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O QUE SIGNIFICA COMPARTILHAR
GENES?
Uma discussao acerca das implicagdes sociais
da genética do cancer*

Meue Nordahl Svendsen

Resumo

O artigo que se segue Irata das implicagOes sociais da genética do cancer.
Resultado de um trabalho de campo realizado em instituicbes de
aconselhamento genético na Dinamarca, ele procura indicar o modo pelo
qual um novo conjunto de praticas médicas e de aparatos tecno-cientificos
vem promovendo uma nova compreensdo do corpo e das relagdes
parentais. Partindo de um didlogo com estudos antropoldgicos recentes, o
artigo ressalta a importancia adqui rida pelo biolégico na definicéo de lagos
de parentesco”
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WII AT DOES IT MEAN TO SIIARE GENES? A discuss oo about the
social implications of cancer genetic counceling

Abstract

I he following articlc deals with the social implications of canccr genetics.
Resulting from a field work undertaken in genctic counseling institutions
in Denrnark, il attempts to indicate the way by which a new set of medical
practices and tecno-scicntific apparatus has enabled the diffusion of a new
comprehension of the body and of rclatcdncss. Departing from a dialogue
with recent anthropological studies, lhe articlc highlights the importance
acquired by the biological in defining relatcdness.

* Traduzido por Jonatas Ferreira.
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Nas ultimas décadas, conexdes entre mutagdes genéticas especificas
e um alto risco de ocorréncia de certos tipos de cancer tém sido
estabelecidas.! Isso tem aberto caminho para andlises de riscos pré-
sintomaticos, uma prética que ajuda a identif icar portadores de genes que
sofreram mutagbes antes que esses portadores desenvolvam cancer.
AvaliacOes de riscos pré-sintométicos sdo oferecidas por instituicdes de
aconsel hamento genético voltadas ao estudo do cancer. Essas instituicdes
tém se estabelecido na Europa e na América do Norte. Uma estimativa de
risco individual é feita localizando o indi viduo aconselhado em uma &vore
genealdgica na qual sdo adicionadas informacgdes de doencas de seus
parentes. Se a arvore familiar indicar um individuo com propenséo a
desenvolvimento de cancer hereditario, um teste de sangue de parentes
afetados pode ser requisitado para que se possa indicar susceptibilidade a
partir de informacéo genética, Através desse mapeamento de risco
genéti co, uma conexdo cultural especifi ca é estabelecida entre parentesco e
doenca. Isso tem dado origem a uma nova categoria social: a pessoa
saudével com risco genético de desenvolver cancer.

O presente artigo discute a ligagdo entre nocdes de relacdo parental
[relaredness] definidas nas instituicdes de aconsel hamento genético
voltadas ao estudo do caéncer e a reconstrugdo dessas relagbes pelo
aconselhado fora desse ambito. As questdes que eu levanto S0 as
seguintes: que percepgdes de gene e relagdo parental estdo sendo expressas
guando se mapeia um risco genético nas institui ¢cdes de aconsel hamento de
risco genético? Como as pessoas vivenciam o discurso da relagdo parental
genética?

A expressdo ‘relagdo parental' ['relaledness]  emergiu
recentemente como tentativa de "expressar um movimento de
distanciamento com relag&o a uma oposi¢do analitica entre ‘o biolégico’ e
‘0 social'. base pré-estabel ecida de muitos estudos antropologicos sobre o
parentesco” (CAR5TEN, 2000, p. 4). Estudos antropoldgicos mais recentes

I Estimase que as portadoras de genes com susceptibilidade de desenvolver cancer
tenham 80 a 85% de chance de desenvol ver ciancer de seio ou de colo de Gtero durante
suas vidas.
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no campo do parentesco tém discutido o privilégio atribuido a fatos
bioldgicos na construcdo de fatos sociais, associando esse privilégio a uma
forte compreensao cultural euro-americana das relagdes sociais como
estando fundadas na biologia (SCHNEIDER, 1980; STRATHERN, 19923,
1992b; FRANKLIN, 1997; EDWARDS, 1999). No presente artigo, eu
lento investigar como a compreensdo do 'biolégico’ e do 'socia' sdo
mobili zadas na producédo de nogdes de relacdo parental, ao invés de torn a-
las como dados ontologicos. Primeiramente, analiso as idéias de relacéo
parental que sd0 expressas nos aconselhamentos genéticos quando se
relacionam riscos de doenca a fatores bioldgicos. Em seguida, discuto os
mei os pelos quai s agir sobre os riscos genéticos como fatos biol 6gicos vem
reconfi gurando relagdes sociais.

Minha analise é baseada num campo de trabalho composto de 25
pessoas submetidas a um processo de testes e aconselhamento genético.
Participel nas sessOes de aconselhamento e visitei e entrevistei essas
pessoas em suas casas diversas vezes num periodo de dois anos.

A arvore geneal6gica no aconsel hamento genético do cancer

O aconselhamento genético voltado para o cancer é uma prética que
liga os campos da genética e da prevengéo de doengas. Tanto pelos
conselheiros como pelos aconselhados essa atividade é percebida como
meio para estimar o risco de cancer de modo a habilitar a pessoa em
situacdo de risco a fazer suas proprias escolhas com respeito a prevencgao.
O aconselhamento é visto como uma instituicdo que, ao promover
conheci mento sobre o risco, pode gjudar o individuo a prolongar sua vida.
O mapeamento e a avaliag do do risco €, deste modo, a preocupacgdo central
do processo de aconselhamento genético voltado para o cancer e a base
para discutir check-ups regulares ou certos tipos de agdo preventi va (como
a mastectomia profilatica).

Como uma avaiagdo individual de risco € baseada na histéria
médica da familia’, a arvore genealégica passa a ocupar uma posi¢ao
central no aconselhamento. Irei comentar brevemente acerca de dois

* Do ponto de vista clinico. o cancer hereditéario ndo se diferencia de um céncer néo-
hereditario. Deste modo. a historia médica da familia € chave para um diagnostico com
base na hereditariedade.
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aspectos da &rvore genealdgica que parecem desempenhar um papel central
na constituigéo do paciente e do projeto de aconselhamento: sua no¢éo de
tempo e sua nogdo de relagéo parental.

Tempo

O pensamento europeu acerca do parentesco implica em uma
compreensdo especifi ca do tempo: ele flui de cima para baixo. tal como o
proprio fluxo de vida (STRATHERN, 1992a, p. 62). Essa nogdo do tempo
e da vida também implica num entendimento de identidade e de
causalidade (disposicdes genéticas, por exemplo) fluindo de modo
irreversivel de cima para baixo, do pa e da mde para a crianga
(STRATHERN, p. 52 e 72). A arvore genealogica obtida nas sesstes de
aconselhamentos. e ali discutida. ilustra essa linearidade com forca grafica.
Para 0 conselheiro a arvore genealOogica aparece como uma espécie de
mapa que pode revelar aguilo que alguns deles chamam 'a jornada do
gene'. Os genes sdo representados como syeitos que vigiam de modo
irreversivel de uma geracdo para a proxima. tomando-se nesse trajeto
responsaveis por doencas. O conselheiro age como uma espécie de deteti ve
que tenta identificar ajornada do gene no tempo e no espago. NO processo
de aconselhamento, esse mapeamento das causas de doencas e de morte no
passado se toma um ponto de partida para lutar contra doengas no futuro.
A &vore genealdgica delimita o progeto de aconselhamento como
movimento que vai de doencas e mortes em geragdes passadas. passa pela
avaliacdo dos riscos de pessoas vivas no presente, e va até, como se diz
com freguéncia, 'a cadeia de doencas e morte" prevista para ofuturo. Para
o conselheiro, a arvore genealdgica se toma um meio para construir essa
narrativa de luta contra doengas como projeto de individuas especificos:
individuas que s8o geneticamente relacionados e, deste modo, podem
compartilhar risco genético de desenvolver cancer.

J'Interromper a cadeia de doengas' diz respeito a esperanca de que agdes preventivas. tais
como check-ups regulares ou operacOes profilaticas eliminardo a ameaca a vida que a
doenca implica.
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Relagoes parentais

Em seu ensao acerca do imperativo visual do diagrama
genealdgico, Mary Bouquet (1996, p. 56) vé a arvore genealégica como
um modelo relacional. No aconselhamento, o modelo relacional da arvore
geneal 6gica define uma relagé@o entre genes, corpos e parentesco. A arvore
genealdgica define relacbes biogenéticas e, deste modo, corporais entre
individuos, e as apresenta como pertencentes a uma unidade, uma familia.
Enquanto tal ela mostra quem € o paciente, isto é, a quem diz respeito o
risco. O verdadei ro paci ente se toma a familiainteira- e ndo o individuo.

A compreensdo euro-americana da biologia como fundamento no
qual o social é elaborado (SCHNEIDER, 1980) promove um entendimento
da familiacomo uma comunidade social enraizada nos ' fatos biol 6gi cos da
procriagdo'. Essa visdo prepara o caminho para uma perspectiva de
aconselhamento na qual relagdes genéticas entre parentes préximos ou
distantes constituem, em si, responsabilidades e legitimam o acesso social
avida do outro. Quando se calculam riscos genéticos, aarvore genealdgica
fornece um mapa onde constam pessoas de quem informagéo e/ou
amostras de sangue sdo demandadas de modo a melhorar a qualidade
estatistica do diagndstico do risco. Tendo identificado um risco genético de
cancer, a narrativa de prevencdo que estrutura 0 aconselhamento faz a
arvore genealOgica aparecer como um mapade pessoas a serem informadas
acerca do nivel derisco em que se encontram. Em ambos 0s casos, a nogao
de familia como uma comunidade genética e social atribui ao conselheiro a
tarefa de entrar em contara com outros parentes.

Varias pessoas que se apresentam para aconsel hamento, no entanto,
consideram a avaliagdo de risco um assunto privado a ser viabili zado por
um teste individual de sangue. Embora compartilhando a visdo do
consel heiro, ou sga, de que as relagdes familiares séo constituidas por
ligagbes bio-gcnéticas, elas sentem que estdo invadindo vidas privadas
guando s&o levadas a perguntar a parentes por informagdo acerca de
eventuais doengas ou a solicitar amostras de sangue, ou ainda ainforma-los
acerca de um risco genético de cancer. Nesses casos, arelutancia em entrar
em cantata com outros parentes expressa aquilo a que Susanne Lundin
(21999, p. 7) considera como sendo uma forte nogdo de totalidade,
integridade e delimitagdo corporal. Doenga, sangue e genes Ss&0
considerados um assunto privado e, portanto, percebidos como
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pertencendo apessoac ndo a familia. Essa percepcdo pode ser conceituada
como outro modelo relacional que define uma rel agéo 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 ¢ aimagem de um corpo autbnomo.” Em seguida discutirei como
essas imagens do corpo vém conferir sentido aavaliacéo de risco genético
e as nocOes de identidade e de pertencimento que se formam dentro e fora
do processo de aconselhamento.

Percep¢bes de genes e de corpos

Duas irmés, que eu chamo Pia e Rosa, procuram aconselhamento.
Rosa tem 32 anos e foi recentemente diagnosticada com cancer de seio. A
mé&e del as teve cancer de seio também. Olhando para a arvore genealdgica
delas o conselheiro aponta para uma pessoa especifica e diz: “O que eu
faco agora € suposicdo: o pai de sua mée tinha o gene. Cada vez que ele
produziu gametas. alguns dos gametas apresentavam a mutagdo genélicae
alguns, nd. Acho provavel que os gametas que parti ciparam da procri agéo
de sua mée apresentavam a mutagdo genética. E quando sua mée produziu
0 6vulo que se tomou vocé, Rosa. aguela célula ovariana apresentava a
mutacdo, enquanto que a célula ovariana que se tomou vocé, Pia, pode ndo
o ter apresentado. Seu risco de ter a mutagdo genética, Pia, é de 50%. O
gene viga através de homens e mulheres. Usualmente, os homens n&o
adoecem, mas eles podem passar 0 gene para suas criangas’.

Pia, entdo, pensa em um de seus irméos que tem uma filha, e o
consel heiro estima o risco dela— a garota de mais ou menos o0ito anos - em
20%. Com a continuidade do didlogo Pia e Rosa contam que o pai de sua
mée. que o conselheiro julga ter passado o0 gene para sua méae, era um
soldado aleméo servindo na ocupagdo alemd@ da Dinamarca, durante a
Segunda Guerra Mundial. A avo delas e o soldado tiveram duas filhas. mas
uma delas - tia bioldgica de Rosa e Pia— foi colocada para adogéo pouco
apos seu nascimento. A mé&e delas e sua irma bioldgica tinham se visto
quando adolescentes, mas tiveram muito pouco contato nos ultimos 10

* A despeito do dualismo cartesiano. ambos os corpos estZD relacionados a uma nogdo de
um eu corporeo. Na imagem do corpo comunal acontece de o eu ser o eu de outros
parentes. Na imagem do corpo autnomo ele se torna o eu individual.
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anos. No entanto, Rosa e Pia sabem que sua tia biol6gica também teve
cancer no seio. O consel heiro adiciona essa tia bioldgica € seus filhos a
arvore genealdgica e diz a Pia e Rosaque - se possivel — ele gostaria deter
acesso aos registras médicos de sua tia, de modo a fazer urna avaliagao
mais precisa dos riscos delas e de outros membros de sua farnilia. Elas
hesitam em entrar em contato com sua tia, mas finalmente concordam em
fazé-lo.

Na conversa estabelecida entre Rosa, Pia e o conselheiro, um fator
de risco genético abstrato. que ndo tem umarelacdo fixa ou necesséria com
doencas futuras, é transformado numa entidade fisica.” Sua jornada pode
ser rastreada através da arvore genealégica que vai do pai da mée e datia
de Pia e Rosa. até Rosa e talvez até Pia e suas filhas e sobrinhas. De um
conceito estatistico, o risco quase se transforma em um fator concreto
localizado no individuo no ato de sua concepgao” e definindo sua salide. A
reificacdo de um fator de risco genético apresentado pelo conselheiro esta
relacionad a a uma percepcdo comum dos genes como entidades sagradas
gue fundamentam a identidade e a individualidade (NEL KIN; LINDEE,
1995. p. 2). Essa percepgao também esta relacionada a nogdo do corpo
autdbnomo de acordo com a qual os genes definem um corpo e um ego
individual. Como mencionado acima, a relutancia de Rosa e Pia quando
Ilhes foi solicitado para entrar em cantata com sua tia pode também ser
vista como uma expressdo dessa no¢ao do corpo.

Se. por um lado, a reificacdo e materialidade do risco genético
definem corpos individuais na narrativa do conselheiro, elas também
definem uma relacdo de parentesco com outros corpos. Quando discute a
possivel jornada do gene, o conselheiro narra um encadeamento entre
individuos através de idiomas bioldgicos. Nessa narrativa parentes
especificas do passado, como por exemplo 0 soldado aeméo, tornam-se
personagens centrais do presente. Falar sobre gametas e seu papel de
transmitir genes especi ficas para suas filhas tomam o soldado aleméo
guase uma pessoa de carne e 0ss0. Parentes vivos, entre os quais atiae sua

5 Outros estudos apontam. de modo similar. para a transformacdo do conceito estatistico
de risco em alga ameacador. quando esse conceito é apropriado pela politica ou pela
prética médica (Ver Douglas. 1994; Adefsvard e Sachs. 1996; Sachs. 1998).

6 Paramais discussdo das formas pelas quais " aciéncia da genética fornece um | éxico bem
desenvolvido para descrever relagBes bioldgicas forjadas pela reproducdo sexual”
(RAPP. 1995. p. 69). ver Rapp { 1995. 2000).
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familia. que Rosa e Pia mal conhecem, tomam-se pessoas significantes
para quem a mutacdo genéica pode ler vigado e acercade quem é preciso
obter informagdo. Algo remoto, tanto temporal quanto espacialmente,
toma se imediato. O tempo « comprimido e a relagdo social de parentesco
€ reconfi gurada através da concepgao de um corpo comunal.

Os riscos da sobrinha de Rosa ¢ Pia e de sua tia biologica e suas
criangas tomam-se uma questdo 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 informagfes médicas acerca de sua tia biologica. Tal
como observado por Edwards e Strathem em seu artigo 'Jncluding our
own', esse tipo de reivindicagdo pode fluir de modo encadeado e em mais
de wnadirecio (EDIVARDS; STRATHERN, 2000 p. 152). Responsabilidade
de informar outros parentes sobre seus riscos, da mesma forma que
reivindicacfes de acesso a informagfes médi cas se articulam com base em
relactes bioldgicas definidas no aconselhamento,

No aconselhamento, genes séo apresentado’, como fatos bioldgicos
gue ao mesmo tempo definem a salde individual e conexdes, relacOes
entre as pessoas. 1Sso prepara 0 caminho para uma compreenséo do corpo
como algo que constitui a autonomia e a integridade dos individues e, ao
mesmo tempo, como algo que se interconecta com corpos a e€le
geneticamente relacionados - tisica e socialmente. O corpo auténomo € 0
corpo comunal indicam que fatos sociais - tais como direitos e
responsabilidades nas rel agdes familiares - sdo pensados como a go que se
fundamenta cm relagbes genéticas e, portanto, percebidos como fatos
naturais.

" A &vore geneal6gica fornece informag&o de risco de lodos os parentes mapeados. A
visibilidade de lagos genéticos introduz a questdo acerca do dever socia para com
individuos de mesmo sangue. A viséo do conselheiro em questéo é de que outros
parentes tém o direito de saber acerca de eventuais riscos e que 0 paciente tem
responsabilidade para com esses parentes. Essa visdo ndo é unanimemente
compartilhada por outros consel heiros.
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Reconfiguracéo de relagoes sociais

Qual é aconexéo entre as defini¢gdes (configurages) de parentesco
bioldgico e relacéo social oferecidas pel o aconselham ento e as experiéncias
de parentesco constituidas fora do ambiente de aconselhamento? Alguns
meses mais tarde cu fui ver Pia para fazer uma entrevista. Elaja havia
entrado em contato com sua tia. seu irmao e alguns outros parentes. Ela
estava aliviada pelo fato de suatia ter uma atitude positiva com relagéo ao
projeto de avaliacdo de risco. tendo deixado que o conselheiro tivesse
acesso aos seus registras médicos. Em nossa conversa acerca de sua
familia, elame diz que sua avdé materna casou-se depois da guerracom um
homem que tinha alguns filhos de um casamento anterior. Esses filhos séo
agueles que Pia conhece como tios e tias. "mas que ndo o sdo de[ato, no
final das contas, e toda essa estoria de risco genético ndo € relevante para
eles’, ela comenta. Eu observo que ela sempre faz um esforco para
distinguir entre parentes biol 6gicos e ndo-biolégicos. mesmo sendo. para
ela umatarefadificil.

Seis meses mais tarde. eu participo de uma segunda secéo de
aconselhamento com Pia e Rosa. suamée, suatia e uma das filhas dessa tia
(Jane). E a primeira vez em dez anos que o grupo se encontra. O
conselheiro diz-lhes que sua arvore genealdgica associada a registros
médicos indicam que um cancer de seio hereditario foi passado de seu avd
biologico para sua mée. Entretanto. para provar a existéncia na familia de
genes com susceptibilidade de desenvolver cancer. uma amostra de sangue
de quem esteve doente deveria ser coletada e analisada. Depois de alguma
discussdo, todas trés - Rosa. sua mée e tia- decidem fornecer a amostra.
"No6s o faremos em conjunto para mostrar solidariedade”, diz uma delas.
"Afinal, nés somos parentes", aoutra continua.

Alguns meses mais tarde. eu visitei Jane. prima de Rosa e Pia. Ela
tinha entao 32 anos e era mae de uma filha. Para minha surpresa. trés
outros parentes (a mée de Jane, Rosa e uma ir md de Jane. que se deslocara
do sul do pais) também estavam presentes quando eu cheguei. A entrevista
se converteu cm um encontro familiar no qual discutimos assuntos
existencia's - 0 cancer de Rosa agravara seu estado de salde naguela
ocasido — e olhamos velhas fotos, do tempo cm que as irmas e sua mae
viram Rosa a Ultima vez. dez anos atrés. Elas falaram acerca de suas
historias familiares e sobre caracteristicas pessoais que julgavam ter em
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comum . Quando eu as deixei algumas horas mais tarde, elas continuaram a
desfrutar um agradavel diaj untas.

Poucas semanas depois, Jane me ligou para dizer que Rosa estava
morrendo. Ela a visitara no hospital. Desde nosso primeiro encontro, Jane
estabel ecera um contato intimo com Rosa e seus pais. Ela me perguntou se
eu poderia lhe dar a gravagdo que eu tinha feito quando a visitei, Ela o
considerava um dia especial, Unico, e gostaria de ouvir a conversagdo outra
vez. " Eu senti que todos €SeS anos que ndo vimos Rosa tinham se passado.
Vocé sabia que cu e Rosa temos a mesma idade, ha apenas uma semana
entre mell nascimento e o dela, e que nos tivemos nosso primeiro bebé no
mesmo ano? Eu me sinto tdo proxima dela. Embora nao tenha havido
qualquer contato, nés pertencemos certamente a mesma familia'.

Rosa morreu algumas semanas depoi s dessa conversa.

Construindo relacdes parentals

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

Em uma das minhas conversas com Pia, ela se esforca para
distinguir entre o que ela considera parentes reais — 0S geneéticos - e
parentes menos reais. Eu ndo pretendo sugerir que ela de repente vivencia
suas relagbes com parentes ndo-bioldgicos como menos importantes.
Porém, tenho a impresséo que ela passa a ver suas relagcbes com tios e tias
n&o-biol 6gicos como algo menos proximo de uma idéia de familia A
conversa comigo € um alo no qual ligagbes genéticas sdo afirmadas como
fundamento das relacdes familiares.

Emboraaidéade que relagcdes sociais se enraizam na natureza sg a
bastante poderosa nas sociedades ocidentais, na pratica se observa ago
diferente, como indica as relactes familiares de Pia. Sua hesitagéo inicial. e
de muitas outras pessoas com quem convivi na elaboragdo desse estudo,
apontam para circunstancias sociais e escolhas pessoais - mais que
vinculos genéticos — que ddo forma a experiéncia de estarem relacionadas
(heing related]. Essa exposicdo do quanto o parentesco € socialmente
construido faz Pia — 0 mesmo ocorre com outras pessoas com quem
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convivi nos trabalhos de aconselhamento - refletir acerca de quem
constitui sua familia e a qual familia ela pertence. Ta como estudos acerca
de novas tecnol ogias rcprodutivas (cf Franklin, 1997; Tjemhej -Thcmsen,
1999), nosso estudo mostra que o envolvimento com uma tecnologia de
diagnostico genético lama evidente uma compreensdo cultural especifica
acerca do parentesco. O processo de aconsel hamento nos mostrou que o
acesso social a vida e ao corpo de outro parente ndo é sentido como um
passo l6gico, algo fundamentado na relagd sangliinea por s s6. Uma
relacdo social também é requerida. O biol6gico e o social se solicitam
(EDWARQOS, 1999, p. 318). Quando ndo existe relagdo social, o carater
privado e individual da informagdo genética. conectado & nocéo do corpo
auténomo. é privilegiado. Todos com quem conversel tiveram a sensacéo
de estar transgredindo a fronteira de integridade de outra pessoa quando se
envolviam socialmente com parentes no processo de aconselhamento. Em
outras palavras, estes paci entes sentiam uma sensagéo de estar violando um
codigo moral de gcrenciamento da inter-subjetividade. A relutéanciainicia
de Pia e subsequente alivio mostram que essa também era a situagdo em
gue ela se encontrava.

A avaliacdo de risco genético. todavia, necessariamente envolve
parentes biol 6gicos. No final, a maioria das pessoas admite: "somos todos
parentes e devemos ser capazes de nos audarmos mutuamente”. A
participagdo em aconsel hamento genético vem reforgar uma conceituagao
de inclusdo familiar de acordo com idéias de substancia genética. Toda
conceituacdo de inclusdo também produz excluséo (EDWARDS;
STRATHERN, 1999, p.1S3). No caso de Pia, todo um grupo de pessoas
gue ela aprendeu a reconhecer como sua familia é excluido da érvore
geneal6gica durante as sessdes de aconselhamento genético. Um soldado
alemdo, desconhecido, e agora morto, passa a desempenhar um papel
importante na construcao de sua relacdo com sua tia, enquanto que o
homem que ela considerou seu avO durante toda sua vida € raramente
mencionado durante o aconselhamento. Esse processo néo reforga, no caso
dela, o grupo familiar. Ele o estreita de acordo com idéas de substancia
genética. Relagbes genéticas reforcam, como argumenta Kga Finkler
(2000. p. 43). nossas nocdes de que familia e parentesco estao ancorados
em vinculos genéticos que fluem do passado para o presente.
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Agir a partir da nogéo de familia como uma entidade genética pode
ser caracterizado como um processo de genetificagdo” das relagdes sociais:
aracionalidade da nova genética. nesse caso — primeiramente a idéia de um
corpo comum que da énfase a familia como uma comunidade genética.
corporea e social -, é reconhecida e tomada significativa nas agoes que
acompanham o aconselhamento. Ao compartilhar a experiéncia de
aconsel hamento, ao fornecer sangue para exames, a0 considerar a
possibi lidade de se encontrarem durante minha visita, ao olhar velhas fotos
e discutir similaridades entre elas, Rosa, Pia, Jane e suas respectivas méaes
tomam conex0des genéticas algo culturalmente significativo. Algo que Ihes
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 lacos dessas mulheres.) A ansiedade
diante da morte produz o mesmo efeito. Emog6es sdo algo relacional. Elas
se localizam, como argumenta Hastrup (1995, p. 95), na comunidade e néo
no individuo. A ansiedade dessas mulheres € conceituada. suportada e
tomada significativa através daimagem de um corpo comunal, que no caso
delas também da forma a uma experiéncia de se deparar com um destino
comum. Esse destino, transmitido através de lagos biogenéticos, tragca um
guadro de relacionamentos (comunalidade) e de individualidade
(autonomi a).

Uma conexéo biologica refere-se a uma historia comum que |he
confere uma dimensd tempora (EDWARDS; STRATHERN, 2000, p.
154). E aintersecéo entre o 'bioldgico’ e o 'social' que é significativa. No
caso de Rosa e Jane essa intersecdo passa areconfigurar uma relagdo social
de parentesco e a criar uma nogdo forte de pertencimenta e identidade
[sameness]. Nesse sentido, os eventos que compartilhamos pessoalmente
sdo eventos significativos (HASTRUP, 1995, p. 52).

O que significa compartilhar genes? - perguntel no inicio deste
texto. A descricdo de e énfase cm lagos biogenéticos propostas no processo
de aconselhamento genético das mulheres citadas nesse estudo atuam de
modo a circunscrever acdo social. Descricdes de lagos biogenétieos
constituem nesse caso a vivéncia e o0 aprofundamento de relagbes

¥ Para mais informagdes acerca dadiscussido sobre genetificagzo. ver Koch (1999. 200 1).
% Ver. aesse respeito. Fabian (1992. p. 229).
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parentais. Em suas ac0es. essas mulheres exploram e perfonnam nocdes de
pellencimento social baseadas em lagos biolégicos, num contexto de risco
genético e de substancia genética compartilhada, ilustrando nesse processo
gue o sentido emerge na pratica (HASTRUP, 1995. p. 82) e se expressa em
acao. Em suas agdes. 0 sentido socia dos genes € constituido e vivenciadc.
reconfigurando-se por seu intermédio relagdes sociais de parentesco C
pertencimento.

Dbservag ées finais: bicssocla luade

Neste texto ocupei-me do vinculo que existe entre nocbes de
relacdo parental definidas em processos de aconselhamento genético do
cancer e vivéncias e construgoes de relacdo parental fora desse ambito.
Num nivel mais geral, a questéd que se coloca é acerca da relacdo que
exige entre categorizagdo e vivéncia social. Quando se definem e arti culam
relagdes biogenéticas no aconselhamento, uma discrepancia entre descri¢do
e vivéncia de parentesco é iluminada. Ficaclaro para Pia e Rosa, como de
resto para todas as outras mulheres que acompanhei nas sessdes de
aconselhamento, que a vivéncia social do parentesco € bem diferente do
conhecimento de relagdes biogenéticas. O resultado € que o parentesco
torna-se, a0 mesmo tempo, desnaturalizado - sua efungéo fundadora
(CARSTEN, 2000, p. 9) € posta em xeque na medida em que aspectos
culturais das relagdes parentais tomam-se explicitos — e definido como
algo enraizado em lagos naturais biogenéticos. Por exemplo, Pia ¢ Rosa
percebem que lagos biogcnéticos ndo consti tuiram a base de todas as suas
relagdes familiares e passam a valorizar o bioldgico como base sobre a
gual o social é elaborado.

Essa perspectiva dupl a da lugar a reflexdes e redefini¢des daquilo
gue conta como parentesco e como natureza. Meu estudo mostra que isso
envolve uma exploragdo de posigcbes morais acerca do que demandar dos
parentes, 0 que esperar e 0 que compartilhar com eles..o Esse processo

o Estudos antropoldgicos mais recentes acerca do parentesco tém se centrado na inter-
relagdo entre o *bioldgico’ eo 'social'. Apesar de meu estudo partir dessa discussdo. ele
mostra que ha algo mais a ser explorado na vivéncia de relagBes de parentesco do que
um jogo entre 'biolégico’ e 'social'. A vivéncia social do parentesco é bastante
diversificada e pode ser bem mais explorada do que tem sido.
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pode ser visto como uma expressdo daguilo que Rabinow chama
'biossocialidade”, ou sgfa, uma reconfiguracdo da natureza e da cultura,
posto que a natureza "sera conhecida e refeita através da técnica e se
tomara finalmente artificial, do mesmo modo que a cultura se tomara
natura" (RABINOW, 1996, p. 99). A categorizagdo de riscos genéticos no
caso de Rosa, Pia, Jane e suas respectivas maes faz emergir uma tal
elaboracdo identitéria.

Entretanto, a relagédo entre categorizagdo e vivéncia ndo é de farma
alguma direta. Meu estudo mostra uma grande variedade de formas de
habitar as categorias de biossociaidade e de agir sobre o conhecimento
genético. Vivéncias sociais sdo, felizmente, muito complexas e no¢des de
relacdo parental definidas nos aconselhamentos genéticos sdo em muitas
oport unidades contestadas pel os aconselhados - por meio de palavras ou
do siléncio e desisténcia do aconselhamento. Entretanto, apesar de as
pessoas reagirem de diferentes formas a biogen érica, para todas elas a
l6gica do aconselhamento restringe as formas através das quais se
vivenciam e praticam relagdes sociais de parentesco. Essa logica define o
conrato social com parentes biolégicos como algo necessario e
significativo, estando centrada na idéia de um 'corpo comunal' de acordo
com o qual lagcos biogenéticos definem relagdes com outros corpos e
identidades.
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