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o QUE SIGNIFICA COMPARTILHAR
GENES?

Uma discussão acerca das implicações sociais
da genética do câncer*

Meue Nordahl Svendsen

Resumo
O artigo que se segue Irata das implicações sociais da genética do câncer.
Resultado de um traba lho de campo realizado em instituições de
aconselhamento genético na Dinamarca, ele procura indicar o modo pelo
qual um novo conjunto de práticas médicas e de aparatos tecno-cient ificos
vem promovendo uma nova compreensão do corpo e das relações
parentais . Partindo de um diálogo com estudos antropológicos recentes, o
artigo ressalta a importância adquirida pelo biológico na definição de laços
de parentesco"
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WII AT DOES IT MEAN TO SII ARE GE I'óES? A discussi oo about the
social implicat ions of ca ncer genetic councelin g

Abstract
lhe following artic lc deals with the social implications of canccr genetics.
Resulting from a field work undertaken in genctic counseling inst itutions
in Denrnark, iI attempts to indicate the way by which a new set of medical
practices and tecno-scic ntific apparatus has enabled the diffusion of a new
comprehension of the body and of rclatcdncss. Departing from a dialogue
with recent anthropological studies, lhe artic1c highlights the importance
acquired by the biological in defining re1atcdness.

• Traduzido por Jonatas Ferreira.
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Nas últimas décadas, conexões entre muta ções genéticas especificas
e um alto risco de ocorrên cia de certos tipos de câncer têm sido
estabe lecidas . I Isso tem aberto caminho para aná lises de riscos pré­
sintomáticos, uma prática que ajuda a identif ic ar portadores de genes que
sofreram mutações antes que esses portadores desenvolvam câncer.
Avaliações de riscos pré-sintomáticos são oferec idas por instituições de
aconselhamento genético voltadas ao estudo do cânce r. Essas instituições
têm se estabelec ido na Europa e na América do Norte. Uma estimat iva de
risco individual é feit a localizand o o indi viduo aconse lhado em uma árvo re
genealógica na qua l são adicionadas informações de doenças de seus
parentes. Se a árvore famili ar indicar um individuo com propensão a
desenvolvimento de câncer hereditário, um teste de sangue de parentes
afetados pode ser requisitado para que se possa indicar susceptibilidade a
part ir de informação genética , Através desse mapeamento de risco
genéti co, uma conexão cultural específi ca é estabe lecida entre parentesco e
doença. Isso tem dado origem a uma nova categoria soc ial: a pessoa
saudável com risco genético de desenvolver cânce r.

O presente art igo discute a ligação entre noções de relação parental
[re!aredness] definidas nas instituições de acon selhamento genético
voltadas ao estudo do câncer e a reconstru ção dessas relações pelo
aco nselhado fora desse âmbito . As questões que eu levanto são as
seguintes : que percepções de gene e relação parental estão sendo expressas
quando se mapeia um risco gené tico nas instituições de aconselhamento de
risco genético? Co mo as pessoas vivencia m o discurso da relação parental
genética?

A expressão ' relação parental' ['re!aledness'] emergiu
recentemente como tentativa de "expressa r um movimento de
distanciamento com relação a uma oposição ana lítica entre 'o biológico ' e
'0 social'. base pré-estabelecida de muitos est udos antropológ icos sob re o
parentesco" (CAR 5TE N, 2000, p. 4). Estudos antropo lógicos mais recentes

I Estima-se que as portadoras de genes com susceptibilidade de desenvolver câncer
tenha m 80 a 85% de chance de desenvolver câncer de seio ou de colo de útero durante
suas vidas.
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no campo do parentesco têm discut ido o privilégio atribuído a fatos
biológicos na construção de fatos sociais, assoc iando esse privilégio a uma
forte compreensào cultural euro-americana das relações sociais como
estando fundadas na biologia (SC HNEIDER, 1980; STRATHERN , 1992a,
I992b; FRANKLIN, 1997; EDWA RDS, 1999). No presente artigo, eu
lento investigar como a compreensão do ' biológico' e do ' social' são
mobilizadas na produção de noções de relação parental, ao invés de torn á­
las como dados ontológicos. Primeiramente, analiso as idéias de relação
parental que são expressas nos aconselhamentos genéticos quando se
relacionam riscos de doença a fatores biológicos. Em seguida, discuto os
meios pelos quais agir sobre os riscos genéticos como fatos biológicos vem
reconfigurando relações sociais.

Minha análise é baseada num campo de trabalho composto de 25
pessoas submetidas a um processo de testes e aconselhamento genético.
Participei nas sessões de aconselhamento e visitei e entrevistei essas
pessoas em suas casas diversas vezes num período de dois anos.

A ár vore genea lógica no aconselhame nto genético d o cân cer

o aconselhamen to genético voltado para o câncer é uma prática que
liga os campos da genética e da prevenç ão de doenças. Tanto pelos
conselheiros como pelos aconselhados essa atividade é percebida como
meio para estimar o risco de câncer de modo a habil itar a pessoa em
situação de risco a fazer suas próprias esco lhas com respeito à prevenção.
O aconselhamento é visto como uma instituição que, ao promover
conhecimento sobre o risco, pode ajudar o indivíduo a prolongar sua vida.
O mapeamento e a avaliaç ão do risco é, deste modo, a preocupação central
do processo de aconse lhamento genético voltado para o câncer e a base
para discutir check-ups regulares ou certos tipos de ação preventiva (como
a mastectomia profilá tica).

Como uma avaliaç ão individual de risco é baseada na história
médica da familia'', a árvore genea lógica passa a ocupar uma posição
central no aconse lhame nto. Irei comentar brevemente acerca de dois

1 Do ponto de vista clínico. o câncer hereditário não se diferencia de um câncer não­
hereditário. Deste modo. a história médica da famnia é chave para um diagnóstico com
base na hereditariedade.
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aspectos da árvore genealógica que parecem desempenhar um papel centra l
na constituição do paciente e do projeto de aconselhamento: sua noção de
tempo e sua noção de relação parental.

Tempo

o pensamento europeu acerca do parentesco implica em uma
compreensão específi ca do tempo : ele flui de cima para baixo. tal como o
próprio fluxo de vida (STRATHERN, 1992a, p. 62). Essa noção do tempo
e da vida também implica num entendimento de identidade e de
causalidade (disposições genéticas, por exemp lo) fluindo de modo
irreversível de cima para baixo, do pai e da mãe para a criança
(STRATHERN, p. 52 e 72). A árvore genealógica obtida nas sessões de
aconselhamentos. e ali discutida. ilustra essa linearidade com força gráfica.
Para o conselheiro a árvore genealógica aparece como uma espécie de
mapa que pode revelar aqui lo que alguns deles chamam 'a jornada do
gene ' . Os genes são representados como sujeitos que viajam de modo
irreversível de uma geração para a próxima. tomand o-se nesse trajeto
responsáveis por doença s. O conselheiro age como uma espécie de detetive
que tenta identificar a jornada do gene no tempo e no espaço . No processo
de aconselhamento, esse mapeamento das causas de doenças e de morte no
passado se toma um ponto de partida para lutar contra doenças no futuro.
A árvore genea lógica delimita o projeto de aconselhamento como
movimento que vai de doenças e mortes em gerações passadas. passa pela
avaliação dos riscos de pessoas vivas no presente , e vai até, como se diz
com freqüência, ' a cadeia de doenças e morte " prev ista para o futuro. Para
o conselheiro, a árvore genealógica se toma um meio para construir essa
narra tiva de luta cont ra doenças como projeto de individuas específicos:
individuas que são geneticamente relacionados e, deste modo, podem
compartilhar risco genético de desenvolver câncer.

J ' Interromper a cadeia de doenças' diz respeito à espera nça de que ações preventivas. tais
como check-ups regulares ou operações profiláticas elim inarão a ameaça à vida que a
doença implica.
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Relações parenta ís

Em seu ensaio acerca do imperativo visual do diagrama
genea lógico, Mar y Bouquet (1996, p. 56) vê a árvore genealógica como
um modelo relacional. No aconselhamento, o modelo relacional da árvore
genealógica define uma relação entre genes, corpos e parentesco. A árvore
genealógica define relações biogenéticas e, deste modo, corpora is entre
indivíduos, e as apresenta como pertencentes a uma unidade, uma família .
Enquanto tal ela mostra quem é o paciente, isto é, a quem diz respeito o
risco. O verdadeiro paciente se toma a família inteira - e não o individuo.

A compreensão euro-america na da biologia como fundamento no
qual o social é elaborado (SC H>JEIDER, 1980) promove um entendimento
da famíli a como uma comunidade social enraizada nos ' fatos biológicos da
procriação' . Essa visão prepara o caminho para uma perspectiva de
aconselhamento na qual relações genéticas entre parentes próximos ou
distantes constituem, em si, responsabilidades e legitimam o acesso social
à vida do outro. Quando se calculam riscos genéticos, a arvore genealógica
fornece um mapa onde constam pessoas de quem informação e/ou
amostras de sangue são demandadas de modo a melhorar a qualid ade
estatística do diagnóstico do risco. Tendo identificado um risco genético de
câncer, a narrativa de prevenção que estrutura o aconselhamento faz a
árvore genealógica aparecer como um mapa de pessoas a serem informadas
acerca do nível de risco em que se encontram. Em ambos os casos, a noção
de famíli a como uma comunidade genética e social atribui ao conselheiro a
tarefa de entrar em contara com outros parentes.

Varias pessoas que se apresentam para aconselhamento, no entanto,
consideram a avaliação de risco um assunto privado a ser viabili zado por
um teste individual de sangue . Embora compartilhando a visão do
conselheiro, ou seja , de que as relações familiares são constituídas por
ligações bio-gcnéticas, elas sentem que estão invadindo vidas privadas
quando são levadas a perguntar a parentes por inform ação acerca de
eventuais doenças ou a solicitar amostras de sangue, ou ainda a informa-los
acerca de um risco genético de cânce r. Nesses casos, a relutância em entrar
em cantata com outros parentes expressa aquilo a que Susanne Lundin
(1999, p. 7) considera como sendo uma forte noção de tota lidade,
integridade e delimitação corporal. Doença, sangue e genes são
considerados um assunto privado e, portan to, percebidos como
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pertencendo à pessoa c não à família. Essa percepção pode ser conceituada
como outro modelo relacional que define uma relação entre genes, corpo e
identidade. Os dois modelos relacionais podem ser vistos como
abrangendo duas imagens diferentes do corpo: a imagem de um corpo
comunal c a imagem de um corpo autónomo. Em seguida discutirei como
essas imagens do corpo vêm conferir sentido à avaliação de risco genético
e às noções de identidade e de pertencime nto que se formam dentro e fora
do proce sso de aconselhamento.

Percep ções de genes e de co rpos

Duas irmãs, que eu chamo Pia e Rosa, procuram aconselhamento.
Rosa tem 32 anos e foi recentemente diagnosticada com câncer de seio. A
mãe delas teve câncer de seio também. Olhando para a árvore genealógica
delas o conselheiro apon ta para uma pessoa especí fica e diz: "O que eu
faço agora é suposição: o pai de sua mãe tinha o gene. Cada vez que ele
produziu gametas. alguns dos gametas apresentavam a mutação genética e
alguns, não. Acho provável que os gametas que participaram da procriação
de sua mãe apresentavam a mutação genética . E quando sua mãe produziu
o óvulo que se tomou você, Rosa. aquela célula ovariana apresentava a
mutação, enquanto que a célula ova riana que se tomou você, Pia, pode nào
o ter apresentado. Seu risco de ter a mutação genética , Pia, é de 50%. O
gene viaja através de homens e mulheres. Usualmente, os homens não
adoecem, mas eles podem passar o gene para suas crianças".

Pia, então, pensa em um de seus irmãos que tem uma filha, e o
conselheiro estima o risco dela - a garota de mais ou menos oito anos - em
20%. Com a continuidade do diálogo Pia e Rosa contam que o pai de sua
mãe. que o conselheiro julga ter passado o gene para sua mãe, era um
soldado alemào servindo na ocupação alemã da Dinamarca, durante a
Segunda Guerra Mundial. A avó delas e o soldado tiveram duas filhas. mas
uma delas - tia biológica de Rosa e Pia - foi colocada para adoçâo pouco
após seu nascimento. A mãe delas e sua irmã biológica tinham se visto
quando adolescentes, mas tiveram muito pouco contato nos últimos 10

~ A despeito do dualismo cartesiano. ambos os corpos estão relacionados a uma noção de
um eu corpóreo. Na imagem do corpo comunal acontece de o eu ser o eu de outros
parentes. Na imagem do corpo autônomo ele M: torna o eu individual.
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anos. No entanto, Rosa e Pia sabem que sua tia biológica também teve
câncer no seio. O consel heiro adiciona essa tia bio lógica c seus filhos à
árvore genealógica e diz a Pia e Rosa que - se possível - ele gostaria de ter
acesso aos registra s médicos de sua tia, de modo a fazer urna avaliação
mais precisa dos riscos de las e de outros membros de sua farnilia . Elas
hesitam em entrar em contato com sua tia, mas finalmente concordam em
fazê-lo.

Na conversa estabelec ida entre Rosa, Pia e o conselheiro, um fator
de risco genético abstrato. que não tem uma relação fixa ou necessária com
doenças futuras, é transformado numa entidade fisica.5 Sua jornada pode
ser rastreada através da árvore genealógica que vai do pai da mãe e da tia
de Pia e Rosa. até Rosa e talvez até Pia e suas filhas e sobrinhas. De um
conceito esta tístico, o risco quase se transforma em um fator conc reto
localizado no indivíduo no ato de sua concepção" e definindo sua saúde. A
reificaçâo de um fator de risco genético apresentado pelo conselheiro está
relacionad a a uma percepção comum dos genes como entidades sagradas
que fundamentam a identidade e a individualidade (NEL KIN; LINDEE,
1995. p. 2). Essa percepção também está relacionada à noção do corpo
autôno mo de acordo co m a qua l os genes definem um corpo e um ego
individual. Como mencionado acima, a relutância de Rosa e Pia quando
lhes foi solicitado para entrar em cantata com sua tia pode também ser
vista como uma expressão dessa noção do corpo.

Se. por um lado, a reificação e materialidade do risco gené tico
definem corpos individuais na narrativa do conselheiro, elas tamb ém
definem uma relação de parentesco com outros corpos . Quando discute a
possível jornada do gene, o conselheiro narra um encadea mento entre
indivíduos através de idiomas biológicos. Nessa narrativa. parentes
especificas do passado, como por exem plo o soldado alemão, tornam-se
personagens centrais do presente. Falar sobre gametas e seu papel de
transmitir genes especi ficas para suas filhas tomam o soldado alemão
quase uma pessoa de carne e osso. Parentes vivos , entre os quais a tia e sua

~ Outros estudos apontam. de modo similar. para a transformação do conceito estatístico
de risco em algo ameaçado r. quando esse conceito é apropriado pela política ou pela
prática médica (Ver Douglas. 199-1; Adefswãrd e Sachs. 1996; Sachs. 1998).

6 Para mais discussão das formas pelas quais "a ciência da genética fornece um léxico bem
desenvolvido para descrever relações biológicas forjadas pela reprodução sexual"
(RAPP. 1995. p. 69). ver Rapp {1995. :WClO}.
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família. que Rosa e Pia mal conhecem, tomam-se pessoas significantes
para quem a mutação genética pode ler viajado e acerca de quem é preciso
obter informação. Algo remoto, tanto temporal quanto espacialmente,
toma-se imediato. O tempo é comprimido e a relação social de parentesco
é reconfigurada através da concepção de um corpo comunal.

Os riscos da sobrinha de Rosa c Pia e de sua tia biológica e suas
crianças tomam-se uma questão a ser considerada por ambas por conta de
seu parentesco genético com elas. Esses parentes podem reivindicar
conhecimento sobre o risco delas do mesmo modo que Rosa e Pia podem
reivindicar acesso a inform ações médicas acerca de sua tia biológica. Tal
como observado por Edwards e Strathem em seu artigo ' Jncluding our
own ', esse tipo de reivindicação pode fluir de modo encadeado e em mais
de wna direçâo (EDIVARDS: STRATHERN, 2000, p. 152). Responsabilidade
de informar outros parentes sobre seus riscos, da mesma forma que
reivindicações de acesso a informações médicas se articu lam com base em
relações biológicas definidas no aconselhamento,

No aconselhamento, genes são apresentado", como fatos biológicos
que ao mesmo tempo definem a saúde individual e conexões , relações
entre as pessoas. Isso prepara o caminho para uma comp reensão do corpo
como algo que constitui a autonomia e a integrid ade dos individues e, ao
mesmo tempo, como algo que se interconecta com corpos a ele
geneticamente relacionados - tisica e socialmente. O corpo autónomo e o
corpo comunal indicam que fatos socia is - tais como direitos e
responsabilidades nas relações familiares - são pensados como algo que se
fundamenta cm relações genét icas e, portan to, percebido s como fatos
naturais.

7 A árvore genealógica fornece informação de risco de lodos os parentes mapeados. A
visibilidade de laços genéticos introduz a questão acerca do dever social para com
indivíduos de mesmo sangue. A visão do conselheiro em questão é de que outros
parentes têm o direito de saber acerca de eventuais riscos e que o paciente tem
responsabilidade para com esses parentes. Essa visão não é unanimemente
compartilhada por outros conselheiros.
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Reconfiguração de re lações sociais

Qual e a conexão entre as definições (configurações) de parentesco
biológico e relação soc ial oferecidas pelo aconselham ento e as experiências
de parentesco constituídas fora do ambiente de aconselhamento? Alguns
meses mais tarde cu fui ver Pia para fazer uma entrevista. Ela já havia
entrado em contato com sua tia. seu irmão e alguns outros parentes. Ela
estava aliviada pelo fato de sua tia ter uma atitude positiva com relação ao
projeto de avaliação de risco. tendo deixado que o conselheiro tivesse
acesso aos seus registra s médicos. Em nossa conversa acerca de sua
família, ela me diz que sua avó matern a casou-se depois da guerra com um
homem que tinha alguns filhos de um casamento anterior. Esses filhos são
aqueles que Pia conhece como tios e tias. "mas que não o são de [ato, no
final das contas, e toda essa estória de risco genético não é relevante para
eles", ela comenta . Eu observo que ela semp re faz um esforço para
distinguir entre parentes biológicos e não-biológicos. mesmo sendo. para
ela. uma tarefa dificil.

Se is meses mais tarde. eu participo de uma segunda seção de
aconselhamento com Pia e Rosa. sua mãe, sua tia e uma das filhas dessa tia
(Jane). É a primeira vez em dez anos que o grupo se encont ra. O
conselheiro diz-lhes que sua árvo re genealógica associada a registros
médicos indicam que um câncer de se io hereditário foi passado de seu avô
biológico para sua mãe. Entretanto. para provar a existência na família de
genes com susceptibilidade de desenvolver câncer. uma amostra de sangue
de quem esteve doente deveria ser coletada e ana lisada. Depois de alguma
discussão, todas três - Rosa. sua mãe e tia - decidem fornece r a amos tra.
"Nós o faremos em conj unto para mostrar solidariedade", diz uma delas.
"Afinal, nós somos parentes", a outra continua.

Alguns meses mais tarde. eu visitei Jane. prima de Rosa e Pia. Ela
tinha entào 32 anos e era mãe de uma filha. Para minha surpresa. três
outros parentes (a mãe de Jane, Rosa e uma ir mã de Jane. que se deslocara
do sul do pais) também estavam presentes quando eu cheguei. A entre vista
se converteu cm um encontro famil iar no qual discutimos assuntos
existenciai s - o câncer de Rosa agravara seu estado de saúde naquela
ocasião - e olhamos velhas fotos, do tempo cm que as irmãs e sua mãe
viram Rosa a última vez. dez anos atrás. Elas falaram acerca de suas
histórias familiares e sobre características pessoais que julgavam ter em
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comum . Quand o eu as deixei algumas horas mais tarde, elas continuaram a
desfrutar um agradável dia juntas.

Poucas semanas depois, Jane me ligou para dizer que Rosa estava
morrendo. Ela a visitara no hospital. Desde nosso primeiro encontro, Jane
estabelecera um contato íntimo com Rosa e seus pais. Ela me perguntou se
eu poderia lhe dar a gravação que eu tinha feito quando a visitei, Ela o
considerava um dia especia l, único, e gostaria de ouvir a conversação outra
vez. "Eu senti que todos esses anos que não vimos Rosa tinham se passado.
Você sabia que cu e Rosa temos a mesma idade, há apenas uma semana
entre mel! nascimento e o dela, e que nós tivemos nosso primeiro bebê no
mesmo ano? Eu me sinto tão próxima dela. Embora nào tenha havido
qualquer contato, nós pertencemos certamente à mesma família" .

Rosa morreu algumas semanas depois dessa conversa.

Construindo re lações parent als

Com esse curto relato de alguns eventos muito densos e dramáticos,
eu quero discutir as maneiras pelas quais agir no sentido de obter
conhecimento de risco genético tem implicações na maneira como as
pessoas se situam socia lmente.

Em uma das minhas conve rsas com Pia, ela se esforça para
distinguir entre o que ela considera parentes reais - os genéticos - e
parentes menos reais. Eu não pretendo sugerir que ela de repente vivencia
suas relações com parentes não-biológicos como menos importantes.
Porém, tenho a impressão que ela passa a ver suas relações com tios e tias
não-biológicos como algo menos próximo de uma idéia de família. A
conversa comigo é um alo no qual ligações genéticas são afirmadas como
fundamento das relações familiares.

Embora a idéia de que relações sociais se enraízam na natureza seja
bastante poderosa nas sociedades ocidentais, na prática se observa algo
diferente, como indica as relações familiares de Pia. Sua hesitação inicial. e
de muitas out ras pessoas com quem convivi na elaboração desse estudo,
apontam para circunstâncias sociais e escolhas pessoais - mais que
vínculos genéticos - que dão forma aexperiência de estarem relacionadas
(h eing related]. Essa exposição do quanto o parentesco é socia lmente
construido faz Pia - o mesmo ocorre com outras pessoas com quem
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convivi nos traba lhos de aconselhamento - reflet ir acerca de quem
constitui sua família e a qual família ela perte nce . Tal como estudos acerca
de novas tecnologias rcprodutivas (cf Frank lin, 1997; Tjem hej -Thc msen,
1999), nosso estudo mostra que o envo lvimento com uma tecnologia de
diagnóstico genético lama evidente uma compreensão cultural especí fica
acerca do parentesco. O processo de aconselhamento nos mos trou que o
acesso social li vida e ao corpo de outro parente não é sentido como um
passo lógico, algo fundamentado na relação sangüínea por si só. Uma
relação social também é requerida. O biológico e o social se so licitam
(EDWAROS, 1999, p. 3 18). Qua ndo não existe relação social, o ca ráter
privado e indiv idua l da informação genética. conectado à noção do corpo
autónomo. é privi legiado. Todos com quem conversei tivera m a sensação
de estar transgredindo a fronteira de integridade de outra pesso a quando se
envolv iam socialmente com pare ntes no processo de aco nselhamen to. Em
outras palavras. estes pacientes sentiam uma sensação de esta r violando um
código moral de gcrenc iamento da inter-s ubjetividade . A relut ânc ia inic ial
de Pia e subseqüente aliv io mostram que essa também era a situação em
que ela se encontrava.

A ava liação de risco genético. todavia, necessariamente envolve
parentes biológicos. No final, a maioria das pessoas admite: "somos todos
parentes e devemos ser capazes de nos ajudarmos mutuamente". A
participação em aco nselhamento genético vem re forçar uma co nce ituação
de inclusão familiar de acordo com idéias de substância genética. Toda
conceit uação de incl usão tamb ém produz exclusão (EDWARDS;
STRATH ERN, 1999, p.1S3). No caso de Pia, todo um grupo de pessoas
que ela aprendeu a reconhecer como sua famí lia é exc luído da árvore
genea lógica durante as sessões de aco nselhamento genét ico. Um soldado
alemão, desconhecido, e agora morto, passa a desempenhar um papel
importante na construçào de sua relação com sua tia, enquanto que o
homem que ela considerou seu avó durante toda sua vida é raramente
mencionado durante o aco nse lhame nto. Esse processo não reforça, no caso
dela, o grupo familiar. Ele o est reita de acordo com idéias de substância
genét ica. Relações genéticas reforçam, como argumenta Kaja Finkler
(2000. p. 43). nossas noções de que família e parentesco estào ancorados
em vínc ulos gen éticos que fluem do passado para o presente.
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Agir a part ir da noção de família como uma entidade genética pode
ser carac terizado como um processo de genetificação" das relações sociais:
a racionalidade da nova genética. nesse caso - primeiramente a idéia de um
corpo co mum que dá ênfase à família como uma com unidade genética.
corpórea e socia l - , é recon hecida e tomad a significat iva nas aç ões que
acom panham o aconse lhamento. Ao compartilhar a experiência de
aconselhamento, ao fornecer sangue para exames, ao considerar a
possibi lidade de se encontrarem durante minha visita, ao olhar velhas fotos
e discutir simi laridades ent re elas, Rosa, Pia, Jane e suas respectivas mães
tomam conexões genét icas algo culturalmente significativo. Algo que lhes
possibilita o sentimento de estarem vinculadas por parentesco.

O compartilhamento de tempo e lugar no processo de
aconselhamento e na vida quotidiana. o valor que elas atribuem ao
parentesco genético estreitam os laços dessas mulheres.') A ansiedade
diante da morte produz o mesmo efeito. Emoções são algo relac ional. Elas
se localizam, como argumenta Hastru p (1995, p. 95), na comunidade e não
no individuo. A ansiedade dessas mulheres é conceituada. suportada e
tomada sign ificat iva através da imagem de um corpo comunal, que no caso
delas tam bém dá forma a uma experiência de se deparar com um destino
comum. Esse destino, transmitido através de laços biogenéticos , traça um
quadro de relacionamen tos (com unalidade) e de individualidade
(autonomia).

Uma conexão biológica refere-se a uma história comum que lhe
confere uma dimensão temporal (EDWARDS; STRAT HER':'l, 2000, p.
154). É a interseçâo entre o ' biológico' e o 'social' que é signi ficativa. No
caso de Rosa e Jane essa interseção passa a reconfigurar uma relação social
de parente sco e a criar uma noção forte de pertencimenta e identidade
[sameness]. Nesse sentido , os eventos que compa rtilhamos pessoalmente
são eventos significativos (HASTRUP, 1995, p. 52).

O que sign ifica compartilhar genes? - perguntei no início deste
texto. A descrição de e ênfase cm laços biogenéticos propostas no processo
de aconse lhamento genético das mulheres citadas nesse estudo atuam de
modo a circunscrever aç âo social. Descrições de laços biogenétieos
constituem nesse caso a vivência e o aprofundam ento de relações

8 Para mais informações acerca da discussão sobre genetificação. ver Koch (1999. 200 1).
9 Ver. a esse respeito. Fabian ( 1992. p. 229).
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parentais. Em suas ações. essas mulheres exploram e perfonnam noções de
peI1encimento socia l baseadas em laços biológicos, num con texto de risco
genético e de substância genética compartilhada, ilustrando nesse processo
que o sentido emerge na prática (HASTRUP , 1995. p. 82) e se expre ssa em
açâo. Em suas ações. o sentido social dos genes é constituído e vivenciadc.
reconfigurando-se por seu intermédio relações socia is de parentesco c
pertencimento.

Dbse rvaç êes finais: bicssoclal luad e

Neste texto ocupei-me do vínculo que existe entre noções de
relação parental definidas em processos de aconselhamento genético do
câncer e vivencias e construções de relação parental fora desse âmbito.
Num nível mais geral, a questâo que se coloca é acerca da relação que
existe entre categorização e vivência soc ial. Quando se definem e articulam
relações biogenéticas no aconselhamento, uma discrepância entre descrição
e vivência de parentesco é iluminada. Fica claro para Pia e Rosa, como de
resto para todas as outras mulheres que acompanhei nas sessões de
aconselhamento, que a vivência social do parentesco é bem diferente do
conhecimento de relações biogenéticas. O resultado é que o parentesco
torna-se, ao mesmo tempo, desnaturalizado - sua •função fundadora'
(CARSTEN , 2000, p. 9) é posta em xeque na medida em que aspectos
culturais das relações parentais tomam-se explícitos - e definido como
algo enraizado em laços naturais biogenét icos. Por exemplo, Pia c Rosa
percebem que laços biogc néticos não consti tuíram a base de todas as suas
relações familiares e passam a valorizar o biológico como base sobre a
qual o socia l é elaborado.

Essa perspectiva dupla dá lugar a reflexões e redefinições daquilo
que conta como parentesco e como natureza. Meu estudo mostra que isso
envolve uma exp loração de posições morais acerca do que demandar dos
parentes, o que esperar e o que comp arti lhar com eles.!O Esse processo

10 Estudos antropológicos mais recentes acerca do parentesco têm se centrado na inter­
relação entre o ' biológico' e o 'social'. Apesar de meu estudo partir dessa discu ssão. ele
mostra que: há algo mais a ser explorado na vivência de relações de parentesco do que
um jogo entre 'biológico' e ' social'. A vivência soc ial do parentesco é bastante
diversificada e pode ser bem mais explorada do que tem sido.
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pode ser visto como uma expressão daqui lo que Rabinow chama
' biossocialidade", ou seja, uma reconfiguração da natureza e da cultura,
pos to que a natur eza "será conhecida e refeita atrav és da técnica e se
tomará fina lmente arti ficia l, do mesmo modo que a cultura se tom ará
natural" (RABINOW, 1996, p. 99 ). A categorização de riscos genéticos no
caso de Rosa, Pia, Jane e suas respectivas mães faz emergir uma tal
elaboração identitária.

Entretanto, a relação entre catego rização e vivência não é de forma
alg uma direta. Meu es tudo mostra uma grande variedade de formas de
habitar as ca tego rias de biossocialidade e de agir sobre o conhecimento
genético. Vivências sociais são, fel izmente, muito complexas e noções de
relação parental definidas nos aconse lhamen tos genéticos são em mu itas
oport unidades contestadas pelos aconse lhados - por meio de palavras ou
do silêncio e desi stênc ia do aconselhamento . Entretanto, apesar de as
pessoas reagirem de diferentes formas à biogen érica, para todas elas a
lógica do aconselhamento restringe as formas através das quais se
vivenciam e prat icam relações sociais de parentesco. Essa lógica defin e o
conrato socia l com parentes biológicos como algo necessário e
significativo, estando centrada na idéia de um 'corpo comunal' de acordo
com o qua l laços biogen éticos de finem relações com outros corpos e
iden tidades .
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