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EDUCANDO PARA A GENETICA:
ANEMIA FALCIFORME E POLITICAS DE SAUDE NO
BRASIL

Debora Diniz e Cristiano Guedes®

O Brasil possui registros de
programas de aconselhamento genético desde
a década de 50.2 Infelizmente, sdo raras as
analises bioéticas sobre essas experiéncias,
sendo possivel afirmar que o aconselhamento
genético no Brasil é ainda um universo
desconhecido.3 Dada a configuragdo
demografica e racial do pais, a informacdo
genética sobre o trago e anemia falciformes
vem sendo priorizada pelo governo federal na
ultima década, ocasidago em que foram
instituidos programas voltados ao combate da
morbimortalidade  decorrente da anemia
falciforme.+ Tais medidas justificam-se em
virtude da significativa dimensao
epidemioldgica que a doenca apresenta, pois,
segundo  Marco Zago “...estima-se o
nascimento de 700-1000 novos casos anuais
de afetados sintomaticos de doengas
falciformes no pais...”, e dos baixos custos dos
exames laboratoriais envolvidos na avaliagdo
genética.s Identificar precocemente pessoas
portadoras de hemoglobinopatias, dentre as
quais se encontra a anemia falciforme, e
fornecer atendimento adequado, sdo objetivos
que se enquadram em uma politica nacional de
saude publica.s

No caso da anemia falciforme, para
que o atendimento precoce ocorra, é preciso
que as pessoas estejam informadas sobre a
existéncia da doenca e consigam identifica-la.
Além da crescente difusdo do aconselhamento
genético em hemocentros, locus prioritario de
informacgédo genética para hemoglobinopatias no
Brasil, o governo federal empenhou-se também
em politicas nacionais educativas e, nos anos
90, na formagdo de um grupo de trabalho para
a elaboragdo do Programa Anemia Falciforme
(PAF).” O PAF foi formulado por especialistas
em hemoglobinopatias provenientes  do
Ministério da Saude, bem como de outras
instituicGes de pesquisa, de ensino e do terceiro
setor, tendo como objetivo principal:
“...promover e implementar agdes que
permitam: reduzir a morbimortalidade e
melhorar a qualidade de vida das pessoas com
doenga falciforme; disseminar informacoes
relativas & doenca...”.® Dentre as iniciativas
previstas no PAF, o Ministério da Saude tem
investido na educagdo para a genética, por
meio da produgdo e difusdo de material
educativo, como é o caso do folheto informativo
da Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria
(ANVISA), “Anemia Falciforme: um problema
nosso”, ou mesmo da publicagdo “Manual de
doengas mais importantes por razdes étnicas,
na populagdo brasileira afro-descendente”,
publicada em 2001.°

Este artigo tem como objetivo
analisar, a partir da bioética, uma dessas agdes
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educativas adotadas pelo Ministério da Saude
no campo das hemoglobinopatias, o folheto
informativo “Anemia Falciforme: um problema
nosso”, dado seu cardter de informacdo de
massa (Anexo I). O objetivo desta andlise é
discutir as premissas e os valores morais que
se encontram associados a qualquer iniciativa
no campo da educagdo genética, tendo as
politicas publicas sobre anemia falciforme no
Brasil como estudo de caso. A nova genética
caracteriza-se por uma tensdo entre politicas
de prevengdo para doengas e promogdo de
direitos fundamentais, isto €, ao mesmo tempo
em que visa diminuir a incidéncia de doengas
na populagdo, compromete-se com principios
éticos tais como a autonomia reprodutiva e o
pluralismo moral. Segundo Karl Atkin e Wagar
Ahmad, “...a “nova genética” é basicamente
informada por duas correntes diferentes. A
primeira é o discurso que visa a prevengdo de
doengas com o objetivo de maximizar a
satisfagdo humana e o bem-estar. A segunda é
o discurso que enfatiza a importancia das
escolhas humanas pelo controle de si...”, ou
seja, a tensdo entre prevengdo e autonomia € a
caracteristica da nova genética e,
conseqientemente, de politicas educativas
neste campo.!°

A escolha do folheto “Anemia
Falciforme: um problema nosso” como material
de andlise para este artigo justifica-se
duplamente. Por um lado, a anemia falciforme
é a doenca hereditaria mais freqliente no Brasil,
constituindo-se assim em um campo fértil para
o avango da nova genética, em especial do
aconselhamento genético. Por outro lado, e
para nés o dado mais importante, este folheto
faz parte das politicas em salde adotadas pelo
governo brasileiro em meados nos anos 90,
com o claro objetivo de educar pessoas leigas
em genética sobre o traco e a anemia
falciformes, uma agdo prevista pelos objetivos
especificos do PAF, “...promover acdes
educativas, visando informar a populagao sobre
a doenca anemia falciforme...”.*! A autoria
original do folheto ndo foi da ANVISA ou do
PAF, mas da organizagdo ndo-governamental
Associagdo Afro-Brasileira Ogban, coordenado
pela enfermeira sanitarista, Berenice Kikuchi,
com um trabalho pioneiro no campo da anemia
falciforme no Brasil.!> O objetivo inicial do
folheto era, por um lado, ser um instrumento
pedagdgico de apoio as sessOes de
aconselhamento  genético, pois, segundo
Kikichu, “...como ndo havia na época nenhum
folheto sobre a doenga, eu queria que os
pacientes saissem da reunido com algum
material para levarem para casa...”, mas
também provocar politicas publicas em torno do
assunto.®> Em 1994, o folheto foi adotado pelo
Hemocentro de Sdo Paulo para, finalmente,
apds pequenas revisdes, ser distribuido como o
folheto oficial do governo brasileiro sobre
anemia falciforme.

Neste artigo, a versdo do folheto
que analisamos é de autoria e responsabilidade
moral e técnica da ANVISA, com Ultima edigdo
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em 2002. Ndo ha qualquer registro da
vinculagdo com o trabalho da ONG Ogban na
atual versdo do folheto. Em linhas gerais, pode-
se entender o folheto como um resumo de uma
sessdo de aconselhamento genético no campo
da anemia e do trago falciformes, mas
diferentemente do trabalho original da Ogban,
o atual sistema de distribuigdo do folheto nao
prevé a presenca do aconselhador genético
durante a leitura ou mesmo explicagdo do
texto. E exatamente esse carater educativo
amplo e ousado do folheto que o torna tdo
enriquecedor para uma analise como esta. Por
ter sido o primeiro folheto da ANVISA sobre
anemia falciforme apods a institucionalizagédo do
PAF, os objetivos sdo varios: informagdo e
educagdo sobre o risco genético do trago
falciforme em situagoes reprodutivas,
informagdes sobre genealogias e probabilidades
genéticas, bem como dicas sobre sinais e
sintomas da anemia falciforme, além de
esclarecimentos basicos sobre o funcionamento
das hemacias e hemoglobinas.

E importante lembrar que o
objetivo do folheto é essencialmente educativo,
estando as premissas e valores morais
subjacentes a informagdo transmitida. Como
um instrumento de informagdo em massa, o
folheto recorre a estratégias discursivas que
garantam a eficacia da mensagem em situagdes
onde a figura do aconselhador genético esteja
ausente. Além disso, ndo se deve esquecer o
quanto a informagdo genética € um campo
arido do conhecimento, em que uma série de
prerrogativas biomédicas sdo exigidas para a
compreensdao da mensagem. Nesse sentido,
ndo é intengdo deste artigo desconsiderar a
proposta educativa do folheto, mas, sim,
discutir como as opgGes pedagdgicas ou mesmo
a selecdo do conteldo amparam-se em
premissas e valores morais sobre a prevengdo
de doengas. Nossa expectativa é que o
resultado desta avaliagdo possa subsidiar agées
futuras no campo da educagdo para a genética,
em especial sobre hemoglobinopatias.

Educando para a Genética:
o folheto da ANVISA

O folheto “Anemia Falciforme: um
problema nosso” divide-se em apresentagdo e
introducdo da anemia falciforme, glossario
dissimulado dos principais termos biomédicos,
suas definigGes clinicas e algumas
caracteristicas epidemioldgicas; apresentagdo e
definicdo do trago falciforme; cuidados
reprodutivos para pessoas heterozigéticas para
o trago falciforme; informagdo sobre as formas
de manifestagdo da doenga anemia falciforme e
alguns cuidados possiveis; informagbes sobre
probabilidades genéticas, com as possiveis
genealogias decorrentes do cruzamento e as
probabilidades genéticas de nascimento. A
analise seguird esta seqléncia de conteldo,
priorizando quatro temas: o apelo coletivo a
anemia falciforme, a diferengca entre trago e
anemia falciforme, o conceito de normalidade e
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os cuidados reprodutivos para pessoas
portadoras do trago falciforme.

. Anemia Falciforme: uma questdo
coletiva

O titulo do folheto apresenta a
anemia falciforme como um problema nosso. O
apelo coletivo a doenga sugere que a questdo
deva envolver toda a coletividade e ndo apenas
os portadores da doenga e seus familiares. Esse
apelo moral do folheto poderia ser considerado
uma mera estratégia de persuasdo narrativa,
caso se desconhecesse a dimensdo
epidemiolégica da doenga no Brasil que,
segundo Roberto Paiva e Silva, Antonio
Ramalho e Roosevelt Cassorla, é a “...doenca
hereditaria de maior prevaléncia no Brasil...” e
de elevada morbidade decorrente da
ineficiéncia do diagndstico e tratamento
precoces.'* Além dessa fundamentacdo
estatistica para o chamamento de abertura do
folheto, é também possivel entendé-lo como
uma estratégia de inclusdo da anemia
falciforme na agenda sanitaria nacional, pois
“...0 principal desafio é conseguir sensibilizar as
autoridades responsaveis pela salde publica
deste pais a reconhecerem que a anemia
falciforme é um problema de saude publica da
maior relevéncia...”.'> Por outro lado, é
importante lembrar que, tradicionalmente, a
anemia falciforme foi entendida como uma
doenga exclusiva de negros ou seus
descendentes, portanto, a margem das
prioridades nacionais em saude. O apelo
coletivo a doenga assume, assim, um sentido
simbdlico de aproximagdo do que se
considerava ser, para os formuladores de
politicas publicas em salde, a doenca da
alteridade, isto €, confinada aos negros.

O maior desafio do folheto é sua
primeira parte, onde se esclarece o vocabulario
biomédico sobre a anemia falciforme. Por meio
de um glossério dissimulado, termos como
hemoglobinas, glébulos vermelhos, células,
pigmento ou ictericia, sdo brevemente
explicados. Em larga medida, o sucesso
educativo do folheto depende da compreensao
desta primeira parte, pois o dominio de um
glossario cientifico minimo é a condigdo para o
entendimento da orientagdo genética proposta.
Exatamente por ndo se dissociar da ldgica
biomédica, o folheto apela para representagdes
iconograficas de alta complexidade, como a
imagem de um glébulo vermelho, a
representagdo genealdgica de um casal AA ou
mesmo a de hemoglobinas falciformes. E
preciso um exercicio de abstragdo cientifica,
pouco comum aos leigos, para associar o
glossadrio  dissimulado as  representagdes
iconograficas do folheto. Em certos trechos, o
excesso de informagdo biomédica especializada
exige a presencga do facilitador da informacdo,
seja ele o aconselhador genético ou qualquer
outro profissional treinado em biomedicina,
para o exercicio de justaposicdo de diferentes
narrativas sobre a doenga.
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Talvez em decorréncia do desafio
de, ao mesmo tempo, ser fiel a biomedicina,
mas também de ser capaz de traduzi-la para os
ndo iniciados em sua ldgica, o folheto seja tdo
ambiguo ao explicar a génese da anemia
falciforme. A frase de abertura do folheto diz
que: “...anemia falciforme é uma doenca que
passa dos pais para os filhos...” (sem grifos no
original). Segundo esta definigdo, a origem da
doenga estd nos ascendentes, ou seja, sdo 0s
pais que transmitem a anemia falciforme para
seus filhos. Para compreender a sutileza desta
definicdo, sem imediatamente associa-la as
doengas infecto-contagiosas, seria necessario o
dominio da ldgica das probabilidades genéticas,
ou mesmo a compreensdo da sutil diferenca
entre ser uma pessoa portadora do trago
falciforme e uma pessoa doente com anemia
falciforme. Ambos os pressupostos, o da logica
das probabilidades e o do dominio da genética,
fazem parte da dificuldade de traduzir a
informagdo genética sendo pela narrativa
biomédica.

A opgdo pela descricdo da
hereditariedade da anemia falciforme por meio
de um vocabuldrio popular, porém, consolidado
no campo das doengas infecto-contagiosas,
pode revigorar a ambigiidade clinica com
relagdo as pessoas portadoras do traco
falciforme, um fato que caracterizou diversas
politicas internacionais no campo da anemia
falciforme. A acdo descrita pelo verbo passar
pode gerar a duvida de se aqueles dos quais se
herdou a caracteristica genética ndo seriam
também doentes, pois, para o senso comum,
como seria possivel que pais saudaveis fossem
0s responsaveis por passar uma doenga para
seus filhos? A pesquisa etnografica de Rayna
Rapp com usudrios de servigos genéticos nos
Estados Unidos mostra o quanto a informagéo
de que uma pessoa saudavel pode transmitir
uma doenga genética é dos temas mais dificeis
da comunicacdo genética.'® De imediato, seria
possivel imaginar duas interpretagdes
equivocadas resultantes da ambigliidade da
definigdo inicial adotada pelo folheto:
1.confundir o trago falciforme com a doenga
anemia falciforme; 2.responsabilizar os pais
pela doenca dos filhos. Na verdade, ha uma
extensa discussdo no campo da bioética de
como o aconselhamento genético reprodutivo
precisa lidar com [¢) conceito de
responsabilidade que a informagdo genética
impde aos futuros pais.'’

A definicdo da anemia falciforme
estende-se alguns paragrafos adiante, onde se
|&: “...a maioria das pessoas recebe de seus
pais hemoglobina normal chamada
hemoglobina (A). Como recebe uma parte da
mde e outra do pai, cada pessoa é (AA). As
pessoas com anemia falciforme recebem de
seus pais, hemoglobina anormal chamada (S).
Como recebem uma parte do pai e outra da
mae, elas sdo (SS)..."” (sem grifos no original).
Neste trecho, os pais ndo sdo mais identificados
como transmissores da doenga anemia
falciforme, mas sdo corretamente indicados
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como a fonte de transmissdo do tipo de
hemoglobinas que a pessoa apresenta no
sangue. A informagdo genética assume seu
papel na composicdo da génese humana por
meio do vocabulario da dadiva, onde os filhos
receberiam dotes genéticos de seus pais.'®
Muito embora ndo seja nossa pretensdo sair ao
encontro de conceitos moralmente neutros para
a descricido da hereditariedade, o verbo
receber, ao contrario do passar, subverte a
légica da responsabilidade que muitas vezes
acompanha a informacgdo genética reprodutiva.
Outra vantagem dessa nova definigdo é que o
verbo receber facilita a demarcagdo de
fronteiras entre o trago e a anemia falciformes,
uma confusdo possivel de ser feita a partir da
leitura da frase de abertura do folheto.

Considerar pessoas portadoras do
trago falciforme como doentes da anemia
falciforme fez parte da histdria social e politica
das hemoglobinopatias, em especial em paises
como os Estados Unidos, Cuba ou Reino
Unido.'® Mesmo em uma época quando ja era
conhecido o baixo impacto clinico do traco
falciforme, leis e regras sanitarias restritivas as
pessoas portadoras do trago falciforme foram
impostas em nome de premissas eugénicas.
Segundo Paiva e Silva, um estudo realizado
com 160 médicos estadunidenses mostrou que
“...14% dos médicos acreditavam que o trago
falciforme é uma doenga, 20% achavam que é
muito dificil diferenciar o trago da anemia
falciforme e 50% ndo sabiam que a anemia
pode ser confundida com outras sindromes
falciformes...”.?° No Brasil, a capacitacdo dos
profissionais de salde para o fornecimento de
atendimento adequado as pessoas portadoras
da anemia falciforme esta prevista no PAF que
reconhece a existéncia de “...falhas e
deficiéncias no diagndstico e tratamento dos
pacientes...”.?! Tendo em vista que o folheto
enfatiza a maneira como a doenga ¢é
transmitida, a informagdo de que o trago ndo é
0 mesmo que a anemia falciforme deve ser
reforcada, pois esta serda uma das principais
garantias de sucesso do aconselhamento
genético.

Para compreender a logica da
hereditariedade bem como a diferenga entre
tragco e anemia falciformes, a informacgdo de
que a hemoglobina dominante na populagdo é a
hemoglobina A, em contraposigdo a
hemoglobina S, presente em pessoas
portadoras do trago ou da anemia falciformes, é
detalhada. Mas, no intuito de demarcar a
diferenga entre hemoglobina A e hemoglobina
S, o folheto apela novamente para um
vocabuldrio de dominio popular, como é o caso
de hemoglobina anormal como sinénimo de
hemoglobina S, uma definicgdo que pode
dificultar a compreensdao de que a pessoa
portadora do trago falciforme ndo é doente.
Muito embora o termo hemoglobina anormal
seja corrente na literatura especializada sobre
hemoglobinopatias, sua compreensdao no
folneto ndo sera controlada apenas pelo
discurso biomédico. o conceito de

Versdo PDF



ISSN 1518-1324

Bioética * Etica * Feminismo * Género ¢ Direitos Humanos * Justica * Desenvolvimento Social

anormalidade extrapola a biomedicina, um
dado que pode gerar uma imprecisdo técnica e
moral desnecessdria a um texto educativo
como este.

A definigdo de encerramento dessa
segao informativa sobre a anemia falciforme
retorna a definigdo inicial, em um claro didlogo
com discursos alternativos ao da biomedicina
sobre doencas cronicas: “...a anemia falciforme
ndo é contagiosa...”. Mais uma vez o folheto faz
uso do imaginario popular sobre doencgas
infecto-contagiosas para explicar, mesmo que
por uma definicdo por exclusdo, as
caracteristicas da anemia falciforme. A
dificuldade, todavia, estd em compreender
como se pode passar uma doenga e, a0 mesmo
tempo, ela ndo ser contagiosa, ou ainda, como
se pode ter hemoglobinas anormais e ndo se
ter uma doenga. A justaposicdo dessas
informagdes pode revigorar uma ambiglidade
técnica e moral persistente no campo da
anemia falciforme, o da confusdo entre trago e
anemia falciformes, um dado que pode ser
reforgado pelo texto da segdo seguinte sobre o
trago falciforme.

. Anemia e Trago Falciformes

A segao central do folheto chama-
se “Trago Falciforme” e esclarece o sistema de
hereditariedade da hemoglobina AS, “...o trago
falciforme ndo é uma doenca. Significa que a
pessoa herdou de seus pais a hemoglobina (A)
e (S). Como recebeu um tipo da mae e outro
do pai é (AS)...” (sem grifos no original). A
informagdo é ainda representada por uma
mulher com uma linha vertical, onde de um
lado se |1é “A” e de outro “S”. H4 um contraste
entre este trecho e a frase de abertura do
folheto, a que define anemia falciforme como
uma doenca (“...anemia falciforme é uma
doenga que passa dos pais para os filhos...”).
Pela primeira vez, se menciona o conceito de
hereditariedade assim como o de trago
falciforme, exigindo um esforgo interpretativo
para que se associe hemoglobina AS ao trago
falciforme. Até este momento, o folheto ndo
havia mencionado ou mesmo representado uma
pessoa AS, restringindo-se a representar um
grupo de pessoas AA e anunciar que “...as
pessoas com anemia falciforme recebem de
seus pais hemoglobina anormal chamada
hemoglobina (S). Como recebem uma parte do
pai e outra da mde, elas sdo (SS)...”. Na
auséncia de um texto explicativo que
correlacione o trago falciforme a representagdo
da mulher AS, a afirmagdo de que “...o trago
falciforme ndo é uma doenga...” exige que o
leitor do folheto j& possua informacdo prévia
sobre o trago falciforme e que esteja buscando
esclarecimento para diferencid-lo da anemia
falciforme. Somente para alguém com
conhecimentos prévios da relagédo entre anemia
e trago falciformes ou, na melhor das situagées,
para alguém com dominio da ldégica de
probabilidades genéticas e dos conceitos de
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heterozigoto e homozigoto, esta segdo €
plenamente compreensivel.

Considerando que seja possivel
entender que hemoglobina AS e traco
falciforme sejam sindnimos, a conclusdo final
desse jogo entre hereditariedade e doenca é
que, ao contrario da anemia, o traco falciforme
ndo é uma doenga, mas assim como a anemia,
o trago é também herdado pelos filhos de seus
pais. A escolha pelo verbo herdar, em oposicdo
ao passar, atenua a possivel conotagdo de
enfermidade que a informagdo poderia causar,
uma vez que remete a informagdo genética
para o campo da dadiva, assim como o verbo
receber. A dificuldade deste trecho ndo esta na
compreensdo do trago falciforme como algo
herdado dos ascendentes, mas na sutileza da
informagdo de que o trago ndo é uma doenga e
na sua correlagdo com algo que é uma doenca.
Segundo Martin Richards, em um estudo sobre
como as concepgdes de familia e parentesco
interferem na compreensdao da informagao
genética, “...0 conhecimento popular tem
dificuldade em reconhecer a nogdo de que algo
possa ser herdado sendo da prépria doenca...”.
22 E exatamente essa duplicidade da informacdo
genética, que ora encontra-se relacionada a
pessoas doentes, ora a pessoas saudaveis, o
que dificulta a incorporacdo da ldgica
mendeliana de caracteristicas recessivas e
dominantes.

A idéia largamente compartilhada
de que certas doengas, tragos de
personalidade, sinais corporais ou
particularidades biolégicas, como é caso da
gemelaridade, sdo mais comuns em
determinadas familias que em outras sugere o
quanto o principio da hereditariedade é de
dominio popular. A nogdo de similitude
fenotipica, talvez a informagdo genética mais
popularizada, pressupde conhecimentos sobre
heranga bioldgica. A pesquisa de Richards sobre
a fibrose cistica é um exemplo interessante
desse fendmeno. Algumas familias reconhecem
a fibrose cistica como uma caracteristica
familiar, muito embora ndo fagcam uso do
vocabuldrio genético da biomedicina para
justificd-la.?> H4& um conhecimento sobre
hereditariedade compartilhado pelas familias
que é pré-existente a nova genética e que
precisa ser negociado nas sessOes de
aconselhamento genético. Essa diversidade de
narrativas em torno do conhecimento genético
mostra o quanto a légica biomédica ndo é a
Unica explicagdo vigente para as doengas e
como iniciativas de educagdo para a genética
precisam incorporar esses discursos
alternativos.

O fato é que ao reforcar a informagéo
de que o trago falciforme ndo é o mesmo que a
anemia falciforme, o documento procura evitar
que pessoas portadoras da hemoglobina AS
sejam equivocadamente consideradas doentes.
O processo de estigmatizagdo sofrido pelos
portadores de células falciformes é comumente
apontado como um dos resultados das politicas
adotadas pelos Estados Unidos na década de
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70, pois segundo Diane Paul: “... muito embora
a demanda por estes programas tenha surgido
da propria comunidade negra, o entusiasmo foi
deixado de lado pela discriminagdo sofrida por
aqueles identificados como portadores...”.?* As
conseqiiéncias éticas do programa de
mapeamento genético para anemia falciforme
nos Estados Unidos fizeram com que iniciativas
posteriores o considerassem como uma
referéncia obrigatéria para a avaliagdo do
impacto politico, ético e sanitario da iniciativa.
Em um movimento de revisionismo histdrico,
alguns autores consideram o programa de
anemia falciforme estadunidense como um
passo no aprendizado ético para programas de
mapeamento genético populacional, uma vez
que programas semelhantes de educagdo para
a genética, claramente destinadas a prevencdo
de doengas, como foi o caso de Tay-Sachs, nao
cometeram os mesmos erros: “...0s programas
de mapeamento genético para a talassemia e
Tay-Sachs tiveram muito maior sucesso, em
parte como resultado das ligdes aprendidas com
os problemas do programa de mapeamento de
células falciformes...”.?

A historia clinica da anemia e trago
falciformes foi delineada no inicio do século
vinte.> James Herrick foi o primeiro médico a
ter correlacionado um tipo especifico de anemia
a populagdo negra e, por volta dos anos 1920,
Verne Mason foi quem descreveu algumas
hemoglobinas alteradas como falciformes.>
Desde entdo, o impacto politico, social e
sanitario da informacdo genética sobre a
anemia e trago falciformes vém sendo
paradigmaticos para a bioética, em especial por
sua descricdo tanto epidemioldogica quanto
antropolégica de uma “doenga de negros”.z A
passagem da invisibilidade dos anos 1920 para
a intensa politizagdo dos anos 1970, nos
Estados Unidos, foi analisada por Keith Wailoo
que mostra o quanto a anemia falciforme
funcionou como uma mercadoria politica para
as negociagles sociais e raciais nos Estados
Unidos.»» Para essa fase de politizagdo da
doenga, Wailoo reconhece como um marco o
discurso do entdo presidente Richard Nixon
para o congresso estadunidense, onde a
anemia falciforme foi pela primeira vez incluida
como um tema de saude publica. Em
conseqiiéncia dessa mudanca de perspectiva,
em 1972, os Estados Unidos aprovam a
primeira lei regulamentando o wuso da
informagéo genética no campo da anemia e do
trago falciformes, a “Lei de Controle Nacional de
Anemia Falciforme”.s

30

A lei foi alvo de severas criticas, em
especial oriundas de movimentos negros
organizados, pois foi acusada de ser uma
iniciativa eugénica.' Muito embora a lei tenha
sido imediatamente renomeada para “Lei de
Prevengdo Nacional de Anemia Falciforme”, sua
identidade foi essencialmente controladora.3?
Como resultado desta lei foi realizado o
primeiro programa de mapeamento genético
para deteccdo de células falciformes, tendo
como publico-alvo majoritédrio o0s grupos
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negros, apesar de ja ser reconhecida a
incidéncia de hemoglobinopatias entre
populacdes de origem mediterrdnea.®® As
consequiéncias desse programa nacional de
mapeamento genético foram desastrosas. O
resultado foi uma politica grosseira de
cerceamento de direitos civis das pessoas
identificadas como portadoras do trago ou
doentes da anemia falciforme, que foram
proibidas de entrar nas forgas armadas, de ir a
escola ou mesmo de receber tratamento
médico adequado. Segundo Tom Wilkie, as
medidas estadunidenses instituidas na década
de setenta “...ao0 mesmo tempo em que fizeram
pouco para ajudar os atingidos pela doenga,
resultaram em discriminagdo contra pessoas
saudaveis que eram casualmente portadoras de
uma Unica cépia do gene...algumas dessas
pessoas foram recusadas em empregos ou
impedidas de fazer seguros de salde em razdo
de sua constituicdo genética...”.>* A experiéncia
estadunidense passou a integrar a historia da
bioética como um exemplo do uso inadequado
das informagdes obtidas a partir dos avangos
da nova genética.

Sem desconsiderar o possivel
papel pedagdgico exercido pelo programa de
mapeamento genético para anemia falciforme
estadunidense, seria ingénuo acreditar que o
controle social dos programas para talassemia
e Tay-Sachs foi apenas um momento do
progresso ético espontdneo frente a nova
genética. Ao contrario da anemia falciforme que
foi durante um longo periodo considerada uma
“doenga de negros”, e que ainda hoje é um
icone racial para muitos movimentos sociais,
tanto a talassemia quanto Tay-Sachs vém
sendo doengcas com maior prevaléncia entre
brancos e, na maior parte dos casos, membros
da elite estadunidense, como é o caso de Tay-
Sachs que acomete descendentes de judeus
Azkenazi.?® A principal licdo ética deixada pelo
programa de mapeamento genético para
anemia e trago falciformes nos Estados Unidos
foi a da importancia de incluir valores
relacionados a classe, raca e género na
avaliacdo das motivagBes politicas e sanitarias
de cada iniciativa no campo da nova genética.

. Trago Falciforme: normalidade e
estigma

Para compreender que o trago
falciforme ndo é uma doenga, mas uma
caracteristica genética com poucas
repercussdes na vida cotidiana, é preciso
assumir que o glossario dissimulado da
primeira segdo tenha cumprido seu papel. Na
hipotese de que ainda restem duvidas quanto
aos conceitos basicos da biomedicina que
permitiram diferenciar hemoglobina S de
hemoglobina A, a frase de encerramento da
segdo sobre a pessoa portadora do trago
falciforme, “...é uma pessoa saudavel e pode
levar uma vida normal...”, introduz um conceito
delicado para um folheto informativo sobre
doenga cronica: o de normalidade. O conceito
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de normalidade pode tanto ser um alento para
as pessoas portadoras do trago falciforme,
quanto uma sentenga de anormalidade para as
pessoas doentes da anemia falciforme, um mal-
entendido simbolicamente reforgado pelo fato
de a hemoglobina S ser chamada de
hemoglobina anormal. A propria representagéo
genealodgica de uma situagdo reprodutiva de um
casal AS é um complicador para o conceito de
normalidade adotado pelo folheto: ao tragar as
probabilidades reprodutivas possiveis, o folheto
considera que ha 25% de chances de
nascimento de pessoas normais (AA), 50% de
chances de nascimento de pessoas com trago
falciforme (AS) e 25% de chances de
nascimento de pessoas com anemia falciforme
(SS). Neste exemplo, o conceito de
normalidade é ainda mais restritivo: apenas
pessoas com hemoglobinas AA seriam normais.

O fato é que o conceito de
normalidade deveria ter sido deliberadamente
abandonado em um folheto educativo como
este. Antes de ser um principio descritivo
alternativo a salde, normalidade é um valor
moral que resume e antecipa expectativas
sociais sobre a pessoa.’®* Em estudos sobre
deficiéncia e doencgas cronicas, é ja largamente
aceita a importancia de se dissociar
normalidade de auséncia de doenca.’’
Reconhecer que uma pessoa com anemia
falciforme seja doente é um dado muito
diferente, e com consequéncias morais muito
diversas, do que sugerir a impossibilidade de
uma vida normal. Para os tedricos do modelo
social da deficiéncia, por exemplo, ser
deficiente ndo ¢é resultado apenas das
limitagbes fisicas impostas pelo acaso, mas
principalmente da incapacidade dos
ordenamentos sociais de se ajustarem a
diversidade.?® A exclusdo ou anormalidade
impostas pela deficiéncia ou doenga crénica sdo
antes resultado dos sistemas cooperativos
vigentes em cada sociedade do que mesmo
limitagdes naturais. Muito embora o folheto ndo
seja explicito em afirmar a “anormalidade” de
uma pessoa com anemia falciforme, as
estratégias  discursivas  adotadas  podem
conduzir a essa conclusdo.

O folheto ignora a existéncia de
associagdes, movimentos ou entidades de
pessoas com anemia falciforme, uma
informagdo fundamental e, hoje, eticamente
indispensavel para sessGes de aconselhamento
ou campanhas educativas em genética.’® A
orientagdo considerada necesséaria é apenas a
fornecida pela biomedicina, sendo a frase
“...para orientagGes sobre a doenga, procure
assisténcia médica levando este folheto, ou
procure o Hemocentro mais proximo em sua
cidade ou estado...” a conclusdo do folheto. A
tal ponto as narrativas das pessoas que vivem
com doengas genéticas ou mesmo de seus
cuidadores sdo consideradas imprescindiveis a
nova genética, que sessdes de aconselhamento
genético para casais em risco devem incluir
informagGes pouco comuns a biomedicina, tais
como visitas a centros de cuidado e
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atendimento de pessoas com a doenga em
questdo.*® Nesse sentido é comum que futuros
pais, apés o diagnostico de um feto com
Sindrome de Down, por exemplo, sejam
apresentados a centros, escolas, associagdes ou
a familias com criangas portadoras da Sindrome
de Down, pois somente de posse dessas
informagdes, tradicionalmente ausentes de
sessdes de aconselhamento genético, é que se
poderiam tomar decisdes informadas sobre as
preferéncias reprodutivas.*

A auséncia absoluta de relatos de
pessoas com anemia falciforme ou de
referéncia a entidades ou associagbes da
doenga reforga a moralidade biomédica que
descreve a doenga croénica como uma
tragédia.*> No caso especifico da anemia
falciforme, poucas sdo as pesquisas brasileiras
que analisam a qualidade de vida de pessoas
com anemia falciforme e, curiosamente, as
excegOes disponiveis apontam para o dado de
que “...virtualmente todos o0s pacientes
entrevistados consideram que o tratamento
disponivel permite viver razoavelmente e que a
maioria deles considera a qualidade de suas
vidas satisfatéria quando comparada a das
pessoas com as quais vivem...”.*> Muito
embora se reconhega que parte importante
desse ajustamento social seja resultante da
disponibilidade do tratamento em salde as
pessoas entrevistadas, esse é um dado
fundamental de ser considerado em qualquer
acdo educativa. Até mesmo com relagdo aos
cuidados em salde, embora se mencione a
importancia do tratamento precoce, o folheto
poderia informar quanto ao fato de que as
pessoas doentes “...quando diagnosticadas
precocemente e tratadas adequadamente com
os meios atualmente disponiveis e com a
participacdo da familia, a gravidade e a
letalidade podem ser reduzidas
expressivamente...”.** A maneira como a
doenga ¢é apresentada no folheto pode
contribuir para estigmatizar seus portadores.

O estigma é um mecanismo social
de controle, pois segundo Erving Goffman, “...o0
normal e o estigmatizado ndo sdo pessoas, e
sim perspectivas que sdo geradas em situagoes
sociais durante os contatos mistos, em virtude
de normas ndo cumpridas que provavelmente
atuam sobre o encontro...”. ** No campo das
expectativas sobre salde e doenga, a pessoa
estigmatizada é aquela considerada incapaz de
responder as prerrogativas morais socialmente
valoradas. O estigma funciona, assim, como um
instrumento de controle moral. A pessoa
estigmatizada é aquela que ndo corresponde as
expectativas sociais, sendo a doenga uma das
principais fontes de estigmatizacdao. No folheto,
a anemia falciforme €& exclusivamente
apresentada como fonte de sofrimento (a segdo
“Sinais e Sintomas da Anemia Falciforme”
menciona: crises dolorosas, palidez, cansacgo
facil, ictericia, Ulceras, maior tendéncia a
infecgbes), uma estratégia educativa de
impacto moral duvidoso, pois pode estigmatizar
as pessoas portadoras da anemia falciforme. Os
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cuidados considerados bdsicos para a pessoa
portadora da anemia falciforme sdo aqueles
ligados a sobrevivéncia, tais como as maneiras
de identificar uma crise de dor ou como
reconhecer uma infecgdo. Nenhuma énfase é
dada a informagdes que fazem parte das
expectativas sociais de uma pessoa comum,
como € o caso dos cuidados reprodutivos. O
trecho do folheto que informa sobre a
reprodugdo volta-se exclusivamente as pessoas
portadoras do trago falciforme, ignorando os
cuidados necessarios a gestante portadora da
anemia falciforme, por exemplo.*®

L] Trago Falciforme:
autonomia e prevengao

reproducdo,

A informacdo central do folheto, e
a Unica destacada tanto estética quanto
moralmente, é sobre os cuidados reprodutivos
para as pessoas portadoras do trago falciforme:
“...E importante saber: filhos de duas pessoas
com trago falciforme podem nascer com anemia
falciforme, dai a importédncia de fazer exame
(eletroforese de hemoglobina) do futuro
parceiro...” (grifos no original). Logo abaixo
deste trecho, ha a representagdo genealdgica
de um <casal AS e das probabilidades
reprodutivas  (25% normal, 50% trago
falciforme e 25% anemia falciforme). O
destaque dado a esta informagdo € sugestivo
tanto da proposta educativa do texto, como das
tensdes entre informagdo e prevengdo, dois
compromissos da nova genética. Regra geral,
as agles preventivas em genética sdo
realizadas no periodo pré-natal, sendo pouco
comum o aconselhamento pré-conjugal tal
como proposto pelo folheto. No entanto, em um
contexto legal onde o aborto seletivo é crime,
sera principalmente por meio do
aconselhamento  genético  pré-conjugal e
neonatal que o compromisso da nova genética
com a prevencdo se mantera ativo.*’

Um dos grandes desafios da nova
genética é garantir a credibilidade moral da
disciplina. Apds as denlncias dos abusos da
medicina nazista em nome de ideais eugénicos,
ou mesmo apods as primeiras iniciativas de
mapeamento genético populacional feitas nos
anos 1970, a informagdo genética passou a ser
considerada perigosa para decisdes politicas em
saude. A nova genética acredita controlar o
renascimento do autoritarismo eugénico pelo
apelo a principios éticos da cultura dos direitos
humanos, tais como a autonomia individual, o
pluralismo moral e a tolerancia. A formagédo de
um aconselhador genético, por exemplo, inclui
tanto um treino técnico em biomedicina, quanto
um treinamento moral pautado em principios
éticos humanistas, tais como o exercicio da
tolerdncia e a promogdo da liberdade. Mas a
incorporagdo de principios humanistas a nova
genética ndo significa que escolhas eugénicas
ndo sejam feitas. A eugenia, isto é, a selegdo
de caracteristicas bioldgicas a partir de valores
morais, é um ingrediente ativo da nova
genética, a tal ponto que suas implicagbes vém
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sendo largamente discutidas pela bioética, em
especial por autores de inspiragao feminista ou
no modelo social da deficiéncia.*® Na tentativa
de diferenciar a eugenia de inspiragdo
humanista da eugenia autoritdria, € comum a
terminologia “intervengdes genéticas positivas e
negativas”, em um claro esforgo de reabilitar o
conceito de selecdo genética para a bioética.*®
Hoje, as escolhas eugénicas devem ser de
responsabilidade moral de cada pessoa, sendo
este um dos poucos consensos éticos sobre o
uso da informagédo genética.

O curioso é que, ao mesmo tempo
em que a nova genética aproxima-se de valores
humanistas, ela também se define como uma
disciplina de saude publica. O wuso da
informagdo genética a partir de uma ldgica
sanitarista é uma novidade que provoca
inquietacdes a identidade humanista da nova
genética. E da interface da saude publica com
os ideais humanistas da nova genética que
surgem as idéias de Allen Buchanan, Dan
Brock, Normal Daniels e Daniel Wickler sobre a
importéncia da informagdo genética para
iniciativas de justica social. Segundo os
autores, os projetos tradicionais de justica
social ignoravam os bens naturais como
mecanismos reparadores da desigualdade ou
mesmo como instrumentos que favoreceriam a
igualdade de oportunidades, uma vez que a
loteria da natureza era uma esfera fora do
controle social. Com o avango do Projeto
Genoma Humano e uma maior disponibilidade
da informagdo genética, os autores propdem
que essas informagGes devam ser utilizadas
para a garantia do bem-estar da futura pessoa,
considerando, na medida do possivel, os bens
naturais como bens sociais: “...se 0s recursos
devem ser distribuidos igualmente e se os bens
naturais sdo recursos, entdo nds devemos
intervir na loteria natural como a melhor forma
de equalizar os recursos...”.’® A tal ponto se
provoca a compreensdo tradicional de justica
pela inclusdo dos bens naturais que os autores
sugerem o conceito de “minimo genético”, isto
é, um coeficiente minimo de auséncia de
doenca que possibilitaria e facilitaria a
socializagdo da futura crianga, como sendo um
instrumento para projetos liberais de justica.”!
Nesse sentido, tratamentos precoces de
disturbios genéticos deveriam ser considerados
prioritarios para a garantia de uma igualdade
de oportunidades. Na auséncia de tratamentos
ou terapias génicas, o aborto seletivo deveria
se manter como uma opgdo moralmente
aceitdvel, desde que fruto de escolhas
individuais e ndo-coercitivas.

Mas essa dupla identidade da nova
genética gera ambiglidades as acdes
educativas. Por um lado, estimula-se a isengao
moral em sessdes de aconselhamento genético
e, por outro, promove-se a informagdo genética
como uma estratégia de justica social. Além
disso, aproxima-se a genética clinica de uma
especialidade biomédica, a saude publica, que
ndo se estabeleceu como uma disciplina livre de
julgamentos morais.”> Ao contrario, grande
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parte das diretrizes higienistas baseia-se em
premissas normativas a partir de ideais
biomédicos de bem-viver. Até pouco tempo,
essa dualidade da nova genética era
razoavelmente controlada pela concentragdo da
informagéo genética as sessoes de
aconselhamento genético, ou seja, privilegiava-
se a genética clinica em detrimento da
populacional. Hoje, o amplo crescimento de
iniciativas de genética comunitaria, em que os
ideais sanitarios de justica acomodam-se aos
compromissos humanistas da genética clinica,
faz com que as agdes educativas hesitem no
grau de normatividade a ser adotado.

O folheto incorpora essa dupla
identidade da nova genética. Ao mesmo tempo
em que € um documento de esclarecimento
sobre a anemia falciforme, com informacoes
sobre riscos, sinais, sintomas e tratamentos, é
também parte de uma estratégia sanitaria de
prevengdo da doenca. Por ser uma doencga
cronica e ainda sem cura, a prevengdo da
anemia falciforme somente é possivel pela
incorporagdo da informagdo sobre o risco
reprodutivo por casais heterozigéticos ou por
pessoas portadoras da anemia falciforme. A
informagdo genética sobre o risco pode ser
utilizada de diferentes maneiras pelos futuros
pais, porém a opgdo mais comum €&, em caso
de diagnostico de anemia falciforme, a do
aborto seletivo. No Brasil, esta ndo é uma
opgdo viavel. Dada a legislagdo proibitiva do
aborto, a estratégia brasileira é identificar
precocemente as pessoas em risco, isto &,
antes que iniciem seus projetos reprodutivos, a
fim de informa-las sobre a probabilidade de
gerarem futuras criangas com anemia
falciforme. O aconselhamento genético sobre o
risco reprodutivo deve ser idealmente fornecido
em uma fase pré-conjugal, por isso o folheto
reforca a importancia do “...exame do futuro
parceiro...” (sem grifos no original). A outra
opgdo de aconselhamento genético reprodutivo
difundido no Brasil é na fase neonatal, ou seja,
imediatamente apds o nascimento de uma
crianga portadora da anemia falciforme, de
forma a prevenir futuras gestagdes.>

A prevengao da anemia falciforme
depende, portanto, do acesso e da aprovagao
da racionalidade biomédica sobre o risco pelas
pessoas portadoras do trago falciforme, na
expectativa de elas fundamentarem suas
escolhas pré-conjugais ou decisGes
reprodutivas nesta informacdo. A nova genética
concentra seus esforcos preventivos na
educacdo para a racionalidade do risco
genético. Este foi inclusive um dos objetivos do
folheto, ao destacar a informagdo sobre o risco
reprodutivo como das mais importantes do
texto. A idéia de que o aconselhamento
genético pré-conjugal deve ser uma das
prioridades educativas da nova genética é
defendida por Bernadette Modell, em um artigo
classico sobre o aconselhamento genético pré-
natal para pessoas portadoras do trago
falciforme: “...j& ndo basta, portanto, limitar a
realizagdo de testes na fase pré-natal: importa
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também informar os interessados antes da
gravidez, e preferivelmente antes que elejam
seus parceiros...”.”* A crenca de que a
prevencgdo ideal seria aquela realizada antes do
desejo reprodutivo foi a tal ponto difundida
socialmente que, em paises como Chipre, onde
a prevaléncia da talassemia é alta, o controle
social da informagdo genética é também de
responsabilidade religiosa.®®

No Brasil, programas de
aconselhamento genético pré-conjugal para a
anemia falciforme ja& foram realizados entre
estudantes secundaristas e, segundo os autores
da iniciativa, “...do ponto de vista preventivo, o
programa de estudantes é teoricamente ideal,
uma vez que a detecgdo dos heterozigotos e a
sua orientagdo genética sdo feitas antes que
eles tenham estabelecido vinculos
reprodutivos...”.°® Faltam estudos, no entanto,
que analisem o impacto da educagdo para o
risco nas escolhas afetivas e conjugais das
pessoas. O aconselhamento pré-conjugal, tal
como proposto pelo folheto, € uma iniciativa
pouco discutida pela nova genética, sendo
ainda largamente desconhecido o impacto ético
dessas iniciativas. A afirmagdo de Modell que
“...na pratica, a informagdo genética raramente
influencia na eleigdo do coénjuge...” é resultado
de pesquisas esparsas com casais de risco,
muito embora seja aceita na literatura sobre o
impacto do aconselhamento genético pré-
conjugal para anemia falciforme no Brasil.””
Essa priorizacgdo do aconselhamento pré-
conjugal, e em outras situagbes do
aconselhamento neonatal, em detrimento do
aconselhamento pré-natal é, em larga medida,
resultado da legislagdo brasileira sobre aborto.

A forma como os casais incorporam a
racionalidade do risco genético em suas
decisbes reprodutivas é ainda desconhecida.>®
Estudos etnogréficos realizados com mulheres
gestantes de fetos portadores da Sindrome de
Down sugerem altos indices de aceitacdo da
légica biomédica do risco, sendo o aborto
seletivo a opgdo mais comum, uma tendéncia
que se mantém com o diagnéstico de anemia
falciforme, haja vista a experiéncia de Cuba.*® E
comum, no entanto, o discurso biomédico
espantar-se quando os futuros pais optam por
ignorar a informagdo sobre o risco: “...alguns
poucos casais preferem desconhecer o risco e
rejeitam o aconselhamento genético. Nesse
caso, obedecendo ao principio ndo diretivo
desse processo, a decisdo do casal deve ser
respeitada, por mais dificil que isso possa ser
para o médico...”, em um claro indicativo das
expectativas e objetivos do aconselhamento
genético (sem grifos no original).®® O processo
educativo sobre o risco reprodutivo ndo ocorre
em um espago livre de expectativas morais
sobre o uso da informagdo. Apesar de a nova
genética defender e promover a neutralidade
moral dos aconselhadores, esta é uma
prerrogativa moral inatingivel. Além disso, o
fato de o aconselhamento genético ser uma
iniciativa da biomedicina traz consigo premissas
normativas da disciplina. Segundo Rapp, “...a
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neutralidade moral € um objetivo espinhoso
para os aconselhadores. E dificil defender a
neutralidade de uma tecnologia explicitamente
desenvolvida para identificar e eliminar fetos
com problemas...”.?* A despeito de a nova
genética promover direitos reprodutivos
considerados fundamentais, como é o caso da
autonomia reprodutiva, o desenvolvimento das
tecnologias de diagndstico pré-natal e a
institucionalizagdo do aconselhamento genético
tém como objetivos centrais a prevengdo de
doengas, seja pelo aborto seletivo ou pelo
tratamento precoce.

O uso da informagdo genética para
evitar o nascimento de futuras criangas com
doengas falciformes vem sendo difundido em
inimeros paises, sendo a experiéncia de Chipre
e de Cuba as principais referéncias
internacionais.®> Em Chipre, onde a prevaléncia
da talassemia era alta, o “programa nacional de
combate a talassemia” teve inicio nos anos 80
com o assessoramento da Organizagao Mundial
de Saude. O programa de mapeamento
genético populacional em Chipre foi
acompanhado de uma ampla campanha de
educagdo publica sobre o risco genético, em
que um dos objetivos era “...0 assessoramento
genético para os heterozigdticos com a
esperanca de desestimular o matriménio entre
eles...”.®®> A iniciativa cipriota foi capaz de
arregimentar diferentes instituigdes como
parceiras do projeto de controle a talassemia,
sendo a Igreja Ortodoxa um exemplo do quanto
a informagdo genética extrapola os muros da
biomedicina. A fim de garantir que a
informagdo sobre o risco fosse fornecida a
todos os casais, a Igreja passou a exigir como
parte dos documentos pré-nupciais o atestado
de aconselhamento genético. Para muitos
autores, o sucesso do programa cipriota pode
ser medido pelo indice de 97% de queda nos
nascimentos de criangas com talassemia, bem
como na redugdo dos custos financeiros, uma
vez que o tratamento da talassemia era
gratuitamente oferecido pelo estado.®* Cuba,
por outro lado, também desenvolveu um
programa semelhante para o controle das
doengas falciformes. Somente para se ter uma
idéia da abrangéncia da iniciativa, em 1988,
toda o pais ja havia se submetido ao programa
de mapeamento genético. Assim como em
Chipre, o controle da doenca também
privilegiou o aconselhamento genético de casais
em risco, seguido do aborto seletivo.

A literatura brasileira sobre anemia
falciforme contorna o debate sobre aborto
seletivo, por isso a pouca énfase no
aconselhamento genético pré-natal. Regra
geral, o conceito utilizado é o de aborto
eugénico, uma opgdo semantica que dificulta
associar a pratica do aborto seletivo a escolhas
reprodutivas dos futuros pais.®®> Dado que a
controvérsia em torno da moralidade do aborto
no Brasil é dos temas mais delicados para a
bioética, a estratégia adotada por programas
de genética comunitdria sobre anemia
falciforme é deliberadamente evitar a questdo
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do aborto. Mas a tal ponto o aborto é um tema
central a nova genética no Brasil, que a prépria
identidade dos programas em genética
comunitaria  sobre  hemoglobinopatias é
estabelecida em contraste as iniciativas
internacionais onde o aborto seletivo ¢é
autorizado: “...ao contrario do que ocorre no
Brasil, nos paises do Hemisfério Norte o
abortamento de embrides com
hemoglobinopatias graves é amparado por lei.
Essa caracteristica legal confere aos programas
de hemoglobinopatias hereditarias
desenvolvidos em outros paises um carater
fundamentalmente eugénico, enquanto que os
programas a serem desenvolvidos no Brasil
deverdo ser essencialmente assistenciais...e
educacionais...” (sem grifos no original).®® A
oposicdo da eugenia a educacdo/assisténcia
tem como elemento central o tema do aborto.
O fato de os programas estadunidense, cubano
ou cipriota, paradigmas para o campo das
hemoglobinopatias, reconhecerem a moralidade
do aborto seletivo ndo quer dizer que nao
sejam educativos ou assistenciais. A moralidade
do aborto seletivo nestes paises encontra
amparo na identidade humanista da nova
genética, em especial no principio da
autonomia reprodutiva. Da mesma forma que
ndo se pode deixar de reconhecer a importancia
assistencial dos programas de genética
comunitaria em que o aborto seletivo é uma
opgdo, ndo se pode retirar o cardter eugénico
de qualquer programa de educagdo para a
genética. A educagdo para a prevengao &, por si
mesma, uma iniciativa eugénica.

A parte final do folheto destina-se a
enumerar alguns dos “sinais e sintomas” mais
comuns a anemia falciforme e quais os
cuidados béasicos a serem tomados. Assim como
na primeira parte do folheto, para a
compreensdo desta segdo € necessario o
dominio de uma série de conceitos biomédicos,
pois alguns diagndsticos clinicos (ictericia) ou
expressdes especializadas (seqlestro de
sangue) sdo listados como medidas
fundamentais de cuidado. O texto de
encerramento é uma sequéncia de
probabilidades genéticas representada por
genealogias, onde pela primeira vez aparece a
possibilidade de um casal SS reproduzir-se e
quais os riscos de nascimentos de filhos
portadores da anemia falciforme. Como ja foi
dito anteriormente, a informagdo sobre
probabilidades genéticas é das que apresenta
menor grau de adesdo a narrativa biomédica
pelos futuros pais, especialmente pelo fato de
que a légica das probabilidades ndo é entendida
exclusivamente no contexto biomédico do azar.
Grande parte dos estudos sobre o impacto da
informagdo sobre probabilidades e risco mostra
que as familias a incorporam a partir da uma
I6gica particular em que o acaso teria memoria
ou mesmo sentido.®” Por isso, a dificuldade em
compreender que a logica da probabilidade se
renova a cada gestacdo, fazendo com que o
risco ndo seja uma variavel cumulativa, ou
seja, o fato de uma familia ter uma crianca
portadora de uma doencga genética ndo significa
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que o risco de uma proxima gestagdo venha a
ser maior ou menor que a primeira. Nesse
sentido, o encerramento do folheto, um
conjunto de informagdes altamente
especializadas, é de dificil compreensdao na
auséncia de um facilitador da informagdo
biomédica.

Consideracgodes Finais:
o desafio da educagado genética

O objetivo deste artigo foi analisar
o folheto “Anemia Falciforme: um problema
nosso” a partir do debate  bioético
contemporéneo sobre a nova genética. Nossa
intengdo foi, por meio do contetdo do folheto,
discutir extensamente os principais desafios
éticos do aconselhamento genético e de
politicas educativas em genética, tendo a
anemia falciforme como estudo de caso. O
folheto foi o instrumento pedagdgico escolhido
para a discussdo, dado seu carater pioneiro e
de informagdo em massa. Além disso, a
dimensdo epidemioldgica da anemia falciforme
no Brasil a impulsiona como um dos temas
prioritdrios para a nova genética. Nesse
sentido, a educagdo para a genética deve ser
considerada um desafio emergente para a
salde publica no Brasil.

A primeira versdo do folheto foi
idealizada e distribuida como instrumento
educativo por entidades do terceiro setor que
desenvolviam atividades sociais com pessoas
portadoras da anemia falciforme, em especial
entre comunidades negras. O contetdo do
folheto voltava-se, portanto, para esse
universo: o da escassez de informagdo, o do
desconhecimento da anemia falciforme pelas
politicas sanitarias publicas e o da pratica da
genética clinica. Fora desse contexto, isto &,
como um instrumento de informagdo em massa
do governo e como uma iniciativa de genética
comunitaria, a adequacdo do conteludo e da
estratégia pedagdgica deveriam ter sido
revistas. Talvez o ponto mais importante a ser
discutido é que o folheto dissociado do contexto
biomédico de controle da informagdo torna-se
ambiguo e de dificil compreensdo. Em sua
versdo original, o folheto era resultado de uma
sessdo de aconselhamento genético, isto &, ele
consolidava uma narrativa  previamente
estabelecida entre profissional biomédico e
paciente. Na auséncia do facilitador da
informacgédo, seja ele um profissional biomédico
ou uma pessoa treinada para o aconselhamento
genético, a eficacia do instrumento precisaria
ter sido avaliada, considerando os pontos aqui
discutidos.

Na verdade, uma das maiores
dificuldades da educagdo para a genética é a
avaliagdo dos resultados. O sucesso de uma
iniciativa pode ser medido tanto pela adogdo de
medidas preventivas, como foi o caso de Chipre
e Cuba, ou pela assungdo do carater humanista
da nova genética, isto é, pela promogdo de
principios éticos da cultura dos direitos
humanos. Regra geral, no entanto, avaliar o
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sucesso de uma iniciativa no campo da nova
genética é um assunto delicado. Os mesmos
indicadores de sucesso podem ser interpretados
diferentemente. Para alguns autores, os indices
de redugdo de nascimentos de bebés com
talassemia em Chipre ou o mapeamento
populacional para a anemia falciforme realizado
em Cuba sdo sin6nimos do renascimento da
intolerédncia as pessoas deficientes, ao passo
que outros os véem como resultado de escolhas
individuais a partir da conscientizagdo do risco
genético.

Essa multiplicidade de opinides em
torno da nova genética ndo significa a
impossibilidade de se estabelecer critérios de
avaliagdo de resultados para suas iniciativas. O
sucesso de um projeto educativo da nova
genética dependera diretamente dos objetivos
assumidos como prioritarios pelos formuladores
de politicas em saude. No caso do folheto,
consideramos que dois objetivos se destacaram
e que uma analise sobre a eficacia educativa do
texto deve centrar-se neles. Em primeiro lugar,
inicia-se um processo, necessario e urgente, de
educagdo para a genética no campo da anemia
e do trago falciformes no Brasil. Em segundo
lugar, incorpora-se a dupla identidade da nova
genética, ao enfatizar a importédncia da
infformagcdo e da prevengdo de doencgas
genéticas.

! Debora Diniz é doutora em antropologia,

pesquisadora visitante do Instituto de Medicina
Social da Universidade do Estado do Rio de
Janeiro e diretora da ANIS: Instituto de
Bioética, Direitos Humanos e Género
<d.diniz@anis.org.br>; Cristiano Guedes ¢é
assistente social e pesquisador da ANIS
<c.guedes@anis.org.br>. Este artigo faz parte
de um projeto de pesquisa em bioética sobre a
anemia falciforme e aconselhamento genético,
financiado pelo Conselho Nacional de Pesquisa
e pela ANIS, por meio da Fundagdo Ford.
Alexandra Trivelino e Nilzélia Oliveira compdem
a equipe de pesquisa. A contribuicdo da equipe
do Programa de Hemoglobinopatias da ANVISA,
em especial José Antonio de Faria Vilaga, Laise
de Oliveira Pinheiro e Roger Williams Ferreira
do Nascimento, vem sendo fundamental para a
condugdo desta pesquisa. Agradecemos ainda a
cooperagao de Berenice Kikuchi para o resgate
da memoria do folheto e leitura minuciosa dos
originais.

2 Ppaiva e Silva, Roberto B. Efeitos da
Orientacdo Genética Fornecida a Doadores
de Sangue com o Traco Falciforme: Riscos e
Beneficios. Tese de Doutorado. Faculdade de
Ciéncias Médicas. Universidade Estadual de
Campinas. 1995: 3. No campo especifico das
hemoglobinopatias e orientagdo genética, os
estudos de Paulo Cesar Naoum e equipe datam
dos anos 80. Naoum, Paulo Cesar et al.
“Detecgdo e Conscientizagdo de Portadores de
Hemoglobinopatias nas Regifes de Sdo José do
Rio Preto e Presidente Prudente, SP (Brasil)”.
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Rev. Salude Publica, S3o Paulo, 19: 364-73,
1985.

3 No Brasil, os estudos desenvolvidos pelo
Nlcleo de Pesquisa Reprodugdo Bioldgica e
Social, da Universidade do Estado do Rio de
Janeiro, sdo pioneiros neste campo. Em um
contexto internacional, o livro da antropdloga
estadunidense Rayna Rapp é um marco em
estudos etnograficos sobre o aconselhamento
genético (Rapp, Rayna. Testing Women,
Testing the Fetus: the social impact of
amniocentesis in  America. New  York.
Routledge. 1999).

4 Segundo Elizabeth Anionwu e Karl Atkin,
“...hd varios tipos de células falciformes e
talassemias, também conhecidas por
hemoglobinopatias...As células falciformes e as
talassemias afetam, principalmente, pessoas
descendentes de familias cujo pelo menos um
membro é originario de partes do mundo onde
a maldria era, ou ainda ¢é, endémica.
Populagbes com esta ancestralidade sé&o
oriundas de varias partes do mundo, tais como
Africa, Caribe, regido Mediterranea, sudeste da
Asia, Oriente Médio...A heranca recessiva das
hemoglobinopatias, apesar do ceticismo inicial,
é hoje amplamente aceita. As doencas,
igualmente distribuidas entre meninos e
meninas, sao herdadas de ambos os pais, que
sdo geralmente portadores saudaveis de tragos
genéticos, tais como o beta talassémico ou o
falciforme...Os tracos falciforme e talassémico
ndo sdo doengas e devem sempre ser
diferenciados das doengas que podem
causar...” (tradugdo livre) (The Politics of
Sickle Cell and Thalassemia. Buckingham.
Open University Press. 2001: 8-13). Ao
contrario de inUmeros paises africanos, onde a
anemia falciforme é descrita por onomatopéias
que reproduzem as expressdes das pessoas em
crises de dor (chwechweechwe, nwiiwii,
nuiduidui, ahotutuo, sdo alguns exemplos), a
biomedicina optou pela descricdo baseada na
biologia molecular (Wailoo, Keith.
“Introduction”. Dying in the City of the
Blues: sickle cell anemia and the politics of
race and health. North Carolina. University of
North Carolina Press. 2001: 05).

5 Zago, Marco A. “Anemia Falciforme e Doencas
Falciformes”. In : Manual de doengas mais
importantes, por razdes étnicas, na
populagao afro-descendente. Brasilia:
Ministério da Saude. Secretaria de Politicas da
Saude. 2001: 15.

6 Zago, Marco A. “Anemia Falciforme e Doencas
Falciformes”. In : Manual de doengas mais
importantes, por razdes étnicas, na
populagao afro-descendente. Brasilia:
Ministério da Saude. Secretaria de Politicas da
Saulde. 2001: 30.

7 0 aconselhamento genético em hemocentros
vem se difundido rapidamente no pais, muito
embora ndo haja treinamento e formagdo de
pessoal para tanto. Para uma descrigdo do
hemocentro de Brasilia, por exemplo, vide:
Guedes, Cristiano. Bumerangues Vermelhos:
o direito a doagdo de sangue na perspectiva da
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pessoa portadora do trago falciforme. Brasilia.
Universidade de Brasilia. Departamento de
Servigo Social. 2002). Portaria N° 951, de 10
de maio de 1996. Ministério da Salde. Brasilia.
1996. Segundo Edna Roland, “...0 PAF foi
elaborado em 1996 por um grupo de trabalho
que foi formado a partir da realizagdo de uma
mesa-redonda sobre salde da populagéo
negra, promovido pelo Ministério da Salude em
parceria  com o Grupo de Trabalho
Interministerial pela Valorizagdo da Populagdo
Negra...” (Roland, Edna. “PAF: um programa
que ainda ndo saiu do papel”. Jornal da Rede
Feminista de Saude, Margo, 2001, n. 23: 01).
8 Programa de Anemia Falciforme. Secretaria de
Assisténcia a Salude. Ministério da Saude. 1996.
9Zago, Marco A. “Anemia Falciforme e Doencas
Falciformes”. In : Manual de doengas mais
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populacao afro-descendente. Brasilia:
Ministério da Saude. Secretaria de Politicas da
Salde. 2001. ANVISA. Anemia Falciforme:
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Salde. 2002.

*Traducdo livre. Atkin, Karl e Ahmad, Wagar I.
u. “Genetic Screening and
Haemoglobinopathies:  Ethics, Politics and
Practice”. Soc. Sci. Med. Vol. 46, n. 3, pp:
447.

1 programa de Anemia Falciforme. Secretaria
de Assisténcia a Saude. Ministério da Saulde.
1996.

2 Em 1995, a ONG Ogban passou a ser,
informalmente, a Associagdo de Anemia
Falciforme do Estado de Sdo Paulo, tendo sido
formalizada em 1997. O folheto original vem
sendo distribuido pela Associacdo desde 1996
(Kikuchi, Berenice. Comunicagdo Pessoal. 10 de
fevereiro de 2003).

13 Kikuchi, Berenice. Comunicacdo Pessoal. 06
de fevereiro de 2003. O folheto fez parte das
agbes da ONG Ogban, cujo objetivo no campo
da anemia falciforme era “...dar visibilidade a
doenga e reivindicar politicas publicas de
saude...” (Kikuchi, Berenice. Anemia
Falciforme: manual para agentes de educagéo
e saude. Sdo Paulo. Editora Health. 1999: 22).
4 paiva e Silva, Roberto; Ramalho, Antonio
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Testing Women, Testing the Fetus: the
social impact of amniocentesis in America. New
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7 Sobre a ambiglidade do conceito de
responsabilidade genética, vide, por exemplo,
André, Judith; Fleck, Leonard e Tomlinson,
Tom. “On Being Genetically “Irresponsible”.
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o jornal Correio Braziliense, em uma coluna
especializada em salde, publicou duas
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Iowa City. University of Iowa Press. 1994:75.
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Eugenics?” In: Weir, Robert; Lawrence, Susan;
Fales, Evan. Genes and Human Self-
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biologia molecular, ou seja, “...a anemia
falciforme se tornou, nos termos da biologia
molecular, uma doenga molecular...” (Wailoo,
Keith. “Introduction”. Dying in the City of the
Blues: sickle cell anemia and the politics of
race and health. North Carolina. University of
North Carolina Press. 2001: 05). A anemia
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doenga molecular.
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tradugdo para a Lingua Portuguesa. A auséncia
de conceitos consolidados para a versao
portuguesa desse campo disciplinar é indicativo
do quanto a sensibilidade para as questdes
éticas relacionadas ao tema da deficiéncia é
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