ARTIGO

Introdugao

O progresso cientifico do conhecimento genético
nio pode, hoje, deixar de sertomado em consideracio
nas suas repercussoes no campo da saide mas
também pelo conjunto de questoes sociais,
politicas, economicas, culturais e éticas que coloca.

Com os avangos da ciéncia no conhecimento do
genoma humano, um leque novo de possibilidades,
até entdo inalcancaveis, abrir-se-d na luta contra a
doenca. Contudo, devemos reflectir sobre 0 modo
como as potencialidades que tais conhecimentos
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Conhecimento
Genético e Sociedade’

(Breves Consideracoes)

Beatriz de Oliveira Xavier **

A ciéncia genética, nomeadamente com o Projecto do Genoma Humano, coloca novas
questdes sociais, politicas, economicas, éticas e culturais. As ciéncias sociais interrogam-
se acerca das consequéncias que os novos conhecimentos poderdo vir a ter ao nivel das
praticas e identidades sociais. Neste sentido, € particularmente relevante reflectir sobre a
importdncia da informacdo como elemento de poder nas sociedades e nas relacoes
sociais, bem como sobre a centralidade do conceito de risco.

podem trazer, nomeadamente 10 nivel de uma
medicina preventiva, irdo reformular os proprios
cuidados médicos centrando-os cada vez mais no
diagnostico que, por sua vez, tornar-se-d mais
precoce.

Em sociedades onde o gene hd muito deixou de
ser um conceito da comunidade cientifica para se
tornar parte do discurso quotidiano, urge pensar na
pertinéncia da defesa de uma abordagem
contextualizada dos individuos e da doenca.

A natureza como sistema de informagio

Empreendimentos cientificos, a decorrer actual-
mente, como o Projecto do Genoma Humano e o
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Projecto de levantamento Digital do Céu™, sdo,
sem davida demonstrativos das capacidade da
ciéncia moderna, aplicando, em ambos os casos, 0s
instrumentos da organizacdo e processamento de
dados a4 escala industrial, um ao genoma e o outro
a0 firmamento (DYSON, 2000).

O levantamento do firmamento e o Projecto do
Genoma Humano sio ambos cientificamente
espléndidos e cada um representa um importante
passo em frente na ciéncia. Sendo um projecto da
biologia e o outro da astronomia, os dois €m um
objectivo final idéntico: a recolha de informagdo.
O levantamento digital do céu fornecera informa-
coes de cardcter estatistico sobre a distribuicdo e
comportamento de cada tipo de objecto celeste, do
mesmo modo que o projecto do genoma fornecerd
informacoes de caricter estatistico sobre a
distribuicio ¢ comportamento de cada tipo de gene
(idem).

A nossa sociedade é dominada pela cultura
tecno-cientifica em que hd uma transformacdo das
coisas em informacdo. E, paradoxalmente, € uma
sociedade cuja dimensio € ao mesmo tempo,
molecular e global (SANTOS, 2000). E ao nivel
infimo e invisivel da informacdo digital e/ou
genética que se produzem as suas maiores
realizacoes que, por sua vez, se tornam parte de um
conhecimento universal ou global que diz respeito
a todos.

Neste contexto, a biotecnologia, com a
decifracio do codigo genético, parece criar outro
conceito da realidade. Uma realidade para além da
realidade, em que a informacdo antecipadamente
apropriada se torna s6 por si um bem, um recurso
de poder sobre a propria vida. Este “assalto” e
ocupacdo do que serd aparece como uma
“colonizacdo do futuro” (NADER, 1990; MARTINS,
2000). Estamos conhecedores e detentores do
futuro antes mesmo dele acontecer.

A natureza, incluindo a natureza humana,
transforma-se assim num sistema de informacao.
A informacdo genética pode transformar-se em bem

Do sloan Digital Sky Survey” é um projecto organizado sob a forma
de consorcio entre sete universidades norte-americanas cujo objectivo
¢ elaborar um mapa electronico preciso de metade do céu setentrional.
Com esle projecto pretende-se observar, por meio de cimaras
electronicas, 4 totlicade do céu visivel no hemistério Norte (DYSON,
2000, 45 ¢ ss.).

mercadorizavel, isto ¢ passivel de lhe ser atribuido
um valor no lucrativo mercado da industria
farmacéutica. Todos os perigos ¢ promessas da
nova genética derivam desta fonte incomensurivel
de conhecimento inscrito na natureza como sistema
de informacdo. E se as promessas sio muitas e
sugerem o melhoramento da raca humana, os
perigos repousam sob aquilo que Michel Foucault
(in RABINOW, 1991). identificou como a forma
caracteristicamente moderna de poder — bio-poder.

A racionalidade moderno-cientifica

Bio-poder, segundo Michel Foucault, designa
“aquilo que faz com que a vida e 0s seus mecanismos
entrem no dominio dos clculos explicitos e faz do
poder-saber um agente de transformagdo da vida
humana” (cit in RABINOW, 1991,79). O Projecto do
Genoma Humano surge na nossa sociedade como
um lugar de bio-poder. O lugar, por exceléncia, de
novos conhecimentos e poderes que podem,
efectivamente, vir a transformar a vida humana tal
como a reconhecemos (RABINOW, 1991).

O Projecto do Genoma Humano, cujo objectivo
¢ produzir o mapa do nosso ADN, € um projecto
técnico-cientifico em dois sentidos. Como a maior
parte da ciéncia moderna, o projecto estd
profundamente imbricado com o0s avancos
tecnologicos no sentido mais literal. Neste ponto
acredita-se que com tecnologias e verbas
orcamentais disponiveis o projecto avancard mais
rapidamente. Um segundo aspecto consiste em que
0 objecto a ser conhecido — o Genoma Humano -
serd conhecido de tal maneira que possa ser
transformado. Neste ponto, o Projecto do Genoma
Humano é o exemplo perfeito da racionalidade
moderno-cientifica em que ao conhecimento se
associa a intervencdo, ao saber o poder de modificar
(BOURG, 1999; MARTINS, 2000; RABINOW, 1991).

A tecnociéncia surge-nos como o objectivo
ltimo do “homo-sapiens”, guiado pela visio da
“plenitude tecnologica™ o que pode ser feito terd
que ser feito, o que for fisicamente possivel, serd
tecnicamente possivel (MARTINS, 1997). O discurso
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da tecnologia ¢ o discurso da irresistibilidade e
compromisso com algo que € apenas uma
promessa, contudo irrecusiavel. A mudanca, a
evolucdo tecnologica ¢ acompanhada de um
discurso de irresistibilidade no sentido em que ¢
apresentada como imbuida de beneficios proprios
a0s quais ndo seria razodvel resistir, o sentido do
progresso. A evolugdo cientifica e tecnologica
passou a ser considerada como governada por uma
l6gica imanente assente nos beneficios supostos.
A promessa da ciéncia genética € o melhoramento
da raca humana, a transformacao do corpo humano
numa “mdquina” melhor (MARTINS, 2000; BOURG,
1999).

O ripido desenvolvimento das biotecnologias
ou da engenharia bioldgica contemporinea
representa uma nova ¢poca na aplicacdo da
tecnologia que rompe com a ideia firmemente
implantada na teoria clissica de que “o mundo
organico se manteria largamente inacessivel a uma
intervencdo tecnologica de cariz mais criativo do
que destrutivo ou do tipo simplesmente terapéutico”
(MARTINS, 1997, 187). Ou seja, rompe com 4 ideia
de que a natureza se manteria, de certa forma, como
um espaco soberano e inacessivel a criacdo
humana. Com a engenharia genética € possivel criar
novas formas de vida (MARTINS, 2000).

A questdo que cabe as ciéncias sociais €
perceber como € que as prdticas sociais se irdo
modificar a medida que o Projecto do Genoma
Humano vai produzindo os seus frutos. Para isso
importa reconhecer as virias racionalidades
presentes: a0 nivel do proprio Projecto Genoma, a0
nivel das empresas e instituicoes adjacentes, nas
quais e pelas quais serio articulados novos
entendimentos e valores, assumindo a induastria da
hiotecnologia um papel fundamental, ao nivel de
uma nova cultura ou consciéncia social.

O Projecto do Genoma Humano
Um genoma ¢ a totalidade do material genético no

conjunto de cromossomas de um organismo
especifico. O ADN ¢ composto de quatro bases de
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pares em espiral, na famosa helice dupla. Estima-se
que temos aproximadamente trés bilhoes de pares
de base no nosso ADN. A maior parte do ADN ndo
tem funcdo conhecida. 90% sio mesmo considerados
“lixo”. Portanto, 0s nossos genes constituem os
restantes 10% do ADN (RABINOW, 1991). Genes
540 segmentos do ADN que codificam proteinas.
Nao se sabe quantos genes possuimos (podem ir de
50 a4 100 mil genes), onde se encontram ou como
funcionam. O Projecto do Genoma Humano
destina-se precisamente a dar-nos esse conheci-
mento, a “mapear” 0s NOSSOs genes.

[sto levanta duas questdes importantes,
colocadas da seguinte forma por Paul RABINOW
(1996): 0 que & um mapa? E de quem é o genoma a
ser mapeado?

Um mapa € um instrumento de persuasio mas
que pressupoe interpretacoes precisas e objectivas.
A imagem do mapa genético sugere que uma vez
localizados os genes a sua interpretacdo ndo poderd
ser equivoca ou arbitraria (NELKIN, 1995, 8).
Através da “mapeacdo” dos genes, a engenharia
genética procura identificar a localizacdo dos
diferentes genes no ADN e vem contribuir para o
conhecimento das doencas hereditdrias e devidas a
mutacoes genéticas. Do mesmo modo que as letras
do alfabeto colocadas por determinada ordem nos
permitem formar palavras, conhecendo o codigo
genético poderemos ler o “livro da vida”. Mas,
mesmo quando todo o genoma humano estiver
sequenciado, como disse Charles Cantor'”) nada
sabemos sobre o seu funcionamento.

Quanto a questdo de quem € o genoma que estd
a ser sequenciado, ¢ sabido que nem todas as
pessoas tem exactamente 0s mesmos genes. Se
assim fosse ndo so seriamos idénticos como
provavelmente extintos. O “padrdo colectivo”
daquilo que serd determinado como o “genoma
humano” consiste em diferentes pedacos fisicos
mapeados em centros ao redor do mundo. Por
outro lado, 0s genes que estdo a ser sequenciados
ndo sdo apenas provenientes de seres humanos mas
tambhém de outros organismos, desde as moscas de
fruta ao arroz (RABINOW, 1991; WILKIE, 1997).

@ hefe do Projecto Genoma pelo Departamento de Energia Norte
Americano (cit. in RABINOW, 1991, 83).



Novas questoes sociais (?)

Esta “revolucdo genética” a que estamos a assistir
tem um potencial inédito de transformacdo das
relacoes sociais, configurando o que Paul
RABINOW (1991, 85) chama de bio-sociabilidade:
“(...) na bio-sociabilidade a natureza sera
modelada na cultura compreendida como
pratica, ela serd conhecida e refeita através
da técnica, a natureza finalmente se tornara
artificial, exacta-mente como a cultura se
tornou natural. Se este projecto chegasse a
ser realizado, ele seria a base para superar
a separagdo entre natureza e cultura”.

Um passo decisivo, segundo o autor, para
superar a separacdo entre natureza e cultura seria a
dissolucdo da categoria do social ou de sociedade,
tal como a reconhecemos. Por sociedade tomamos
aqui o conceito de Raymond Willian ~ “a totalidade
do modo de vida de um povo, aberta 4 andlise
empirica e a mudanca planeada” (cit. in RABINOW,
1991, 80).

O conceito de risco, cada vez mais presente,
surge-nos ja como um indicio da dissolucao da
sociedade moderna. A gestdo dos riscos, tal como €
perspectivada pelas biociéncias, passard por uma
sociedade que se caracteriza por uma mutacdo de
tecnologias sociais que minimiza a interven¢do
terapéutica directa, enfatizando ao invés, uma
gestdo preventiva de populagoes de risco, pela
promocao do trabalho de cada um sobre si proprio
de uma maneira continua, a fim de produzir um
sujeito eficiente e adaptdvel (Castel in RABINOW,
1991). Senhores da sua informacdo genética, os
individuos devem comportar-se como agentes
responsavess.

Estas tendéncias ddo-nos uma abordagem
instrumentalizada, tanto do ambiente quanto dos
sujeitos, distanciando-nos de uma abordagem
contextualizada do individuo (RABINOW, 1991,
WILKIE, 1997). Outra caracteristica importante
nesta abordagem € o crescente hiato institucional
entre diagnostico e terapéutica. Embora este hiato
ou distanciamento ndo seja recente, coloca hoje

uma nova gama de problemas sociais, €ticos e
culturais.

A prevenciao moderna ¢, antes de tudo, o
mapeamento de riscos. Os 1iscos passam a estar
inscritos nos proprios individuos. Os riscos
privatizaram-se. Ndo se assumem cOmo e€Xpressio
colectiva ou externa mas individual e genética, de
responsabilidade individual.

Os testes geneticos sao pre-sintomdticos e visam
a identificacio de genes responsdveis pela doenca
(KLEVES e HOOD, 1993). Mas para se poder medir
0 “desvio” dos nossos genes é necessirio definir o
que € normalidade. Saber se 0s nossos genes
correspondem a categoria de normalidade, por um
lado, e saber quem vai ter direito a conhecer a nossa
informacdo genética sdo questdoes preocupantes.
Ser rotulado como estando em risco perante a
probalidade de uma doenca genética € estar em
risco de perder o acesso a um seguro de satde ou
mesmo a um emprego, ou até ao direito de procriar
(KAUFERT, 2000). Os conceitos de informagado,
risco e controlo serdo, sem duavida, a sombra da
aplicacio dos conhecimentos genéticos na
sociedade.

A descoberta de pessoas com predisposicoes
genéticas poderia ser complementada tanto por um
amplo esquadrinhamento da populacio como, de
modo menos abrangente, testando-se familias nas
quais a doenca ja houvesse aparecido (Holtzman in
RABINOW, 1991). Esta identificacio podera
proporcionar a formagio de novas identidades e
praticas individuais e grupais, surgidas destas novas
verdades. Grupos portadores deste ou daquele
gene formardo associacoes, fario lobby politico em
torno de questoes ligadas as suas doencgas,
partilhardo experiéncias e apoiar-se-10 mutuamente
unidos pelo mesmo “destino” (RABINOW, 1991).

De certa forma, parece ser possivel um retorno
do sentido de “destino”, da tragédia, da fatalidade,
num momento em que € dito que ao homem &
possivel conhecer e alterar o seu destino através de
mais tecno-ciéncia. Mas também a ideia de destino
parece ser hoje uma questio pessoal e ndo de
ordem colectiva.

As formas antigas de classificacao cultural da
bio-identidade como raga, género e idade nio



desaparecerdo, mas podemos assistir a arranjos de
novas classificacoes que podem eventualmente
redefinir essas categorias. Como sublinha Tom
WILKIE (1997), se um dos efeitos do Projecto do
Genoma Humano pode ser tornar menos clara a
distincdo entre os Homens e os animais (segundo
um método de cdlculo da relacio genética, o ADN
humano e o ADN dos chimpanzés diferem em
apenas 1,6% no total), é possivel que uma segunda
consequéncia seja acentuar as diferencas entre os
seres humanos, havendo o risco de as formas de
discriminacdo ja existentes virem a descobrir uma
nova e preciosa justificacio na linguagem do
determinismo bioldgico. As explicacdes biologicas
e genéticas das diferencas sociais, culturais ou
economicas tém um eterno fascinio. Podemos vir a
adoptar uma visio crescentemente “atomistica” ou
reducionista dos seres humanos, da doenca e da
propria vida.

Mais do que um conceito cientifico, o gene vai-
-se tornando parte da cultura quotidiana, um
simbolo social poderoso que faz ji parte do nosso
vocabuldrio (NELKIN, 1995). Como ¢ dito por Tom
WILKIE (1997, 255), “d primeira vista, os genes
parecem coisas de uma aparente simplicidade, com
as quais € facil lidar, se comparados com a
desordenada complexidade da sociedade”. Tornar-
-se-a certamente dificil evitar a tentacio de dizer
que os seres humanos sdo a expressio dos seus
genes. Como sublinha o autor, o significado do
Projecto do Genoma Humano ndo ¢ ter descoberto
ou inventado estas ideias mas forcar-nos a encara-
-las de frente pela primeira vez e, certamente,
ensinar-nos que a vida humana transcende os
proprios genes.
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