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RESUMO

O objetivo deste trabalho é identificar pontos de continuidade e de ruptura
entre eugenia e aconselhamento genético. Para isso, analisamos os contextos em que
essas praticas se sucedem, parte dos aspectos e efeitos discursivos a eles associados,
bem como as especificidades de seus modos de funcionamento. Por um lado, ambos
compartilham um regime de veridiccado em que a ciéncia moderna desempenha um
papel central, j4 que o que € verdadeiro e o que legitima a tomada de decisdes é o que
emana da ciéncia. Além disso, tracos da biopolitica associada a eugenia — como a
parceria entre estado e individuos na busca pelo bem estar da nacdo e a fundamentagio
tanto da agdo governamental quanto das escolhas individuais num calculo de tipo
econdmico, de custos e beneficios — também sdo importantes para o aconselhamento
genético. Por outro lado, enquanto a eugenia era exercida por estados que
disciplinavam as condutas individuais e regulavam as popula¢des para “melhorar a
ra¢a humana”, o aconselhamento genético relaciona-se a um periodo de redugdo dos
encargos estatais, cabendo aos individuos a aten¢do a satde e o gerenciamento dos
riscos que podem acometé-los. Governo, mercado e especialistas apenas modulam
(eventualmente adotando posturas punitivas, quando algum fluxo destoa das
dindmicas do controle) o campo de probabilidades e riscos aberto por aqueles que,
como “empreendedores de si mesmos”, voluntariamente administram seu capital
genético. Nesse sentido, ha uma afinidade entre as racionalidades do aconselhamento
genético, da governamentalidade neoliberal e da sociedade de controle. Nao obstante,
ao mesmo tempo em que desencadeia processos de autovigilancia e de autocontrole, o
neoliberalismo abre brechas para que seja exercida um novo tipo de cidadania,
“biolégica” ou “genética”, que estaria a ser experimentada, por exemplo, por
associagoes de portadores de determinadas doengas, por surdos que usam a genética
para ter filhos surdos, ou por pacientes-clientes que cada vez mais engajam-se, como
stakeholders, na busca por financiamentos e melhorias para os tratamentos de suas
doencas. Essas expressoes de cidadania revelam-se importantes objetos de estudos na
medida em que evidenciam potencialidades e rupturas nas trajetorias sociotécnicas e
em que permitem identificar os modos e efeitos das resisténcias a tecnocracia e a

democracia representativista.

Palavras-chave: aconselhamento genético; eugenia; biopoder; cidadania biologica
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ABSTRACT

This work aims to identify points of similarity and rupture between eugenics and
genetic counselling. We analyse the contexts in which these practices occur, as well as
their discourse and the peculiarities of how they operate. On the one hand, both base
themselves on a regime of truth in which what is true and legitimates decision-making
mainly emerges from science. Furthermore, features of the biopolitics related to
eugenics — e.g. State and individuals pursuing together the well being of the nation and
the grounding of government policies and individual choices in a calculation based in
costs and benefits — are also important for genetic counselling. On the other hand,
while eugenics was practiced by States that disciplined individual conduct and
regulated their populations to “improve the human race”, genetic counselling emerged
in a configuration of diminishing State’s duties. Health care is increasingly up to
individuals, as well as the management of the risks that may afflict their lives.
Government, market and experts solely modulate (eventually adopting punitive
attitudes, when some flow is out of control) the probabilities and risks related to
individuals who, as “entrepreneurs of themselves”, voluntarily manage their genetic
capital. Thus, there is an affinity between the rationalities of genetic counselling,
neoliberal governmentality and society of control. Nevertheless, besides producing
processes of self-surveillance and self-regulation, neoliberalism opens opportunities to
practice a new kind of citizenship, a “biological” or a “genetic” citizenship. It is
experienced, for instance, by associations of patients with certain diseases, by deaf
people who use genetics to have deaf children or by patients-costumers who, as
stakeholders, increasingly engage themselves in demands for funding and
improvements in the treatment of their diseases. This new kind of citizenship proves to
be an important object of study because it shows potentialities in sociotechnical
trajectories and because it allows us to identify the modes and the effects of the

resistance to technocracy and representative democracy.

Keywords: genetic counselling; eugenics; biopower; biological citizenship
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INTRODUCAO

“A favor da evolugdo e da vida”, diz-nos o material publicitirio de uma
empresa especializada em biologia molecular e em exames genéticos'. Cada vez
mais comuns no Brasil — sobretudo na rede privada de satide mas também em
expansio no Sistema Unico de Saide (SUS) - tais servicos pretendem,
especialmente, avaliar com precisdao a ocorréncia ou o risco de ocorréncia de
doencas de causas genéticas em individuos especificos, seus familiares e futuros
descendentes (BRUNONI, 2002; PINA-NETO, 2008). Esse conjunto de praticas
condensa-se no processo de aconselhamento genético, uma especialidade surgida
na década de 50 que, desde entdo, ndo para de ganhar respaldo e adeptos na
medicina. Individuos cujas familias carregam um histérico de patologias genéticas
ou casais preocupados com a possibilidade de transmitir uma heranga bioldgica
defeituosa a seus filhos compoem os principais clientes desse tipo de servigo.

Quanto ao primeiro caso, a experiéncia de Angelina Jolie serve como
exemplo dos mais emblematicos. No dia 14 de maio de 2013, a atriz norte-
americana anunciou, por meio de uma publicacio no The New York Times
intitulada “My medical choice”?, ter se submetido a uma mastectomia dupla
preventiva a fim de reduzir suas chances de ter cancer. Sua decisdo pautou-se no
resultado de um teste genético que revelara ser ela portadora de um gene
defeituoso, o BRCA1, responsavel por um aumento significativo na probabilidade
de desenvolvimento dos canceres de mama e de ovario. “Quando tomei
conhecimento dessa minha condi¢do, decidi ser proativa e reduzir ao minimo o
risco”, afirmou Jolie, acrescentando que gostaria de “encorajar toda mulher,
especialmente se ela tiver um historico familiar de cancer de mama ou ovariano, a
buscar informacdes e especialistas médicos que possam ajuda-la a enfrentar este
aspecto de sua vida, e tomar suas proprias decisdes informadas”. Trata-se de uma
circunstancia em que, sem que o estado tenha que fazer a menor intervencdo, um

sujeito voluntariamente toma a iniciativa de se esclarecer e, a partir de uma

'Fazemos men¢io ao GENETICENTER - Centro de Genética (http://www.geneticenter.
com.br/).

% Disponivel em: <http://www.nytimes.com/2013/05/14/opinion/my-medical-choice.html?_r=0>.
Acesso em 22 de janeiro de 2014.



ponderagdo que leva em conta os riscos que podem acometé-lo — quer dizer, a
partir de uma “decisdo informada” — resolve tomar uma drastica providéncia a fim
de diminuir as chances de que adoega. Apds a cirurgia, a probabilidade de que a
atriz tenha cincer de mama caiu de 87% para menos de 5%. Embora sua op¢ao
nio tenha sido unanimemente aprovada, nos dias seguintes a publica¢io do artigo,
Angelina Jolie foi enfaticamente elogiada — por especialistas, por comentaristas da
imprensa, por internautas nas redes sociais, por mulheres em situacdes semelhantes
em foruns de discussdo virtuais sobre cincer de mama —, sobretudo por sua
responsabilidade individual frente aos riscos e pelo cuidado que teve com o proprio
corpo e com a propria saude. Além disso, acenderam-se, na midia brasileira, varios
debates em torno da inclusio de exames genéticos no SUS, dos pregos cobrados
por esses servicos em clinicas privadas, da validade dos testes fornecidos
diretamente ao consumidor e da op¢do pela retirada das mamas como medida
preventiva.

Posturas e escolhas como a de Jolie tornam-se cada vez mais habituais. Nao
obstante, é a partir dos casais que planejam ter filhos que se desenvolve uma das
modalidades mais recorrentes de aconselhamento genético: aquela levada a cabo
durante o periodo pré-concepcional ou no acompanhamento pré-natal. Ao longo
de algumas consultas médicas e depois de exames fisicos, casais em situa¢ido de
risco — porque a mie tem 35 anos ou mais na época em que deseja engravidar ou ja
no periodo de gesta¢do; porque os parceiros tém certo grau de parentesco entre si;
porque um deles ou alguém em sua familia é afetado por alguma enfermidade
genética — informam-se detalhadamente sobre as chances de que seus descendentes
sejam acometidos por uma doenca. Com base nas informacdes assim obtidas,
livremente escolherdo ter ou nao filhos. Se o casal optar pela fecundacdo assistida,
sdo ainda mais precisos os métodos que detectam se o futuro bebé terd ou nio
anomalias genéticas. O diagnosticos genético pré-implantacional, por exemplo,
permite avaliar a qualidade de embrides antes de implanta-los no ttero materno,
possibilitando que apenas os melhores sejam selecionados. Dessa forma, os futuros
pais podem saber, com grande certeza, as condicdes de satude e, em alguns casos, as
caracteristicas fenotipicas de seus filhos — ja é possivel, via manipulagiao genética,
eleger tragos fisicos no embrido que sera implantado, embora tal pratica ndo seja

aceita em varios paises.



Em contrapartida, é também valendo-se dos principios, caros ao
aconselhamento genético, da liberdade e da autonomia do paciente — os mesmos
principios que asseguram aos casais a oportunidade de selecionar o embrido
melhor e mais saudavel —, que alguns casais de surdos lutam pelo direito de fazer
uma escolha aparentemente irracional ou, no minimo, irresponsavel: a
possibilidade de terem filhos surdos. Foi o que aconteceu com o casal de surdas
Candace McCullough e Sharon Duchesneau, que procuraram um doador de
esperma igualmente surdo e com cinco geracdes de surdez na familia para que
pudessem ter o garoto Gauvin, que, para a satisfacio das maes, também nasceu
surdo’®. Ora, enquanto boa parte de casais ou de mulheres, diante de um banco de
esperma, demonstram predilecio por um doador cujo material genético é bom e
tera mais chances de gerar uma crianga saudavel e enquadrada (ou mesmo
superior) aos nossos padroes de beleza fisica e de desempenho cognitivo e
intelectual, a escolha de McCullough e Duchesneau opera uma inversio nos
valores e no que se espera que seja a conduta dos casais quanto a seus futuros
filhos.

Essas situagOes suscitam questOes bastante delicadas. O que leva alguém a
optar pela remog¢do dos seios para diminuir o risco de desenvolver cancer? Em que
se baseia a decisdo dos casais ao escolher ter ou nao um filho que possivelmente
pode ter complicacbes e problemas de satude? Se preferem ndo dar a luz um bebé
nessas condigdes, estariam perseguindo e sustentando tipos humanos tidos como
normais e melhores? Ou simplesmente tentando amenizar a dor que poderia afligi-
los? No caso dos surdos, por outro lado, estariam desafiando os valores da boa
saude e deliberadamente perseguindo filhos menos aptos ao convivio em nossa
sociedade devido a suas condi¢des biologicas? Somos levados, assim, a uma
indagacdo mais abrangente: como se relacionam, na contemporaneidade,
aconselhamento genético e eugenia?

Ao longo da segunda metade do século XIX e do inicio do século XX,
inimeras medidas de cardter eugénico foram adotadas por estados que procuravam

<

a “limpeza” e o “melhoramento da raca humana”. O aconselhamento genético

nasce em estreita afinidade com a eugenia, mas, ao longo do seu desenvolvimento,

3 Informacdes provenientes da reportagem “Pais usam genética para escolher filhos com
defeito”, publicada no G1 em 11 de dezembro de 2006. Ver secao 3.5 deste trabalho para um
excerto da matéria jornalistica sobre o caso das surdas.
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busca distinguir-se das consequéncias tragicas relacionadas a esta dltima — como as
politicas de exterminio nazistas e as praticas de esterilizagio compulsoria (em
varios casos aprovadas por leis) por parte de paises como EUA, Suica, Dinamarca,
Suécia, etc. Uma vez que pertenciam ao seu escopo tanto regular as populagoes
quanto moldar as condutas e escolhas individuais, as politicas de eugenia podem
ser consideradas casos tipicos de estratégias biopoliticas. Tiveram lugar num
momento em que vigoravam os discursos de verdade da biologia organicista e as
relacdes de poder de um estado forte que, através de suas medidas de saide
publica, educava — e comumente coagia — os individuos a tornarem-se conscientes
de seus habitos de higiene, a cuidarem de seus corpos e a fazerem escolhas
reprodutivas corretas. Em outras palavras, as politicas eugénicas formavam sujeitos
“biologicamente prudentes” (ROSE, 2007, p. 24).

Por outro lado, o aconselhamento genético desponta num contexto em que
tém respaldo os saberes produzidos pela biologia molecular — cuja epistemologia
informacional, sobretudo no contexto da sociedade de controle (DELEUZE, 2010),
ganha contornos de uma “informatica da domina¢io” (HARAWAY, 2009) -,
assim como um estado caracterizado pela racionalidade da governamentalidade
neoliberal, tendo como prioridade, como afirma Michel Foucault (2008a), menos
governar o mercado que governar para o mercado. Reduzidos os encargos estatais,
sdo as instituicdes privadas e os individuos que devem perseguir o bem-estar e a
saude. Agora, ja ndo cabe a proposta, majoritariamente orientada a populacio, de
aprimorar o humano, mas apenas a de investir, voluntaria e individualmente, em
“capital humano” (FOUCAULT, 2008a) através de uma série de cuidados com o
corpo e com a saude. Por isso, enquanto as politicas eugénicas eram grandes
empreendimentos cientifico-estatais de cunho coercitivo, o aconselhamento
genético seria levado a cabo por individuos livres e autonomos em busca da
minimizacdo dos riscos que podem acometé-los.

Tal liberdade e autonomia tém um estatuto ambiguo. Realmente, emergem
como frutos do capitalismo neoliberal, que o tempo inteiro convoca os cidaddos e
consumidores a participarem diretamente da politica e a integrarem o mercado. No
entanto, é essa mesma liberdade e autonomia, ainda que como produtos do
neoliberalismo, que possibilitam que escolhas indesejadas, como a dos surdos,
sejam feitas e intensamente defendidas, a ponto de deixar perplexos certos atores

centrais na politica e no aconselhamento genético contemporaneos: médicos,
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cientistas, autoridades publicas, bioeticistas, etc. Como os surdos, varios outros
“pacientes” — individuos afetados por doengas raras, seus parentes e os grupos de
apoio e de mobilizacio por eles formados — recusam a posicio em que foram
colocados pela pratica médica tradicional e tornam-se, para além de clientes e na
medida em que engajam-se de uma maneira bem especifica (a partir de suas
doencas e condig¢oes bioldgicas) no jogo politico, cidadaos. Reivindicam, explicita
ou implicitamente, participa¢do constante nao s6 em seu processo de diagndstico e
tratamento, como também no desenvolvimento de pesquisas cientificas e de
politicas estatais referentes as suas doencas, experimentando um novo tipo de
cidadania, biologica.

A proatividade individual nos cuidados com a saidde, que dispensa
interferéncias estatais — como no episdédio de Angelina Jolie — e a possibilidade dos
pacientes — os surdos, por exemplo — instaurarem quadros de “paralisia decisoria”,
em que médicos, politicos e juristas ndo sabem como proceder, marcam claras
diferencas entre a eugenia e o aconselhamento genético. Todavia, tais
descontinuidades nao significam que eugenia e aconselhamento genético ndo se
aproximam em alguns pontos. Talvez a principal semelhanca seja o regime de
veridic¢io que os fundamenta: em ambos, o lugar de verdade que legitima a
tomada de decisdes é a ciéncia — a biologia e a genética, mais especificamente.
Ameacas de degeneracdo ou a necessidade de se submeter a uma cirurgia sio
justificadas cientificamente. Tanto os projetos coletivos patrocinados pelo estado
na eugenia quanto as opgoes individualmente feitas em tempos de medicina
gendmica sdo baseadas em fatos, nio em valores®. Portanto, nos dois contextos as
informacoes cientificamente obtidas sdo tidas como objetivas e verdadeiras e é a
partir delas que se toma decisdes — esterilizar um individuo considerado indesejavel
ou levar a cabo uma mastectomia preventiva —, e nio com base em tradigoes,
valores ou ideologias.

Como houve um esfor¢o para desvincular as praticas contemporaneas de
aconselhamento genético das antigas politicas de eugenia, é interessante investigar
se, e em que aspectos, o aconselhamento abre uma ruptura ou, pelo contrario, sua

genealogia compartilha com a eugenia o mesmo substrato discursivo e 0 mesmo

* Os valores sio vilidos desde que justificados em fatos que habitam o territério de verdade da
ciéncia. Praticas molares e moleculares de resisténcia — por parte de ambientalistas,
trabalhadores ou mesmo dos surdos — sio movidas por desejos, ideologias ou valores ao mesmo
tempo em que devem ser “verdadeiras”, cientificamente embasadas.
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regime de verdade. As dimensdes normalizadoras, disciplinares e coercitivas da
eugenia, exercidas pelo estado, estio em grande medida ausentes no
aconselhamento genético. Este se insere num contexto de restricio do poder estatal
e em que vigoram os principios e praticas de autodiscipina e autocontrole tipicos
da  governamentalidade. Por outro lado, aspectos biopoliticos de grande
importancia para a eugenia sdo relevantes também para o aconselhamento
genético: o bem estar da nagdo é pensado pelo estado junto com o individuo, nos
termos e com base nos cdlculos da economia politica; a acdo governamental e a
escolha individual se ddo a partir ndo apenas de principios normativos dados, mas
de taxas, probabilidades e riscos, em um cdlculo de tipo “econémico” etc.
Aprofundar a investigacdo dos aspectos acerca do modo de funcionamento do
aconselhamento genético, comparando-o com a eugenia, constitui nosso principal
objetivo com este trabalho, que, embora de cariater notadamente conceitual, ndo
deixa de cotejar formulagdes tedricas — como a triade foucaultiana saber-poder-
subjetivacdo e a nocdo de biopolitica tanto em sua acep¢ao origindria quanto em
suas releituras recentes — com casos concretos. Acreditamos que a analise das
semelhancas e diferengas entre eugenia e aconselhamento genético pode auxiliar a
compreender fend6menos mais amplos, como as relagdes entre cidaddos e estado,
pacientes e especialistas, consumidores e mercado, bem como os tipos de
subjetividade, sociabilidade e governang¢a contemporineos, relacionados a um
contexto individualista neoliberal. Além disso, o estudo do desenvolvimento dessas
duas praticas, principalmente do aconselhamento genético, pode evidenciar como
ocorrem potencialidades e rupturas em trajetorias sociotécnicas e permitir a
identificacdo de (micro)resisténcias a gestao tecnocratica.

Incialmente, no capitulo 1, buscamos expor alguns aspectos do pensamento
eugenista, além de situagoes em que foi colocado em pratica. Tal exposi¢iao é
acompanhada por uma discussdo tedrica em torno do perspectiva foucaultiana,
sobretudo o que diz respeito a biopolitica e a governamentalidade neoliberal. J4 no
capitulo 2 abordamos algumas concepcdes presentes na biologia ligadas a eugenia,
bem como as transformacdes das mesmas, necessdrias para a emergéncia do
aconselhamento genético, cuja historia é descrita em seguida. Na secdo que finaliza
o capitulo, no intuito de captar algumas nuances do aconselhamento genético tal
como é posto em pratica, fazemos uma andlise, com base em matérias jornalisticas,

que busca contemplar as relagdes entre governo, mercado, especialistas e cidaddos
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envolvidos com a medicina genémica. Amparado nesse percurso, o capitulo 3
compara eugenia e aconselhamento genético, ressaltando as especificidades de cada
um. S3ao debatidos mais detidamente alguns fenémenos contemporaneos
relacionados a medicina gendmica, como as atitudes individuais preventivas diante
dos riscos genéticos e a formagao de grupos e associacdes de portadores de doengas
genéticas, os quais associamos um novo tipo de cidadania e de ativismo politico.
Por ultimo, apresentamos uma situacio em que essa cidadania é colocada em
pratica através de reflexdes sobre pais surdos que reivindicam o direito de ter filhos

surdos.



1

1.1) Higienismo e eugenia: controlar a vida, melhorar a raca

H4a tempo os saberes médico e biologico desempenham um papel
importantissimo no conhecimento e gerenciamento dos individuos e das
populagoes. Pelo menos desde a passagem do século XVIII para o XIX, o interesse
pelas caracteristicas vitais dos seres humanos torna-se fundamental nas praticas de
governo dos estados modernos. Nas nag¢des que entdo se fortaleciam, recebiam
atencdo especial das autoridades as maneiras pelas quais cada um cuidava de sua
higiene, saude e reproduciao (ROSE, 2007, p. 24).

E também na virada do século XVIII para o XIX que Foucault conjectura
que haveria aparecido um regime de poder que ja ndo focava apenas corpos
individualizados nem se alastrava por diversas instituicdes sociais, como o poder
disciplinar, mas era exercido especificamente pelo estado em relagio a populacao
como um todo. Trata-se do biopoder, para o qual os comportamentos individuais
uteis e adestrados interessam menos que a conduta do homem-espécie. A
populagdo surge como um dominio de caracteristicas e necessidades particulares,
as quais deveriam ser levadas em conta por estado interessados em governar de
modo racional e planejado (FOUCAULT, 2006, p. 289-290). Para melhor regular,
manipular e incentivar a vida das coletividades humanas, tornam-se alvos de
investigagOes e intervengOes publicas as taxas de natalidade e mortalidade, as
condicoes de higiene e saude, os indices de criminalidade, os fluxos migratorios,
etc. Esse conjunto inédito de técnicas e racionalidades estatais corresponde a
operatoriedade do que Foucault chama de estado de governo, que, além de
definido por seu territorio, distingue-se por sua massa populacional, tomada como
objeto de uma detalhada gestio amparada na utilizagio de dispositivos de
seguranc¢a e na instrumentalizacdo de varios saberes — estatistico, demografico,
econdmico, bioldgico, etc. (FOUCAULT, 2006, p. 293).

Com a biopolitica, a anatomopolitica do corpo, tipica do regime disciplinar,
vém se agregar, pois, as técnicas de gerenciamento planificado da vida das
populagdes. A partir do século XIX esses dois polos se unificam para formar uma

grande tecnologia de poder que toma a existéncia humana, tanto em seu nivel
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individual quando coletivo, como escopo privilegiado (RABINOW & ROSE, 2006,
p. 28). Igualmente significativa é a inversio de principios, instaurada pelo
biopoder, entre o regime de soberania e os que a este se sobrepuseram. O primeiro
buscava “fazer morrer e deixar viver”, ou seja, ao soberano era concedido o direito
de matar, de maneira espetacular e exemplar, os que ameagassem sua autoridade e
de deixar viver os que se submetiam a seu dominio. Com a biopolitica, por outro
lado, vale o direito de “fazer viver e deixar morrer”, pois a espécie humana deve
receber todo tipo de cuidados para otimizar e prolongar a vida, enquanto a morte
torna-se indesejada (DUARTE, 2008, p. 4). A disciplinarizagio do corpo individual
e a biopolitica da populagdo constituem, dessa forma, dois modos de exercicio de
poder sobre a vida, ambos caracterizados por uma manipulagio cientifica da vida
mesma a partir de seus mecanismos internos — doengas, mutagdes, evolugdes,
reproducoes, mortes, etc. (CASTELFRANCHI, 2008, p. 113).

A atencdo privilegiada concedida aos fenOmenos vitais, nos ambitos
individual e coletivo, é um dos aspectos mais marcantes das politicas de higienismo
e de eugenia colocadas em prética sobretudo pelos estados da Europa e da América
do Norte, no final do século XIX e durante boa parte do século XX (ROSE, 2007,
p. 58). As politicas de higienismo, amplamente adotadas também no Brasil,
buscavam maximizar as potencialidades de uma populacao por meio nio sé de
acgoes voltadas aos fatores externos relacionados a saide — como reformas urbanas,
saneamento bdasico e controle da polui¢io —, mas também de acdes cujos alvos
eram os habitos de higiene de cada sujeito. Varias estratégias de viés tutelar ou
disciplinar eram acionadas para difundir e estimular condutas que zelassem pela
boa saude fisica e mental: inspecdes médicas de criangas em suas escolas, visitas
domiciliares de profissionais da satde, medidas educativas, campanhas de saude
publica, projetos de vacinagio em massa, etc. O ensinamento da importancia da
limpeza doméstica, das maneiras de utilizar a escova de dentes, as regulagoes
estatais quanto a pureza dos alimentos, as refei¢cbes escolares, as intervengdes nas
fabricas e outros locais de trabalho a fim de assegurar a salubridade e a
seguran¢a... Cada detalhe era relevante na tentativa de zelar pela saide da
populagdo e de instruir os individuos a tomarem conta de seus corpos. A saude
transitava entre as preocupagoes politicas concernentes a qualidade biologica da
nacio e as técnicas pessoais de cuidado consigo. Enquanto o estado se engajava em

medidas para preservar e administrar a satde coletiva da populacido, os individuos,
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através do comprometimento com uma série de normas de saude e higiene,

tornavam-se cada vez mais responsaveis.

F. ACQUARONE
-DESENHOS-

LIVRARIA FRANCISCO ALVES -RI0 DE JANEIRO

9950 g ‘ =
" COMPANHIA EDITORA NACIONAL - Rua Gusmédes, 26 - S. PAULO g
|
—— — 4

j ALFARETOo. SAVDE

Da esquerda para a direita: FIGURA 1 — “Cartilba de higiene — alfabeto da satude”, publicada
em 1936, de autoria do Dr. Renato Kehl, “pai da eugenia no Brasil”, nas palavras de Monteiro
Lobato (também o escritor brasileiro flertou com o pensamento eugenista, chegando a declarar
que “a humanidade precisa de uma coisa s6: poda. E como a vinha”). (FONTE: Centro de
Referéncia em Educacdo Mario Covas. Disponivel em: <http://www.crmariocovas.sp.gov.br/
txt_html/mem/obj/obj_a/l_059_mem.html>) FIGURA 2 - “Cartilba de hygiene — para uso das
escolas primarias”, do Dr. Almeida Junior, outro expoente da eugenia brasileira. Sua primeira
edicio  data de 1922, (FONTE: CRE Mario Covas. Disponivel em:
<http://www.crmariocovas.sp.gov.br/txt_html/mem/obj/obj_a/l_068_mem .html>). O publico
visado pelas duas cartilhas é majoritariamente o infantil, que, se bem educado e crescido com
saude, garantiria a prosperidade da nacdo. Ideal presente com ainda mais for¢a na cartilha da
direita, em que, dependurado numa arvore majestosa e imponente (um dos mais expressivos
simbolos do pensamento e do movimento eugenista), ha um cartaz onde se [é: “pela felicidade e
pela grandeza do Brasil”. Claramente, o aumento da qualidade da populagio nacional e o
progresso brasileiro estavam associados a adogido, por cada cidaddo em particular, dos habitos
e regras difundidos pela cartilha.

Talvez a lei de vacinacdo obrigatéria constitua, no Brasil, um dos exemplos
mais ilustrativos entre os casos de imposi¢ao coercitiva de medidas higienistas pelo
estado. Proposta por Oswaldo Cruz e aprovada em 1904, a lei autorizava a
entrada de agentes sanitarios em domicilios a fim de que fosse realizada a
vacina¢ao dos moradores contra a variola, doenca que assolava o Rio de Janeiro,

entdo capital federal. Se necessario, a entrada nas residéncias e a vacinagao eram
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facilitadas com o auxilio da for¢a militar. O “despotismo sanitdrio” — como diziam
os médicos e congressistas contrarios a lei —, aliado a desconfianga da populacdo
em relacio a eficicia da vacina, desencadearam os motins populares que
historicamente ficaram conhecidos como Revolta da Vacina. A insurreicio se
fortaleceu a ponto da obrigatoriedade da vacina ser suspensa, poucos dias depois,
ainda que a custa de inimeros mortos, feridos, presos e deportados. Entre estes
ultimos, toda sorte de maltrapilhos, desempregados e sem-teto, enviados ao Acre
para trabalhar nos seringais, aos poucos cumprindo a “dolorosissima missdo de
desaparecerem”, conforme a agugada percepciao de Euclides da Cunha’®. Também
contribuiu para “limpar” as ruas cariocas da populacdo indesejada a reforma
urbana iniciada alguns anos antes da Revolta da Vacina. Inspirada na conhecida
reurbanizagao parisiense idealizada pelo Bario Haussmann, a modernizagio do
Rio de Janeiro foi marcada pela pratica do “bota-abaixo”, quer dizer, a derrubada
de casas, habita¢des populares e a destrui¢do de vielas e pracas para alargar ruas,
construir avenidas e canalizar rios. O cotidiano e os costumes da populacio
sofreram consideraveis intervengdes: ambulantes s6 trabalhariam se obtivessem
licenca, foi proibida a ordenha de vacas em vias publicas, a criagio de porcos nos
fundos de casa, a passagem de tropas cargueiras pelo centro da cidade, etc. Enfim,
buscou-se “civilizar” os cariocas, inculcar-lhes um estilo de vida educado e
higiénico, mais compativel com os ideais de ordem e progresso social tdo

perseguidos durante a Republica Velha®.

5 Os dados e citagdes relativos a Revolta da Vacina e a Reforma Urbana do Rio de Janeiro
provém dos painéis da exposicdo itinerante “Revolta da Vacina: Cidadania, Ciéncia e Saide”,
organizada pela Fundacio Oswaldo Cruz (Fiocruz), em 2004, ano do centendrio da Revolta.
Todos os painéis estdo digitalizados e disponiveis na pagina do Centro Cultural do Ministério
da Saude: <http://www.ccms.saude.gov.br/revolta/paineis.html> (acessada pela ultima vez em
23 de agosto de 2013).

¢ Ainda hoje subsistem no Brasil projetos de reforma urbana e politicas de nitido cariter
higienista. Seria o caso das megaobras de infraestrutura e da controversa postura da Prefeitura
de Belo Horizonte quanto aos moradores de rua nos tltimos anos. Depois de ordenar o
recolhimento e a apreensdo de pertences da populacao de rua, a Prefeitura de Belo Horizonte
foi alvo de duras criticas vindas do Centro Nacional de Defesa dos Direitos Humanos da
Populagdo em Situacdo de Rua e Catadores de Materiais Reciclaveis (CNDDH), bem como de
investigacoes por parte do Ministério Piblico do Estado de Minas Gerais. Como resultado, a
Prefeitura foi proibida pelo Tribunal de Justica do Estado de prosseguir com as apreensdes.
Noticias a respeito desses episddios foram publicadas pelo Estaddo (“Justiga proibe prefeitura
de BH de recolher pertences de moradores de rua”: <http://www.estadao.com.br/noticias/
cidades,justica-proibe-prefeitura-de-bh-de-recolher-perteces-de-moradores-de-rua,1052882,0.h
tm>) e pelo UOL (“Belo Horizonte é acusada de praticar 'acdo higienista' contra moradores de
rua”: <http://noticias.uol.com.br/cotidiano/ultimas-noticias/2013/06/14/belo-horizonte-e
acusada -de-praticar-acao-higienista-contra-moradores-de-rua.htm>).
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A eugenia, igualmente promovida no ocidente em fins do século XIX e
inicio do XX, também perseguia o melhoramento biolégico da na¢do, mas com um
foco bem especifico: o da reprodu¢io. Da mesma forma como nos casos de
higienismo, as praticas de eugenia envolviam uma rela¢do hierarquica e autoritaria
entre estado e sociedade, fundamentada numa simbiose entre saber e poder: o
conhecimento cientifico orientava e validava as a¢des governamentais sobre o capo
social. Cunhado em 1883 por Francis Galton, o termo “eugenia” referia-se,

originalmente, a

ciéncia do melhoramento do estoque [bioldgico], o que de forma
alguma restringe-se ao acasalamento criterioso, mas que,
especialmente no caso do homem, toma conhecimento de todas as
influéncias que, mesmo no mais remoto grau, tendem a dar as ragas
ou linhagens mais adequadas melhores chances do que de outra
forma teriam de rapidamente prevalecerem sobre as menos

apropriadas’ (GALTON apud ROSE, 2007, p. 55 - traducdo nossa).

O objetivo era demonstrar a legitimidade — e a necessidade — de assegurar o bem-
estar da nacdo via intervengdes politicas deliberadas e diretas que estabeleciam
como fim o aprimoramento da raca humana. Significativas disputas ocorreram
entre os estados que passaram a almejar tal meta, os quais se valiam,
principalmente, de dois tipos de tatica. Por um lado, era encorajada a reproducio
dos “melhores”, que contribuiriam para o desenvolvimento evoluciondrio do
homem. Os “inferiores”, “defeituosos” e “doentes”, por outro lado, eram
desestimulados a se procriarem, pois, caso o fizessem, reduziriam a qualidade da
raga. Longe de carregadas de md reputacdo e marginalizadas, as idéias eugénicas
foram rapidamente integradas as diretrizes de autoridades publicas, cientistas e
outros profissionais, assim como assimiladas pelos individuos em seus
comportamentos e responsabilidades cotidianos. Institucionalmente, a eugenia
ganhou bastante respaldo: organizac¢oes eugénicas se espalharam por varios paises,
programas de pesquisa nessa d4rea iniciaram-se, livros foram publicados,

organizaram-se congressos e conferéncias, etc. (ROSE, 2007, p. 59).

7 “Eugenics is the science of improving stock, which is by no means confined to judicious
mating, but which, especially in the case of man, takes cognisance of all influences that tend in
however remote a degree to give the more suitable races or strains of blood a batter chance
prevailing speedily over the less suitable than they otherwise would have had”.
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FIGURA 3 - Simbolo da Segunda Conferéncia Internacional de Eugenia, de 1921: “como
uma 4rvore, a eugenia extrai seus materiais de muitas fontes e os organiza em uma entidade
harmoniosa”. Um poder arborescente, estratificante, cujas raizes eram saberes em
progresso: biologia, genética, historia, antropologia, estatistica, sociologia, medicina...
(FONTE: American Philosophical Society. Disponivel em: <http://diglib.amphil
soc.org/fedora/repository/ graphics%3A1604>)

Nikolas Rose (2007, p. 55) observa que essencial para o pensamento de
Galton era a noc¢do de populacdo. O problema da hereditariedade s6 poderia ser
discutido se as coletividades — e ndo o individuo — fossem tomadas como unidade
de andlise. Ponto em que Galton se revela em estreita afinidade com o darwinismo,
ja que, de acordo com a teoria da evolucdo, sio também as populagbes como um
todo que podem ser mais ou menos aptas a sobrevivéncia. No caso dos seres
humanos, “populacio” designava um conjunto de pessoas a viver nos limites de
um territorio, quer dizer, uma nag¢io. Esse era, como sabemos, o alvo restrito das
medidas tomadas por cada estado, as quais, em seu carater eugénico, poderiam ser
positivas ou negativas. Ambas marcam-se por tracos coercitivos ou, no minimo,
disciplinantes, proximos aos principios de um estado administrativo, para recorrer
a tipologia foucaultiana. As politicas eugénicas positivas incitavam, por meio de
estimulos e subsidios familiares, que aqueles que fossem “superiores” se
reproduzissem, tendo em vista o bem da nacdo. As medidas eugénicas que atuavam
negativamente também eram exercidas em funcdo de um cuidado com a populacio
e, por isso, confundiam-se, freqiientemente, com politicas de satde publica

preventivas. Restricdes quanto a imigragao, controles sobre a reproduc¢io, abortos,
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eutandsia®, esterilizagdes compulsorias e segregacdes eram apenas algumas tdticas
organizadas por inumeros estados para preservar e melhorar os estoques genéticos
nacionais’ (ROSE, 2007, p. 59-60). A fim de evitar a contaminagao decorrente do
contato com povos “inferiores”, varios paises passaram a impedir a entrada de
imigrantes em seus territorios. As tentativas de agir sobre os fluxos reprodutivos
variavam desde os ensinamentos concernentes as escolhas conjugais, passando pela
concessao de beneficio aos casais que adotassem as posturas mais corretas, até a
esterilizagdo e segregacdo daqueles que representassem ameagas a qualidade da
nacio - miseraveis, homossexuais, sujeitos hospitalizados, descapacitados,
condenados e tidos como incorrigiveis, como ofensores sexuais e alcodlatras, etc.
Para se ter uma idéia, nas décadas de 1920 e 1930, leis referentes a esteriliza¢do
foram aprovadas nos EUA, México, Cuba, Suica, Alemanha, Dinamarca,
Finlandia, Noruega, Estonia, Litudnia, Hungria e Turquia. Mesmo depois da
Segunda Guerra Mundial medidas em prol da esterilizagio continuaram a ser
praticadas em paises democraticos, a exemplo da Suécia, onde um programa
nacional levado a cabo por médicos humanistas e liberais, entre 1935 e 1975,
esterilizou, de modo mais ou menos involuntario, 62 mil pessoas tidas como
antissociais'®. Nos anos 50, nos EUA e na Gra-Bretanha, preceitos eugénicos se
fundiram a profissio que entdo nascia e que serd retomada mais adiante: o
aconselhamento genético.

No Brasil, Renato Ferraz Kehl (1889-1974) foi um dos maiores expoentes
do pensamento eugenista, que chegou a se institucionalizar com a Sociedade
Eugénica de Sio Paulo, em 1918, com a Liga Brasileira de Higiene Mental, em
1923, e com a Comissao Central Brasileira de Eugenia, em 1931, para citar apenas

alguns exemplos. De acordo com Vanderlei Sebastido de Souza (2007), o caso

8 Segundo Marko Monteiro (2012, p. 109), no inicio do século XX a eutandsia era entendida
duma maneira bem diferente da atual. Nas na¢gdes que adotaram politicas eugénicas, o termo
referia-se ao adiantamento da morte dos doentes mentais ou dos considerados degenerados,
impossibilitando a transmissdo de sua heranca patoldgica.

? Na perspectiva de Giorgio Agamben (2002), trata-se de uma conjuntura em que o cuidado e a
promogao da vida confundiam-se com a producdo da morte, sendo a biopolitica convertida em
“tanatopolitica”.

1 A permanéncia vigorosa da eugenia como politica de estado, mesmo depois da Segunda
Guerra Mundial, revela que, ao contrario do que se pode supor, medidas eugénicas nio foram
praticadas apenas em contextos totalitirios. Em vez disso, eram perfeitamente compativeis com
racionalidades democraticas de governo, sendo adotadas pelos Estados de bem-estar social.
Neste caso, principalmente, seu exercicio era justificado como uma forma de cuidar da saude e
da qualidade da populacdo nacional (o que implicaria em desenvolvimento e progresso), além,
obviamente, de uma maneira de evitar gastos publicos com sujeitos doentes ou indesejados.
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brasileiro, contudo, distingue-se dos demais por promover, pelo menos no
momento em que O pensamento eugenista comegava a ganhar adeptos no pais,
uma eugenia de carater “preventivo” (ndo chegando a por em pratica uma eugenia
negativa), mais ligada aos ja mencionados casos de sanitarismo e de higienismo que
ao racismo cientifico. Souza também ressalta a tentativa, encabecada por Renato
Kehl, de fazer da eugenia brasileira uma ciéncia “bio-social”, orientada nao sé
pelos saberes biomédicos, mas igualmente associada ao pensamento social e
politico. Por isso a ligacdo entre medicina e reformas sociais (a primeira servindo
como sustentdculo as segundas) que almejavam ordenar os comportamentos e 0s

habitos de vida do povo brasileiro.

FIGURA 4 - “A redencdo de Cam” (6leo sobre tela), Modesto Brocos y Gomez, 1895
(disponivel em: <http://upload.wikimedia.org/wikipedia/commons/d/d3/Redengio.jpg>).
Numa das mais conhecidas representagdes pictéricas do “branqueamento da raca”, o autor
evoca a passagem biblica em que Cam, filho de Noé, depois de encontrar o pai bébado e
desacordado, relata aos irmios o que vira. Ao dar-se conta do sucedido, Noé amaldicoa seu
neto, Canai (filho de Cam), condenando-o a servir os seus irmdos. Como acredita-se que
algumas regides da Africa teriam sido povoadas por descendentes de Canai, a ele é
associada a origem dos povos de pele escura, cuja escravidio por algum tempo foi
justificada pelo episédio biblico. No quadro, a praga lancada contra o filho de Cam é
resolvida através da miscigenagio que levaria ao “embranquecimento” ao longo das
geragdes: a avl, negra, louva aos céus por ter ganhado um neto branco — estrategicamente
retratado bem no centro do quadro —, resultado de uma unido da filha, mulata, com um
marido que estaria entre o caboclo e o imigrante europeu. Curiosamente, Brocos y Gomez é
também autor de uma utopia socialista, Viaje a Marte, publicada em 1930, na qual propde
(ainda que de forma satirica e com certo tom de ironia) o branqueamento e certas medidas
eugenistas como solugdes para o problema das desigualdades raciais, articulando de

maneira bastante peculiar pensamentos (hoje) considerados diametralmente opostos
(CAPEL & JUNIOR, 2012).
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Por tudo isso, e em especial pelo tamanho cuidado com a vida do homem-
espécie, as praticas eugénicas representam um pensamento biopolitico levado ao
paroxismo. Mas devemos estar atentos a suas especificidades. A biopolitica
exercida na primeira metade do século XX tem atributo unicos, devidos,

principalmente, a sua intensa liga¢do com cinco elementos:

populagido, qualidade, territorio, nacdo e raga. Ela envolveu mais do
que a idéia de que, em igualdade de circunstancias, individuos
sauddveis eram mais desejdveis do que aqueles que nio tinham boa
saude. Saude foi entendida em termos de qualidade — do individuo e
da raga — e qualidade foi entendida de uma forma quase evolutiva,
como fitness. O ambito do problema da eugenia foi enquadrado em
termos da importincia politica do fitness da populacdo nacional
considerado em massa, que competia com outras populagoes
nacionais. O fitness da populagdo era vulneravel a ameacas internas e
externas, e 0s governos nacionais tinham a obrigacdo de proteger
contra essas ameagas e de tomar medidas para refor¢ar aquele
mesmo fitness através de politicas formuladas e concretizadas pelo
aparelho do Estado!! (ROSE, 2007, p. 62 — tradugio nossa).

O aconselhamento genético contemporaneo, contudo, ocorre num contexto
em que ¢ atualizado o funcionamento da biopolitica, agora com fei¢des bastante
peculiares. Os jogos e efeitos de verdade de uma biologia fortemente filiada ao
evolucionismo e ao organicismo cederam espago aos da biologia molecular, que
encontra seu objeto num ambito cada vez mais infinitesimal e informacional.
Paralelamente, as relacdes de poder de um estado de carater administrativo, que
procurava se impor como uma sélida instancia disciplinadora, foram se juntando, e
em parte sendo superadas, pelas da governamentalidade neoliberal (FOUCAULT,
2006; 2008a): lidariamos hoje com uma configuracdo particular, marcada pela
peculiar intersec¢io entre técnicas de dominacdo e técnicas de si, em que os
individuos sdo concebidos e se véem como agentes livres, autbnomos e proativos,

avidos por investimentos em si proprios. Interessa-nos captar as pequenas

11 “[..] population, quality, territory, nation and race. It involved more than the idea that, other
things being equal, healthy individuals were more desirable than those who were unhealthy.
Health was understood in terms of quality - of the individual and of the race - and quality was
understood in a quasi-evolutionary manner, as fitness. The problem space of eugenics was
framed in terms of the political importance attached to the fitness of the national population
considered en masse, as it competed with other national populations. Population fitness was
liable to threats from within and without, and national governments had the obligation to guard
against these threats and to take measures to enhance that fitness through policies formulated
by, and enacted through, the apparatus of the state”.
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mutagoes ocorridas em cada uma dessas dimensdes: a do saber, a do poder e a da

subjetivacio.

1.2) Saber, poder, ser

Sao centrais no pensamento de Foucault os jogos de verdade, as relacdes de
poder e os processos de subjetivagdo. Diversas configuracdes sociais surgem
conforme as varia¢des dos elementos que compdem esse tripé, os quais, em vez de
engendrarem relacdes unilaterais e deterministicas, influenciam-se mutuamente. No
nivel analitico, os trés nunca sio separados, ndo obstante constituam dimensoes
distintas que foram diferentemente enfatizadas por Foucault ao longo de sua
trajetoria intelectual. Ao comentar a obra'? que escrevera sobre o filésofo francés,
Deleuze (2010) tenta explicar os motivos que levaram a filosofia foucaultiana a
partir do saber, passar pelo poder e, por fim, chegar a subjetivacido. Para tanto,
Deleuze retoma e define, a partir de sua leitura, algumas idéias concebidas por
Foucault.

Do ponto de vista deleuziano, o poder é por Foucault pensado nio como
algo referente apenas a violéncia fisica, a imposi¢io de um for¢a a um ser ou
objeto, mas como uma relagio da forca com outras forcas. Além disso, o poder
seria sempre revestido de uma afetividade manifestada nas capacidades de incitar,
suscitar, seduzir, etc., exercidas dum modo pormenorizado e detalhista — por isso
ele seria dito microfisico. Esses dois aspectos — o relacional e o microfisico — sdo
centrais para a compreensido da perspectiva foucaultiana. Foucault quase nunca
fala em “poder”, mas em “relagdes de poder”. Nio existe um Poder que
poderiamos definir em termos ontologicos ou metafisicos. Pelo contrario: s6 ha
poder em ato, exercido quando uns procuram dirigir a conduta de outros. Dessa
forma, uma investiga¢do critica a respeito dessa temadtica exige o abandono de
questdes como “o que é o poder?” ou “de onde ele vem?” e a ado¢ao de uma outra
interrogagdo, mais direta e empiricamente orientada: “como acontece o poder?” '3,

Logo, nao se trata de diagnosticar se as mulheres sdo piores que os homens, ou,

12 Referimo-nos ao livro Foucault, de Gilles Deleuze, publicado no Brasil pela Editora Brasiliense.
13 FOUCAULT, Michel. O Sujeito e o poder, p. 9. Disponivel em: <http://planetaadm.cariri.ufc.br/
index.php?option=com_docman&task=doc_download&gid=49&Itemid=58>. Acesso em 9 de
novembro de 2012.
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mais genericamente, se os “de baixo” tém um estatuto inferior se comparados aos
“de cima”, mas de analisar que tipo de dindmica constréi tais condigdes — e quais
invengdes e agenciamentos podem perturba-las (DELEUZE & GUATTARI, 2012,
p. 94).

Tais propostas mostram-se prolificas por possibilitarem que pensemos o
poder ndo como uma coisa que se possui ou que pode ser tomada. Ao invés de
cristalizado ou concentrado em institui¢des ou figuras especificas, o poder espraia-
se por todo um tecido social, inclusive em seus dmbitos mais infinitesimais. O
poder tampouco comporta qualquer tipo de estaticidade ou rigidez. Essa é, alids,
umas das diferencas entre as relagoes de dominagio e as de poder. As primeiras
ocorrem quando um individuo ou grupo tenta bloquear ou imobilizar, por meio de
artificios econdmicos, politicos ou militares, um campo em que se desenrolam
relacdes de poder. Estas, por outro lado, requerem sujeitos ativos, envolvem um
conjunto de agdes sobre acdes possiveis. Nesse sentido, o poder facilita ou
dificulta; no limite, ele coage ou impede absolutamente. Nesses casos, contudo, ele
é exercido entre sujeitos livres — para reagir e criar respostas e efeitos'®. A liberdade
é, entdo, uma condi¢do de existéncia do poder, que s6 existe onde estio postas,
também, as possibilidades de emergéncia de contra-poderes.

O atrelamento entre poder e resisténcia fica ainda mais evidente quando nos
debrucamos sobre os processos de subjetivacdo, a terceira dimensio que vem ao
saber e ao poder se agregar. Deleuze (2010, p. 120-121; 127-128) observa que se
em Foucault o poder diz respeito a relacio da for¢a com outras forgas, a
subjetivacdo trata de uma relagdo de forca do sujeito consigo mesmo, de modo a
“dobrar” as forcas do poder e fazer com que elas afetem a si mesmas. E nessas
dobras que se constituem a subjetividade e os lugares interiores de cada sujeito,
pois elas permitem-lhe furtar-se ao saber e resistir ao poder, os quais, o tempo
todo, tentam penetrar e se apropriar da vida. Esta, ao contrario de submetida, é,
durante os processos de subjetivagdo, incessantemente criada e recriada, num
sentido estético, como obra de arte. Subjetivar-se coincide com uma estiliza¢ao de
si, que coloca a poténcia vital diretamente contra o poder. Dai certo otimismo e

confian¢a nas formas de vida no pensamento de Foucault, ji que, no lugar de

14 FOUCAULT, Michel. O Sujeito e o poder, p. 12. Disponivel em: <http://planetaadm.cariri.ufc.br
/index.php?option=com_docman&task=doc_download&gid=49&Itemid=58>. Acesso em 9 de
novembro de 2012.

18



condenar o individuo a um infindavel conflito com o poder, o autor confere-lhe,
através da subjetiva¢do, capacidade de resistir, ultrapassar e curvar a forca. De
alguma forma, poderiamos localizar esses processos no higienismo, na eugenia e no
aconselhamento genético, que, cada um a partir de um mecanismo especifico,
operariam como maquinas de inculcar individualidades: o “sujo”, o “degenerado”,
o “provavelmente doente”. Em resposta, encontramos movimentos contrarios,
também no nivel da subjetivacdo, em todos esses contextos: a Revolta da Vacina
como um significativo fluxo coletivo de contra-subjetivacio, resistente a modelos
de civilidade, limpeza e higiene; a recusa a purificacdo e ao melhoramento da raga
através da busca por filhos perfeitos ou a rejeicao aos habitos saudaveis diante do
imperativo contemporaneo do bem-estar e da qualidade de vida como forgas
desterritorializantes...

Deleuze (2010, p. 119-121; 124) chama ateng¢do para o fato de que a
abordagem das “técnicas de si” nio faz de Foucault um autor voltado a uma teoria
do Sujeito, tomado enquanto substdncia ou categoria a priori’*. No pensamento
foucaultiano, o termo “sujeito” é substituido por “subjetivagio”, que carrega a
no¢ao de processo, de uma individualidade em construgio, ou “si”, no sentido de
relacdo a si, referente a forca exercida pelo sujeito sobre si mesmo. Do mesmo
modo, orientamos a discussdo empreendida neste trabalho menos pelo estudo do
Sujeito como entidade superior e abstrata — assim nos debrucariamos sobre a
analise do individuo acabado, homogéneo e estavel, resultante dum dado contexto
— que pela investigacdao de processos de subjetivacdo e devires possiveis. Em outras
palavras, recorreremos a uma ontogénese que, em vez de tratar da individuac¢io a
partir do ser individuado, toma o ser individuado a partir da individuagdo - e esta,
a partir de espagos pré-individuais'®, lisos (DELEUZE & GUATTARI, 2012, p.
94), impregnados de possibilidades. Mais concretamente, interessa-nos investigar
quais sao as formas-sujeito que emergem a partir dos jogos de verdade da
biomedicina contemporanea e das praticas de poder travadas nas democracias
capitalistas. Inversamente, também propomos analisar como tais formas-sujeito

respondem (se positiva ou negativamente) a esses mesmos saberes e poderes.

15 FOUCAULT, Michel. A ética do cuidado de si como pratica da liberdade, p. 7. Disponivel em: <
http://escolanomade.org/images/stories/biblioteca/downloads/foucault_%?20etica_cuidado_si.
pdf>. Acesso em: 8 de novembro de 2012.

16 SIMONDON, Gilbert. A individuacdo a luz das nog¢des de forma e de informacdo: introdugao.
Disponivel em: <http://cteme.files.wordpress.com/2011/05/simondon_1958_intro-lindividua
tion.pdf>. Acesso em: 8 de novembro de 2012.
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Portanto, a idéia de individuo interiorizado e autocentrado aqui vai ceder lugar a
de uma subjetividade por fazer, individuante, aberta as forcas que pretendam dar-

lhe sentido ou, pelo contrario, desejante por subverté-las.

1.3) Arranjos historicos:
soberania, disciplina e governamentalidade

Na reflexdao feita por Foucault a respeito das trés grandes economias de
poder presentes da historia ocidental é sempre levado em conta esse emaranhado
de saber-poder-ser. A cada formagao histérica corresponde uma configura¢io
particular entre as dimensdes que integram esse tripé. Durante a Idade Média, por
exemplo, encontramos o estado de justi¢a, que funcionava segundo um sistema de
soberania. A verdade, assim como o poder do soberano — cujo exercicio estava
estreitamente ligado aos limites do territério feudal —, provinham de Deus. Por esse
motivo, ao lider supremo cabia a tarefa de “introduzir na cidade dos homens a lei
de Deus” (FOUCAULT, 2006, p. 277), a fim de que fossem atingidos dois
objetivos principais: 0 bem comum e a salvagio de todos (FOUCAULT, 2006, p.
283). Na tentativa de alcangar tais finalidades, era resguardada ao soberano a
prerrogativa de decidir sobre as coisas, os corpos e, em tultima instancia, sobre a
vida dos sujeitos. Nao menos importante é fato de que os castigos eventualmente
imputados eram executados de modo espetacular, constituindo experiéncias
exemplares.

Com a crise da propriedade feudal, o aumento da circulacio de pessoas e
mercadorias decorrente do mercantilismo, o comego dos processos de urbanizacio,
as problematizacdes instauradas pela Reforma, dentre outros fatores, desponta
uma nova racionalidade governamental, ja ndo baseada na capacidade do soberano
em conservar seu principado, mas na administragao de coisas e pessoas. Esses e
outros tantos eventos historicos — como algumas revolucdes intelectuais e politicas
germinadas com o fim da era medieval — iniciaram movimentos de contestacdo dos
pilares de um universo tradicional. Funcionaram, digamos, como propulsores da
passagem de uma visio de mundo ancorada na verdade e na lei divinas para outra,
antropocéntrica, ou da substitui¢ao da orientacdo da a¢do humana de “fora” para

“dentro” do mundo. De fato, o estado administrativo entdo emergente,
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em vez de fundar-se em regras transcendentes, em um modelo
cosmoldgico ou em um ideal filoséfico-moral, devera encontrar os
principios de sua racionalidade naquilo que constitui a realidade
especifica do Estado (FOUCAULT, 2006, p. 286).

Lentamente, levantam como critérios de verdade a racionalidade humana e a
experimenta¢io empirica, que submetem a validade de um saber aos canones
cientificos. A figura que concentra a autoridade, por sua vez, ja ndo é recipiente da
vontade ou da lei divina, mas seu poder emana do pacto estabelecido com os
proprios homens.

Essencial para o estado administrativo era o autogoverno, para além da
habilidade de governar o estado. Bom governante era aquele que, antes de cuidar
dos outros, sabia cuidar de si, de sua familia, de seus bens, quer dizer, alguém com
apurado senso de autolimitagio. Assim, era premente a necessidade de introduzir a
economia, entendida como a capacidade de gerir os individuos e as riquezas no
interior da casa e da familia, no nivel da gestdo estatal. Enquanto a finalidade da
soberania era ela mesma, a administra¢do tem como metas as coisas que dirige. Por
isso, no lugar de impor a lei, ela instrumentaliza taticas para conduzir as coisas ndo
ao bem comum, e sim ao objetivo adequado a cada uma delas (FOUCAULT, 2006,
p. 284). E preciso deixar claro que o termo “coisas”, quando empregado por
Foucault, ndo opode as coisas aos homens. Pelo contrario, essa expressio refere-se a
relacdo dos seres humanos com todos os tipos de coisas: os recursos, o territorio
até suas fronteiras, as riquezas, os costumes, a fome, as epidemias. Com isso o
autor distingue claramente os focos da soberania e do governo administrativo, a
saber, o territorio e as coisas, respectivamente.

Entre as coisas que deveriam ser administradas estavam os proprios corpos
individuais, fontes de uma forga indispensavel para o progresso do ainda incipiente
capitalismo industrial. Surgem, entdo, uma série de micropoderes disciplinares e
normalizadores que perseguiam a maximiza¢do da eficacia do corpo de cada um.
Os lugares privilegiados de exercicio desses poderes eram inimeras instituigdoes —
como escolas, fabricas, hospitais, prisdes, quartéis, etc. — que cada vez mais se
organizavam em torno de saberes cientificos em desenvolvimento. Ai o poder nio
mais seria exercido explicita e unidirecionalmente (de cima para baixo), como no

regime de soberania, mas de forma velada e através de um complexo jogo de
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forgas. As ja existentes técnicas de confissio e de regulagio do tempo e a
arquitetura panoptica entio em nascimento, operavam COmMoO mecanismos
disciplinadores cujos objetivos seriam confinar e disciplinar os individuos. Como
resultado, esses mecanismos promoveram um autopoliciamento generalizado,
criaram sujeitos uteis e doceis, obedientes as normas sociais.

Fernanda Bruno (2004, p. 111), a partir de uma releitura de Foucault,
mostra que no regime disciplinar hd, em relagio ao regime de soberania, um
deslocamento do foco de visibilidade durante o exercicio do poder. O olhar deixa
de se dirigir aqueles que praticam o poder e volta-se aos que sdo alvo de sua acio,
ou seja, os individuos anormais, desviantes ou qualquer outro tipo que deveria ser
conformado. Desse modo, o poder torna-se cada vez mais andnimo e
desconhecido, ao mesmo tempo em que o0s sujeitos, postos em evidéncia e
minuciosamente estudados pelos saberes que nasciam, sido objetivados e
individualizados, associados a um identidade — o louco, o criminoso, o operario, o
degenerado, etc. Bem exemplificado pela observacdo coercitiva das mdquinas
panoépticas — por meio das quais alguns poucos, sem serem vistos, vigiam muitos —,
o olhar publico vinha, entdo, associado a interdicio e assumia “uma forma
superegoOica, um olhar que encarna a lei, do qual ninguém se furta plenamente,
posto que, segundo o diagrama moderno, ndo ha individuo e subjetividade que se
constituam fora deste olhar” (BRUNO, 2005, p. 60). Assim, nesse contexto a
subjetivacdo podia se dar de duas formas. Na primeira delas, o individuo assimila a
norma (e a identidade que a ele é imputada) e, logo, a vigilancia se transforma em
autovigilancia, o olhar do outro, em olhar sobre si. A segunda forma baseia-se
numa recusa ao olho pandptico e ao conhecimento cientifico que, ainda que
perseguissem uma transparéncia total, deparavam-se com o foro intimo e privado
da vida dos individuos. Era na tentativa de se furtar a visibilidade publica que
surgiam zonas de dobras subjetivas, segredos particulares, interioridades densas e
opacas, todos eles inacessiveis e, por isso, capazes de proporcionar fuga e liberdade
quanto aos olhares e saberes intrusos.

Embora Foucault (2006, p. 292) identifique um processo intenso de
governamentalizagdo (referente ao mencionado estado de governo que
biopoliticamente tenta gerir a massa populacional sob sua jurisdicio) do estado
iniciado no século XVIII, isso ndao quer dizer que soberania, disciplina e

governamentalidade sdo etapas de um processo evolutivo e sequencial ou que, ao
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surgir, cada uma dessas racionalidades provoca a eliminacio completa de
quaisquer tragos da racionalidade que a precedeu. Trata-se, na verdade, “de um
triangulo: soberania-disciplina-gestio governamental, que tem na populagio seu
alvo principal e nos dispositivos de seguranga seus mecanismos essenciais”
(FOUCAULT, 2006, p. 291). Soberania e disciplina estio ambas presentes na
descricio que faz Foucault das configuragoes do estado de governo. A primeira
aparece quando é colocada o problema a respeito de qual formato juridico-
institucional deveria assumir a soberania num estado governamentalizado. Ja a
disciplina manifesta-se num contexto de estado de governo em decorréncia da
necessidade de gerir a populagio ndo apenas num nivel geral, mas também no

ambito individual, do detalhe e da conformacio dos corpos.

1.4) Liberdades moduladas:
as relacoes de poder no neoliberalismo

Em boa medida, a poténcia analitica da idéia de biopoder deve-se a sua
capacidade de ultrapassar dicotomias consolidadas, como a oposi¢io ideoldgica
esquerda versus direita. Podemos recorrer a biopolitica para examinar tanto o
totalitarismo stalinista quanto o nazista, circunstancias em que foi praticada de
modo mais radical e explicito. Além disso, o raciocinio foucaultiano nos ajuda a
pensar fendmenos mais recentes, como as politicas de inclusdo social tipicas da
social-democracia e o funcionamento das democracias neoliberais, sob influéncia
da competitividade e flexibilidade das economias de mercado.

A revisdao de principios do liberalismo classico levou a conclusio de que as
barbaries e injusticas do capitalismo ndo sio conseqientes de sua propria
irracionalidade, e sim do excesso de participacdo do estado na economia, ou, em
outras palavras, da inexisténcia de praticas econdmicas livres no mercado. Diante
disso, as teorias neoliberais propuseram um governo completamente voltado ao
mercado. S3o as demandas e o regime de veridic¢io deste que devem orientar as
esferas do estado, da sociedade civil e até mesmo as escolhas individuais, e nao o
contrario. Enquanto o liberalismo pregava um mercado dotado de existéncia
propria e regido por leis naturais — ou por uma mao invisivel —, os neoliberais

acreditam que mercado e concorréncia nio existem por si s6, mas carecem de ser
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criados por politicas governamentais. Principio que reforca a necessidade nao de
governar sobre o mercado, e sim para o mercado: cabe ao estado eliminar os
obstaculos a livre competicio e, assim, garantir a universalizacio da forma
empreendedora (CASTELFRANCHI, 2008, p. 119 a 121).

Sao essas concepg¢bes que vao amparar a governamentalidade neoliberal.
Essencial para esse regime de poder é o imbricamento entre processos economicos e
socio-politicos, entre mercado, estado, sociedade e processos de subjetivacio.
Nesse contexto, cai em ostracismo o pensamento juridico-politico que legitimava o
poder soberano. Jd ndo nos pautamos em apenas valores superiores, tampouco nos
perguntamos somente pelo certo ou errado, pelo justo ou injusto, mas ates de tudo
pela eficiéncia em administrar para o mercado. “Boa” politica publica é aquela que
chega aos resultados pretendidos com a maior economia de tempo e de recursos
possivel. O governo passa a definir-se antes por seu alinhamento com o mercado —
a nova instancia suprema de formac¢do de verdade no mundo contemporaneo
(FOUCAULT, 2008a) — que pelos pactos que firma com os homens ou com as leis
divinas, como no caso do estado administrativo ou de soberania
(CASTELFRANCHI, 2008, p. 117). Escolas, hospitais, tribunais, etc.,
funcionariam como empresas que, por meio de cdlculos constantes de custo e
beneficio, visam maximizar sua eficiéncia. O movimento, iniciado com o estado
administrativo, de abandonar preceitos extramundanos e de trazer para “dentro”
da vida social os principios em que se assenta o estado chega, aqui, ao paroxismo.

Isso porque, no que tange a governamentalidade, Foucault pensa

numa racionalidade em que governar significa participar da
imanéncia dos fenomenos, conhecer o0s processos e aprender a
manipular e regular parimetros num sistema aleatério e complexo,
por meio de cdlculos de probabilidades, de risco e beneficios.
Conectar-se significa também fazer parte do sistema como um todo,
modular sinais e gerir condi¢oes (CASTELFRANCHI, 2008, p. 116).

Dai o carater “cibernético” de tal regime de poder, obrigado a responder, de modo
calculista e preciso, aos estimulos e adversidades provenientes dos individuos e das
populagoes (CASTELFRANCHI, 2008, p. 105). Ao levar a cabo processos
deliberativos, o governo, mais que decidir com base em principios normativos

transcendentes, recorre a imanéncia da dindmica social e aos proprios cidadaos,
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conforma-se a seus desejos e movimentos — os quais costumam ser modulados e
afinados com o regime de veridic¢do e a racionalidade governamental.

Eis o ponto, portanto, em que a biopolitica, mais do que nunca, penetra as
entranhas da vida individual e coletiva. Nao é apenas a esfera social que é
redefinida como um dominio econémico. Se, como postula Foucault, ha um
entrelacamento entre regime de veridic¢do, economia de poder e constitui¢dao
do sujeito, essa logica economica de custo e beneficio seria utilizada também,
por exemplo, pelo pai de familia ao administrar o lar, pelo aluno ao planejar sua
trajetoria académica, enfim, pelo proprio individuo no cuidado que tem consigo.

No neoliberalismo

o homo oeconomicus é um empresirio, e um empresario de si
mesmo. Essa coisa é tdo verdadeira que, praticamente, o objeto de
todas as andlises que fazem os neoliberais serd substituir, a cada
instante, o homo oeconomicus parceiro da troca por um homo
oeconomicus empresario de si mesmo, sendo ele préprio seu capital,
sendo para si mesmo seu produtor, sendo para si mesmo a fonte de
[sua] renda. [...] O homem do consumo nio é um dos termos da
troca. O homem do consumo, na medida em que consome, é um
produtor. Produz o qué? Pois bem, produz simplesmente sua propria
satisfagao (FOUCAULT, 2008a, p. 311).

Além de racionais e calculistas, os individuos, na era da governamentalidade, sio
desejantes. Nio se trata, agora, de identifica-los como anormais ou desviantes, e,
assim, criar um sistema de estimulos e puni¢des a fim de disciplina-los. A liberdade
e a atividade individuais sio dados primeiros para o estado de governo, o que
justifica seu empenho tnico em conhecer — e conduzir — os comportamentos e as
imagens que cada um constréi em torno de si. Nesse sentido, as instancias publicas
interessa menos castigar e corrigir que modular o campo das relacdes de poder e
agir sobre os interesses e desejos de cada sujeito, seja de modo a incentiva-los ou
desestimula-los. Por exemplo, ndo se impdem politicas de controle de natalidade; o
individuo, por meio de um complexo processo de educagio sexual, é motivado a
compartilhar os anseios do estado ou do mercado. Assim funcionam as politicas de
planejamento familiar: pela constituicdo de individuos responsdveis que querem,
eles proprios, ter o nimero adequado de filhos no momento mais apropriado de
suas vidas. Semelhantemente, nio se combate uma epidemia sem que cada um
queira, intimamente, ver-se livre da doenca que lhe assola para, entdo, adotar uma

série de medidas profilaticas. Assim, os agentes tornam-se pecas fundamentais aos
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propésitos do estado. Embora sejam concebidos enquanto dtomos independentes e
autocentrados, cujos interesses e racionalidades sdo particulares, a interse¢do tipica
da governamentalidade entre as técnicas de si e as técnicas de dominagdo garante
um equilibrio dindmico entre as demandas individuais e a gestdo biopolitica do
coletivo.

Dessa forma, o estado de governo envolve dois movimentos: um de fora
para dentro, em que o individuo é levado a conformar-se as regras que lhe sdo
exteriores; outro de dentro para fora, em que o sujeito age sobre si proprio
(CASTELFRANCHI, 2008, p. 107). Na medida em que o “empreendedorismo de
si mesmo” torna-se a forma tipica de autoconstituigio no neoliberalismo, o
individuo deixa de ser acionista de uma empresa e passar a investir em si mesmo,
quer dizer, a tratar-se como uma microempresa. Obscurece-se, assim, a distin¢ao
entre empregado e patrdo. Qualquer um, a partir do momento em que passa a
definir-se como um empresario de si, pode considerar-se um capitalista, detentor
inclusive de uma espécie peculiar de capital — o capital humano, isto é, um
conjunto de investimentos feitos no nivel do proprio homem. Tamanha é a
relevancia desse fator economico que, de acordo com Foucault (2008a, p. 318-
319), apenas as variaveis de andlise classicas — como terra, capital e trabalho — nao
sdo suficientes para explicar o crescimento econdémico a partir da década de 1930.
E preciso ter em vista, igualmente, o capital humano e seu entrelacamento com as
invencdes tecnoldgicas e com as novas formas de trabalho e de producio. E a ele
que se dirigem muitas politicas economicas, sociais, culturais e educacionais de
todos os paises desenvolvidos. Do mesmo modo, é a ele que deve se voltar o homo
oeconomicus contemporaneo.

Dois sdo os tipos de capital humano na anilise foucaultiana. Um deles ¢é
composto por elementos que podem ser adquiridos e que tornam-se alvos dos mais
avidos investimentos. Enquadram-se, ai, boa forma fisica, autoestima elevada,
inteligéncia emocional, civilidade, bom gosto, etc. A relagao entre pais e filhos é
uma importantissima instancia de transferéncia de capital humano, sobretudo em
suas modalidades afetiva e cultural. Cada vez mais a relacdo da crianca com seus
progenitores passa a ser quantificada e calculada em termos de transmissio de
capital humano: o afeto consagrado pelos pais a seus filhos, o tempo dedicado pela
maie ao bebé recém-nascido, o nivel de escolaridade e a erudi¢gio que vao ser

passados as criangas (FOUCAULT, 2008a, p. 315-316). A possibilidade de
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aquisi¢do de capital cultural, e também social, é hoje ainda maior na idade adulta,
quando se tem a disposicao todo um mercado educacional que oferece caminhos
para a formagdo de “competéncias-maquina”, nos termos foucaultianos: cursos de
atualizagdo, de poés-graduagio, de oratéria, de formacido de lideres, MBA,
desenvolvimento de networking, e assim por diante. Cabe ao individuo buscar as
alternativas a sua disposi¢ao. Num contexto em que, mais que nunca, a existéncia
¢ inteiramente privatizada, é o sujeito que se responsabiliza por sua bem-
aventuranga ou malogro — em sua vida profissional, pessoal, afetiva. O que em
parte nos ajuda a compreender, também, a incessante busca pelo aperfeicoamento
pessoal e pela superagao de limites (BRUNO, 2005). Para os que alcancam sucesso,
ndo faltam vitrines para performarem suas subjetividades-modelo, como reality e
talk shows, redes sociais online, autobiografias, etc. Enfim, uma ampla variedade
de espacos para espetacularizar e celebrizar a propria vida (SIBILIA, 2008).

O outro tipo de capital humano ¢é inato, diz respeito ao corpo e ao
equipamento genético de cada um. Aparentemente imodificaveis, esses dois
componentes deveriam provocar impoténcia e resigna¢io nos individuos. Todavia,
Foucault (2008a, p. 313) percebe, ja no desfecho da década de 1970, as rupturas
micropoliticas e a abertura de bifurcagoes e potencialidades ligadas aos avancos na
area da genética. Aplicada as popula¢des humanas, a genética permite identificar
os riscos a que cada individuo esta submetido ao longo de sua existéncia. Avaliam-
se, precisamente, as probabilidades de contrair um tipo de doenga, bem como o
momento em que tal evento pode suceder. Sio esses saberes que possibilitardo
intervir no supostamente inalteravel capital humano inato. Isso porque, uma vez
reconhecidos aqueles individuos (ou embrides, no caso do diagnéstico pré-
implantacional) que compdem um grupo de risco, é possivel separid-los enquanto
portadores de um “mau” material genético, daqueles que carregam um “bom”
equipamento genético. Tais categorias, por sua vez, orientardo as escolhas
conjugais, ja que € a partir delas que os empreendedores de si mesmo tentardo
administrar os riscos que podem acometé-los. O sujeito ansioso por ter um
descendente cujo material genético seja tio bom ou melhor que o seu procurard
casar-se com alguém que seja geneticamente privilegiado, ou adquirir 6vulos ou
esperma de individuos cujas chances de transmitir determinados tragos genéticos
sdo maiores. Logo, inclusive a procriagio humana pautar-se-4 em calculos

econdmicos. A biologia molecular e a genética fornecem artificios biolégicos que
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serdo paulatinamente manobrados pelo homo oeconomicus para aprimorar suas
capacidades e habilidades (ou as de sua prole) e, assim, tornar-se apto e preparado
para a competicio pelo sustento de sua vida, seja ela profissional ou social V7.
Foucault vislumbra, entio, que no neoliberalismo o lugar da verdade e as
discussoes acerca das intervengbes na genética humana dependem menos de
preceitos morais que de parametros econdémicos e mercadoldgicos: é “em termos de
constituicdao, de crescimento, de acumulacao e de melhoria do capital humano que
se coloca o problema politico da utilizagio da genética” (FOUCAULT, 2008a, p.
314). E ndao em termos de um ideal, patrocinado pela ciéncia e pelo estado, de
refinamento biol6gico da humanidade. Em outras palavras, o que o filésofo francés
parece dizer é que, no século XXI, a genética ndo incitard o estado a buscar o
aperfeicoamento do homem através de praticas eugénicas. Nao estaria no
horizonte da contemporaneidade o espectro de uma vigilancia totalitaria, como o
proposto por George Orwell em “1984”, nem o de um “admirdvel mundo novo”
biologico, como em Aldous Huxley. Cenarios eugénicos hollywoodianos, tais como
em “Gattaca”, tampouco seriam provaveis num contexto em que 0s proprios
individuos tém interesse e desejo de espontaneamente encarregar-se de investir em
seu proprio capital humano, biologico e cultural. Nio é apenas o governo, a
empresa ou a companhia de seguros que tentardo obrigar os sujeitos a se
submeterem a testes genéticos para identificar a possibilidade de ocorréncia de
doencas ou a exames que averiguam o uso de drogas, por exemplo. Nalguns paises,
mades e pais exigem o direito (se ainda nio o conquistaram) de efetuar testes
genéticos pré-implantacionais para selecionar os melhores embrides (as vezes
propositalmente escolhendo os portadores e que serio afetados por mutagdes
genéticas, como discutiremos no ultimo capitulo). Da mesma forma, maes e pais
compram, em diversos paises!®, kits para efetuar em seus filhos exames

toxicoldgicos que detectam o consumo de drogas e alcool.

7 Hoje, junto com as ferramentas ja consideradas pelo filésofo francés, a terapia génica
promete modular e corrigir o capital bioloégico também em individuos adultos, além de
possibilitar a sele¢io da heranga bioldgica que transmitirdo a seus descendentes (embora tal
pratica ainda ndo seja permitida por lei). Ademais, a biomedicina, em convergéncia com a
nanotecnologia e as tecnologias informacionais, abre todo aquele campo de intervengdes
saudadas pelos movimentos trans-humanistas e do hiper-humano (MONTEIRO, 2012;
PEPPERELL, 2003).

8 No Brasil, é possivel encomendar testes pela internet para coletar em casa o material
(amostras de cabelos, pélos, suor, saliva, etc.) que serd enviado para andlise via correio. Um dos
mais conhecidos e especialmente projetado para uso familiar é o PDT90 — Personal Drug Test
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Foucault chega a suas conclusdes acerca da utilizacao da genética no final
dos anos 70, momento em que ainda eram incipientes os avancos da engenharia
genética e em que inexistiam a genOmica e a protedmica. Ndo obstante, somos
levados a crer que, em boa medida, o diagnostico do filésofo francés se aplica a
contemporaneidade: o discurso do risco e da hereditariedade, as possibilidades
abertas pelo aconselhamento genético, as prdticas dos sujeitos e as politicas
publicas ligadas a biotecnologia parecem fortemente atreladas a um dispositivo de
tipo biopolitico em um contexto governamental neoliberal. Para melhor avaliarmos
essa questdo, tragaremos um breve panorama do saber produzido pela biologia,
sobretudo o que se relaciona a hereditariedade e a genética humanas, assim como
de suas implicacdes politicas. Para fins heuristicos, iremos nos debrucar, mais
precisamente, sobre dois contextos: o da biologia e medicina de fins do século XIX
e inicio do XX, de alguma forma ligadas a eugenia, e o das recentes tecnologias e
praticas de diagndstico e monitoramento gendmico, associadas ao aconselhamento

genético.

90 days -, do laboratério Psychemedics, que permite identificar o consumo de até 12
substancias nos ultimos 90 dias.
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2.1) Do organicismo a biologia molecular-informacional

A eugenia baseou-se num discurso de verdade vigente na biologia do século
XIX até, aproximadamente, metade do século XX. Trata-se de um modelo de
pensamento organicista, baseado numa visdo dos fendmenos vitais em nivel macro.
Rose (2007, p. 42) comenta que até o século XIX, antes mesmo da ascensido do
modelo organicista, inexistiu uma no¢do acerca da “vida” que fosse semelhante a
que conhecemos hoje. Conseqiientemente, tampouco havia a ciéncia que dela
deveria se ocupar — a biologia. Os seres vivos eram estudados por um campo um
tanto genérico, a histéria natural, para o qual saber era classificar. Produzir
conhecimentos sobre uma planta ou animal era aloca-lo, a partir de suas
caracteristicas observaveis, numa série de categorias pré-definidas, como género e
espécie. Procedimento que remete-nos a descri¢ao feita por Deleuze (2005, p. 132-
135) da “formagdo histérica cldssica”, um mundo orientado a perfeicio e a
infinitude divinas, sendo todas as outras formas de vida meras distor¢oes e
limitagdes das poténcias de Deus. Se as plantas, os animais e até o homem nao sio
perfeitos e infinitos por si proprios, so resta dispd-los “numa série ilimitada, num
continuum prolongavel” (p. 134) que estabelecem graus e ordens de perfei¢io e
grandeza. As categorias nas quais eram classificados os seres vivos prestavam-se
adequadamente a esse objetivo. Eram “regides de duas dimensoes” (p. 135),
escalas lineares “desdobradas” que iam do mais simples ao mais complexo, do
reduzido ao infinito.

Essa visio, notadamente taxonOmica, altera-se quando a natureza ¢é
dividida em duas grandes partes: a organica — composta pelos seres vivos, que
nascem, crescem, se reproduzem e morrem — e a inorganica — dos seres ndo
viventes, que nido se desenvolvem ou procriam. Foi apenas com o advento dessa
cisdo que pode florescer a biologia, quem vem “romper com as séries” e “fraturar
os continuuns” (DELEUZE, 2005, p. 136). A linearidade bidimensional da

classificagio taxonomica é deformada por forcas de diferenciacdo e finitude
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associadas a idéia de Vida'®, as quais, além de permitirem que cada ser vivo seja
estudado individualmente, em suas particularidades, também impedem que eles
sejam alinhados ou agrupados conforme o que tém de comum. A Vida - e a
biologia nascente, que dela deveria se ocupar — instauram, assim, uma terceira
dimensdo, uma “profundeza organica” ou uma “dobra”, que faz com que os
individuos se encerrem em si mesmos e que aprofundem suas diferencas e
complexidades. Para a “formagio histérica do século XIX”, como a nomeia
Deleuze (2005, p. 135-138), o que conta s3o as peculiaridades individuais, por isso
“em todos os campos o comparado substitui o geral”. O homem surge niao s6
como sujeito, mas também como objeto dos conhecimentos que produz
(RABINOW, 2002, p. 136). Portanto, a biologia que desponta nesse contexto era
uma biologia da vitalidade, preocupada em compreender as leis orginicas que
regiam os sistemas vivos fechados (ou “dobrados”, poderiamos dizer com base em
Deleuze) e também as funcdes que os auxiliavam a preservar a vida e a evitar a
morte (ROSE, 2011, p. 15).

Também no século XIX, é possivel perceber a passagem de uma medicina
igualmente atenta as patologias que atingem uma espécie para uma medicina cujo
foco reside nos componentes de um organismo visto individualmente. O modelo de
corpo que passou a ser encontrado no atlas anatdmico e a orientar a pratica de
disseccdao era aquele de um “todo organicamente unificado” (ROSE, 2007, p. 43-
44), composto por Orgaos e tecidos interconectados funcionalmente. Como
sabemos — via Emile Durkheim, para citar apenas um exemplo —, essa perspectiva
exerceu fortes influéncias sobre o pensamento social. A sociedade torna-se
concebida em consondncia com a nogdo de unidade funcional utilizada para tratar
dos organismos vivos, a qual estd constantemente sujeita a ameagas por disfungdes
capazes de perturbar a ordem vital. E exatamente essa correspondéncia entre o
corpo individual e o copo social que vai sustentar as idéias eugénicas discutidas
anteriormente.

Um dos primeiros tensionamentos nessa visio molar da vida e do corpo se
deu na década de 1930, quando, pioneiramente, cientistas observaram processos

vitais numa escala submicroscopica, entre 10° ¢ 107 cm (ROSE, 2007, p. 44).

¥ Outras “forgas de fora” surgidas no século XIX sio o Trabalho e a Linguagem, responsaveis
pelo nascimento da economia politica e da linglistica, respectivamente (DELEUZE, 2005, p.
135).
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Entretanto, foi s6 em 1953, com o artigo de Watson & Crick que divulgava a
descoberta da estrutura molecular tridimensional do DNA, que a concepgio de
vida foi efetivamente redefinida, sendo associada a um “c6digo”. A partir dai,
emerge na biologia o que Rose, na esteira de Georges Canguilhem, denomina
“epistemologia informacional” — e que Donna Haraway (2009) contextualizara

”20 Nio é mais necessario que os bidlogos

como “informdtica da dominag¢ido
moleculares recorram apenas ao léxico da fisica e da quimica para estudar os
processos organicos. Langam maio, dai em diante, do vocabulario oriundo da
linguistica, da teoria da comunica¢io e da computagio, por exemplo. Mensagens,

informacoes, programas, codigos, instrugdes, transcricao, decodificacio... Ocorre

uma reconfigura¢do do discurso e das praticas cientificas, em que

as ciéncias da comunicacdo e as biologias modernas sdo construidas
por uma opera¢do comum — a traducdo do mundo em termos de um
problema de codificacdo, isto é, a busca de uma linguagem comum
na qual toda a resisténcia ao controle instrumental desaparece e toda
heterogeneidade pode ser submetida a desmontagem, a remontagem,
ao investimento e a troca (HARAWAY, 2009, p. 64).

Nio por acaso, “ler o livro da vida” foi o que constituiu o proposito do
Projeto Genoma Humano, iniciado em 1990. Do mesmo modo como a transi¢io
das ciéncias naturais para a biologia inaugurou inéditas possibilidades
epistemoldgicas, a nova ontologia da vida, que comegou a tomar forma nos anos
50, trouxe outros modos de ver e de descrever fendmenos vitais. Tecidos, células,
organelas, atividades intracelulares — enzimdticas, dos canais idnicos, das
membranas —, cddigos de seqiiéncia das bases de nucleotideos e suas variagoes, os
mecanismos que regulam a expressdo e a transcri¢io genicas, etc.: o objeto de
estudos da biologia se tornava cada vez mais microscopico e, sobretudo,
informacional. Ressignificada a vida, também a doenca ganha outras conotagoes,

sendo concebida como um “defeito” de codigo.

20 Trata-se de uma nova configuracio politica em que o material (bem como o industrial e o
organico dele derivados) da lugar ao informacional e em que o natural e suas propriedades
essenciais tornam-se fluxos, os quais circulam conforme a logica de um sistema cuja arquitetura
automodifica-se em funcdo de feedback, estatisticas e probabilidades. Nesse cendrio, a biologia
funciona como uma espécie de criptografia, j4 que os organismos fechados deixam “existir
como objetos de conhecimento, cedendo lugar a componentes bidticos, isto €, tipos essenciais
de dispositivos de processamento de informacao” (HARAWAY, 2009, p. 65).
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FIGURA 5 - O processo de sintese
protéica, em suas duas etapas: transcrigio —
decodificagdo da mensagem contida num
gene de DNA para uma fita de RNA
mensageiro — e tradugio - producio de
aminoacidos pelos ribossomos a partir da
leitura das informagdes trazidas pelo RNA.
(FONTE: Wikipedia. Disponivel em:
Cell membrane <http://en.wikipedia.org/wiki/Protein_biosy
nthe sis>)
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Enfim, esse movimento de moleculariza¢io desvincula a biologia daquele
modelo oitocentista dos sistemas vivos fechados e do organicismo. Nos dias que
correm, a biomedicina opera de modo, digamos, cibernético, num campo de
circuitos abertos, propensos a varios tipos de externalidades — e também de

manipulagoes.

Na biologia molecular contemporanea [...] a busca ndo é por leis
simplificadoras subjacentes, mas, pelo contrario, por simulagoes de
sistemas abertos, dinamicos e complexos, combinando elementos
heterogéneos para modelar futuros estados vitais, portanto, para
possibilitar intervengdes na direcio de reformatar aqueles futuros
(ROSE, 2011, p. 15-16).

Com a biologia molecular-informacional, nio mais estamos tdo sujeitos as
limitagdes do organico e do natural. A forca de finitude da vida ja ndo constitui a
mesma dobra ou a forma-Homem do século XIX e boa parte do XX.
Transformados em informacdo, os fendémenos vitais estio, agora, abertos a
intervencdes, mutagdes, prolongamentos, melhoramentos. Artificializar a natureza,
manipular a vida biologica, significa, em alguma medida, libera-las de dentro do
homem (DELEUZE, 2005, p. 140), multiplicar suas potencialidades a partir da
superagao das restricdes por elas impostas, fazé-las um “finito-ilimitado”, quer
dizer, produzir “uma diversidade praticamente ilimitada de combina¢bes” com
base num “ntmero finito de componentes” (p. 141). O funcionamento do DNA
representa bem essa operatoriedade: a partir das quatro bases que o constituem,

uma enorme quantidade de estruturas proteicas e, logo, diversas formas de vida,
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podem ser codificadas e recodificadas (RABINOW, 2002, p. 136). O codigo
humano disponivel a reprogramagdes ou a incorporag¢io de fragmentos de outros
codigos abre caminhos para devires ainda ndo experimentados. Em suma, é essa
possibilidade de manipular a vida e de prever e modelar futuros possiveis, aliada ao
ja mencionado carater neoliberal assumido pelas relagoes de poder, que parecem
marcar a condi¢io de possibilidade e a particularidade do aconselhamento

genético.

2.2) Aconselhamento genético

2.2.1) Genética em tempos de neoliberalismo, risco e controle

A partir do pds-guerra e com mais intensidade depois do fim da Guerra
Fria, paralelamente a esta transformacido epistémica de molecularizagio da
biologia, assistimos a algumas rupturas politicas e econdomicas da genética. Os
deslocamentos neoliberais contribuiram para formatar uma governamentalidade
que ja ndo se preocupa apenas com a gestao eficiente da vida, com intervengdes
sobre amplas categorias sociais ou com o planejamento sistematico de processos
populacionais — através de medidas voltadas a seguridade social, a seguranga
publica, a taxas de criminalidade, de desemprego, epidemioldgicas, etc. Mais do
que isso, a governamentalidade precisa lidar também com os efeitos e afetos de um
individuo proativo, tido como homo oeconomicus neoliberal: um sujeito portador
de interesses, empreendedor de si mesmo, que age a partir de um mercado cujo
regime de verdade orienta e atravessa ndao sé as dindmicas econdmicas, mas
também a avaliagio da politica, as escolhas familiares e pessoais. O individuo
continua a ser um alvo importante, agora ndo s6 para ser vigiado e treinado, mas,
ao contrario, como emissor de rastros, dados, desejos e comportamentos que
constituem input e feedback cruciais para orientar a politica e o mercado.

Além de caracteristicas socio-demograficas e de desejos individuais, também
elementos sub-individuais ou, como os denomina Deleuze (2010), “dividuais” —
perfis e padroes de preferéncia, consumo, comportamento, risco, etc. — entram em
jogo. Tais elementos interessam ndao s6 como informagdes indispensaveis a

administracdo publica, mas sobretudo para modular e planejar a produgio e o

34



marketing — trata-se, afinal, de um contexto em que o mercado deixa de se
encarregar apenas com o consumo de massa e passa a funcionar conforme uma
produg¢io do tipo poés-fordista, em que as especificidades e unicidades do
consumidor sdo enfaticamente exaltadas. De acordo com a apropriacio que
Deleuze (2010, p. 223-230) faz da teoria foucaultiana para conceber a “sociedade
de controle”, as sociedades disciplinares requerem grandes meios de confinamento
dos individuos em espacos fechados, enquanto o controle é exercido “ao ar livre”.
Da mesma forma, se as primeiras sio moldes individuantes e massificantes, que
moldam individualidades e a0 mesmo tempo em que constituem um corpo coletivo
unificado sobre o qual se exerce poder, as sociedades de controle operam por
modulagdes, isto é, se modificam e se autodeformam ao passo que se ajustam e se
equilibram com a matéria dividual obtida com a divisio do individuo e com os
“dados”, “amostras” ou “bancos” provenientes da dissolu¢do da massa. Nos dois
casos, tanto no do esfacelamento do individuo quanto no da fragmentacao da
massa, o que se obtém como resultado sio (micro)informagdes utilizadas para
compor individualidades, perfis ou padroes mais amplos.

Tomemos como exemplo o paciente que se submete a um exame médico ou
teste genético. Ao fazé-lo, o individuo é “dividido” em informacdes bioldgicas
(taxas de colesterol, niveis de pressdo sangiiinea, susceptibilidades genéticas em
func¢io de seu historico familiar, etc.) que alimentam bancos de dados e estatisticas
coletivas mais abrangentes®!. Alternativamente, quando utiliza o cartao de crédito,
o usudrio fornece informacdes — hdbitos de consumo, preferéncias pessoais, média
de gastos — que serdo armazenadas e manipuladas por diversos bacos de dados. Os
exemplos sdo inumeros, pois algo parecido aconteceria, também, com os
mecanismos de rastreamento via satélite e com as cameras de vigilancia — os quais,
se por um lado orientam e protegem o individuo, por outro sio capazes de
informar, minuciosamente, quando e onde ele esteve, bem como aonde costuma ir.
Ja nao estamos, assim, diante dos antigos dossiés que minuciosamente descrevem a
singularidade e a trajetéria de um sujeito, mas de um banco de dados composto

por pedagos de informagdes individuais. Essas sio, na maioria das vezes,

21 Ao referir-se a “crise das instituicdes” em tempos de controle e ao tratar dos hospitais,
especificamente, Deleuze (2010, p. 229) comenta que a nova medicina tem como alvo os
“doentes potenciais” e os “sujeitos a risco”, bastante representativos da substitui¢io do “corpo
individual” pela “matéria ‘dividual’ a ser controlada”.
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valiosissimas, pois é a partir delas que sdo pensadas politicas publicas e estratégias
publicitarias.

Essas situa¢oes ajudam a entender o motivo pelo qual as sociedades de
controle ja nio moldam identidades. Agora, os modos de subjetivagio se dio a
partir de procedimentos bastante distintos daqueles da sociedade industrial. Ao
contrario do que se passava no regime industrial-disciplinar, em que o poder, na
busca pela manutengio da ordem, era tachativo e previamente inculcava
individualidades aos desviantes, as identidades dos individuos vigiados nas
sociedades informacionais-de controle nio sio dadas de antemdo. Constituem-se
apenas a posteriori, depois de processadas e classificadas as informacoes —
inicialmente dividuais e, portanto, impessoais — dos bancos de dados eletronicos.
S6 a partir dai é possivel prever e antecipar individualidades — o potencial doente, o
consumidor, o criminoso, o terrorista — que serdo, agora de modo pessoalizado,

tratados, estimulados ou punidos. Logo, a vigilancia moderna devia

ver e agir através, sob a superficie dos corpos e comportamentos de
modo a incidir sobre a interioridade, a alma dos individuos. Na
atualidade, trata-se sobretudo de ver adiante, de prever e predizer, a
partir dos cruzamentos e andlises de dados, individuos e seus atos
potenciais, seja para conté-los (como no caso de crimes, doencas,
onde tende a predominar uma vigilancia preventiva), seja para incita-
los (como no caso do consumo, da publicidade e do marketing)
(BRUNO, 2004, p. 117).

Bruno (2004) conclui que se a modernidade encontrava perigo na
anormalidade, atualmente teme-se o risco. E a preocupagio com o que pode vir a
acontecer que ndo soé justifica e autoriza a vigilincia preditiva e preventiva, como
também a transforma no cuidado que os individuos tém com eles proprios. Nesse
sentido, o risco de ser acometido por alguma enfermidade ou de ser assaltado
conferem sentido, respectivamente, aos check up periddicos e a utilizagao de
aparelhos GPS. Os discursos preventivos ganham cada vez mais os espagos antes
ocupados pelos discursos morais e normativos, como no caso da utilizacdo de
drogas injetaveis ou da sexualidade, hoje debatidos menos em termos dos valores e
das regras sociais que das possibilidades de se contrair doengas sexualmente
transmissiveis, a exemplo da AIDS.

Ao descrever como a medicina (a psiquiatria, principalmente) e a

administracdo publica deixaram de se preocupar com “periculosidades” para se
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voltarem a “riscos”, Robert Castel (1991) chega a uma conclusio bem préxima a
idéia deleuziana de “dividual”. Para Castel (1991, p. 281), na contemporaneidade,
as praticas médicas e de governo dissolveram a concretude do sujeito e do
individuo e passaram a se basear em combinag¢des e arranjos de fatores de risco.
Como consequéncia, as intervencdes, seja de especialistas sobre seus pacientes, seja
de autoridades publicas sobre os cidadaos, ocorrem menos através de relacdes face-
a-face que por meio da andlise de fatores abstratos que servirdo para estabelecer
riscos e probabilidades.

De acordo com o autor, “risco”, para a psiquiatria cldssica, era o perigo
incorporado numa pessoa acometida por transtornos mentais e, por isso,
notadamente capaz de agir de forma imprevisivel. Se havia “risco” em um
individuo, certamente ele causaria atos violentos. “Periculosidade”, por outro lado,
era uma nog¢ao um tanto paradoxal, pois a0 mesmo tempo em que referia-se a uma
qualidade propria ao sujeito, indicava uma mera probabilidade e ndo dava certeza
de que ele seria responsavel por uma acdo ofensiva. Um individuo podia ser
perigoso, mas seu perigo so seria confirmado caso ele cometesse alguma infra¢do
ou concretizasse alguma ameaca. Havia sempre um “coeficiente de incerteza
separando o diagndstico da periculosidade da realidade do ato”?* (CASTEL, 1991,
p. 283 — traducdo nossa). Mesmo assim, a psiquiatria preferia adotar uma postura
preventivista e regia-se pelo principio de que, em situacdes duvidosas, que
envolviam periculosidade, o melhor seria agir. As medidas preventivas voltadas
aqueles identificados como perigosos consistiam, comumente, em confinamento ou
esterilizacao.

Nio obstante, alguns psiquiatras, na segunda metade do século XIX,
questionaram o risco e a periculosidade enquanto caracteristicas relativas ao
individuo e inerentes a ele. Em vez disso, propuseram que providéncias higiénicas e
profilaticas fossem tomadas com base na frequéncia de doencas mentais e de outras
anormalidades referentes a certos grupos ou estratos populacionais. Irregularidades
que, por sua vez, deveriam ser relacionadas as circunstincias em que viviam esses
grupos, como condi¢des de moradia, trabalho, alimentacdo, acesso a servigos de
saneamento, de saude... Dessa forma, passou-se a argumentar em termos de riscos

objetivos, de correlacdes estatisticas decorrentes de varios fendmenos. As medidas

22 “Even where what one is talking about is a risk of recidivism, there still always exists a
coefficient of uncertainty separating the diagnosis of dangerousness from the reality of the act”.
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profilaticas tornaram-se orientadas as popula¢des em situac¢do de risco (e ndo mais
ao individuo que em si mesmo seria perigoso). Em parte, a eugenia funciona a
partir dessa nova perspectiva, pois lida mais com riscos objetivos do que com
periculosidades individuais intrinsecas. Isso porque ela nio s6 corrige e trata
pacientes especificos, mas previne (por meio das medidas eugénicas negativas) que
as ameacas de degeneragio que eles carregam sejam transmitidas as geragoes
subsequentes (CASTEL, 1991, p. 284-285). De maneira geral, essa nova forma de
conceber e de lidar com o risco é bastante representativa da configuracio
biopolitica: as medidas disciplinares voltadas aos individuos aos poucos sendo
complementadas pelas politicas governamentais profildticas orientadas a
populagio.

A noc¢io de risco muda de sentido e ganha, entdo, autonomia em relagio a
idéia de periculosidade. Ao invés de ser um dado a priori, detectivel num
individuo, o risco s6 pode ser deduzido a partir de estatisticas e probabilidades

associadas ao fendmeno que se quer prevenir. Processo que acarreta num

novo modo de vigilancia: o da predicao sistemdtica. [...] O objetivo
pretendido é o de antecipar e prevenir o aparecimento de algum
evento indesejdvel: doengas, anormalidades, comportamentos
desviantes, etc. Mas essa vigilincia dispensa a presenca real, [...] um
requisito de todas as técnicas disciplinares, benevolentes e
terapéuticas cldssicas. [...] Agora, a vigilancia pode ser praticada sem
qualquer contato com, ou mesmo sem qualquer representagio direta
dos sujeitos vigiados. [...] Na verdade, ndo hd mais uma relagio de
proximidade com um sujeito porque ja nao ha um sujeito. O que as
novas politicas preventivas primeiramente visam ndo ¢é mais
individuos, mas fatores, correlacdes estatisticas de elementos
heterogéneos. Elas desconstroem o sujeito concreto da intervengao, e
reconstroem uma combinacdo de fatores suscetiveis de indicar risco.
Seu objetivo principal ndo é enfrentar uma situagio concreta de
perigo, mas antecipar todas as formas possiveis de irrup¢do de
perigo?® (CASTEL, 1991, p. 288 — tradugio nossa).

23 «[...] New mode of surveillance: that of systematic predetection. [...] The intended objective
is that of anticipating and preventing the emergence of some undesirable event: illness,
abnormality, deviant behaviour, etc. But this surveillance dispenses with actual presence, [...] a
requisite of all the classic disciplinary, benevolent and therapeutic techniques. [...] Now
surveillance can be practised without any contact with, or even any immediate representation
of, the subjects under scrutiny. [...] There is, in fact, no longer a relation of immediacy with a
subject because there is no longer a subject. What the new preventive policies primarily address
is no longer individuals but factors, statistical correlations of heterogeneous elements. They
deconstruct the concrete subject of intervention, and reconstruct a combination of factors liable
to produce risk. Their primary aim is not to confront a concrete dangerous situation, but to
anticipate all the possible forms of irruption of danger”.
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A fim de maximizar sua eficiéncia, a nova racionalidade de vigilancia descrita por
Castel dispensa a imposi¢ao de ordens ou a disciplinarizacdo dos sujeitos. Em seu
lugar, instaura um sistema técnico cada vez mais aprimorado para alcancar a
erradicagao completa de imprevistos através de calculos precisos de riscos.

Deleuze (2010) reconhece que a mutacdo da disciplina ao controle esta
atrelada a passagem do analégico ao digital, mas a ela ndo se reduz. Além de uma
evolugdo tecnoldgica, trata-se de uma transformagio do capitalismo. Enquanto o
capitalismo do século XIX é de “concentragdo, para a producio, e de propriedade”
(p. 227), tendo a fabrica como instituicio disciplinar basilar, o capitalismo
contemporaneo, em vez de orientado a produ¢do, toma como objetivo principal o
produto, quer dizer, a venda e o mercado. Por isso tem a empresa como elemento
central, ajustada as flutuacdbes monetarias e as demandas cada vez mais
personalizadas dos consumidores. Nao s6 o funcionamento empresarial, mas, de
maneira geral, como aponta Peter Pal Pelbart (2000), tudo se torna mais flexivel,
desde as condi¢des de contratacio e de trabalho até as relacbes matrimoniais.
Contudo, o aparente alargamento das liberdades tem sua contrapartida: com o
declinio da sociedade disciplinar, entram em colapso as institui¢des de
confinamento, mas, contraditoriamente, sua logica se generaliza. Os hospitais
passam a oferecer tratamento domiciliar, os condenados em regime semi-aberto,
desde que monitorados pelos dispositivos eletronicos apropriados, podem transitar
livremente, o ensino torna-se a distancia. Tampouco as fabricas e outros locais de
trabalho restringem-se a seus dominios, pois o atual formato de trabalho imaterial
e intelectual permite que suas tarefas sejam realizadas em casa, ou até mesmo
durante os tempos de descanso e lazer. Tudo isso facilita o controle populacional e
a gestdao do corpo social. Nos dizeres do proprio autor, “quando as fronteiras entre
0s espagos se apagam tudo é escola, e tudo é empresa, e tudo é familia, e tudo é
caserna”, como se a logica do presidio agora envolvesse todo o campo social e
todos tivessem se tornado “prisioneiros a céu aberto” (PELBART, 2000, p. 29-30).
Assim é que o autor identifica uma sensa¢io de claustrofobia na sociedade
contemporanea, caracterizada por um novo tipo de capitalismo e pelo controle
que, juntos, extinguem a nog¢ao de exterioridade e suprimem a dialética entre
fechado e aberto, entre dentro e fora. Quando tudo é engolido pelo controle,

quando tudo estd dentro, ndo é mais possivel discernir o que é enfermidade e
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saude, hospital e casa, momento de trabalho e o que é momento livre,
confinamento e liberdade.

Assim, se a eugenia era levada a cabo por um estado administrativo que
através de estratégias normalizadoras perseguia a regulagio da vida e a
disciplinariza¢io dos corpos, o aconselhamento genético se desenrola num
contexto de risco e de controle, em que a a¢ao do estado ja ndo se restringe a
coagir ou disciplinar. As medidas estatais tampouco conseguem gerir 0S Processos
vitais de vastas coletividades sociais apenas com base em taxas estatisticas e em
politicas coletivizantes; precisam, também, lancar miao de fatores de risco e de
informacoes dividuais, a partir dos quais suscita mecanismos em que cada
individuo se responsabiliza pela préopria saide e pelo planejamento de seu futuro,
contribuindo para a modulagio do mercado do qual é consumidor e da politica na

qual é cidadao.

2.2.2) Configuracoes historicas

Geralmente é creditada ao bidlogo e geneticista norte-americano Sheldon
Reed a cunhagem da expressdo “genetic counselling”, em 1947 (ROSE, 2007, p.
274; PINA-NETO, 2008, p. S21; GUEDES & DINIZ, 2009, p. 248). Segundo o
proprio Reed, a op¢do por tal termo se justificava pela necessidade de distancia-lo
dos que eram utilizados anteriormente, como “genetic hygiene” e “genetic advice”.
Em suas palavras, a categoria “aconselhamento genético” “me pareceu uma
descricdo apropriada para o processo que entendo como um tipo de trabalho social
genético sem conotacdes eugénicas” (REED apud GUEDES & DINIZ, 2009, p.
248). A escolha de uma expressdo politicamente mais correta contribuiria para que
a pratica de aconselhamento genético fosse desvinculada da eugenia, podendo,
entdo, ganhar adeptos e desenvolver-se com maior rapidez * (ROEHER

INSTITUTE, 2002, p. 14).

240 termo “counsel” carrega a nocio de um processo de deliberagio ou de troca de idéias.
Talvez fosse mais bem traduzido para o portugués como “opinido”, “parecer”, o que reforgaria
o cariter de neutralidade, nao-direcionamento e voluntarismo, tipicos do aconselhamento
genético contemporaneo e opostos a coercitividade da eugenia. A palavra “advice” (e nao
“counsel”) seria a que mais se aproxima de “conselho”. No entanto, manteremos, aqui, a
tradugdo de “genetic counselling” como “aconselhamento genético”, dada sua ampla adocao

na literatura de lingua portuguesa.
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Atualmente, uma das defini¢bes mais aceitas para esse termo é a adotada
desde 1975 pela American Society of Human Genetics, conforme a qual o
aconselhamento genético consiste num processo de comunicacdo que lida com
problemas humanos associados a ocorréncia, ou ao risco de ocorréncia, de alguma
doenca genética numa familia. Trabalham nesse processo profissionais de varias
areas treinados para ajudar os individuos e/ou seus familiares a: compreender os
fatos médicos, como diagnéstico, prognostico (o curso provavel de uma
enfermidade) e tratamentos disponiveis; examinar como a hereditariedade exerce
influéncias sobre distirbios e qual é o risco de recorréncia em parentes especificos;
entender e avaliar as alternativas diante do risco de repeticio de uma doenga,
principalmente aquelas que dizem respeito as decisdes reprodutivas; escolher e
ajustar-se as acOes apropriadas, que devem ser estabelecidas tendo em vista os
objetivos da familia, suas posturas éticas e religiosas e o grau de risco a que ela esta
submetida (PINA-NETO, 2008, p. S22-23; BRUNONI, 2002). Trata-se, portanto,
de uma forma de informar o sujeito e de leva-lo a refletir sobre sua heranga
biologica, possibilitando que ele repense seu comportamento e seus planos em
relacdo ao futuro.

Embora seja esse o entendimento predominante nos dias de hoje, o
aconselhamento genético assumiu varios outros formatos ao longo do tempo.
Alguns autores periodizam sua histéria, tal como ocorrida nos paises
desenvolvidos, em trés periodos, cada qual com seus objetivos, problematizag¢oes,
orientacdes normativas, técnicas e formas de agir sobre as condutas individuais
(NOVAS & ROSE, 2000, p. 492-495; ROSE, 2007, p. 114-116; PINA-NETO,
2008, p. S20-22). O primeiro periodo seria o eugenista, que, como ja foi dito, tinha
como principio maior o melhoramento da raca humana. Praticado nas décadas de
1930 e 1940, esse modelo se valia de técnicas diretivas ou mesmo coercitivas a fim
de formatar escolhas conjugais e reprodutivas. Uma vez que os anseios estatais se
sobrepunham aos individuais, amplas a¢des politicas de cunho eugénico foram
postas em praticas, de modo a agir tanto positiva — através do encorajamento da
reproducdo daqueles com boa forma fisica e tidos como inteligentes — quanto
negativamente — por meio de limita¢bes impostas a procriagio dos afetados por
doengas ou deficiéncias hereditarias.

O segundo periodo refere-se a fase preventivista ou médica, que comecou a

ser praticada nos anos 50 e vigorou, grosso modo, até a década de 1970. Foi ai que
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consolidou-se a distingdo entre o aconselhamento genético e a eugenia. O modelo
preventivista ja ndo tomava como fim o aprimoramento do estoque genético ou a
manipulagio dos movimentos reprodutivos humanos, mas pretendia apenas
diminuir a incidéncia de certas enfermidades congénitas e otimizar a saude da
populagio — objetivos que s6 poderiam ser alcangados por meio de iniciativas
voluntarias por parte dos individuos. Passa a valer a crenca de que os proprios pais
buscam ter filhos saudaveis e que, para tanto, utilizardo as informagdes sobre
genética e hereditariedade de modo responsavel e estratégico (NOVAS & ROSE,
2000, p. 493). Uma diferenga marcante entre esse modo de funcionamento e o que
o precedeu é a importancia que comega a ser dada a neutralidade e a nio-
diretividade na relacio médico-paciente. Com base na neutralidade, espera-se que
os profissionais de saude fornecam informagoes isentas de valores pessoais ou de
julgamentos morais que possam comprometer a assimilagio das mesmas pelos
pacientes®. A ndo-diretividade, por sua vez, deve ser praticada no sentido de
garantir que as escolhas dos que passam pelo aconselhamento genético sejam
informadas e esclarecidas, ou, em outras palavras, que as pessoas aconselhadas
tenham autonomia. Além disso, a nao-diretividade marca o deslocamento da
posicio do médico, de detentor do saber para o papel mais modesto de
comunicador e facilitador de informag¢oes*® (GUEDES & DINIZ, 2009, p. 250).

Outra especificidade do periodo preventivista é a redugio do foco do

25 A neutralidade leva a seguinte questio: como “ser neutro sobre algo que se valora como
importante?” (GUEDES & DINIZ, 2009, p. 249). H4 um consenso sobre o fato de que “dar
informacoes é sempre correto” (p. 249), que o aprendizado dos pacientes através do
aconselhamento genético serd sempre positivo e bem-vindo. No entanto, Cristiano Guedes e
Débora Diniz (2009, p. 250) consideram, pertinentemente, que o “principio da neutralidade
moral deve considerar as implica¢bes de cada doenga para a promogiao do bem-estar”. No caso
da anemia falciforme, por exemplo, o diagndstico precoce antecipa as intervengdes terapéuticas
e, assim, acarreta num aumento significativo da qualidade e da expectativa de vida — motivo
pelo qual a anemia falciforme foi incluida no conjunto de doencas testadas pelo Programa de
Triagem Neonatal brasileiro. Ja em situacdes de doencgas incurdveis, como a Doenca de
Huntington, a informag¢do obtida antecipadamente nio tem muito valor, pois ndo permite
adiantar tratamentos; apenas gera sofrimento e outras repercussdes psiquicas negativas para os
que fazem o teste preditivo e descobrem ter chances de desenvolver a enfermidade. Por esse
motivo, associagbes de apoio e de portadores da Doenga de Huntington reivindicam nio o
acesso a procedimentos que detectam a doenca em recém-nascidos, criang¢as ou adultos, mas a
flexibilizagdo e ampliacdo das escolhas reprodutivas dos casais.

26 O problema da nio-diretividade é que em alguns casos ela pode ser confundida com omissio
(GUEDES & DINIZ, 2009, p. 249). Nao interferir e adotar uma postura excessivamente
recuada pode dificultar o estabelecimento de didlogo entre médicos e pacientes. Em alguns
casos, defende-se inclusive que intervengdes moderadas podem enriquecer o processo decisorio,
ja que os pacientes se beneficiam da experiéncia acumulada pelo aconselhador ao lidar com
casos anteriores semelhantes.
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aconselhamento aos individuos e, no maximo, a sua familia. A partir dessa fase, é
o paciente que, com base em orientacdes médicas imparciais, voluntariamente
decide tomar algumas providéncias — ndo ter filhos, optar pela adog¢ao ou limitar o
tamanho da familia, por exemplo. Nasce, dessa forma, o ideal de “sujeito
geneticamente responsavel” — expressao de Carlos Novas & Nikolas Rose (2000) —
, tdo caro a genética clinica até os dias de hoje.

Finalmente, o terceiro periodo de aconselhamento genético corresponde ao
modelo psicossocial, exercido desde os anos 70 até os dias de hoje. Trata-se de um
momento de grandes desenvolvimentos do conhecimento biomédico, em que
aparecem novas técnicas, como os varios tipos de diagnostico pré-implantacional e

17, empregados para examinar embrides ainda nio

de acompanhamento pré-nata
implantados no utero da mae e bebés em gestacao, respectivamente. Nessa terceira
fase, além da preven¢io de doengas, torna-se comum a identificagio e
comunica¢do de riscos genéticos, ponto em que esse modelo converge com a
pratica, tipica da governamentalidade, de uma gestdo fundamentada nos conceitos
de risco e de campos de probabilidade (FOUCAULT, 2008b), e também com as
novas formas assumidas pelas ciéncias no final do século XX, que priorizam uma
produgao de conhecimentos orientada a problematicas especificas, a possibilidade
de aplica-los e a inter e transdisciplinaridade (NOWOTNY et al, 2001;
CASTELFRANCHI, 2008, cap. 1). A necessidade de uma abordagem
interdisciplinar — levada a cabo por médicos, psicologos, assistentes sociais e outros
profissionais — surge exatamente da percepcdo de que a comunicagio de
informacoes relacionadas aos riscos de ocorréncia de alguma enfermidade pode
desencadear sensacbes de luto ou sofrimento nos individuos e familias
possivelmente acometidos. Percebeu-se que, uma vez cientes dos resultados de seus
exames genéticos, aqueles cujas situacoes eram desfavordveis comumente
adotavam posturas imaturas e defensivas: tinham dificuldades para reconhecer e
aceitar suas condig¢des bioldgicas, desorientavam-se em relagao ao futuro... Por esse
motivo, o aconselhamento genético passou a ser concebido como uma espécie de
psicoterapia de curto prazo, em que a psicologia desempenhava uma func¢io chave

por otimizar a assimilacdo das informagdes sobre probabilidades genéticas e por

27 Um dos métodos mais comuns de acompanhamento pré-natal é a amniocentese, que consiste
na retirada de uma amostra do liquido amnidtico materno entre a 15* e a 20* semana de
gravidez para avaliar se o bebé é portador de alguma deformagao genética.
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auxiliar os consultados a conviver com o risco e a ajustar seus habitos e seus
projetos futuros (NOVAS & ROSE, 2000, p. 493-494).

Outra peculiaridade do modelo psicossocial é o intenso envolvimento e
participagao tanto dos aconselhadores quanto dos seus clientes?®. Estes sdo, cada
vez mais, incitados a desempenhar um papel ativo durante o processo de
aconselhamento. Mais do que nunca, a consulta envolve individuos auténomos
fazendo escolhas esclarecidas e responsaveis quanto aos seus futuros. Assim, nao é
raro que os dados obtidos pelos clientes impliquem em transformacdes concretas
em suas vidas, rumo a comportamentos que promovem a busca incessante por
informacoes e atualizacdo, a autovigilancia e a prudéncia: adequagdo da dieta,
pratica de exercicios fisicos, planejamento familiar, etc. Ao contririo de uma
relacdo verticalizada — que demarca a superioridade de um expert transmissor de
informacoes a um leigo, que as recebe passivamente —, a sessdo de aconselhamento
genético passa a ser vista como um processo dindmico, no qual aconselhador e
cliente se ajudam mutuamente. Qualquer tomada de decisio deve ser feita em
conjunto, sendo o paciente também responsavel pelas providéncias que forem
tomadas. Se, por exemplo, descobre-se que algum de seus familiares pode vir a
desenvolver uma doenca, cabe exclusivamente ao cliente escolher se revelard ou
nido essa informacdo ao parente em questido. Decisio que, como bem apontam
Novas & Rose (2000, p. 495), tem uma importancia vital, pois ela possibilitara ao
familiar possivelmente afetado a oportunidade de planejar sua vida, de repensar
seus desejos de ter filhos e de prevenir-se em tempo habil para que as intervengdes
médicas tenham suas chances de sucesso aumentadas.

A neutralidade e a nao-diretividade, adotadas desde o modelo preventivista,
sdo centrais para o documento elaborado em 1998 pelo Programa de Genética
Humana da Organiza¢io Mundial da Saide no qual sdo estabelecidas as diretrizes
para o exercicio ético e neutro do aconselhamento genético (PINA-NETO, 2008, p.
S22). Ai é reconhecido que os avangos da genética tém um enorme potencial para
melhorar a satude das pessoas, desde que respeitem a diversidade religiosa e cultural
quando postos em pratica, sejam em nivel individual, familiar ou comunitario.

Para que fagam suas escolhas, é imprescindivel que os individuos sejam

28 Optamos por preservar, aqui, o termo “cliente”, utilizado pela prépria literatura médica ao
tratar do aconselhamento genético: a transi¢io de um cidadio-paciente, alvo e receptor de
dispositivos disciplinares e de préiticas biomédicas, para um proativo stakeholder-cliente, tipico
da governamentalidade neoliberal, é significativa.
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contemplados com dados precisos, completos e nido enviesados. Além disso, a
relacdo profissional-cliente deve se assentar na empatia e envolver alto grau de

entendimento.

A favor da evolugéo e da vida.

v

FIGURA 6 — Apresentagao da empresa GENETICENTER - Centro de Genética. (FONTE:
GENETICENTER. Disponivel em: <http.//www.genetlcenter.com.br/>)

=

GENETICENTER

A GENETICENTER - Centro de Genética € uma empresa com foco para exames genéticos, na
area de Biologia Molecular, e pesquisa avangada na localizagdo de genes que causam doengas.

Na divulga¢io da GENETICENTER (fig. 5), um centro de aconselhamento
genético privado operante em Minas Gerais e Sio Paulo, encontramos elementos
bastante expressivos no que tange aos deslocamentos ocorridos com a biologia e
com a genética. As quatro bases nitrogenadas que compoem a estrutura codificante
do DNA (A - adenina, G - guanina, C - citosina, T - timina), as letras
constituintes do “alfabeto da vida”, sio apresentadas de forma simbolicamente
relevante: como blocos parecidos com os de jogos infantis. Todos eles pintados
com cores independentes (vermelho, azul, verde e amarelo), e ndo como nuances de
uma mesma cor. Representam, assim, um finito-ilimitado, unidades que sdo
elementares, mas passiveis de recombinacdes. Como tijolos utilizados numa
constru¢io, as bases nitrogenadas podem ser compostas e recompostas em diversas
sequéncias e formas. Processo que ndo se dd sem incertezas, riscos e
probabilidades, elementos expressados pelos cubos que também lembram dados
utilizados em jogos. Toda essa operatoriedade esta associada, na propaganda e, de
forma mais ampla, no discurso genomico, a diferentes programagdes de um
organismo dividual. Isto é, a GENETICENTER trabalha, através do exame e da
produgio de recombinagdes, “a favor da evolugdo e da vida”, como diz seu slogan.
De propésito amplo e vago, o slogan nio deixa de aproveitar a ambiguidade do
campo semantico da palavra “evolu¢ao” , entendida em dois sentidos: de um lado,

o aspecto biologico — que pode ser alvo de intervengdes gracas a expertise
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tecnocientifica da empresa, mas que entendido literalmente ndo seria
necessariamente cativante para o cliente, uma vitima em potencial da selecio
natural; de outro lado, o sentido amplo, mais atraente em sua conotagido de
progresso, avango, melhoria. Também a palavra “vida” ganha significagoes
especificas, ja que é reinterpretada pela imagem (tal como pela genomica) em
termos moleculares e informacionais. Finalmente, na medida em que a vida se
torna um c6digo, a doenga assume um novo estatuto ontoldgico, diretamente
relacionado aos genes e marcado por uma dimensao probabilistica. Conforme a
concepgao presente no site da empresa: “acreditamos que a medicina do futuro
passa obrigatoriamente pela genética, pois por meio dela poderemos cuidar de
doencas que na prética ainda ndo se manifestaram, porém por questdes bioldgicas
podemos afirmar que ja existem”.

Principalmente trés entre os principios bioéticos sdo aplicados ao
aconselhamento genético a fim de conduzir sua pratica. Sao eles: autonomia, nio-
maleficéncia e beneficéncia (PINA-NETO, 2008, p. S22). O primeiro, entre todos
os preceitos talvez o que mais se relacione aos compromissos da neutralidade
moral e da nio-diretividade, é empregado, por exemplo, na apresentagio de
informacoes da forma menos tendenciosa possivel e no respeito pela decisio de
cada um. O segundo principio refere-se a obriga¢io que os portadores de alguma
mutagao ou risco genético tém de avisar seus parceiros sobre suas situacoes, bem
como de alertar seus parentes sobre a possibilidade de que eles também estejam
numa situacao semelhante. Por fim, a beneficéncia concerne ao dever dos pais de
buscar o melhor para seus filhos (FRIAS & BIRCHAL, 2012, p. 12) ou a
necessidade de agdo médica nos casos em que os clientes sdo incapazes de decidir.
Nesses circunstancias, cabe ao profissional agir de maneira a respeitar os interesses

dos pacientes e a minimizar os danos a eles causados (PINA-NETO, 2008, p. S22).

Genetic counseling can aid couples in making FIGURA 7 — O aconselhamento genético fornece
informed decisions about pregnancies

aos pais o conhecimento necessirio para fazer
decisdes informadas e inteligentes sobre possiveis
gravidezes e seus resultados. Caso alguma se
concretize, os pais podem saber sobre a situacio
de seu filho em gestacdo através dos diagndsticos
pré-natais, que identificam anormalidades fetais.
(FONTE: University of Maryland Medical
Center. Disponivel em: -<http://lumm.edu/health

/medical/ency/images/genetic-counseling-and-pre
natal-diagnosis>)

46



2.3) Aconselhamento genético na imprensa brasileira

Para cartografar o modo operatorio da medicina genémica no contexto
brasileiro, nos debrucamos sobre o material publicado acerca do aconselhamento
genético por alguns jornais do Pais, a saber, Folha de Sio Paulo
(http://www.folha.uol.com.br/), @) Estado de Sao Paulo
(http://www.estadao.com.br/) e G1 - O Portal de Noticias da Globo
(http://gl.globo.com/). Através das ferramentas de busca disponibilizadas nos
portais desses veiculos, construimos uma base de dados com matérias contendo a
expressdo “aconselhamento genético” (com aspas). Nado fizemos nenhuma
alteragio nos parametros de pesquisa ja estabelecidos pelos sites — os resultados
contemplam todas as datas vasculhadas pelos mecanismos de busca de cada jornal.
Assim, obtivemos um banco composto por 55 reportagens, sendo: 27 da Folha de
Sao Paulo, abarcando o periodo compreendido entre 4 de setembro de 2000 e 15
de agosto de 2012; 19 de O Estado de Sdao Paulo, que viao de 4 de maio de 2001 a
28 de novembro de 2012; ¢ 9 do G1, de 11 de dezembro de 2006 a 13 de
dezembro de 2012.

A partir desse corpus, procuramos identificar no discurso jornalistico
elementos narrativos recorrentes e associacdes entre campos semanticos de termos
frequentemente utilizados. Langamos maio do software QDA Miner, que nos
possibilitou realizar uma abordagem de “modelos mistos”, atenta as
potencialidades tanto das estratégicas quanti quanto das qualitativas (LEWIS &
MAAS, 2007; BARDIN, 1994). Pudemos tanto identificar significincias estatisticas
(como medir a frequéncia com que algumas expressdes aparecem, os tipos de
associagbes mais comuns entre uma conotacdo discursiva e outra, uma
argumentacao e outra, etc.) quanto avaliar o conteudo dos discursos acionados
pelos atores envolvidos, como cientistas, politicos e pacientes. Também no nivel
discursivo, buscamos evidenciar quais mecanismos de legitimacdo ou invalidac¢dao
seriam mobilizados por esses agentes, bem como encontrar estratégias
argumentativas e leitmotifs narrativos, tais como os relacionados as expectativas
em torno das novas tecnologias, ao dever moral que os pacientes em situagao de
risco tém de adequarem suas condutas, ao papel do estado frente a questoes de
saude publica, aos dilemas éticos acerca das aplicacoes da genomica, etc. Na tabela

abaixo estio algumas das dimensdes de analise — criadas com base na revisdo
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tedrica — e codigos — que utilizamos para identificar e medir a presenca de cada

uma das dimensdes nos textos — que incluimos na pesquisa.

DIMENSAO DE ANALISE CODIFICACAO
situagdes em que o estado ou 0s
especialistas concentram o poder de
poder disciplinar decidir diante de situagdes
controversas e de agir de modo a
corrigir as escolhas individuais
quando as agdes estatais sao
justificadas em termos de estatisticas
governamentalidade e campos de probabilidade
referentes aos comportamentos
individuais e a dindmica social
como um todo
entendimento da vida como um
biologia molecular “codigo” encontrado no ambito
molecular e descrito com termos da
computag¢io e da lingiiistica
circunstancias nas quais o
aconselhamento genético é realizado
aconselhamento genético como servigo | por clinicas privadas ou oferecido
diretamente ao consumidor por
meio de testes vendidos na internet
aconselhamento genético como casos em que ha mengao a

politica publica necessidade de incluir o
aconselhamento genético no sistema
publico de saide brasileiro
debates suscitados em torno da
incertezas potencialidade e da forma de
utilizacao das biotecnologias
situagdes em que individuos

autogoverno modificam suas condutas a fim de
minimizar os riscos a que estao
submetidos
referéncia aos de grupos e
biossociabilidade associagOes constituidos com base

em condicoes bioldgicas individuais
proatividade e participa¢do dos
cidadania biolédgica sujeitos em relagdo a politicas
governamentais, pesquisas
cientificas e consulta e tratamento
médicos

TABELA 1 - Dimensdes de andlise e codigos utilizados no estudo das reportagens.

48



Embora tenhamos identificado algumas familiaridades entre o modo de
funcionamento do aconselhamento genético — sobretudo a partir do modelo
psicossocial — e a logica da governamentalidade neoliberal, aparecem, nos textos
jornalisticos analisados, elementos e indicios de praticas normalizadoras ou
disciplinares por parte do estado. Seria o caso das leis voltadas a normalizar e
regulamentar a liberdade de decisdo do individuo, cujas escolhas agora se ddo com
base em novas tecnologias que permitem diagnosticar precocemente doengas

genéticas, como os varios tipos de exames realizados na fase pré-natal:

“Se vocé detecta mais problemas mais cedo na gestagio, a
probabilidade de a mulher optar por um aborto aumenta”, diz Jaime
King, professora de Direito da Universidade da Califérnia em
Hastings [...]. Varios Estados americanos vém regulamentando o
aborto de forma mais restritiva nos ultimos anos. Quatro deles
(Arizona, Oklahoma, Illinois e Pensilvania) proibiram a pratica por
motivo de sexo ou raga (cor da pele) do bebé, e hd vérias iniciativas
legais também para torni-la ilegal quando motivada por anomalias
fisicas ou genéticas. (FONTE: “Genoma ao nascer: quem quer
saber?” O Estado de Sdo Paulo —28/11/2012)

Mesmo assim, essas controvérsias ndo sdo suficientes para abrir mao da liberdade
individual, desde que ela seja amparada em informagdes precisas e exercida com

discernimento.

Para Jaime, isso [a possibilidade de que os testes genéticos aumentem
o numero de abortos] ndo é necessariamente um problema, desde que
a decisao de abortar seja tomada de forma informada e consciente.
“O que a maioria das pessoas teme é que as mulheres recebam
informacdes equivocadas ou confusas e acabem decidindo por um
aborto com base em conclusdes erradas. Isso seria realmente
tragico”, diz. “As pessoas sao muito deterministicas. Seria muito facil
interpretar um risco como uma certeza de que algo ruim vai
acontecer”. (FONTE: “Genoma ao nascer: quem quer saber?” O
Estado de Sao Paulo - 28/11/2012)

Interessante notar que, ainda de acordo com o excerto acima, o problema é que
nem sempre 0s sujeitos estio preparados para fazer as “melhores” escolhas, o que
coloca em questio um dos principios mais fundamentais do aconselhamento
genético contemporianeo — a participacao ativa dos pacientes. Essa visio de que
falta aos “leigos” capacidades cognitivas necessarias para a tomada de decisoes
corretas €, alids, tipica da ordem discursiva disciplinar. Dai a afinidade de seus

enunciados com os modelos tradicionais de comunicagio publica da ciéncia,
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chamados modelos de “déficit” (CASTELFRANCHI, 2002), segundo os quais a
deficiéncia do publico deve ser compensada com formas de comunicacido e
informacdo do tipo top-down, em que a ciéncia produz conhecimento, o cientista e

o estado “sabem” e educam individuos carentes de informagoes.

O teste genético pode detectar a tendéncia que uma pessoa tem de
desenvolver uma doenca antes que ela se manifeste. Mas os
especialistas alertam que ndo é o tipo de exame recomendado para
qualquer pessoa. [...] Os especialistas s se preocupam com uma
febre por testes genéticos, que ja prolifera até na internet. Um site
americano oferece baterias de exames. A saliva do paciente é enviada
pelo correio. “Erroneamente eles dizem que eles veem seu DNA
inteiro por US$ 1 mil, o que ndo é verdade. Precisamos ter uma
consciéncia muito melhor de que teste genético ndo é para ser
realizado por qualquer pessoa na populagio”, [...] recomenda a
médica Maria Isabel Achaetz. (FONTE: “Teste genético detecta
tendéncia a desenvolver doengas”. G1 — 14/07/09)

Algumas declaracoes da geneticista Mayana Zatz (entre aspas nas citacoes
abaixo) estio claramente situadas num contexto discursivo de “déficit” e de
tecnocracia, conforme o qual a expertise é indispensavel para que escolhas sejam
feitas corretamente, com base na verdade. Ao mesmo tempo em que o publico
precisa ser informado, a sociedade necessita que certas decisdes sejam delegadas

aos especialistas:

10% dos testes revelam que o paciente nao é filho de quem ele pensa
que é. Os geneticistas ainda ndo sabem o que fazer com essas
informacdes: devem ou nio contar ao paciente? [...] “Em geral,
quando descobrimos uma informacdo que ndo interfere no
aconselhamento genético, por exemplo, falsa paternidade, ndo
falamos nada para o paciente. Mas se a informacgao interferir, por
exemplo, no risco de o paciente ter um filho com alguma doenga, é
nossa obrigacao falar”. [...] “Nos EUA a regra é que os pacientes
devem saber de tudo. Mas estou ajudando uma pessoa ao dizer a ela
que ela tem uma mutacdo inesperada? Como lidar com isso?”
(FONTE: “Mapeamento genético ajuda a reduzir quantidade de
abortos”. Folha de Sao Paulo — 13/09/2011)

“Ha empresas dos EUA sequenciando genoma e mandando pelo
correio por mil ddlares. Esses testes ndo sio confidveis e as pessoas
ndo saberdo interpretar os dados”. (FONTE: “Para geneticista, é
cedo para falar em tratamento com células-tronco”. Folha de Sdo
Paulo - 15/02/2012)

Quando marcada por conflitos politicos e morais atravessados por

controvérsias ou incertezas cientificas, a tecnociéncia assume, entio, uma dimensiao
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disciplinar. Chama a aten¢do, nesse caso, que o “déficit” passa a se aplicar,
também, a atores considerados em outros dmbitos, como os especialistas. Nio
apenas os pacientes, mas também os médicos, quando vistos pelo olhar dos
geneticistas e dos cientistas, podem estar desinformados e incapazes de lidar com o

avanco e a aceleragido tecnocientifica.

Segundo ela [a médica e pesquisadora Diana Bianchi] nem médicos
nem pacientes estdo preparados para lidar com esse volume de
informagdes genéticas — que mesmo os cientistas ainda tém grande
dificuldade para interpretar. (FONTE: “Genoma ao nascer: quem
quer saber?” O Estado de Sao Paulo - 28/11/2012)

De acordo com Kinsgmore, a principal questio associada a esse tipo
de teste [que detecta doencas hereditarias a partir do sequenciamento
genomico], para que ele seja disseminado, é a educacao dos médicos
e do publico sobre as informacdes genéticas: como interpreta-las e
como aplici-las. “Isso vai requerer o treinamento de muitos
conselheiros genéticos”, disse o pesquisador a Folha. (FONTE:
“Exame de sangue da mae detecta sindrome de Down”. Folha de Sio
Paulo - 13/01/2011)

Embora conotacdes e enunciacdes remetentes a uma tecnociéncia “de
disciplina” (CASTELFRANCHI, 2008, cap. 4) estejam presentes no discurso
midiatico — especialmente quando as matérias tratam da forma como a tomada de
decisoes se relaciona com incertezas, com questdes éticas ou com formulacoes de
politicas publicas —, elas ndo constituem a regra. Muito mais freqiientes e extensos
sdo os indicios de que as relagdes entre sujeitos, ciéncia e politicas publicas sdao
moduladas de acordo com uma légica operatoria tipica da biopolitica e de uma
racionalidade  governamental neoliberal.  Primeiramente, pela presenca
absolutamente predominante da estatistica e de campos de probabilidades como
elementos cruciais para orientar politicas publicas e praticas médicas. No trecho
abaixo, Mayana Zatz expde um dos motivos para que exames de DNA que

ajudam no diagnostico precoce de doengas genéticas sejam incluidos no SUS:

“H4a cem anos, nos Estados Unidos, de cada 1.000 criancas que
nasciam, 150 morriam no primeiro ano de vida e, dessas, 5 eram por
doenca genética — cerca de 3%. Hoje, de cada 1.000 criangas
nascidas, 9 morrem no primeiro ano de vida e 5 de doengas
genéticas. Passou a corresponder a 50% das mortes. Quanto mais se
controlam as doencas infecciosas e sociais maior é o peso das
doengas genéticas. E no Brasil estamos chegando a um ndmero
parecido com esse. A importancia relativa das doencas genéticas esta
crescendo”. (FONTE: ""Mulher tem direito a informacdo''. O Estado
de Sio Paulo - 10/01/2009)
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Numerosos excertos dizem da necessidade de implementagio de exames e
aconselhamento genético no sistema publico de saide também a partir estatisticas e

de calculos probabilisticos.

No inicio da década de 80, elas [anomalias congénitas] respondiam
por 5% do total de mortes na faixa etaria [menos de um ano], contra
13% na ualtima avaliacdo — situacdo que se mantém atualmente e com
tendéncia de crescimento. A prematuridade e o baixo peso ao nascer
ainda sdo as primeiras causas de mortalidade infantil. “Essas
estatisticas podem ser consideradas surpreendentes, considerando sua
magnitude e a total auséncia de politicas governamentais
relacionadas a prevengdo e o manejo desse grupo de problemas”,
afirmaram os pesquisadores que realizaram o estudo, entre eles
Dafne Horovitz, geneticista [...] da Fiocruz. Com base no estudo, e
ao lado da Sociedade Brasileira de Genética Médica, o grupo cobra,
desde 2004, que o Ministério da Saude inclua exames e
aconselhamento genético no Sistema Unico de Saude (SUS). [...] “A
orientacdo é para que as pessoas tenham opcdo”, afirma Dafne.
(FONTE: “Anomalias congénitas sio 2* causa de mortes infantis”. O
Estado de Sao Paulo - 04/07/2008)

Esses exames [de sequenciamento do gene envolvido na mutagio que
causa o cancer] ndo estdo disponiveis na rede publica e o custo € alto
na rede particular. “O correto seria fazer o sequenciamento no
paciente com cancer, identificar a mutacdo e ai testar todos os
parentes de primeiro grau para saber se sio portadores. No caso de
uma resposta positiva, o risco de desenvolver um tumor pode chegar
a 80%, muito acima do que a média da populagido. Nesses individuos
o cancer aparece muito mais cedo do que o normal. A idade de risco
comeca a partir dos 30 anos ou antes”, diz Pilar [Estevez]. “Essas
familias (cerca de 5% dos pacientes com cancer) ficam desprotegidas
pelas politicas usuais para diagndstico precoce, tanto no setor

publico como no privado”. (FONTE: “Sudeste concentra
atendimento em genética clinica”. O Estado de S3ao Paulo -
10/01/2009)

Todos os projetos deverdo contemplar, obrigatoriamente, trés
componentes: geracido e andlise de dados genoémicos |[...]; pesquisas
clinicas baseadas em técnicas avancadas de sequenciamento [...]; e
pesquisas relacionadas as possiveis implicacoes éticas, sociais e legais
do sequenciamento gendmico de recém-nascidos. Na pratica, isso
significa que muitos bebés terdo seu genoma sequenciado nos EUA
nos proximos cinco anos. [...] O NIH quer saber qual seria o “valor
agregado” de sequenciar o genoma de recém-nascidos em relacdo aos
testes genéticos que jd sdo aplicados rotineiramente na triagem
neonatal (por exemplo, com o chamado teste do pezinho). [...]
“Olhamos para isso como uma questao de satude publica”, afirma
Tiina. (FONTE: “Genoma ao nascer: quem quer saber?” O Estado
de Sdo Paulo — 28/11/2012)

Os “projetos” aos quais se refere a tltima matéria participam de um edital lancado
pelos Institutos Nacionais de Saide dos Estados Unidos (NIH), que contemplara

com US$ 25 milhoes pesquisas que exploram as implicacdes e oportunidades
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associadas ao uso de informag¢des do sequenciamento genomico feito no periodo
neonatal. Em todas essas situagdes notamos, entdo, a producgdo e utilizagio de
dados em funcdo de necessidades governamentais. Questdes de saude publica siao
definidas a partir de estatisticas e estudos comparativos e historicos, tendo como
objeto a massa populacional. Raramente o foco das ag¢bes do governo é o
individuo. Este torna-se somente um ponto de passagem no processo que visa
compor perfis e padrdes coletivos sobre os quais se baseia a formulagio de
politicas publicas. Pretende-se, na maioria das vezes, agir sobre indices, como
mostra a tentativa de reduzir a incidéncia de certas doengas e, consequentemente, a
taxa de mortalidade a elas relacionada. As investigacoes preditivas e os dados
probabilisticos constituem outros fatores de peso que influenciam a tomada de
decisdes e o estabelecimento de prioridades por parte do estado. Por exemplo, a
realizacdo de exames genéticos em parentes de afetados por cancer, bem como o
seqiilenciamento genomico de recém-nascidos, sdo essenciais para o diagnostico
precoce e para o aumento da eficiéncia das intervengdes governamentais. Nesse
sentido, € a partir de argumentos que defendem a acdo sobre indices, a diminuic¢ao
de riscos e o incremento da eficiéncia que sao justificadas as propostas de inclusiao
do aconselhamento genético no SUS.

Além de definida em termos de “rapidez”, “abrangéncia”, “capacidade”,
“precisdo”, etc., a eficiéncia também ¢é atribuida uma dimensdo, digamos,
econdmica. Os calculos de custo e beneficio, proprios da governamentalidade
neoliberal, freqiientemente orientam as escolhas do governo. No caso norte-
americano, se comparado ao teste do pezinho, a expectativa é que o
sequenciamento gendmico na fase neonatal ndo s6 detecte precocemente e com
mais precisdo um numero maior de doengas como também diminua os gastos com
os processos de diagnostico e de tratamento. Tal racionalidade é igualmente

perceptivel em outros exemplos:

Além de evitar que mais pessoas padecam de doencas evitdveis
causadas por consanguinidade, o aconselhamento genético sai mais
barato aos cofres publicos. No caso dos pacientes de
mucopolissacaridose, [...] o tratamento de um tipo da doenga pode
chegar a R$ 100 mil por més, por paciente. (FONTE: “Sertio da
Paraiba tem surto de doencas genéticas; casamento entre primos é a
causa”. Folha de S3o Paulo - 21/11/2010)

Na pritica, a inclusdo da politica [sobre genética clinica] garantird
mais recursos para o diagnostico de defeitos congénitos [...], além de
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aconselhamento da equipe médica e dos pais para preveng¢do de
novos casos. Permitird ainda que os governos definam tratamentos,
quando possivel, evitando acdes judiciais de pacientes em busca de
terapias. (FONTE: “Anomalias congénitas sio 2* causa de mortes
infantis”. O Estado de S3ao Paulo - 04/07/2008)

As sugestoes, feitas pelas reportagens, de que as descobertas na area de
medicina gendmica estariam sendo apropriadas pelo mercado é outro indicativo de
afinidade entre a governamentalidade neoliberal e os usos dos saberes produzidos
pela biologia molecular. Estatisticamente, quando aparece, no interior de uma
matéria jornalistica, uma referéncia a medicina gendmica personalizada, outro
topico que com maior probabilidade estard presente no mesmo texto é o da
apropriacdo pelo mercado. Antes e mais do que como um avan¢o no conhecimento
técnico ou cientifico, a medicina personalizada tende a ser associada a um servigo

ou produto.

Testes de DNA vendidos diretamente ao consumidor, que prometem
conselhos de nutricio elaborados especialmente para combinar com
os genes do cliente, ndo tém valor médico nenhum e podem enganar
o consumidor, determinou uma investigacgio do Congresso dos
Estados Unidos. [...] Ndo obstante, na internet e em algumas lojas
dos Estados Unidos, pode-se comprar kits que permitem ao
consumidor enviar ao fornecedor amostras de DNA, um questionario
preenchido e receber aconselhamento nutricional. (FONTE: “EUA
alertam contra testes genéticos para dieta”. O Estado de Sao Paulo —
27/07/2006)

As promessas do sequenciamento gendmico para prevencdo de
doencas precisam ser vistas com cautela. Segundo varios especialistas,
sequenciar o genoma de pessoas sadias pode ser um desperdicio de
dinheiro, ou até criar mais problemas do que solucdes. “Sequenciar
seu genoma preventivamente € como fazer um mapa astral. A
quantidade de informacio é grande, mas a utilidade é zero”, diz Luiz
Fernando Lima Reis, do Hospital Sirio-libanés. Ele critica a
proliferacio de servicos que oferecem sequenciar o genoma de
pessoas sadias, com promessas que vao desde orientacdo nutricional
até prevencao de doengas graves como cancer e Alzheimer. (FONTE:
“Receitas genéticas contra o cancer”. O Estado de Sio Paulo -
19/08/2012)

A apropriagdo do conhecimento cientifico pelo mercado nido é feita sem ressalvas.
Parece haver, nos trechos acima, um contraste entre a medicina personalizada
apropriada pelo mercado, tida como superficial e pouco confidavel, e a medicina
personalizada exercida por experts, retratada como mais séria. Dentro do hospital
ou de outros espacos institucionais e coordenada e controlada por cientistas e

médicos, as tecnologias sdo positivas e tém um potencial benéfico. O problema é
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quando elas sio oferecidas diretamente ao cliente leigo, circunstincia em que é
indevidamente utilizada pelo mercado.

Finalmente, enunciados relativos a “risco” estdo fortemente ligados aos que
abordam o “autogoverno”. Isto é, uma matéria em que é presente a discussiao
sobre risco tende estatisticamente a ser a mesma matéria onde é mencionada a idéia
do dever moral do individuo tomar uma decisido, planejar suas escolhas e governar

a sl mesmo.

Quando se descobre a mutacdo nos genes, todos os cuidados
precisam ser tomados para que a doenca nao se desenvolva. Exames
como ultra-sonografia da mama e colonoscopia devem ser feitos
antes da idade recomendada para a populacio em geral e com um
menor intervalo de tempo entre um e outro. [...] A¢bes drasticas as
vezes sdo necessarias. Dependendo do prognéstico, recomenda-se a
retirada antecipada da mama ou do intestino, por exemplo. Sdo casos
em que nenhum tratamento seria capaz de evitar a evolucio da
doenca e a morte do paciente. (FONTE: “Mais atengdo ao cancer
hereditario”. O Estado de Sao Paulo — 23/11/2007.
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3.1) Eugenia e aconselhamento genético:
continuidades ou rupturas?

Os cinco principios basilares da biopolitica ligada a eugenia — populacio,
qualidade, territério, nacdo e raga — parecem ter perdido espaco nos dias que
correm. De um lado, efeitos de verdade que habitam o territério do molecular, do
informacional e do probabilistico (e j4 ndo tanto o do molar, do organico e do
populacional, geridos por um estado ansioso por melhorar a qualidade da raga)
direcionam o alvo da governamentalidade para o dividual (DELEUZE, 2010), quer
dizer, para fatores e perfis de risco mais do que para o corpo individual desviante
ou para a gestdao territorial-populacional em nivel macro. De outro lado, as
relagoes de poder da governamentalidade neoliberal, bem como a subjetividade do
homo oeconomicus contemporaneo, se inserem num contexto de privatizacio
crescente dos servigos (incluindo o sistema de saide) e modulam a atencdo
concedida aos cuidados intensivos com a saude e ao bem-estar individual. A
biopolitica da populacdo, amparada na estatistica e funcionando conforme uma
logica epidemioldgica, continua importante: as politicas de satide coletiva ainda
estabelecem como fim o bem-estar da nacio como um todo. A diferenca, contudo,
é que a qualidade do aparato biolégico ou da satde de uma populagio é medida
em termos econdmicos, de riscos, fluxos, custos e beneficios. E o caso dos cilculos
referentes aos custos de uma enfermidade, medidos em dias de trabalho perdidos
ou pela elevagio dos gastos com seguridade? . Também aqui, portanto,
encontramos uma obediéncia ao imperativo da eficiéncia, associada ao

mandamento de governar para o mercado. Finalmente, a qualidade do aparato

2 O DALY (Disability-Adjusted Life Year [Anos de Vida Ajustados por Incapacidade]), por
exemplo, mede o 6nus dos problemas de saide em termos de anos produtivos perdidos em
fun¢do de doengas, incapacidades ou morte prematura. Adotado inclusive pela Organizagao
Mundial da Saude, o indice incorpora nao s6 informagoes relativas a mortalidade, como fazem
outros indicadores, como também dados referentes a morbidade. Os efeitos da mortalidade s3o
calculados pelos YLL (Years of Life Lost [Anos de Vida Perdidos]) e os da morbidade pelos
YLD (Years Lived With Disability [Anos Vividos com Incapacidade]). Portanto, DALY = YLL
+ YLD, sendo 1 DALY um ano de vida sadia perdido (FONTE: Wikipedia — Disponivel em:
<http://en.wikipedia.org/wiki/Disability-adjusted_life_year>; Biblioteca Virtual em Satde -
Disponivel em: <http://bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/pesquisa_saude/tela16_2.html>).
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biologico e a satde sido localizadas menos no organismo individual e mais na
informacdo, em seus padroes e facetas dividuais, e, do ponto de vista politico,
incentivadas e ampliadas a partir de intervencdes que pretendem modular nio
apenas fenomenos de massa (campanhas de vacinacdo, de higiene publica), mas
também padrdes de desejos e afetos do homo oeconomicus.

Como conseqiiéncia direta desse processo, ha uma consideravel redugao dos
encargos estatais. Ao invés de comportar tragos do estado administrativo — adotar
medidas coercitivas e disciplinantes — o governo, hoje, foca mais na ativaciao de
atores particulares, seja por meio do estimulo de desejos e interesses, ou de sensos
de moralidade — que envolvem responsabilidade e culpa, por exemplo®’. Cada vez
mais, os deveres quanto ao bem-estar cabem, também, as institui¢cdes privadas e
aos individuos. Empresas e organizacdes sdo incitadas a assegurar a satude de seus
membros — através da contratacio de planos de saude corporativos para seus
funcionarios, por exemplo. Semelhantemente, cada cidadiao torna-se um parceiro
do estado ao ser convocado a monitorar seu corpo e sua saude (ROSE, 2007, p.
63-64). Individuos que, no lugar de perseguir aquele ambicioso objetivo coletivo de
melhorar a raga humana, buscam minimizar os riscos que podem afligi-los ou
constituir-se enquanto “competéncias-maquina” (FOUCAULT, 2008a) preparadas
para a luta no mercado. Trata-se, prioritariamente, de constituir, acumular e fazer
render capital humano. A medicina genomica, em geral, e o aconselhamento
genético, especificamente, sdo instrumentos para a consecu¢ao de tais metas e, ao

mesmo tempo frutos e conquistas do desejo e das demandas dos pacientes.

30 As campanhas contra a dengue vao nesse sentido, alertando os moradores sobre sua obrigacdo
de evitar que suas residéncias ou bairros tornem-se focos da doenca: “combater a dengue é um
dever meu, seu, e de todos”, diz a cartilha do Ministério da Satide. A campanha do governo
estadual mineiro é também expressiva no que diz respeito ao calculo do nimero de dias com
saude perdidos em decorréncia da dengue: empresarios, operarios e estudantes aparecem, em
suas situagdes cotidianas, acompanhados dos seguintes dizeres: “a dengue pode roubar 10 dias
de sua vida. Isso se ela ndo roubar a sua vida”.
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Medicina Gendmica

* Personalizada

* Preditiva
* Proativa
* Preventiva

Participativa LY

°

FIGURA 8 - Os cinco “pés” da medicina gendémica, conforme o professor Sérgio Danilo
Pena. “Personalizada” por se basear em caracteristicas altamente individuais. “Preditiva”
porque prevé o futuro médico de pessoas sadias. “Pro-ativa” ja que age ativamente em prol
da manuten¢ao da sadde. “Preventiva” na medida em que previne o aparecimento de
doencas através do ajustamento do comportamento de cada individuo a suas predisposi¢oes
genéticas. Por fim, “participativa” porque cada um deve se empenhar na busca por
informacoes no cuidado referentes a satde. (FONTE: Ciéncia Hoje. Disponivel em:
<http://cienciahoje.uol.com.br/colunas/deriva-genetica/medicina-genomica-a-ciencia-de-
manter-a-saude>)

E curioso observar como as carateristicas atribuidas 2 medicina genémica
pelo renomado geneticista Sérgio Pena (fig. 7) relacionam-se estreitamente a alguns
dos mecanismos que conferem especificidade a biopolitica contemporanea. A
“personalizacdo” diz respeito a adequagdo dos diagnodsticos e tratamentos as
necessidades e desejos de um cliente-consumidor unico, de forma semelhante ao
funcionamento da producio e do marketing no capitalismo de hoje. A
“proatividade” refere-se ao dever do homo oeconomicus de agir com vista a
minimizacdo dos riscos a que estd submetido e a elevacao de seu bem-estar. A
“participagdo” remete-nos a centralidade do paciente em sua relagio com o
médico. S3o os dois que, juntos, devem tomar as decisdes mais apropriadas, como
vimos na etapa psicossocial do aconselhamento genético. Indicios de uma
racionalidade politica-econémica que traz o individuo para primeiro plano, nio
para disciplind-lo, mas para suscitd-lo a atuar voluntariamente. Por fim, o carater
“preditivo” e o “preventivo” reportam a pratica de governo via campos de
probabilidade construidos com base em estatisticas populacionais e bancos de
dados informacionais (ponto em que o individuo da lugar a populagio ou ao

elemento dividual).
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Com a crescente responsabilizagio de cada sujeito em particular, a eugenia
estaria a ser reconfigurada, agora assumindo um cardter mais individualizado. Por
trds das promessas de bem-estar e qualidade de vida trazidas pelas descobertas
biotecnoldgicas, pode haver uma individualizacgio do valor humano, uma
essencializagio das capacidades individuais e uma imposi¢io de restri¢coes e
constrangimentos aqueles tidos como biologicamente anormais ou imperfeitos.
Tudo isso com base nas tecnologias de diagnéstico de irregularidades genéticas,
sejam elas reais ou potenciais. Além disso, os processos recentes de aconselhamento
genético tém como principio as opg¢oes individuais, e ndo tanto as ac¢des estatais. O
que antes era tido como coer¢do, agora apresenta-se como escolha. Sio as
mulheres gravidas e seus parceiros, ou os casais que pretendem ter filhos, que tém a
responsabilidade moral e social de decidir livremente dar ou ndo ao mundo uma
criang¢a anormal, ou sob o risco da anormalidade (ROEHER INSTITUTE, 2002, p.
5). Estamos, portanto, cada vez mais incitados a avaliar individualmente quais

existéncias merecem ou nao ser vividas (AGAMBEN, 2002).

Medicina genémica personalizada:
paorgue voce e unico

Diagnadstico seguro e especifico para
um tratamento individualizado.

FIGURA 9 - Divulgacdo da empresa BIOGENETIKA - Diagnoéstico molecular e medicina
gendmica. (FONTE: BIOGENETIKA. Disponivel em: <http://www.biogenetika.com.br/>)

De fato, as alternativas proporcionadas pela biomedicina requerem
julgamentos a respeito do valor das variadas formas de vida. Basta pensarmos nos
critérios utilizados por uma mde ou um casal ao fazer uma escolha diante de um
banco de esperma. A quantidade de informag¢des que se pode obter sobre os
doadores varia de pais para pais. Bancos norte-americanos, por exemplo, fornecem
dados bdsicos — tipo sanguineo, raca, cor da pele, dos olhos, altura, peso. E comum

que outras informagdes sejam revelados a pessoa gerada a partir de esperma doado
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quando ela atinge a maioridade. Ha casos, como o do laboratorio dinamarqués
Cryos (http:/dk.cryosinternational.com/), em que se pode optar por ter acesso a
um perfil “basico” ou “estendido” do individuo que fez a doacdo. Este ultimo tipo
dispde, além das caracteristicas basicas do doador, de um indice que mede sua
inteligéncia emocional, de sua autodescri¢io, de uma mensagem de voz por ele
gravada e até de uma foto de infincia. No Brasil, a doacdo é completamente
sigilosa e voluntdria. O doador permanecera sempre no anonimato e niao pode
receber pela doacdo. Apenas uma descri¢ao bdsica a seu respeito é concedida aos
casais interessados na insemina¢do. Em algumas circunstancias, é a propria equipe
médica que, a fim de garantir compatibilidade imunoldgica e fenotipica entre
doadores e receptoras, determina que a fecundacdo seja feita entre
“semelhantes”3!. Quando cabe ao casal optar, nao existe, no Brasil, uma legisla¢iao
que o impeca de eleger um filho com tais ou quais caracteristicas. Casais
heterossexuais tendem a escolher o esperma do doador com tragcos mais
semelhantes ao do futuro pai. Por outro lado, quando a decisio é apenas das
mulheres (0 que acontece com maes solteiras e casais de lésbicas), ha uma
preocupacdo com a massiva preferéncia por tragos fisicos e psicologicos
correspondentes aos nossos padrdes de beleza e inteligéncia®®. E com base na
qualidade do capital humano do doador — boa forma fisica, nivel de escolaridade,
personalidade adequada — que se dd a escolha dos casais. Também na esfera da
fecundagao assistida, podemos citar o exemplo do diagnodstico genético pré-
implantacional, técnica que permite identificar muta¢des génicas num embrido
formado em proveta. Caso seja detectada alguma anomalia e dependendo da
legislacao de cada pais, o embrido é descartado antes da implantagio, evitando que
os pais tenham uma crianga com algum tipo de imperfei¢ao fisica ou mental.

Nesse sentido, a genética individualizada funcionaria conforme a biopolitica

interpretada por Agamben (apud ROSE, 2007, p. 57; RABINOW & ROSE, 2006,

31 A esse respeito, ver o artigo “Tecnologias reprodutivas e racializacio”, de Rosely Gomes
Costa, publicado no ComCiéncia — Revista Eletronica de Jornalismo Cientifico (Disponivel em:
<http://www.comciencia.br/reportagens/negros/19.shtml>).

32 Os dados referentes 2 doagdo de esperma no Brasil e aos critérios de selecio do doador pelos
futuros pais foram retirados das reportagens “Cegonha prét-a-porter”, veiculada na edicdo de
numero 1570 - 3 de junho de 1999 - da Istoé Independente (Disponivel em:
<http://www.istoe.com.br/reportagens/29571_CEGONHA+PRET+A+PORTER+>) e
“Caracteristicas fisicas determinam escolha de doador”, publicada em 10 de setembro de 2011
pelo O Globo (Disponivel em: <http://oglobo.globo.com/saude/caracteristicas-fisicas-
determinam-escolha-de-doador-2701221>).
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p. 33; DUARTE, 2008, p. 9; MONTEIRO, 2012, p. 107; PELBART, 2000). Ao se
perguntar o que é a vida, o pensador italiano lembra que os gregos a definiam a
partir de dois termos: zoé e bios. Zoé refere-se a vida biologica, ao simples fato de
viver, experienciado por todos os seres vivos. Ja bios diz respeito a uma forma de
viver, sentir e pensar o mundo peculiar a um individuo ou grupo especifico. O
poder, segundo Agamben, sempre necessitou da separagdo entre o fato da vida,
z0é, e as maneiras de viver, bios. No regime de soberania, quando o estado “fazia
morrer”, isto é, decidia sobre a vida e a morte de cada um, ele detinha o direito
sobre a vida nua, sobre o fato da vida e, assim, viver significava nio mais que
sobreviver. A maxima biopolitica de “fazer viver” pode sugerir o contrario, mas ao
instaurar situagoes de excecao em nome da seguranca e da defesa da vida, o estado
nada mais faz que manter a logica da soberania. Isso porque as atuais estratégias
biopoliticas continuam a destituir a vida de suas formas peculiares e a reduzi-la a
seu minimo bioldgico. Seria o caso dos que lutam pela sobrevivéncia na condic¢ao
de pacientes das salas de tratamento intensivo nos hospitais, de refugiados ou
perseguidos politicos, de favelados, de carcerarios nas prisdes superlotadas, etc.
Excluidos da comunidade politica e apartados de seus direitos basicos, completa
Agamben que esses individuos tém suas vidas levadas a sua “nudez ultima” sem
que isso constitua um crime, uma vez que tais praticas desumanas sdo
progressivamente incorporadas a ordem juridica dos estados de excecdo
permanentes. Pelbart faz questio de lembrar que nao apenas aqueles sujeitos

marginalizados tém suas vidas depreciadas, mas que a condi¢ao de sobrevivente é

um efeito generalizado do biopoder contemporaneo, ele nao se
restringe aos regimes totalitdrios, e inclui plenamente a democracia
ocidental, a sociedade de consumo, o hedonismo de massa, a
medicalizacao da existéncia, em suma, a abordagem biolégica da
vida numa escala ampliada, mesmo quando promovida num
contexto de luxo e sofisticacio biotecnolégica’.

E por isso que, na perspectiva agambeniana, ndo ha biopolitica que nao
seja, a0 mesmo tempo, tanatopolitica. Em outras palavras, o cuidado com a vida
requer, necessariamente, a producdo da morte. Exterminar a patologia que

comprometia a saude da nacdo por meio dos campos de concentra¢io seria o

33 PELBART, Peter Pil. Vida e morte em contexto de dominagio biopolitica. Disponivel em:
<http://www.iea.usp.br/iea/textos/pelbartdominacaobiopolitica.pdf>. Acesso em 8 de novembro
de 2012.
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mesmo que aperfei¢oar a vida. O mesmo poderiamos dizer quanto as intervengdes
bélicas concretizadas pelas grandes poténcias ocidentais, que incluem a eliminagdo
fisica®* de suspeitos de terrorismo sem condenagao nem processos juridicos. Afinal
de contas, a maioria delas é justificada pelo combate a “brutalidade” islimica e
pela disseminacdo da democracia e dos “direitos humanos”?. Também sob essa
optica poderiamos discorrer sobre as antigas legislacoes eugénicas que procuravam
regulamentar os matrimonios, sobre as praticas de esterilizacdo forcada ou, mais
recentemente, de descarte de embrides com ma formacio genética, de
aconselhamento voltado a prevengdo de riscos, etc. Em todos esses casos sdo
julgados os valores de cada vida e, assim, maneiras de viver sio simplesmente
privadas de seus valores e reduzidas a zoé, vidas nuas quaisquer, expostas a morte.

Ao largo do século XX efetivamente pode ter havido, como sugere a
reflexdo politico-filosofica de Agamben, uma indefini¢io entre biopolitica e
tanatopolitica, entre a busca por saude e a elimina¢do dos imperfeitos, inclusive no
caso dos preceitos transmitidos pela medicina genomica preventiva. Todavia, seria
simplista ver apenas sob a perspectiva da tanatopolitica ou da eugenia a politiza¢dao
da vida na contemporaneidade. Isso porque, mais do que nunca, a vida, hoje, esta
aberta a modifica¢gbes — o que confere ao modo de funcionamento do
aconselhamento genético algumas especificidades das quais nio podemos
prescindir caso queiramos analisd-lo (ROSE, 2007, p. 58). Longe de submetidos a
um destino inexoravel, podemos escolher o que ou como queremos ser a partir de
um leque de possibilidades criado pela biomedicina e por suas tecnologias. O
conhecimento biolégico produzido no nivel molecular ndo analisa cadeias causais
simples e lineares, tipicas do organicismo. O carater cibernético trazido a biologia

pela epistemologia informacional lida, ao contririo, com a complexidade de

3 Tal eliminagio freqiientemente tem ocorrido de forma robotizada, por meio de ataques
controlados remotamente via VANTs (Veiculos Aéreos Nao Tripulados), também conhecidos
como drones. Sistemas peritos que avaliam o que seriam fatores e perfis de risco (sobrenome,
cor da pele, profissdo, viagens anteriores em paises suspeitos, etc.) também sao utilizados para
bloquear os direitos de ir e vir (por exemplo através da proibi¢cdo de entrada num pais ou do
acesso de passageiros a voos comerciais) daqueles viajantes classificados como potencialmente
perigosos. Ao mesmo tempo em que refor¢am a tanatopolitica, artificios tecnolégicos como os
VANTS e os sistemas peritos de triagem escondem o cardter e as motivagdes politicas por tras
das praticas e decisdes que possibilitam — assassinar um provavel terrorista ou impedir que um
viajante desembarque num pafis, por exemplo.

35 Com aspas porque, se tratados como ideais abstratos e universais, os direitos humanos
podem servir como justificativa perfeita para a imposi¢io de certos modos de vida e de
organizacao social (ndo por acaso bem préximos ao individualismo e a democracia neoliberais)
a povos e civilizagdes ndo-ocidentais (PETERSEN, 2013, p. 4).
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interagdes entre multiplos eventos ocorridos em diversos niveis. Através de uma
emaranhada rede de relacdes é descrito, por exemplo, o processo em que, a partir
de uma seqiiéncia genética, € sintetizada uma proteina. Do mesmo modo, depois de
produzida, a a¢do dessa mesma proteina serd exposta em termos de “ligacdes de
ativacoes e desligamentos, cascatas, retroalimentacdes, mecanismos reguladores,
processos epigenéticos, interagdes com vdrios caminhos, e por ai vai”*® (ROSE,
2007, p. 51 — tradug¢do nossa). Como tais processos envolvem certo grau de
aleatoriedade e imprevisibilidade, a biologia é incapaz de estabelecer sinas, apenas
calcula probabilidades, a partir das quais podemos fazer as escolhas que mais nos

conveém.

No novo campo da biopolitica, em que as intervencdes se ddo no
nivel molecular, biologia ndo ¢é destino, mas oportunidade -
descobrir a base bioldgica de uma doenga, da infertilidade, de reagoes
medicamentosas adversas numa cascata de sequiéncias codificantes,
de sinteses de proteinas e de reagdes enzimaticas ndo é resignar-se ao
destino, mas abrir-se a esperanca. Nio implantar um embrido
potencialmente afetado nio é condenar uma pessoa defeituosa ou
inferior 4 morte; isso manifesta a esperanga de que a informacio
bioldgica permitird aos futuros pais maximizar a chance de ter uma
crianga que vai levar uma vida plena. Para quem vive, identificar as
bases biol6gicas de um sofrimento é, pelo menos em principio, tornar
essa condi¢do aberta a intervengdo, transformacdo e corre¢io no
nivel molecular — analisar minuciosamente a condigdo e, em seguida,
corrigir a anomalia ou compensar os elementos em falta. Para
colocar a situa¢ao em termos grosseiros, a biologia tornou-se repleta
de sonhos de reforma tecnolégica®” (ROSE, 2007, p. 51 - traducido
nossa).

Varias questdes €ticas surgem nesse contexto em que a vida estd dada a
manipulagoes. Monteiro (2012, p. 18-21) as discute a partir das transformagoes
epistémicas na transicio da modernidade para a contemporaneidade, as quais

teriam sido causadas, entre outros fatores, pelo advento da biologia molecular. O

% «[...] nexus of activations and terminations, cascades, feedback loops, regulatory
mechanisms, epigenetic process, interactions with other pathways, and much more”.

37 “In the new field of biopolitics, where interventions are scaled at the molecular level, biology
is not destiny but opportunity — to discover the biological basis of an illness, of infertility, of an
adverse drug reaction in a cascade of coding sequences, protein syntheses, and enzyme reactions
is not to resign oneself to fate but open oneself to hope. The nonimplantation of a potentially
afflicted embryo is not to condemn a defective or inferior person to death; it embodies the hope
that biological information may enable potential parents to maximize the chance that they will
have a child who lead a fulfilled life. For one who lives, to identify the biological bases of an
affliction is, in principle at least, to render that condition open to intervention, transformation,
and rectification at the molecular level — to “reverse engineer” the condition and then to rectify
the anomaly or compensate for the missing elements. To put it crudely, biology has become
imbued with dreams of technological reformation”.
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autor comenta que ha, na filosofia de René Descartes, uma rigida cisdo entre
espirito e pensamento, de um lado, e corpo e matéria, de outro, sendo estes dois
ultimos considerados fixos e imutdveis. Intimamente ligada a tal separagio esta a
concep¢ao moderna da ciéncia enquanto uma instancia privilegiada de producio
de conceitos que representam a realidade. Conceitos entendidos como percepgoes
mentais — construidas pelo pensamento — acerca dos fatos empiricos, da matéria
estavel. Alinhada a essa epistemologia desenvolvida com a modernidade estaria a
representagio do corpo que norteou o olhar clinico oitocentista, a do “todo
organicamente unificado”, como a chamou Rose (2007, p. 43-44). Entretanto,
prossegue Monteiro (2012, p. 18-19), a partir do momento em que a biociéncia
contemporanea passa a manipular a materialidade da vida e do corpo, muda
radicalmente aquele estilo de pensamento moderno. Ja nao dispomos de uma
matéria invaridvel a respeito da qual podemos constituir percepcdes intelectuais de
ordem distinta. Hoje, as figuras mais emblemadticas da ciéncia seriam os
organismos transgénicos ou a ovelha Dolly, constructos humanos inconcebiveis
pela natureza. Uma vez que, como lembra o autor, os processos de producio,
manipulagdo e reprodugio da vida em laboratério vém se mostrando um relevante
manancial de lucros para industrias biomédicas e agrobiotecnologicas, sio urgentes
reflexdes criticas quanto aos rumos da biotecnologia, bem como a discussiao de
preceitos éticos capazes de evitar a submissio dos potencias de vida a logica do
capitalismo.

No entanto, se na atualidade a biopolitica encontra-se entranhada na vida
individual e social, a0 mesmo tempo em que a presenga da ciéncia e da politica
“dentro” do mundo chega ao paroxismo — a verdade localiza-se nos objetos
infinitesimais da biologia molecular; governar significa “participar da imanéncia
dos fenomenos” (CASTELFRANCHI, 2008, p. 116) —, parece-nos indtil recorrer a
preceitos normativos transcendentes para discutir os caminhos da tecnobiocéncia.
A produgido de conhecimentos e as tomadas de decisio ndo se dio em vacuos
sociais. Por isso, mais prolifico que nos agarrarmos a um “principialismo”
(PETERSEN, 2013) é investigar em quais configuracdes da sociedade se
desenrolam tais praticas. Quais sdo os sujeitos que nelas se envolvem? Como eles
se relacionam? O que emerge, em termos sociais e politicos, dessas associagoes?

Assim como higienismo e eugenia formaram, em fins do século XIX e inicio

do XX, cidaddos “biologicamente prudentes” (ROSE, 2007, p. 24) - que
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adotavam rigidos hdbitos de limpeza e higiene, escolhiam apropriadamente seus
parceiros, planejavam suas familias, etc. — é possivel que os processos de
subjetivacdo e de sociabilidade, nos dias de hoje, ocorram de modo perfeitamente
ajustado ao funcionamento da biomedicina molecular e do mercado. A partir do
momento em que € classificado como geneticamente em risco — o que em alguns
casos implica em ser visto como paciente ou doente antes mesmo de manifestar
qualquer sintoma — ou como inapto a reproduzir-se naturalmente, um individuo
passa a ser alvo de interesses e de intervengdes por parte de instituicbes como a
medicina, o estado, a justica e o mercado, pois é levado a cuidar-se para ndo
adoecer, a remodelar suas intencdes reprodutivas, a rever seus planos profissionais.
Por isso, cabe indagar como as tecnologias biomédicas de hoje interferem nos
modos pelos quais nos tornamos sujeitos, quer dizer, como concebemos e agimos
sobre nossas personalidades e sobre nossos corpos, como cuidamos de nossa saude,
quais sao os sensos de moralidade que orientam nossas acdes em relagio a nods
mesmos e aos outros. A andlise das maneiras através das quais os individuos se
constituem — e dos coletivos por eles engendrados — pode contribuir para avaliar as
possibilidades de resistir ao saber e ao poder na medida em que revela como os
cidaddos fazem suas escolhas, inventam tdticas e operam resisténcias ao
perceberem-se enquanto alvos e parte ativa de tais saberes, politicas e praticas. No
caso dos injuriados por doengas ou susceptibilidades genéticas, estariam
envolvidas, ai, subjetividades meramente inculcadas pelo “geneticismo” (ROSE,
2007, p. 50) — o “deficiente”, o “futuramente enfermo” — ou individualidades
capazes de dobrar as linhas sobrecodificantes da medicina genomica e de romper

com a totalizacdo do estado acoplado ao mercado?

3.2) Melhor prevenir que remediar:
riscos genéticos e proatividade individual

Além de simplesmente diagnosticarem uma anormalidade e de tratarem
uma patologia, como hd muito tempo fazem os servicos médicos convencionais, os
saberes e técnicas da biomedicina contemporanea possibilitam a deteccdo de riscos
e a prevengdo de doengas. Tomemos como exemplo a enorme variedade de testes

genéticos disponiveis atualmente: no dambito individual, eles auxiliam na avalia¢iao
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de susceptibilidades pessoais a enfermidades como diabetes, obesidade, certos tipos
de cancer, doencas cardiovasculares, neurodegenerativas, etc.; no nivel
populacional, esses testes, aliados a pesquisas governamentais e privadas,
contribuem para a constituicio de bancos de dados genéticos®® que permitem
identificar grupos geneticamente em risco dentro de uma populacio maior
(BUNTON & PETERSEN, 20085, p. 11). Acredita-se que, dessa forma, a gendmica
estd a colaborar para a consolidacio de uma medicina ndo sé preventiva, mas
também personalizada, bem como para o melhor planejamento e execucdo de
politicas de satde publica.

A opg¢ao de Angelina Jolie pela cirurgia de remogao dos seios, por exemplo,
s foi possivel depois da realizacdo do teste genético preditivo e personalizado que
detectou suas altas chances de desenvolver canceres de mama e ovario. No que as
informacoes obtidas com tais testes implicam — sobretudo para os sujeitos que a
eles se submetem? Que atitudes sio adotadas diante do risco de adoecer’’? O caso
de Jolie remete-nos ao que alguns autores percebem, principalmente devido aos
avancos da biomedicina, entre eles os da medicina gen6mica, como
“bioidentidades” (ORTEGA, 2003) ou individuos “somdaticos” (NOVAS & ROSE,
2000, p. 485-491; ROSE, 2007, p. 25-26, p. 109-113; ROSE, 2011, p. 19), quer

dizer, em termos genéricos, seres cujas identidades dependem, em alguma medida,

3 530 polémicos os bancos de dados que armazenam informagdes genéticas, principalmente
porque podem servir como um instrumento de monitoramento populacional utilizado pelo
estado — ao lancar mio de bancos de dados genéticos para identificar grupos de risco no
interior de uma populagio — ou de acesso a informacdes pessoais relacionadas a saude por
parte de planos de satde e empresas — pensamos nas situagbes em que trabalhadores sio
obrigados a se submeter a testes genéticos para conseguir empregos. Nos dois casos, a vigilincia
e o controle sdo exercidos a partir da matéria dividual (DELEUZE, 2010) obtida com
informacoes de exames genéticos. Na Islandia, a parceria do governo com a empresa de
DeCode a fim de que fosse constituido um grande banco de dados genéticos desencadeou
amplos debates publicos e inclusive uma ac¢do judicial movida por um cidadio que queria
resguardar sua propria privacidade genética e a de sua familia (BUNTON & PETERSEN,
2005). A violagdo privacidade genética tem ligagdo préxima com os casos de “discriminacdo
genética”, ocorridos quando doentes ou provdveis doentes sofrem preconceito ou sio
discriminados no mercado de trabalho, por seguros de saude ou de vida, institui¢des de ensino,
que concedem empréstimos, centros de coleta de sangue, etc. (GUEDES & DINIZ, 2009). Nao
obstante, é curioso que varios sites (como o Free The Data — http://www.free-the-data.org/ — e o
Reg4ALL -  https://www.reg4all.org/) estimulem os pacientes a voluntariamente
compartilharem os resultados de seus testes genéticos sobretudo com base na justificativa de
que as pesquisas cientificas serdo aceleradas.

3 A problemadtica em torno do risco ja estava de alguma forma colocada com os conhecimentos
sobre hereditariedade. No entanto, os testes que avaliam predisposi¢des genéticas introduzem
uma dimensdo qualitativa nas discussoes acerca do risco (NOVAS & ROSE, 2000, p. 486). Isso
porque agora os individuos sdo alocados em diversas categorias que variam de acordo com o
grau de risco a que estdo submetidos, as influenciam o modo pelo qual sio tratados — por
planos de saude, por seus futuros parceiros, por conselheiros genéticos, etc.
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de seus tracos corpéreos, e que julgam, agem e experimentam sobre si proprios
com base numa linguagem oriunda da medicina — alta pressio sanglinea, ritmo
anormal do coracdo, colesterol elevado, risco genético e assim por diante. A
familiaridade com o discurso médico e o dominio da terminologia proveniente da
biologia teria proporcionado aos ndo-especialistas inéditas formas de compreender
e de lidar com o corpo humano, de maneira a desenvolver novos tipos de descri¢ao
de si e de cuidado pessoal. Gradativamente, a personalidade é reconstruida a partir
de informacdes prestadas por tecnologias médicas de diagnostico e de tratamento,
por resultados de pesquisas cientificas e por classificacdes de riscos individuais ou
populacionais (EPSTEIN, 2008, p. 503). Assim, interven¢des na materialidade do
organico — via toda sorte de atividades como prética de exercicios, alimentagio
balanceada, utilizagio regular de medicamentos, modificagdes cirurgicas, etc. —
passam a constituir o locus privilegiado para as experimentacdes almejadas no
ambito da psique. Em partes, as condi¢des mentais vinculam-se estreitamente as
fisicas. Os avancos da psicofarmacologia, por exemplo, abrem a transformagoes
aspectos que antes pareciam constituir o cerne de nossas individualidades, como a
personalidade e o humor. E o que ocorre com o Prozac, para citar apenas o caso
mais representativo. Semelhantemente, métodos de mapeamento cerebral
territorializam em partes especificas do cérebro varios de nossos atributos mais
peculiares, como inteligéncia, temperamento, criatividade e desejos.

O que Novas & Rose (2000) abordam como “individualidade somatica”
tem a ver, mais especificamente, com a situacdo daqueles que estio vulneraveis a
riscos genéticos — detectados pelos testes e diagnodsticos capazes de identificar, de
modo probabilistico mas com enorme precisio*’, se e como um individuo pode
adoecer antes mesmo que apresente qualquer sintoma. Segundo esses autores, a
mudanga na concep¢do que temos acerca da vida — agora entendida em termos
informacionais e moleculares —, junto com os desenvolvimentos da medicina
gendmica, provocaram algumas mutag¢des nos modos como os afetados por
doencas genéticas definem e entendem a si mesmos. Reconhecer que os genes

causam doencas tem uma série de implicacdes, entre elas o fendmeno “genetizacio

“0 Busca-se o local exato ocupado pelo gene mutante. A propensio ao cincer de mama, por
exemplo, tem sido associada as mutagdes BRCA1 e BRCA2, ocorridas no cromossomo 13. A
deméncia frontotemporal e a doenca de Parkinson seriam provocadas pela irregularidade
FTDP-17, ligada a mutacdes numa regido especifica do cromossomo 17 (NOVAS & ROSE,
2000, p. 87).
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da identidade”, com a “conseqiiente reducio do sujeito humano a uma mera
expressdo de seu suplemento genético”*' (ROSE, 2007, p. 109 — tradugio nossa). E
0 que ocorre nos casos daqueles que sido diagnosticados como portadores ou
possiveis afetados por anomalias fisicas ou comportamentais cujas causas siao
localizadas no nivel genético-molecular.

Nio é raro que os sujeitos geneticamente em risco demorem a manifestar
suas patologias. O que ndo significa que tais “doentes assintomdticos”, para
utilizar as palavras de Rose (2007, p. 111), assumem uma postura de impoténcia e
resignacdo diante de seus quadros. Pelo contrdrio: ja na fase pré-sintomatica,
incorporam novas responsabilidades éticas e modificam suas formas de vida -
como no exemplo de Angelina Jolie e sua mastectomia preventiva. Longe de gerar
fatalismo ou resignacdo, a redefini¢io de doencas com base na genética produz, na
pratica, o dever de agir no presente para evitar a ocorréncia de males no futuro.
Essa é, inclusive, uma das caracteristicas do “risco genético” descrito por Luis
Castiel, Maria Guilam, Paulo Vasconcellos-Silva e Javier Sanz-Valero (2006). De
acordo com esses autores, principalmente duas categorias de risco tém sido
tradicionalmente utilizadas pela satide publica em suas estratégias discursivas e
praticas: o “risco ambiental”, referente a influéncias externas e incontroldveis
sobre os individuos, que a elas estio involuntariamente submetidos; e o risco
decorrente de “estilos de vida”, associado a opgoes e atitudes individuais e, por
isso, deliberadamente assumido. Nas ultimas décadas, tornaram-se comuns
mengdes a um novo tipo de risco, “genético”, que niao é nem externo nem
escolhido, mas corporificado, encontra-se no corpo mesmo (nas informagoes
genéticas, mais especificamente) de uma pessoa. Esta, por um lado, é redimida de
qualquer culpa quanto a seu risco genético. Afinal, ser portador de uma anomalia
genética ndo é uma opg¢ao. Por outro lado, na medida em que os desenvolvimentos
da gendémica proporcionam um aumento de informagdes sobre as condigdes
genéticas de seus pacientes, esses passam a ter cada vez mais responsabilidades, de
se informarem, de ajustarem seus estilos de vida, de se anteciparem aos riscos, de
tomarem decisdes conscientes, etc. Os riscos genéticos entram, aos poucos, no
dominio da escolha e da responsabilidade individual. E possivel, no minimo,

submeter-se a testes genéticos ou realizar o diagnostico pré-implantacional — no

#«[...] consequent reduction of the human subject to a mere expression of their genetic
complement”.
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caso de uma gravidez em que o embrido estd sujeito a malformacdes — e, a partir
dos dados obtidos com esses procedimentos, fazer escolhas informadas. Dessa
forma, o mesmo movimento que leva a personalizacio da medicina através da
gendmica provoca, também, a concentracdo da responsabilidade pela cura e pela
manuten¢do da saude na figura individual. O sujeito somdtico é o tnico
responsavel por sua satde ou pela deficiéncia de seu corpo e apenas a ele cabe
administrar as implicagdes de suas caracteristicas genéticas. Algo um tanto
compativel com o processo de “responsabilizacio pessoal” diante dos riscos
referentes a saude (CASTIEL et al., 2006) e com o que nota Bruno (2005, p. 61)
como uma “progressiva privatizacdo das trajetérias individuais” e um “cendrio de
individualizacdo da existéncia e radicalizacio da responsabilidade por si mesmo
nos diversos setores da vida privada e publica contemporaneas”.

Em suma, os pacientes em situac¢do de risco, ja numa fase pré-sintomatica,
devem repensar suas relagdes com seus familiares — conjuges, filhos, netos, sejam
eles reais ou potenciais. Do mesmo modo, é importante ajustar as suas condigdes
suas aspiragdes profissionais, dietas, atividades fisicas, de lazer. Devem
reconsiderar seus investimentos de toda ordem: afetivos, financeiros, profissionais,
corporais, etc. A etapa pré-sintomdtica seria como um momento intermedidrio, em
que a patologia ainda ndo se desencadeou efetivamente, mas esti em via de se
manifestar, o que impele o paciente a adotar posturas proativas e a consumir
medidas de protecio (CASTIEL et al., 2006). Para que suas chances de sucesso
aumentem, € indispensavel que o sujeito em risco seja participativo e alie-se ao
médico, conforme prega o modelo psicossocial de aconselhamento genético. Todo
um campo normativo surge para orientar as escolhas e praticas dos doentes
assintomaticos, que adotam comportamentos mais precavidos e formulam novas
estratégias para maximizar suas chances e sua qualidade de vida (NOVAS &
ROSE, 2000, p. 487). Central para esse novo ethos é a obrigacdo de estar sdo. A
saude é entendida como um imperativo e a vida torna-se um empreendimento
estratégico cujo fim ¢é manter e melhorar o bem-estar individual.
Conseqiientemente, julgamentos negativos sdo dirigidos aqueles que, por qualquer
razdo, dispensam uma postura ativa, informada e prudente em relagio ao presente
e também ao futuro.

A quase obrigatoriedade de ter uma vida saudavel e de qualidade esta

diretamente ligada ao surgimento de um tipo de cidaddo-consumidor que o tempo
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inteiro busca fazer valer seu direito de ser informado a respeito de sua satude e sua
liberdade de escolher e comprar conhecimentos e técnicas capazes de garantir a
manuten¢do e maximizacao de seu bem-estar. Sao os proprios individuos que,
voluntariamente, se submetem a um teste genético e modificam seus estilos de vida
ou intengdes reprodutivas a fim de se anteciparem aos ricos. Nesse sentido, a
condic¢do de vulnerabilidade aos riscos genéticos e a individualidade somatica estio
atreladas a constituicdo de sujeitos “livres, mas responsaveis, empreendedores, mas
prudentes, que conduzem a vida de maneira calculista, fazendo escolhas com um
olho no futuro e com a aspiracdo de manter e aumentar seu bem-estar e o de sua
familia”** (ROSE, 2007, p. 111 — traducdo nossa). Associadas a esse processo,
podem estar a se desenvolver novas formas de (auto)controle e de (auto)vigilancia.
E por isso que essas mutagdes contemporaneas da subjetividade afetam ao mesmo
tempo os modos pelos quais nos governamos e somos governados (NOVAS &
ROSE, 2000, p. 486). A esse respeito pode ser util a nogdo roseana de

“ethopolitica”.

Biopolitica, aqui, mistura-se com o que tenho chamado de
“ethopolitica”: a politica da prépria vida e de como ela deve ser
vivida. Com ethopolitica eu quero caracterizar as formas nas quais o
ethos da existéncia humana — os sentimentos, a natureza moral ou as
crengas orientadoras de pessoas, grupos ou instituicdes — passou a
fornecer o "meio" através do qual o autogoverno do individuo
autbnomo pode ser conectado com os imperativos de um bom
governo. Na ethopolitica, a prépria vida, como é vivida em suas
manifestacdes cotidianas, é objeto de julgamento. Se a disciplina
individualiza e normaliza, e o biopoder coletiviza e socializa, a
ethopolitica preocupa-se com as técnicas de si pelas quais os seres
humanos devem se julgar e agir sobre si proprios para se fazerem
melhores do que sio** (ROSE, 2001, p. 18 — tradugio nossa).

Os dispositivos de diagndstico, monitoramento e tratamento de doengas

genéticas funcionam, entio, a0 mesmo tempo como tecnologias politicas e morais.

42 «[...] free yet responsible, enterprising yet prudent, conducting life in a calculative manner by
making choices with an eye to the future and with the aspiration of maintaining and increasing
his or her own well-being and that of their family”.

43 “Biopolitics, here, merges with what I have termed ‘ethopolitics’: the politics of life itself and
how it should be lived. By ethopolitics I mean to characterize ways in which the ethos of human
existence — the sentiments, moral nature or guiding beliefs of persons, groups, or institutions —
have come to provide the ‘medium’ within which the self-government of the autonomous
individual can be connected up with the imperatives of good government. In ethopolitics, life
itself, as it is lived in its everyday manifestations, is the object of adjudication. If discipline
individualizes and normalizes, and biopower collectivizes and socializes, ethopolitics concerns
itself with the self-techniques by which human beings should judge themselves and act upon
themselves to make themselves better than they are”.
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Sao afinados com a racionalidade neoliberal que procura agir nio tanto “de cima
para baixo”, por meio de atuagdes explicitas por parte do estado, mas a partir da
criacio de condigdes que facilitam a autorregulagio individual auténoma
(POLZER et al., 2002). A inclusdo de saberes e praticas oriundos da medicina
preventiva (como testes genéticos) nos sistemas publicos de saude se encaixa
perfeitamente nesse contexto. O aconselhamento e a realizacao de testes genéticos
tomam como principios basilares o direito de saber e a nao-diretividade, os quais,
por sua vez, possibilitam que os sujeitos fagam escolhas de forma livre e
independente, a partir de informagdes imparciais. Dessa forma, os individuos
vigiam e administram a si mesmos ndo porque sio coagidos a fazé-los, mas
simplesmente porque exercem suas liberdades de decidir. Regulacdo que torna-se
constante e generalizada, ja que o cuidado consigo é praticado mesmo na auséncia
de qualquer doenga ou sintoma (POLZER, 2000, p. 3-4). Os tipos de controle
social que agora surgem também tem claras conota¢bes morais, pois “ndo se
conhecer” ou nido tomar “decisdes corretas” sdo atitudes tidas como omissoes e

que desencadeiam sentimentos de culpa nos individuos envolvidos.

3.3) Associacoes de pacientes e ativismo

Se por um lado a medicina genOmica envolve inéditas formas de
identificacdo pessoal (manifestadas pela individualidade somdtica), por outro ela
implica, igualmente, em novos tipos de interagdo social. O antropdlogo norte-
americano Paul Rabinow foi um dos primeiros a voltar-se a esse fenomeno ao se
dar conta de que novos tipos de identidade coletiva estio a aparecer com o
desenvolvimento do saber biomédico e com as novas tecnologias de diagnostico e
de monitoramento de riscos e susceptibilidades a ele associadas. Para entender
como os efeitos de verdade produzidos acerca da vida influenciam a existéncia
humana nas esferas cultural, social, econdémica, ética e politica, Rabinow
encontrou na idéia de “biossociabilidade” um importante recurso analitico.
Conceito que, como apontam Sahra Gibbon & Carlos Novas (2008, p. 3), embora
se aproxime de outras tentativas de discorrer sobre as relacdes entre identidade e
tecnologia — como a feita por Haraway (2009) através da figura do ciborgue —,

distingue-se por se voltar a novas formas de identidade e de sociabilidade
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associadas especialmente a novos campos do conhecimento (como a biologia
molecular e a gendmica) e a relagdes de poder que atravessam os ambitos
industrial, do mercado, académico, médico, entre outros referentes a producio
cientifica. Uma vez que auxilia o entendimento dos avangos nas ciéncias da vida
tendo em vista o ativismo dos pacientes, as influéncias da industria de
biotecnologia e a infiltragio da logica capitalista no estudo e na manipulagao dos
processos vitais, a biossociabilidade pode ser uma importante ferramenta para a

analise das dinamicas tecnobiocientificas. Nas palavras do proprio Rabinow,

seguramente haverd a formacdo de novas identidades e praticas
individuais e grupais, surgidas destas novas verdades. Haverad grupos
portadores de neurofibromatose que irdo se encontrar para partilhar
suas experiéncias, fazer lobby em torno de questdes ligadas a suas
doengas, educar seus filhos, refazer seus ambientes familiares, etc. E
isto que entendo por biossociabilidade. [...] Haverd, sim, grupos
formados em torno do cromossomo 17, locus 16.256, sitio 654.376,
alelo com substituicio de uma guanina. Esses grupos terdo
especialistas médicos, laboratodrios, historias, tradicdoes e uma forte
interven¢do dos agentes protetores para ajuda-los a experimentar,
partilhar, intervir e “entender” seu destino (RABINOW, 2002, p.
147).

Tais conjecturas sdo frutos do trabalho feito por Rabinow sobre a Association
Frangaise Contre les Myopathies, uma organizacdo ndo governamental francesa
composta por afetados por distrofias e fraquezas musculares. Cientes de que suas
doencas pareciam ser negligenciadas, os integrantes dessa associacdo abandonaram
o modelo de ajuda caridoso e benevolente com que eram assistidos e tornaram-se
mais ativos. Colaboraram com pesquisadores por meio da doagao de amostras de
sangue para analises de DNA que tinham como inteng¢do localizar os genes
responsaveis por suas anomalias. Apoiaram os esfor¢os franceses para mapear o
genoma humano e levantaram fundos para laboratérios que faziam pesquisas dessa
natureza.

Em termos tedricos, o conceito de biossociabilidade foi cunhado, segundo
Rabinow, em contraposi¢ao a sociobiologia, para a qual a “cultura é construida
com base numa metifora da natureza” (RABINOW, 2002, p. 143), isto é,
determinantes biolégicos pode ser utilizados para explicar o comportamento
humano e a ordem social. Nesse sentido, compreendidas as forgas biologicas e
evolutivas que agem sobre o homem e sobre as populacdes por ele compostas, seria

possivel fazer uma sociedade mais racional, eficiente e saudavel — seria o caso da
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eugenia, com suas intervencbes acerca da reprodu¢io humana (GIBBON &
NOVAS, 2008, p. 3). Como alternativa a sociobiologia, a biossociabilidade prevé
uma natureza aberta a modificacio humana. O natural deixa de ser entendido
como uma entidade que segue suas proprias leis na medida em que novas formas
de vida vao sendo criadas e recriadas através das praticas cientificas. Com a
biossociabilidade, “a natureza sera modelada na cultura compreendida como
pratica; ela serd conhecida e refeita através da técnica, a natureza finalmente se
tornara artificial, exatamente como a cultura se tornou natural” (RABINOW,
2002, p. 144). Ja nao ha sentido buscar na biologia uma base explicativa para a
sociedade e a cultura. Por fazer do “natural” o lugar da artificialidade, como
qualquer objeto produzido pelos seres humanos, o desenvolvimento da genética
marcaria, entdo, o fim da utilizacio da biologia como metafora da sociedade
moderna (GIBBON & NOVAS, 2008, p. 4).

O estudo de Rabinow sobre os portadores de miopatias é bastante alinhado
com a proposta de Steven Epstein (2008) de que devemos analisar as
transformacdes da biomedicina ndo apenas “de cima para baixo”, mas também
levando em conta as maneiras pelas quais forgas sociais dispersas (entre elas os
movimentos pela satide) promovem, em relacio aquelas mesmas transformagoes,
apoios e aliangas ou resisténcias e cisdes. £ importante, para Epstein, entender
como identidades construidas em torno de doengas — algo bastante parecido ao que
descrevemos como “individualidades somaticas” — tornam-se forcas facilitadoras
de agregacdes de coletividades e de mobilizac¢des politicas. Quanto ao surgimento

desses movimentos, o autor pergunta, ainda,

como as ag¢des dos pacientes ou de seus representantes leigos alteram
a forma como a medicina é praticada, os servicos de assisténcia a
saude sdo distribuidos, a pesquisa biomédica é realizada e tecnologias
médicas sio desenvolvidas? [...] Quais desafios esses atores leigos
colocam para a autoridade de especialistas credenciados e que tipos
de aliancas eles constroem com os profissionais? (EPSTEIN, 2008, p.
499-500 — traducdo nossa)**

# “How do the actions of patients or their lay representatives change the way that medicine is
practiced, health care services are distributed, biomedical research is conducted, and medical
technologies are developed? [...] What sorts of challenges do these lay actors pose to the
authority of credentialed experts and what kinds of alliances with professionals do they
construct?”
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Tal como Rabinow, Epstein acredita que as associagbes de pacientes tém
capacidade de agir sobre e modificar a rede de relagdes na qual se inserem as
institui¢oes biomédicas, o estado e o mercado. Por isso, os grupos biossociais
seriam pecas-chave no despontar e no desenvolvimento de cidadanias que tém sido
chamadas de “bioldgica”, “biomédica”, “biopolitica” ou “genética” (EPSTEIN,
2008, p. 503). No que se refere as pesquisas cientificas, conseguem arregimentar
recursos para os laboratérios, participar ativamente dos processos decisorios
concernentes aos rumos das investigagOes, dos debates éticos suscitados pela
participagdo de pacientes nos experimentos, da interpretagao e da divulgag¢iao dos
resultados das pesquisas — em alguns casos, coletivos de biossociabilidade chegam a
contribuir para a organizacdo de conferéncias académicas e para a publica¢io de
artigos e livros em coautoria com os cientistas —, etc. Em resumo, as associagoes de
pacientes buscam fundar novos modelos de investigacio, mais participativos e
abertos a aliancas entre cidaddos leigos e especialistas (EPSTEIN, 2008, p. 520).
Quanto aos ambitos do estado e do mercado, os movimentos biossociais atuam no
sentido de influenciar as prioridades do financiamento publico de trabalhos
cientificos e de programas de saude publica, de interferir nos processos de
legislacdo e regulamentacdo relativos a pesquisa e a pratica da biomedicina, além
de lutar contra certos poderes da industria farmacéutica e de laboratérios de
biotecnologia, seja através da busca pela producdo e pela populariza¢do do acesso
a determinados medicamentos, sobretudo os utilizados no tratamento de doencas
raras, ou da reivindica¢do de propriedade intelectual sobre a patente de genes, por

exemplo (EPSTEIN, 2008, p. 521).

Since 1996 The NF Network has played a vital role in securing

NEUROFIBROMATOSIS OVER $258 MILLION
N ETWORK For NF Research

GET INVOLVED

FIGURA 10 - Além dos 258 milhdes de dolares conquistados para a realizacio de
pesquisas cientificas, a “Neurofibromatosis Network”, uma organiza¢do norte-americana
que congrega associacoes de portadores de neurofibromatose, promove campanhas
educativas, difunde informagdes sobre a doenga entre os individuos por ela afetados e
contribui para a constru¢do de um banco de dados unificado a ser utilizado para auxiliar os
cuidados médicos voltados a enfermidade. A padgina da “NF Network” conta com um
mecanismo que facilita o contato entre ativistas e congressistas dos EUA possivelmente
interessados em abracar as causas da organizacdo — basta que o internauta forneca seus
dados para que seja enviada a um legislador uma mensagem que reivindica fundos para
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pesquisas voltadas a neurofibromatose. (FONTE: NEUROFIBROMATOSIS NETWORK.
Disponivel em: <http://www.nfnetwork.org/>)

A tentativa de participar ativamente das pesquisas cientificas, assim como
de auxiliar seu financiamento, coordenacio e avanco é uma caracteristica que
distingue os atuais agrupamentos biossociais dos que existiam no passado.
Enquanto antigas associagbes de pacientes promoviam a troca de experiéncias e
ajuda entre seus membros, buscavam apoio e recursos para individuos afetados e
para suas familias e reivindicavam melhorias no cuidado e no tratamento médicos,
os grupos de hoje, como foi dito, atuam como parceiros dos cientistas: procuram
incitar e direcionar suas pesquisas a fim de acelerar descobertas relacionadas a
condicoes genéticas especificas, tais como terapias e curas. Nesse sentido, os
pacientes niao sio meros receptiaculos dos avancos conquistados pelos geneticistas.
Pelo contrario: ambos se influenciam mutuamente. Assim, estd a se reconfigurar,
em termos mais abrangentes, a relacido entre médicos e pacientes. A rigida fronteira
que antes os separava comeca a ganhar alguma porosidade. Como aponta Epstein
(2008, p. 506), em alguns casos, dada a importincia da experiéncia e da vivéncia
da doenca, pacientes e ativistas adquirem autoridade e comportam-se como
especialistas. Em outras situagdes, cientistas e médicos abracam causas de
movimentos e agem como militantes. Ha ainda circunstancias em que pacientes e
especialistas se engajam juntos em prol de um mesmo designio. Exemplo dessa
ultima modalidade de ativismo seria a iniciativa, liderada tanto por acometidos por
doencas ou riscos genéticos quanto pela Sociedade Brasileira de Genética Médica,
de implementar o aconselhamento genético no sistema publico de satude brasileiro.
Portanto, com as novas formas de ativismo, cidadania e “expertise leiga”
(GIBBON & NOVAS, 2008, p. 8; EPSTEIN, 2008, p. 517), ja nao vigoram
relagdes verticalizada entre médicos que exercem autoridade sobre seus pacientes®.
Estes, pelo contririo, revelam-se indispensaveis ao trabalho dos especialistas na

medida em que sio portadores de um conhecimento proveniente da convivéncia

4 Poder-se-ia dizer até que o conhecimento médico perde parte de sua legitimidade, pois passa
a disputar e deve adequar-se a troca de experiéncias e ao saber produzido por grupos de
biossociabilidade, varios deles se valendo da web para facilitar suas discussdes. A esse respeito é
interessante o debate “A relagio médico-paciente e a internet”, publicado na Revista do
Conselho Regional de Medicina do Estado de Sdao Paulo (edi¢io 58/janeiro-mar¢o de 2012).
Para um dos médicos debatedores, a internet e as informacdes provenientes de comunidades e
foéruns compostos por leigos sdo vistas como causadoras de uma “crise de confian¢a” e de uma
“simetria na relacao médico-paciente”.
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com a doenga. Dai a constatacdo de uma “cooperacdo epistémica” entre pacientes
e médicos ou mesmo de uma relagio “parasitaria” entre ambos (EPSTEIN, 2008,
p. 517).

Deborah Heath, Rayna Rapp e Karen-Sue Taussig (2004) propéem uma
definicio e um modelo analitico para a cidadania genética embasados,
principalmente, na idéia de que ciéncia e politica estio intimamente relacionadas.
Logo, ja ndo ha uma fronteira que separa tecnociéncia e o resto da sociedade ou,
no minimo, de que existe uma estreita interdependéncia entre o laboratério e o
contexto em que ele se encontra. Interessa as autoras mapear os links que
conectam atores nao-humanos (os genes responsdveis por certas doengas, as
técnicas utilizadas para estuda-los, os aparelhos envolvidos nos rastreamentos
genéticos, por exemplo), cientistas, politicos, ativistas de coletivos biossociais e
pacientes numa esfera publica na qual se exerce a cidadania genética.

O poder que circula nesse ambito seria constitutivo, nos dizeres de Heath et
al. (2004, p. 155-157), de uma “politica ciborgue”, que mescla natureza e cultura,
agéncias nao-humanas e humanas, e de uma “politica incorporada”, ja que
caracteristicas corporais apresentam-se como fontes identitarias de grande
relevancia. O ativismo em torno da AIDS, do cancer de mama, de deficiéncias
fisicas e mentais, todos eles operam a partir de identificacdes decorrentes de
diferencas bastante especificas inscritas na materialidade do corpo. Ao assumir as
peculiaridades biologicas como fatores fundamentais ao reconhecimento mutuo, a
cidadania genética claramente se distancia de outras formas classicas de
cidadania*, que, pelo menos dentro dos limites de um estado-nagio, amparavam-

se no universalismo de um sujeito auténomo portador de direitos — diga-se de

* Rose (2007, p. 131-132) comenta que varios “projetos de cidadania” — isto é, formas pelas
quais as autoridades concebem os individuos como cidadaos no intuito de agir sobre eles — se
sucederam na histéria dos paises ocidentais desenvolvidos: o direitos civis concedidos no
periodo oitocentista levaram ao surgimento da cidadania civil, que aos poucos foi ganhando
novas camadas, como a da cidadania politica, no século XIX, e a da cidadania social, no XX.
Detalhe importante é que todos esses tipos de cidadania, além de fundamentalmente culturais,
eram essencialmente nacionais, circunscritos as fronteiras do territério de uma nacéo. E curioso
observar, todavia, que além de concebida em termos sociais, politicos e fisicos, ja na passagem
do século XVIII para o XIX, a nagdo também era entendida, ao menos em parte, como uma
entidade biol6égica (p. 138) — basta levarmos em conta as estratégias biopoliticas a ela
direcionadas, como a eugenia. Para Rose, a possibilidade de surgimento de novas modalidades
de cidadania, como a “bioldgica” e a “genética”, é aberta com a crise recente, ligada a
globalizacdo, da nag¢dio como uma unidade cultural, politica e econdmica e com os
desenvolvimentos da biomedicina, que reconfiguram processos identificagio pessoais e
coletivos.
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passagem, universalismo que, embora desta vez transmutado no formato da ética
discursiva e da racionalidade argumentativa, também é muito caro a nog¢io de
esfera publica entendida em termos habermasianos. O unitdrio e o universal
desmancham-se, entdo, em fung¢do de tragos bioldgicos altamente particulares,
marcadores de diferencas que, por seu turno, alteram consideravelmente as regras e
o funcionamento da arena publica de debates e negociacdes politicas.

Alguns exemplos de grupos de ativismo norte-americanos, como o DebRA
(Dystrophic Epidermolysis Bullosa Research Association) e o GA (Genetic
Alliance), sdo uteis para sinalizar aspectos do funcionamento da cidadania genética
(HEATH et al., 2004). As origens do primeiro grupo datam do final da década de
70, quando varios pais de criancas com epidermolise bolhosa levaram seus filhos,
visivelmente afetados pelos sintomas da enfermidade (trata-se de uma doenca
genética rara causadora de grande sensibilidade na pele, fazendo-a susceptivel a
lesdes e a formagao de bolhas), ao congresso dos EUA. O objetivo era chamar a
atencdo dos parlamentares para as condi¢des em que viviam os sujeitos acometidos
pela epidermolise bolhosa e garantir recursos federais para pesquisas bdsicas
voltadas a moléstia. Meta que foi alcancada, pois os pais conquistaram o apoio de
Mark Hatfield, senador que tornou-se grande aliado das reivindicag¢des por fundos
direcionados a pesquisas médicas. O trabalho dos cientistas, por seu lado, em vez
de autossuficiente e fechado sobre si mesmo, passa a depender diretamente dessa
interse¢do entre ativistas e estado e de seus efeitos. Isso ajuda a esclarecer como a
dinamica do laboratério, em contexto de tecnociéncia, constitui-se em
continuidade com as relacdes de poder e forgas econdmicas do campo social.

A alianga entre as necessidades dos familiares de acometidos por
epidermélise bolhosa e o compromisso do senador Hatfield — quer dizer, a
convergéncia entre a vivéncia “incorporada” e cotidiana da condicdo genética e a
politica legislativa — é um caso bem ilustrativo de cidadania genética. Com o passar
do tempo, o movimento ganhou reconhecimento e institucionalizou-se por meio do
DebRA. Como varios outros grupos organizados com base em doengas genéticas, o
DebRA surgiu a partir do desespero familiar: uma maie disposta a entrar em
contato com pais em situagdo semelhante para juntar apoio, ir a Washington e
pressionar o congresso norte-americano. De acordo com o depoimento de uma da
fundadoras do grupo, entrevistada por Rapp, os pais estavam decididos a utilizar

estrategicamente os machucados expostos e o sofrimento dos filhos como forma de
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sensibilizar os parlamentares. O apoio estatal veio direta — através da concessio
dos recursos pleiteados pelo movimento — e indiretamente — tempos depois, o
Departamento de Defesa dos EUA resolveu desenvolver pesquisas sobre a
epidermolise bolhosa, ja que as lesdes por ela provocadas sio muito parecidas com
as dos militares feridos em guerras. Outro apoio também foi conquistado
inesperadamente: o da industria farmacéutica Novartis, interessada no mercado em
potencial para técnicas e medicamentos utilizados no tratamento de ferimentos na
pele, o qual incluiria, além dos pacientes de epidermolise bolhosa, diabéticos (ja
que a diabetes pode causar irritagdes e infec¢bes cutaneas), vitimas de queimaduras
e soldados machucados em guerras.

O grupo GA tem uma histéria igualmente interessante (HEATH et al.,
2004, p. 162-163). Fundado em 1986, a associacdo formou uma grande coalizdao
com mais de duzentas organizagbes de ativistas leigos que abragavam causas
relacionadas a doengas genéticas. O grupo s6 ganhou o nome “Genetic Alliance”
em 2000. Até entdo, chamava-se Alliance of Genetic Support Groups. Como
apontam Heath et al., tal mudancga e a forma como foi justificada sdo significativas
para perceber as reconfiguragdes dos movimentos de cidadania genética nos
ultimos anos. Se no momento de sua criagdo e em etapas posteriores a atividade
distintiva do grupo era estimular e promover ajuda matua entre seus membros, aos
poucos suas agoes se diversificaram e tomaram as formas dos coletivos biossociais
que aqui vém sendo ressaltadas. De acordo com a justificativa da propria GA

citada pelas autoras,

nosso nome fundador [...] deixou de ser uma representagdo exata do
que nos tornamos ao longo dos udltimos 14 anos. Em 2000, essa
organizacdo é muito mais diversificada do que uma coalizio de
grupos de apoio. Nos nos tornamos uma coalizio de consumidores,
profissionais, érgdos publicos, empresas de biotecnologia, clinicas de
diagnéstico genético, secretarias de saude publica e hospitais infantis,
para citar alguns exemplos. [...] Entdo... porque a nossa associa¢io
inclui todas as partes interessadas, porque somos a forte Voz do
Consumidor, porque o nosso nome precisa dizer quem e o que
somos... decidimos mudar nosso nome para Genetic Alliance...*’

47 “QOur founding name [...] was no longer an accurate representation of who we have become
over the past 14 years. In 2000, this organization is much more diverse than a coalition of
support groups. We have become a coalition of consumers, professionals, public agencies,
biotechnology companies, genetic diagnostic clinics, public health departments, and children’s
hospitals, to name a few. [...] So... because our membership includes all the stakeholders,
because we are a strong Consumer Voice, because our name needs to say Who and What we
are... we decided to change our name to the Genetic Alliance...”
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(GENETIC ALLIANCE apud HEATH et al., 2004, p. 163 -
tradugdo nossa).

Também ¢é bastante representativa a declara¢do de Sharon Terry, atual presidenta
da GA e mae de duas criancas afetadas por uma doenca genética rara*®. Segundo
ela, pais em situagdes semelhantes a sua ja ndo apenas sentam-se para chorar e
lamentar por suas condi¢des, mas engajam-se diretamente com a busca por apoios
e tratamentos para as moléstias de seus filhos (HEATH et al., 2004, p. 163).
Portanto, além da importantissima tarefa de proporcionar ajuda mutua e de
facilitar a superagdo da dor experimentada por pais de filhos doentes, a GA
desenvolve varias outras atividades, sendo suas parcerias com inimeros institutos

de pesquisa talvez a mais importante.

3.4) Cidadania bioldgica: politica pelas entranhas

Embora seja claro o engajamento politico dos coletivos biossociais, alguns
autores, entre eles Francisco Ortega, preferem enfatizar o aspecto individualista e

despolitizado desses agrupamentos.

A Dbiossociabilidade é uma forma de sociabilidade apolitica
constituida por grupos de interesses privados, ndo mais reunidos
segundo critérios de agrupamento tradicional como raca, classe,
estamento, orientacdo politica, [...] mas segundo critérios de saude,
performances corporais, doencas especificas, longevidade, etc. Criam-
se novos critérios de mérito e reconhecimento, novos valores com
base em regras higiénicas, regimes de ocupagio de tempo, criacdo de
modelos ideais de sujeito baseados no desempenho fisico. As agdes
individuais passam a ser dirigidas com o objetivo de obter melhor
forma fisica, mais longevidade, prolongamento da juventude, etc. Na
biossociabilidade todo um vocabuladrio médico-fisicalista baseado em
constantes bioldgicas, taxas de colesterol, tono muscular,
desempenho fisico, capacidade aerébica populariza-se e adquire uma
conotacdo ‘quase moral’, fornecendo os critérios de avalia¢do
individual. Ao mesmo tempo todas as atividades sociais, ladicas,
religiosas, esportivas, sexuais sdo resignificadas como praticas de
saude (ORTEGA, 2003, p. 63-64).

* Terry é uma figura proeminente da cidadania genética norte-americana. Além de presidenta
da GA, ela e seu marido sio fundadores da PXE International, uma organizagio de ativismo em
torno do pseudoxantoma eldstico, doenga de seus filhos. O casal ji prestou consultorias a
grupos de ativistas leigos em vdarias partes do mundo a fim de difundir o modelo de
implementacdo e as estratégias utilizadas pela PXE. Terry também faz parte da autoria de mais
de 90 artigos académicos e contribuiu para a “descoberta” do gene associado ao
pseudoxantoma elastico, cujos direitos de propriedade concedeu a PXE International.
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E preciso esclarecer que Ortega ampara seu argumento numa comparagio entre o
“cuidado consigo” na Antigiiidade e o ascetismo contemporaneo. Nas asceses
cldssicas greco-romanas e cristds, o corpo que era trabalhado e submetido a
praticas e a testes metddicos constituia um atestado auténtico de habilitacdo para o
exercicio das atividades publicas. Havia ai, portanto, uma clara dimensao politico-
social, presente na preocupagio com o outro e com a cidade. As técnicas de ascese
corporal contemporaneas, em contrapartida, teriam contribuido para a formacio
de modos de existéncia autocentrados e individualistas, ja que tém como objetivo,
principalmente, a busca pelo corpo perfeito e pela saide individual.

As reflexdes de Evelina Dagnino (2004) sobre a ligacdo da racionalidade
neoliberal com as democracias da década de 90 em diante ajudam a entender o que
seria, na visao de Ortega, uma despolitizacio e uma mera defesa de interesses
privados pelos grupos de biossociabilidade, e também as especificidades da
participac¢io e do engajamento politico dos movimentos de cidadania biologica. Na
perspectiva da autora, haveria uma “confluéncia perversa” entre as propostas de
fazer o jogo politico mais democratico e participativo e a implementagio de um
projeto neoliberal baseado num estado que cada vez mais se isenta do dever de
garantir direitos fundamentais, transferindo suas responsabilidades para a
sociedade civil. O problema surge principalmente do fato de que tanto as tentativas
no sentido de democratizar a politica quanto o neoliberalismo convergem ao
demandarem uma sociedade civil ativa e propositiva (DAGNINO, 2004, p. 97). A
proliferagio de Organiza¢bes Ndo-Governamentais seria um sintoma desse
processo; “elas sao freqiientemente vistas como os parceiros ideais pelos setores do
Estado empenhados na transferéncia de suas responsabilidades para o dambito da
sociedade civil” (DAGNINO, 2004, p. 101). A nogao de participagdo, em vez de
entendida como a articulagao de dissidéncias e contra-forgas frente ao estado, é
ressignificada enquanto “participacdo solidaria” baseada no voluntarismo e como
“responsabilidade social” que cabe aos individuos e as empresas. Assim, a idéia é
“despida de seu significado politico e coletivo, passando a apoiar-se no terreno
privado da moral” (p. 102). Participar é “fazer o bem”. Por fim, também a
cidadania passa a ser vista como uma luta constante, desde baixo, por parte de

sujeitos sociais ativos, pela invencdo de novos direitos (e nio pelo acesso aos
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direitos universais e abstratos previamente definidos)*. Processo que se da,
comumente, de modo individualizado ou encabeg¢ado por grupos sociais restritos, e
ndo mais por grandes movimentos sociais. Outra especificidade é a forte conexio
entre cidadania e mercado; apagam-se as fronteiras entre cidaddo e consumidor.
“Num contexto onde o Estado se isenta progressivamente de seu papel de
garantidor de direitos, o mercado é oferecido como uma instancia substituta para a
cidadania” (DAGNINO, 2004, p. 106).

De fato, ha uma ambivaléncia no neoliberalismo. Faz sentido pensar a
proatividade individual frente aos riscos genéticos e, de modo abrangente, a
ethopolitica de que fala Rose (2001), como tracos tipicamente neoliberais, da
mesma maneira como € pertinente entender a cidadania da biossociabilidade como
uma transferéncia para a sociedade civil de encargos que antes seriam estatais (o
financiamento e a promog¢io de pesquisas cientificas ou a implementagao de
servicos de aten¢do a saude, por exemplo) — algo semelhante ao que aconteceria
com a “onguiza¢do” dos movimentos sociais. Tais individuos e grupos podem, sim,
ter sido estimulados pela cultura de cidadania ativa que tomou forma nas
democracias neoliberais avangadas, em que estado e mercado o tempo todo devem
escutar e se modular de acordo com as demandas de sujeito e coletivos portadores
de interesses cada vez mais particulares e restritos. Contudo, mesmo nessas
condicdes, convém ndo obliterar as redes de contra-poder instituidas por esses
mesmos individuos e grupos, suas recusas em ocupar a posi¢ao de meros pacientes,
receptores passivos da expertise médica e das decisdes tomadas num sistema
politico representativista. Doentes verdadeiros ou potenciais, suas familias e seus
representantes legais passam a desempenhar papéis centrais na economia, na
politica e na ética da satide. E exatamente essa possibilidade inédita de participacdo

individual, bem como a incessante produgio de liberdades pelo neoliberalismo, que

criam espago para novas reivindicagdes e conflitos. Brechas que, uma vez abertas,

# Como aponta Dagnino (2004, p. 104), reivindica-se, agora, o direito a diferenca para
radicalizar e ampliar o direito a igualdade. A luta é pelo “direito a ter direitos”: a moradia, a
protecdo do meio ambiente, sobre o proprio corpo... Parece-nos que os coletivos de
biossociabilidade e a cidadania que deles emana funcionam dessa maneira. Clamam por direitos
bastante peculiares a partir de condicdes corporais especificas e da convivéncia direta com
algumas doencas e seus efeitos. Também operaria dessa forma, como serd tratado adiante
(secdo 3.5), a tentativa de “criar” o direito de ter filhos surdos através de microtaticas voltadas
a subversdo do aconselhamento genético utilizadas por defensores do “orgulho surdo”.
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permitem que a medicina gen6mica seja ampliada para incluir maior diversidade de
desejos e expectativas da parte de seus pacientes.

Definitivamente, os grupos biossociais nio se formam em funcdo de
“critérios de agrupamento tradicional como raca, classe, estamento, orientagio
politica”, mas isso ndo os faz, como parece acreditar Ortega, menos politizados.
Pelo contrdrio: a simples transformac¢io do sofrimento diante de uma doenga num
novo fator de sociabilidade e mobilizagao é, por si s6, um ato politico. Afinal, de
que outra maneira, a ndo ser defendendo interesses privados intimamente
relacionados a suas condigdes corporais e de satude, individuos doentes poderiam
lutar politicamente? Se entendemos a politica nos moldes tradicionais, feita apenas
por movimentos sociais ou entidades de classe, por exemplo, as associagdes de
pacientes de fato parece apoliticas ou excessivamente interessadas para comporem
a vida comum. Todavia, o que elas inventaram foi uma nova forma de inser¢ao e
participac¢do na esfera publica, inaugurando a prética de uma politica incorporada,
como a chamaram Heath et al. (2004), na qual condi¢des corporais e
bioidentidades sdo, em vez de indesejadas, centrais nos processos de negociacio e
deliberacgio.

Ao reclamarem por maior horizontalidade na relagio entre leigos e
especialistas e ao buscarem mais participacao nas tomadas de decisdo (sejam elas
politicas, econdmicas ou cientificas), o que os movimentos de biossociabilidade
parecem colocar em xeque € a tecnocracia assentada na expertise tecnocientifica e,
de forma mais ampla, o proprio sistema representativo em vigor nas democracias
ocidentais. Os excertos jornalisticos de que langamos mao no capitulo 2 atestam
que sdo comuns os anseios dos pacientes de se envolverem mais intensa e
diretamente nos processos de aconselhamento genético, por exemplo através das
tentativas de fazer valer o direito de saber e de acessar informagdes genéticas,
mesmo em situacoes mais delicadas®®, ou o direito de realizar, de modo
independente e sem o intermédio de profissionais, os testes genéticos que sio
oferecidos diretamente ao consumidor. Vdarias outras questdes surgem com oS
avangos e com a disseminacio da medicina gendmica, as quais, para serem

compreendidas e resolvidas, parecem necessitar cada vez mais da inclusdo e da

50 Como foi exposto, casos de doengas incurdveis, de falsa paternidade, entre outros, resultam
em questOes éticas e deixam em duvida os médicos, sem saber se contam ou ndo a verdade a
seus pacientes.
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participacdo dos sujeitos envolvidos em processos deliberativos. Pensamos, aqui,
nas problematicas acerca da propriedade intelectual diante do patenteamento de
genes, da ética das experimentacdes clinicas com seres humanos, da privacidade
diante de bancos que armazenam informagoes genéticas, etc.

Michel Callon (2009) acredita que é possivel, a partir da inclusio de nao-
especialistas em decisdes referentes a questdes sOcio-técnicas, aprimorar a
democracia representativa® — pelo autor chamada democracia “delegativa”, de
certa maneira tecnocratica, ja que sobrevaloriza os pareceres de experts nas
tomadas de decisio - e transformd-la numa democracia “dialégica”, em que
saberes leigos e vivéncias de cidadios comuns, como os que integram grupos de
biossociabilidade, sio levados em conta e podem contribuir para os conhecimentos
cientificos. O que estd em jogo é a democratizacdo da democracia, a procura por
procedimentos e mecanismos que permitam que individuos e grupos decidam,
diretamente, o que é melhor para si proprios e que assumam as rédeas do proprio
destino’2.

Diante de uma controvérsia socio-técnica, individuos por ela afetados,
cientistas e autoridades podem, juntos, trocar experiéncias e vislumbrar
alternativas. Com isso, hd uma aprendizagem e descoberta mutua entre esses
atores, uma redefinicio de identidades e constituicio de aliancas que seriam

inconcebiveis sem a existéncia da controvérsia e sua discussdo coletiva. Sujeitos e

51 Uma das definicbes de democracia representativa que Callon (p. 239) apresenta e tenta
superar é a do filésofo Christian Delacampagne, conforme a qual tal regime de governo
depende, primeiramente, de um parlamento onde representantes eleitos pelo povo fardo
escolhas por aqueles que representam e, em segundo lugar, de alguns principios, a saber, o da
tolerancia, que defende a livre expressdo de crencas e idéias, o da separagdo de poderes, que
pretende resguardar os cidaddaos de possiveis usos abusivos da autoridade publica, e o da
justica, orientado a superacao das desigualdades e a concretizacdo da justica social. O maior
problema dessa defini¢dao, na opinido de Callon, é o principio da tolerincia, que é enganoso na
medida em que dd a impressdao de incluir plenamente numa coletividade as minorias que dela
querem fazer parte. Na verdade, tal inclusio seria apenas parcial, j4 que as minorias podem,
sim, conviver com 0 grupo que passaram a integrar, mas nio podem transformar as regras os
valores do mesmo. A tolerdncia seria, assim, perigosa, transformando numa questio de
convivéncia um problema politico mais sério. Por esse motivo Callon propde que passemos da
tolerancia ao envolvimento.

52 Callon (2009, p. 18) aposta no que denomina “féruns hibridos” como procedimento para
pOr em prética sua proposta. “Féruns” porque sdo espacos de discussio abertos a participacao
de grupos interessados em avaliar alternativas aos efeitos da tecnologia; “hibridos” porque os
grupos participantes sdo heterogéneos — incluem politicos, cientistas, empresarios, leigos... — e
porque as questdes levantadas perpassam indmeros dominios: ética, economia, politica,
medicina, genética, fisica, geologia, etc. Em tais espagos de debate, o objetivo é menos superar
controvérsias tecnoldgicas e alcangar consensos — os quais, na visao de Callon (2009, p. 4),
nada mais sdo que formas de mascarar relacdoes de dominacdo e de exclusio — que multiplicar
oposigoes e gerar conflitos.
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grupos que aparentemente ndo teriam nada a ver entre si podem descobrir que
lutam por causas semelhantes e, a partir dessas afinidades, firmar novas parcerias e
estratégias (CALLON, 2009, p. 34). Por exemplo, especialistas se ddo conta de que
tém muito a aprender com leigos, ambientalistas concluem que podem se unir a
pequenos produtores rurais, acometidos por epidermolise bolhosa percebem que
sofrem de uma moléstia bastante parecida as feridas de militares lesados em guerra.

Ao contrario de identidades nacionais ou religiosas, na maioria da vezes
profundamente consolidadas e com costumes enraizados, as identidades em jogo
nas discussdes publicas sobre questdes tecnoldgicas caracterizam-se pela
maleabilidade e constante mutagao. S3o, por isso, emergentes ao longo do debate,
e nido dadas de antemdo. Além disso, ao contrario do que pressuporia uma
deliberacao politica “racional“ ou tradicional, essas identidades claramente
assumem interesses particulares e especificos, quando ndo sio “encarnadas” ou

profundamente marcadas por condi¢oes biologicas.

Procedimentos dial6gicos [...] ndo exigem seres desincorporados. Eles
contribuem, pelo contrario, para a constitui¢io de um espago publico
habitado por “selves” desordenados e “amarrados”, que podem
trocar pontos de vista e compreender uns aos outros sé porque sio,
precisamente, “amarrados” e desordenados. [...] E como pessoas que
sofrem de miopatia que aqueles acometidos por doengas
neuromusculares, incapazes de respirar e as vezes até mesmo de falar,
entram no espaco publico. Pediremos a eles que deixem em casa suas
cadeiras de rodas e as cAnulas que inflam seus pulmées, por medo de
que sua opinido seja tendenciosa? Vamos obriga-los a calarem-se
quanto a seus genes e as drogas que eles gostariam de ver
desenvolvidas, com medo de que seu egoismo interfira na busca pelo
bem comum? Isso nio sé os condenaria a nio-existéncia, como
também impediria que fosse debatida, suscitada ou desejada uma
sociedade em que todos aqueles que tém corpos imperfeitos vivam
com os mesmos direitos e deveres de seus pares, homens e mulheres.
Seria abrir mao de ampliar e enriquecer nossas concepcdes sobre a
pessoa humana. Cada um, ao discutir o que é bom para ele ou para
ela, discute o que é bom para o outro. O que € justo e o que é bom
misturam-se no mesmo movimento>> (CALLON, 2009, p. 263-264 —
tradugdo nossa).

53 “Dialogic procedures [...] do not require disembodied beings. They contribute, on the
contrary, to the constitution of a public space inhabited by cluttered, attached “selves” who can
exchange views with and understand one another only because they are, precisely, attached and
cluttered. [...] It is as persons suffering from myopathy that the persons struck by
neuromuscular diseases, unable to breath and sometimes even to speak, enter the public space.
Will we ask them to leave at home their wheelchairs and the cannulas that inflate their lungs,
out of fear that their judgment may be biased? Will we require them to keep quiet about their
genes and the drugs they would like to see developed, out of fear that their egoism will interfere
with the pursuit of the common good? Not only would this condemn them to non-existence; it
would prevent a society being debated, evoked, or desired in which all those who have
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Tais especificidades das identidades emergentes e participantes das
discussoes referentes a ciéncia e a tecnologia marcam diferencas radicais entre a
proposta calloniana e as concepgdes que certa filosofia politica, entre elas a
habermasiana, tem do espago publico e da pratica politica pelos cidaddos. Callon
(2009, p. 262) critica fortemente a idéia de que o espago publico seria o lugar em
que se expressam individuos “descolados do mundo”, desprovidos de
idiossincrasias e de substancias sociais, mas dotados de uma habilidade
argumentativa e de uma ética discursiva capazes de gerar entendimentos entre
posicionamentos dissonantes e de alcangar consensos entre partes divergentes’*.
Ora, para o socidlogo francés, a politica ndo deve ser orientada ao consenso, mas,
antes, ao conflito e a discordancia, através dos quais alternativas sdo descobertas e
novos caminhos sio abertos (CALLON, 2009, p. 4). Além disso, seria razoavel
indagar sobre a factibilidade dos sujeitos deixarem para trds seus “corpos, genes e
emocdes”, como diria Callon (p. 262), para participarem desinteressada e
racionalmente do debate publico. Habermas e outros teéricos da politica até
reconhecem que hd identidades e diferencas que separam as pessoas, mas defendem
que elas tém que se livrar dessas “amarras” — que podem ser corporais,
existenciais, culturais — para se inserirem na esfera publica. S6 assim podem ser
transparentes e racionais, atributos supostamente necessarios ao entendimento
mutuo numa discussdo politica. Na democracia dialégica, por outro lado, vao ao
debate identidades corporalizadas, no caso dos portadores de doengas, ou, de
maneira geral, com interesses muito especificos. Como diria Callon, s6 ha

“dessocializacdo” nos manuais de filosofia®.

damaged bodies live with the same rights and duties as their fellow men and women. It would
be to refrain from broadening and enriching conceptions of the human person. Each, by
discussing what is good for him or her, discusses what is good for the other. Justice and the
good combine together in the same movement”.

$* Habermas (1987, 367) chama de “acdes comunicativas as situacdes em que os planos de acio
dos atores envolvidos ndo se orientam através de um calculo egocéntrico de resultados, mas sim
por atos de entendimento. Na a¢do comunicativa, os participantes nao se orientam
prioritariamente para o proprio éxito; perseguem, antes, seus fins individuais sob a condig¢do de
que seus planos de ag¢do possam harmonizar-se com uma base de definigdo comum da
situagao”.

35 A concepcdo de Callon (2009) de que os consensos, pelo menos no Ambito das discussoes
referentes a controvérsias socio-técnicas, velam relacdes de dominagdo e o questionamento por
ele feito em relacdo a “dessocializacdo” remetem-nos a uma critica semelhante (e também
enderecada a Habermas) feita por Pierre Bourdieu, para quem a crenga na racionalidade
comunicativa ndo s6 baseia-se numa “ilusio epistemocéntrica” (BOURDIEU, 2001, p. 82)
como também corre o risco de reduzir “as relagdes de forca politicas a relacdes de
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3.5) Experimentagoes éticas

As associacbes de portadores de doengas e os movimentos de cidadania
bioldgica seriam, de uma s6 vez, catalisadores e frutos da crise de legitimidade dos
sistemas tecnocraticos e representativos aos poucos instalada no ocidente durante
as ultimas décadas. Cada vez mais ndo se sustentam as posi¢cdes ocupadas por
representantes e representados, na politica, ou por sujeitos e objetos e especialistas
e leigos, na producdo de conhecimento cientifico. Parlamentares, liderancas
politicas, cientistas, filosofos morais... todos eles assistem ao alastramento do
poder que lhes era delegado por entre grupos insurgentes que experimentam se
autorrepresentar.

Enquanto no modelo disciplinar eugenista o estado encabecava amplos
projetos coletivos de melhoramento biolégico da nagdo, o aconselhamento e a
medicina gendmica dependem diretamente dos desejos e da iniciativa do individuo,
0 que por si s favorece a participa¢do de pacientes em suas relacoes com médicos.
Em alguns aspectos, levar a cabo o aconselhamento genético significa colocar
frente a frente leigos e especialistas num processo de aprendizado mutuo e de
tomada de decisdes em conjunto. Trata-se de uma pratica que, se efetivamente
executada conforme o modelo psicossocial de aconselhamento (ver se¢ao 2.2.2
acima), concede ao paciente papel central e grande poder decisorio. Sujeitos antes
excluidos (como alvos de politicas estatais eugénicas ou como objetos passivos da
expertise médica) agora sao nao s6 autorizados como também estimulados a falar
por si proprios.

Nio obstante, se consideramos, além dos valores que norteiam o
aconselhamento genético contemporaneo — por defini¢gdo uma pratica neutra, niao-
diretiva e baseada em escolhas informadas —, também a racionalidade neoliberal
mais ampla que requer proatividade e participacdo individuais, soa contraditério
que em alguns casos os pacientes da medicina genémica tenham que lutar para
conquistar o direito de acessar informacdes e de fazer suas escolhas a partir delas.
Comuns sobretudo no Brasil, sdo situagcdes em que voltam a cena relagdes de poder
assentadas na representatividade e uma tecnociéncia disciplinar e tecnocratica

(CASTELFRANCHI, 2008), quer dizer, o contrario do modelo participativo

comunica¢do” (p. 81). Uma discussdo mais detalhada sobre as divergéncias entre Habermas e
Bourdieu pode ser encontrada em PAULA & FERREIRA (2011).
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defendido por Callon. Como discutimos a partir das matérias jornalisticas (se¢dao
2.3), na maioria das vezes o aconselhamento genético abandona a légica da
participagdo para adotar a disciplinar, amparada na expertise, quando os anseios
dos individuos livres e investidores de si mesmos entram em conflito com as
racionalidades estatal ou cientifica — ou porque os porque o0s pacientes sio
incapazes de fazer a “escolha correta” ou porque almejam algo moralmente
inaceitavel. E o que ocorre de forma mais radical, por exemplo, com o dilema ético
aberto por casais com deficiéncia auditiva que lutam pelo direito de ter filhos
surdos através da escolha de um doador de esperma também surdo ou, no caso de
outros tipos de deficiéncia, pelo diagnéstico genético pré-impantacional, como
mostra a reportagem “Pais usam genética para escolher filhos com defeito”,

publicada pelo G1 em 11 de dezembro de 2006.

Susannah A. Baruch e outros profissionais do Centro de Genética e
Politica Publica da Universidade Johns Hopkins recentemente
realizaram uma pesquisa em 190 clinicas de PGD [Pre-implantation
genetic diagnosis] nos EUA. A pesquisa revelou que 3% desses
centros usaram o PGD com a intengdo de “selecionar embrides que
contivessem alguma deficiéncia”. Em outras palavras, alguns pais
submeteram-se ao doloroso e dispendioso procedimento de
fertilidade com o objetivo expresso de ter filhos com um gene
defeituoso. O fato é que algumas mies e pais nio enxergam
determinados distarbios genéticos como deficiéncias, mas sim como
uma forma de os filhos ingressarem numa cultura enriquecedora e
compartilhada. E quase inevitivel encarar essa pratica como uma
tendéncia alarmante. A revista virtual Slate, por exemplo, a definiu
como uma “mutilagido deliberada de criancas”. Mas o desejo de ter
filhos com deficiéncias genéticas nio é algo novo. Em 2002, por
exemplo, a Washington Post Magazine destacou Candace A.
McCullough e Sharon M. Duchesneau, um casal de Iésbicas de
Maryland, portadoras de deficiéncia auditiva, ex-alunas da
Universidade Gallaudet (exclusiva para surdos), que na época havia
dado inicio ao processo para ter um filho surdo tomando a iniciativa
de solicitar um doador de esperma com gene de surdez. “Um bebé
com audic¢do perfeita seria uma béng¢ao”, declarou Duchesneau. “Um
bebé surdo seria uma béncdo especial”. Nascido ha cinco anos no dia
de Ac¢do de Gragas, o filho do casal, Gauvin, nasceu com surdez
acentuada, e suas "mades" optaram por ndo lhe dar nenhum aparelho
de auxilio a audi¢do. (FONTE: “Pais usam genética para escolher
filhos com defeito”. G1 - 11/12/2006)

E necessdrio distinguir a cultura surda, cujo trago mais marcante talvez seja a
linguagem de sinais, e os individuos surdos, que, ou por terem sido socializados
entre ouvintes ou porque siao afetados por deficiéncia auditiva mais branda, ndo se

identificam com o movimento e com a cultura surda (DINIZ, 2003, p. 176).
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Debates éticos como o abordado pela reportagem sido acesos, especificamente, pela
cultura surda, pois € ela que desafia as fronteiras entre o normal e o patoldgico ao
afirmar a surdez como uma “normalidade social”, e nio como uma “anormalidade
fisica”, como argumentam os ouvintes. E dessa forma que o movimento surdo
enfrenta, também, a medicalizacdo da vida social e a normativiza¢do carregada
pelos discursos da qualidade de vida e da vida saudavel.

O que ha de peculiar na afirmag¢iao da identidade surda, nos dias que
correm, é que ela pode se dar de modo deliberado. Antes, se um casal quisesse ter
um filho surdo, seu desejo estava sujeito ao acaso. Agora, com o advento das novas
tecnologias da medicina gendmica, esse mesmo objetivo pode ser abertamente
defendido e perfeitamente alcancado. No entanto, a preferéncia dos pais por filhos
surdos ndo se da sem contrapartida para o funcionamento da genética, pelo menos
no que diz respeito ao seu modelo bioético predominante: “a genética, e
especialmente o ethos do aconselhamento genético reprodutivo, onde neutralidade
e imparcialidade éticas sdo valores dominantes, potencializa valores e atitudes
sociais relacionados a surdez, ao mesmo tempo em que esta desafia a eficacia
desses principios éticos” (DINIZ, 2003, p. 176). Portanto, os principios fundadores
do modelo de aconselhamento genético contemporaneo ao mesmo tempo em que
permitem a escolha dos surdos, sao ameagados pela mesma. A prépria reportagem
qualifica como “uso irresponsavel” a utilizacio do diagnéstico genético pré-
implantacional para selecionar embrides com anomalias genéticas, além de revelar
que a pratica é tida como “inaceitdvel” para boa parte dos médicos.

Em casos em que estd ameagada a “dignidade da vida humana”, como o
dos surdos, o estado e os médicos se veem obrigado a intervir. Apelam aos
especialistas, juristas, fildsofos morais... Mas o que fazer diante dessas situacoes?
Nio seria o caso de suscitar e ouvir debates, a partir da perspectiva dos surdos ou
de outras minorias interessadas? Do ponto de vista da bioética, a reivindica¢ao do
direito de implantar um embrido geneticamente defeituoso é inadmissivel ou, no
minimo, problemadtica, ja que pode colocar em contradi¢io alguns de seus
principios essenciais (o da autonomia e o da beneficéncia, por exemplo). Por outro
lado, através de discussdes publicas sobre casos como o dos surdos podem ser
experimentadas vias éticas alternativas, que pouco tém a ver com os principios da
filosofia moral. Nossa hipotese é que tais debates constituem oportunidades para a

concepgao e o exercicio de “éticas de imanéncia” (CASTELFRANCHI, 2013), quer
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dizer, negociacoes entre modos de vida e valores capazes de confrontar diretamente
os principios normativos transcendentes da bioética. Sao produzidos, dessa forma,
valores arraigados no mundo e em experiéncias pessoais, impregnados de vivéncias
e frutos de conflitos que atravessam as incertezas e os dilemas tecnologicos.

O que tem sido chamado de “principialismo” tem a ver com o emprego de
principios normativos transcendentes e universais, desprovidos de qualquer
contextualiza¢do sociocultural ou substrato empirico, diante de dilemas morais. A
filosofia moral e a bioética sio notadamente principialistas, o que dificulta que
sejam utilizadas para solucionar problemas éticos e em ocasides de debates
publicos acerca das controvérsias e incertezas geradas pela tecnociéncia
(PETERSEN, 2013). E preciso reconhecer que a bioética nio constitui um campo
homogéneo, mas comporta varias tradi¢des tedrico-filosoficas. Algumas correntes
criticas inclusive reconhecem e condenam a aplicacio de principios gerais e
abstratos a casos concretos. Os proprios bioeticistas norte-americanos Tom
Beauchamp e James Childress (autores de Principles of Biomedical Ethics, texto de
1979 em que estabelecem a autonomia, a beneficéncia, a ndo-maleficéncia e a
justica como principios norteadores da pratica e da deliberagio em torno da
biomedicina) declararam que ndo esperavam que seus principios fosse empregados
de forma estritamente dedutiva, sem considerar as especificidades de cada caso
especifico (PETERSEN, 2013, p. 2). No entanto, a ampla recorréncia ao
principialismo poderia ser explicada pela adequagio do mesmo as demandas
institucionais (encaixam-se, aqui, comités de bioética, parlamentos, tribunais de
justica) por uma logica racional e imparcial que permite chegar a conclusdes e
solugdes de modo eficiente e objetivo.

Uma tentativa tipica de resolver através do principialismo o dilema moral
aberto pelos casais com deficiéncia auditiva que desejam ter filhos igualmente
surdos € a realizada por Linconl Frias & Telma Birchal (2012), preocupados em
encontrar uma solucdo definitiva e universalmente aplicivel para um problema de
tamanha complexidade. O caso analisado pelos filosofos para debater a questdo é
o mesmo tratado pela reportagem anteriormente mencionada: o do casal de surdas
Candace McCullough e Sharon Duchesneau, que fizeram questdo de encontrar um
doador de esperma também surdo para ter um filho afetado pela surdez.

Os autores apresentam varios argumentos, tanto contrarios quanto

favoraveis a sele¢io e implantagio de embrides com algum tipo de deficiéncia.

89



Entre os argumentos que condenam a preferéncia por filhos surdos, estd o
Argumento do Prejuizo (p. 6), segundo o qual os pais estariam prejudicando seu
filho ao fazer com que nas¢a com deficiéncia auditiva, e o Argumento do Melhor
para o Filho (p. 7), que prega que, pressupondo que a surdez é uma limitagio’® e
que os casais podem optar por ter uma crianga surdo ou ter uma crianga ouvinte,
seria “negligente” e “cruel” escolher um filho surdo, pois os pais nio s6 nio
evitariam como deliberadamente elegeriam um bebé deficiente. Em contrapartida,
também s3o expostos alguns argumentos que defendem a sele¢ao de filhos surdos.
O primeiro deles seria o Contra-Argumento de que a Surdez ndo Precisa Ser uma
Deficiéncia (p. 8), relacionado a percepc¢do de que, a partir do momento em que os
surdos formam comunidades nas quais se reconhecem e se apoiam mutuamente, as
limitagdes da surdez sio minimizadas — por meio da linguagem e dos costumes que
os distinguem enquanto um grupo, por exemplo — a ponto dos surdos ndo mais se
considerarem deficientes. Ha ainda o Contra-Argumento do Vinculo, conforme o
qual um filho de surdos tem mais chances de se relacionar bem com os pais se
também for surdo. Finalmente, o Contra-Argumento da A¢dao Afirmativa defende
que a liberdade de selecionar embrides deficientes contribuiria para
contrabalancear a tendéncia a busca pelo melhoramento genético e por criancas
perfeitas.

Apresentados todos esses Argumentos e Contra-Argumentos (o “A”
maitsculo ndo deixa duvidas quanto ao racionalismo e ao cardter de
transcendéncia intrinseco a cada um deles), Frias & Birchal (2012, p. 12) concluem
que escolher filhos surdos é “errado” e “imoral” se é levado em conta o Principio
da Beneficéncia Reprodutiva. Isso porque a surdez supostamente diminuiria as
chances de bem-estar e a qualidade de vida da futura crianga (pressupde-se que a
deficiéncia auditiva é um fator complicador no momento de conseguir empregos,
de se relacionar com outras pessoas nao-surdas e de “experimentar o universo dos

sons”). Nas palavras dos proprios autores,

a conclusdo dessa andlise é que a selecdo de deficiéncia quando ha
alternativas é errada porque leva a criagao de uma pessoa com menos
expectativa de capacidade de se realizar e com menor qualidade de

¢ Como os proprios autores reconhecem no artigo (p. 7), definitivamente nio é o caso de
McCullough e Duchesneau. Longe de constituir uma limitacao, a surdez seria, para o casal em
questdo, assim como para os integrantes da cultura surda (DINIZ, 2003), uma identidade
distintiva ou um marcador de diferencas.
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vida esperada do que seria possivel. Isso ndo quer dizer que todos os
pais que tenham filhos surdos ajam errado. Mas sim que ha algo de
moralmente condenavel em pais que o fazem deliberadamente, tendo
a op¢do de nio o fazer. E melhor nascer surdo do que nunca ter
nascido, mas, tudo o mais permanecendo igual, visto imparcialmente,
¢ melhor que os pais tenham filhos ouvintes do que filhos surdos (o
que nido quer dizer que os surdos que ja existam tenham menos valor
do que os ouvintes) (FRIAS & BIRCHAL, 2012, p. 12).

“Direitos humanos” sdo outros valores abstratos aos quais poderiamos
apelar se confrontados com um dilema ético. No entanto, por meio deles Alan
Petersen (2013) encontra uma saida interessante (mas insuficiente na medida em
que segue presa a uma concepgao de politica como um jogo de forgas orientado ao
consenso e a producio de direitos que, a nosso ver, sdo tao transcendentes quanto
os principios morais) para o impasse dos surdos. Sua inten¢do é formular, com
base na no¢do de direitos humanos, uma abordagem que ultrapasse a bioética: a
“sociologia normativa do bio-conhecimento”. Para o autor, os direitos humanos
podem ter interpretacdes individualistas, universalistas e etnocéntricas, como nos
casos dos principios de Beauchamp e Childress. Algo semelhante pode ocorrer com
a idéia de “dignidade humana”, que tem sido utilizada para diversos fins. Por
outro lado, recorrer aos direitos humanos pode ser uma estratégia bastante
interessante por parte de grupos marginalizados. Surdos, portadores de doengas
raras, individuos discriminados geneticamente, grupos de biossociabilidade, etc.,
podem lancar mio dos direitos humanos como uma espécie de contra-discurso
para resguardar seus posicionamentos e garantir seus direitos.

Em contraposi¢io as abordagens juridica ou filoséfica dos direitos
humanos, a perspectiva sociolégica de Petersen persegue a andlise critica das
relacdes de poder e das desigualdades sociais, interpretando os direitos humanos na

pratica e em diferentes contextos.

A sociologia dos direitos humanos encontra aplicagdo pratica nos
esforcos pelo avanco da justica social, auxiliando ativistas
comunitdrios e aqueles que trabalham com grupos desfavorecidos e
vulnerdveis a melhor compreenderem o contexto social que configura
suas agOes. Por exemplo, sujeitos que trabalham em Organizagoes
Nio-Governamentais (ONGs), com assisténcia juridica ou em
projetos de desenvolvimento [...] estario bem qualificados para
ajudar grupos que estio em desvantagem ou potencialmente
prejudicados pelo bio-conhecimento. Isso inclui aqueles que sdo
discriminados pelo sistema de saude ou por companhias de seguro
por causa de suas caracteristicas bioldgicas (genéticas, por exemplo).
Ao explorar a forma como os direitos humanos tém sido utilizados

91



pelos sujeitos da pesquisa bioldgica para proteger ou melhorar a sua
situagdo — como os povos indigenas que resistiram ao Projeto da
Diversidade do Genoma Humano por diversas razdes (por exemplo,
a exploragdo econdmica através do patenteamento de genes, o
racismo implicito no projeto, a “biopirataria” e o “biocolonialismo”)
— pode-se aprender muito sobre a formatag¢do social da prépria
biociéncia’” (PETERSEN, 2013, p. 4 — traducdo nossa).

Finalmente, é curioso contrastar os resultados do cidlculo moral feito por
Frias & Birchal (2012) com a andlise de Débora Diniz (2003), que, também a
partir da problemadtica aberta pelos surdos, discute a autonomia reprodutiva em
tempos de diagndstico genético pré-implantacional e de outras tecnologias surgidas
com os avangos da genética. Tal como os filésofos, Diniz (p. 178) pondera que as
escolhas dos casais por um filho ouvinte ou surdo variam conforme as concepgdes
que se tem de surdez: se ela é uma “patologia geneticamente indesejavel“ ou uma
“variac¢ao cultural”. Consideragiao que é corroborada pela questio levantada pelo
diretor executivo da Associagdo Britanica de Surdos Jeff McWhinney: “qual a
diferenca entre escolher ter um bebé surdo e escolher um bebé ouvinte? A nao ser
que se acredite que a vida de uma pessoa surda seja inferior que a de uma pessoa
ouvinte, tais decisdes deveriam ser tomadas sob as mesmas bases” (MCWHINNEY
apud DINIZ, 2003, p. 178).

Embora consolidado, o “orgulho surdo” é ainda minoritirio entre as
familias compostas por sujeitos com deficiéncia auditiva — a estimativa é que, do
total de casais de surdos, em torno de 10% optaria por um filho também surdo
(DINIZ, 2003, p. 179). Mesmo assim, tal escolha deve ser respeitada. Argumentos
contrarios a sele¢io de embrides surdos (caso haja essa possibilidade), na visdo de
Diniz (2003, p. 179), desconsideram a “surdez como uma diferenca cultural” e
negam a importancia que filhos nas mesmas condi¢oes dos pais podem ter para a

identidade e a coesdo intrafamiliar. Sua conclusio é que ha, sim, certa

57 “The sociology of human rights has practical application in efforts to advance social justice
by assisting community activists and those who work with disadvantaged and vulnerable
groups to better understand the social context shaping their endeavours. For example, those
who work in non-government organisations (NGOs), or as legal practitioners or in grassroots
development Projects [...] will be better positioned to assist groups who are disadvantaged or
potentially disadvantaged by bio-knowledge. This includes those who are discriminated against
in healthcare or insurance because of their biological (e.g. genetic) characteristics. By exploring
how the language of human rights has been used by the subjects of biological research to
protect or advance their situation — such as by indigenous peoples who have resisted the
Human Genome Diversity Project on various grounds (e.g. economic exploitation through gene
patenting, implicit racism, ‘bio-piracy’ and ‘biocolonialism’) — one can learn much about the
social shaping of bioscience itself”.
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“irresponsabilidade genética” na escolha por um filho surdo (pois, como também
sustentam Frias & Birchal, a crianga por nascer tera suas possibilidades de inser¢ao

social restringidas), mas

isso ndo significa que devamos impedi-los de tomar essas decisdes. A
passagem do julgamento de um ato para sua proibigdio moral
somente deve ser percorrida apds um longo e exaustivo debate
publico, ndo esperando que seja possivel atingir o consenso sobre
esse tema. [...] A importincia de um debate como este é o de garantir
a pluralidade de argumentos e valores, muito embora a saida para
um conflito moral dessa natureza implique necessariamente a coa¢ao
de uma das partes discordantes (DINIZ, 2003, p. 180).

Fomentar debates, ndo necessariamente voltados a producdo de consensos:
¢ exatamente duma politica como essa que se pode encontrar solugbes —
transitorias — para as complexas questdes relativas as técnicas e praticas da
medicina genomica. A proposta de Diniz, da mesma forma como a “sociologia
normativa do bio-conhecimento” de Petersen, tém o mérito de rejeitar o
principialismo como solu¢do para dilemas bioéticos ou controvérsias no ambito da
tecnociéncia. Postura que, no minimo, garante maior sensibilidade as
especificidades de cada caso e aos anseios, por mais localizados e “incorporados”
que sejam, dos diversos grupos de biossociabilidade (tomamos a comunidade surda
como um desses grupos). Ao desistirem de alcangar um bem comum e defenderem
0 que para muitos seria tido como absurdo ou inaceitavel, os surdos escancaram
discordancias, inauguram uma via de didlogo através da qual cientistas e
autoridades publicas sdo obrigados a a0 menos reconhecer a existéncia de novos
pontos de vista, e encontram bifurcagdes para exigir o que antes parecia impossivel
dentro do modo de funcionamento do aconselhamento genético: a busca por filhos
“ndo-perfeitos”.

Nio se trata, aqui, de decidir se a reivindicacdo dos surdos pelo direito de
ter filhos surdos é legitima (ou moralmente correta) ou ndo. Nossa intengido é
apenas mostrar que alguns surdos, ao travarem um embate direto com médicos e
juristas, subvertem o mudus operandi da medicina genémica e alargam o horizonte
de possibilidades por ela oferecido. Fazem-no nao através do apelo a verdades
transcendentes (a liberdade ou a autonomia, por exemplo), mas por meio da
constituicio de uma ética em ato, na pratica, amparada nas necessidades impostas

por suas condi¢bes corporais (que implicam em determinados costumes e praticas
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culturais) altamente especificas. O mais interessante é que tais perturbacoes e
rupturas beneficiam-se da propria operatoriedade (ou das brechas por ela abertas)
do aconselhamento genético e da medicina genomica. Isto é, a partir do momento
em que no aconselhamento genético contemporaneo os sujeitos sdo vistos — pelo
estado e pelos especialistas — como auténomos e proativos, e como clientes antes
que “pacientes”, sendo eles proprios os responsaveis pelas decisdes que tomam a
partir das informagoes que obtém de um aconselhamento neutro e nido-diretivo, a
margem de liberdade que os individuos tém para fazer suas escolhas ¢
consideravelmente ampliada. Por um lado, essa logica pode conduzir a certas
praticas de carater eugénico, praticadas de modo individualista, como a busca por
filhos perfeitos e imunes ao risco de desenvolverem certas doengas. Por outro lado,
essa mesma logica pode provocar tensionamentos no que a medicina genOmica
aparentemente era programada a produzir — corpos saudaveis e normais. Portanto,
se 0 aconselhamento genético de alguma forma carrega tracos de uma “eugenia
individualizada” devido a sua inter-relacio com subjetividades neoliberais
investidoras de si e administradoras dos riscos, encontramos, no caso dos surdos,
um exemplo localizado mas significativo de contra-subjetivacio. Sdo operagdes
como essa, de producdes de “curtos-circuitos” e de alteracio do modo de
funcionamento da tecnologia a partir de agdes sobre o mecanismo intrinseco a
propria tecnologia, que parecem caracterizar os movimentos de cidadania bioldgica

ou genética.
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CONCLUSOES

Recorrer somente a eugenia para discutir o aconselhamento genético de
hoje seria uma ingenuidade, embora ambos manifestem uma logica parecida em
alguns aspectos — como quando o estado recorre a estratégias disciplinares
normalizadoras se nido consegue se modular de acordo com os feedback ou
reterritorializar os fluxos de seus cidadaos®®. Majoritariamente, o aconselhamento
genético se nos apresenta como um processo bem articulado a racionalidade da
governamentalidade neoliberal e da sociedade de controle deleuziana. Ndo s6 as
estatisticas populacionais, mas também os comportamentos individuais (e os
rastros dividuais) tornam-se imprescindiveis ao arranjo de saber-poder ligado a
medicina gen6mica.

Nas publicidades e nas reportagens e entrevistas jornalisticas das quais nos
valemos foi possivel detectar um aconselhamento genético atravessado por
discursos e praticas marcados pela necessidade de levar em conta projetos, calculos
e desejos de sujeitos incentivados a serem proativos, a buscarem informacgdes e a
adotarem condutas favordveis ao desenvolvimento de um capital humano
entendido em sentido amplo, tanto em seus aspectos culturais quanto biolégicos —
ambos os tipos podem (e devem) ser aprimorados pelo homo oeconomicus. Os
planejamentos governamentais, por sua vez, funcionam de acordo com uma logica
de balangos de custo e beneficio fortemente enraizada no campo discursivo do
risco e da probabilidade. Nesse sentido, nos deparamos com uma dinamica que
caracteriza-se por movimentos, digamos, “de dentro para fora” — os sujeitos agem
sobre si proprios e engendram modos de subjetivagdo ajustados aos jogos de
verdade e as relacdes de poder — e “de baixo para cima” - o estado, longe de
perseguir o melhoramento biologico da nagio, gere a populacdo e os campos de
probabilidade a partir do exame constante de fluxos de informagdes
(epidemiologicas, mercadoldgicas, de opinido publica, etc.) oriundas dos rastros e

dados dividuais e individuais de seus cidadios.

8 Proibir que os surdos tenham filhos surdos seria um exemplo desse procedimento, assim
como outras medidas retratadas nas matérias jornalisticas do capitulo 2: omitir informagoes
aos pacientes, impedir que eles tenham acesso a testes genéticos oferecidos diretamente ao
consumidor, intervir diretamente nos casos em que se supdoe que os “leigos” sdo incapazes de
decidir por si proprios, etc.
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No entanto, se por um lado os processos de subjetivagao se dio de forma
combinada com a racionalidade governamental (tal como naquele processo que
Rose (2001) chama de ethopolitica), resultando em individuos responsaveis,
autovigilantes e ansiosos por terem uma vida saudavel e de qualidade, por outro
lado encontramos dissidéncias e contra-subjetiva¢bes, como ocorre com O €aso
analisado dos surdos. Da mesma forma, a biossociabilidade também tem um
carater ambiguo. As associacdes de portadores de doengas seriam compostas por
membros que incorporam identidades produzidas pela biomedicina, além de
trazerem para a sociedade civil encargos que caberiam ao estado — algo alinhado
ao que Bunton & Petersen (2005) apontam como tipico de uma governanga
neoliberal e ao que Dagnino (2004) identifica como uma confluéncia perversa
entre participagao cidada e neoliberalismo. Todavia, essas associagdes constituem
importantissimos lugares de apoio mutuo entre pessoas que se encontram em
situagoes semelhantes e, principalmente, desencadeiam os movimentos de
cidadania biologica e genética.

No ualtimo capitulo, tentamos vislumbrar como tais movimentos podem
instituir estratégias de contra-poder “de dentro” das relacdes de forga vigentes, e
de forma tdo espraiada e molecularizada quanto o exercicio do poder na
governamentalidade neoliberal e na sociedade de controle. Modificar a tecnologia
por dentro significa transforma-la de forma imanente, a partir de seu proprio
mecanismo de funcionamento, quer dizer, ndo através de uma rejei¢io e de uma
demonizagao de seus usos ou fins, mas por meio da experimentagio de possiveis
ajustes em sua operatoriedade®®. Se o aconselhamento genético tem ligagcdes com a
eugenia (ou com uma eugenia reconfigurada, individualizada), com novas formas
de governanca e de controle social e com a producido de sujeitos que por si s6
vigiam a si mesmos, a solu¢io nio é rejeita-lo, mas subverter o que nele ha de
eugénico e compativel com a racionalidade neoliberal por meio de
microexperimentagdes a partir dele mesmo. Nao se trata tanto (ou apenas) de
alterar seus usos — como se ele fosse uma tecnologia neutra que pudesse servir
tanto ao bem quanto ao mal — mas sobretudo de identificar taticas através das

quais pode-se redirecionar seus fins e modificar suas engrenagens internas.

59 T4tica que remete-nos ao que Castelfranchi (2013) chama de “insisténcia”, em contraposi¢ao
a “resisténcia”.
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As resisténcias a biopolitica disciplinar, num contexto em que era bem
restrita a liberdade individual, ndo podiam se dar a ndo ser de forma clara e direta,
através da indisciplina, da sabotagem ou de motins populares, como a Revolta da
Vacina. Hoje, dado o entranhamento da tecnociéncia neoliberal nos niveis mais
capilares das existéncias individual e coletiva, as bifurcacdes e novas possibilidades
quanto ao aconselhamento genético passam, necessariamente, pela utilizagiao de
estratégias e micro-operagoes igualmente infinitesimais. A reconfiguragio de seu
modus operandi requer praticas que se dio num nivel, digamos, molecular ou
micropolitico — adotadas pelos grupos de biossociabilidade, de cidadania bioldgica

<

e pelos atos mais radicais de “irresponsabilidade genética”. Sio procedimentos
dessa natureza que permitem criar desvios de fun¢ao no aconselhamento genético e
gerar rupturas imprevisiveis, que podem tanto apontar para o fortalecimento de
trajetorias congruentes com uma eugenia de mercado, individualizada, quanto para
um aconselhamento mais democratico, aberto a uma polifonia de verdades e a
novos desejos e valores.

Enfim, os movimentos de cidadania biologica parecem alterar no plano de
imanéncia, e ndo tanto a partir de principios normativos dados, os mecanismos do
aconselhamento genético; transformam o conjunto de subjetividades, valores,
interesses e leis envolvidos em seu funcionamento — alguns desses elementos
herdados da eugenia que lhe deu origem, mas transmutados para adaptarem-se aos
saberes e técnicas associados a biologia molecular, ao estado e ao mercado
neoliberais e a subjetividade do homo oeconomicus. Ja sio consideraveis os frutos
das iniciativas de participacdo de pacientes e leigos em pesquisas e controvérsias
cientificas, como a horizontaliza¢io de suas relagoes (freqiientemente resultando
inclusive em cooperagdes) com os especialistas. Assim, crescem resisténcias a gestao
tecnocratica e representativista e o exercicio de uma tecnociéncia disciplinar e
amparada na expertise comeca, aos poucos, a soar obsoleto. No horizonte que
agora vislumbramos, a Verdade estilhaga-se em verdades, enquanto antigos
“pacientes”, surdos e outros deficientes, tornam-se cada vez mais autores de suas

proprias experiéncias e subjetividades ao fundarem uma nova forma de

participagio politica.
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