleculares". Mais
essencial ainda, devem eles promover a divulgagao desmistificadora do uso
equivocado, no campo da biologia molecular, de analogias e metéforas alusivas a
capacidade de manipulagao do DNA recombinante e do mapeamento do genoma
humano e seus supostos efeitos.

Segundo Fox-Keller (1995), a propria palavra ‘informacdo’, com fortes
conotagdes metafdricas, desde que foi explorada na década de 1950 por Watson e
Crick, descobridores da dupla hélice do DNA, confluiu em direcdo a idéia de
‘instrugdo’. Esta bidloga e historiadora das ciéncias mostra a evolugao do conceito
no século XX e como o sentido originario da teoria da informagdo ndo foi mantido
na descrigdo do funcionamento dos acidos nucléicos na sintese protéica. Mais ainda:
esta perspectiva tornou o cddigo genético "mensagem" (vide RNA mensageiro) que
assume a forma de "ordens". Agora, tendem a predominar pontos de vista em que
se consideram genes como causa, maquinas como 0rganismos e organismos como
mensagens. E essencial ter clareza de que toda a linguagem &, além de descritiva,
"performativa"”, ou seja, socialmente construida, dependente do contexto e,
portanto, deve ser avaliada em sua efetividade, ndo sob critérios de
ver(:[adeiro/falso.

E possivel associar a ultima grande guerra e suas "razdes" étnicas ao mesmo
imaginario mitico discriminador e purificador subjacente a real capacidade da
(eu)genética molecular de identificar etnias (Castiel, 1996a) e seu (suposto)
potencial eugenista. Temos, portanto, nds, profissionais da saude, tarefas essenciais
na educacado sanitaria: detectar, denunciar e desmontar os dispositivos discursivos
que possam dar sustentacdo a idéias incompativeis com qualquer posicao bioética
aceitavel.

Para haver transparéncia e democratizacdo das decisdes que envolvem ciéncia,
tecnologia e riscos, é preciso que o maior nimero possivel de pessoas conhecga
aspectos relativos a estas dimensdes. E, para tanto, devem participar de processos
de aprendizagem que levem em consideragdo as construgoes leigas existentes. Isto
traz a cena uma série de questdes que demandam encaminhamentos pertinentes.

Por exemplo, quais processos educacionais, tanto em termos didaticos como
pedagogicos, seriam capazes de proporcionar as pessoas elementos de
conhecimento nas dimensdes de ciéncia, tecnologia, riscos etc. relacionadas a suas
(nossas) vidas? Especialmente, se levarmos em conta que 0os mecanismos
educacionais existentes sdo, em termos da populacdo geral, tdo precarios? Qual
seria o papel dos meios de comunicacdo de massa? Como participar destes canais?
Somente através dos sistemas publicos de difusdao? Como participar dos sistemas
privados de educacdo em saude? Como lidar com os distintos jogos de interesses
envolvidos entre os varios atores em termos da oferta de servigos
publicos/privados, da producdo de tecnologia/equipamentos, das corporagoes
profissionais, das politicas de salde? (Castiel, 1997)

E hora das instancias da saude coletiva académicas e/ou ligadas aos servigos
pensarem na necessidade de abordar conceitos, construcdes e representagdes
relativas a divulgagao de tépicos de salde que envolvem o conceito de risco nas
testagens génicas preditivas com a finalidade de orientar propostas de educagdo em
salde ad hoc. Uma sugestdo de possivel agenda para este fim seria: definir e
descrever o0 escopo e o alcance do campo da epidemiologia molecular; analisar as
implicacOes do conceito de risco genético; dimensionar formas de apresentagao e
respectivas repercussdes sociais dos conceitos da epidemiologia molecular



apresentados pela midia; e desenvolver elementos para configurar propostas de
aprendizagem de conteldos genéticos e das correspondentes nogdes de risco.
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