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RESUMO

Tese de doutorado
Neide Mayumi Osada

A biologia molecular contribuiu decisivamente para os avangos na producdo do conhecimento em genética humana,
possibilitando aos cientistas e pesquisadores conhecer e manipular o corpo humano e as doengas genéticas sob a
inédita perspectiva biomolecular. Esse conjunto de mudancas tecnocientificas nao se limitou ao campo da pesquisa,
repercutindo na economia com a criagdo de uma industria de biotecnologia, nas politicas de satide, na producgdo e
distribui¢do do novo conhecimento e na mobilizagdo de pacientes. A partir da segunda metade dos anos 1980,
analistas dos ESCT preocupados com as mudangas em torno da saide, denominaram esse conjunto de mudangas de
biomedicalizag¢do. Inspirado nessa abordagem, o objetivo deste trabalho serd analisar o lugar dos laboratdrios
publicos de pesquisa na constitui¢do desse processo, sinalizando para as singularidades do fendmeno no Brasil e
avaliando a percepgdo de pacientes e familiares diante dessas mudancas. A metodologia de pesquisa apoiou-se
principalmente nas observagdes de laboratério, realizada em quatro laboratérios do Centro de Genética Humana
(CGH), entrevistas semiestruturadas com pesquisadores do Centro, acompanhamento de sessdes de atendimentos
aos pacientes do CGH e visitas a centros de atendimento a criangas especiais. A pesquisa acompanhou parte da
descricdo de uma nova doenca genética denominada sindrome S. e o cotidiano de atividades de dois laboratérios
dedicados aos estudos da sindrome da distrofia muscular e a elaboracdo de terapias para a doenga. Na elaboracdo da
sindrome S., analisei a participagdo dos diversos atores envolvidos no processo de descricdo, na comprovagio da
doencga por meio das ferramentas da biologia molecular e nos efeitos produzidos sobre os pacientes a partir do
discurso de cientistas sobre genes doentes e formas de transmissdo da doenca. As duas doencgas estudadas indicam
que os laboratérios publicos de pesquisa ocupam um lugar privilegiado no processo de biomedicalizacdo. Indicam
também que esses laboratdrios sdo fundamentais na distribui¢cdo desse conhecimento aos pacientes, seja pela drea de
atendimentos aos pacientes do CGH, seja pela distribui¢do do conhecimento (teste diagndstico, terapia ou protocolos
de aconselhamento genético, por exemplo) pela rede do sistema publico de satde. Percebeu-se também que as
pesquisas realizadas nesses recintos estdo incentivando pacientes a compreender a nocdo de risco e a assumir
responsabilidades. Ao conhecer o risco genético, que pacientes e familiares carregam em seus corpos, pacientes e

pesquisadores se alinharam combinando interesses e compartilhando experié€ncias individuais.

Palavras-chave: Biomedicalizac¢io, producao do conhecimento, doencas genéticas,
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ABSTRACT

Ph.D. Dissertation
Neide Mayumi Osada

Molecular Biology has contributed to the advance of knowledge production in human genetics, thus enabling
scientists and researchers to learn about and manipulate the human body and genetic diseases from a biomolecular
perspective. These technoscientific changes — which have not been limited to the research field— are producing
transformations in the economy (largely due to the biotechnology industry), in the public health arena, the
production and distribution of scientific knowledge, and in the public perception about those changes in health. In
order to understand this new intellectual environment (that took root in the late 1980s), STS scholars have named
this process “biomedicalization.” Inspired by this process, the purpose of this dissertation is to analyze the roles
played by the public laboratories in the process of biomedicalization, to look for the singularities of this process in
Brazil, and to understand patient and family perspectives on this issue. The research methodology for this work
consisted of a combination of laboratory participant observations, semi-structured interviews with researchers from
the Center for Human Genetics (CHG), observations of the medical and genetic care at CHG, and visits to care
centers for children with special needs, hospitals, and human genetics laboratories. This research focused on the
development of Muscular Dystrophy therapies, as well as the nature of a new genetic disease named Syndrome S.
During the study of these two disorders, I became interested in analyzing the social meanings produced by those
diseases in the fields of genetic and molecular biology in the production of therapies for muscular dystrophy and
related diseases, and in the various places occupied by patients in this process of change. In the construction of
syndrome S., I have analyzed the participation of different actors, the process of description and confirmation of this
new disease through molecular biological tools, the perceptions assumed by scientists and patients when the gene
locus was identified, and the relations formulated among patients and researchers. The analysis of these two diseases
suggests that public laboratories occupy a privileged place in the process of biomedicalization, suggesting that a
large part of the process has been boosted with public resources by the State. The studies conducted also suggest that
patients are becoming more aware of their genetic risks and responsibilities. One of the effects about this idea has
been the mobilization of patients and families in creating and engaging in patients’ associations. It seems that
individual experience of illness are provoking a movement to align interests from scientists and patients, to the

disease collectivity, and to generate new strategies for dealing with the disease.

Keywords: Biomedicalization, genetic diseases, knowledge production
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INTRODUCAO

“What we can guess today will not be realized. Change is bound to occur
anyway, but the future will be different from what we believe. This is
especially true in science. The search for knowledge is an endless process
and one can never tell how it is going to turn out. There is no way of telling

where a particular line of research will lead”’ Francois Jacob. '

‘“ . r . . k2]
o mundo de hoje é preciso correr muito para ficar no mesmo lugar”,

Alice no Pais das Maravilhas.

“Ndo quero ter a terrivel limitacdo de quem vive apenas do que é passivel de

fazer sentido. Eu ndo: quero uma verdade inventada” Ndo quero ter, Clarice

Lispector.

' “Isso & especialmente verdadeiro nas ciéncias. A busca pelo conhecimento ¢ um processo sem fim e
ninguém pode afirmar qual serd o resultado. A imprevisibilidade estd na natureza do empreendimento
cientifico. Se o que se procura € realmente novo, entdo, é, por definicdo, desconhecido. Nao hd como
dizer para onde uma linha particular de pesquisa levard” (Tradugdo livre). Fragois Jacob, ganhador do
Prémio Nobel de Medicina em 1965, em “Time and the Invention of the future”, apud Rabinow & Dan-
Cohen, 2005:3.






Jodo” e Joana sdo pais de Pedro. Pedro é portador da sindrome da Ataxia de Friedreich, uma
doenca genética grave que causa a degeneracdo do sistema nervoso, leva ao
enfraquecimento dos musculos, problemas no coragdo, dificuldades na articulacdo de
palavras pela atrofia das cordas vocais. Os sintomas aparecem entre 0os 5 € os 15 anos de
idade. Pedro tinha 6 anos de idade quando foi atendido no Centro de Genética Humana

(CGH) em Sao Paulo.

A Ataxia de Friedreich é uma doenca genética autossOmica recessiva, ou seja, para a
sindrome se manifestar é preciso que os pais, ambos, sejam portadores assintomdticos da
doenca, o que significa que carregam os genes, mas ndo os manifestam. Por se tratar de
uma doenca genética hereditaria grave, o protocolo do aconselhamento genético inclui a

realizacdo de exames diagndsticos no garoto € nos pais.

Os resultados dos exames confirmaram a Ataxia de Friedreich em Pedro e a presenca do
gene defeituoso na mae. No entanto, nio se confirmaram a doenca no DNA do pai. Seria
motivo de comemoragdo ji que ndo haveria a possibilidade de um futuro filho do casal
nascer com a doenca. No entanto, o exame apontou para outra questdo, o da falsa
paternidade. Jodo ndo era o pai de Pedro. Histdrias sobre falsa paternidade passaram a se
configurar como um dilema ético enfrentado pelos geneticistas: contar ou ndo contar?
Pesquisadores da drea estimam que no Brasil, a porcentagem da falsa paternidade ocorra
entre 5% e 10% dos casos. Meu interesse pela historieta da familia de Pedro, ficticia ou nao,
ndo decorre do problema moral, tampouco do dilema ético. Ela € interessante porque expde
a influéncia da biomedicina e a emergéncia do processo da biomedicalizacdo no Brasil. A
biomedicina € um termo usado para designar um conjunto de disciplinas, da odontologia,
da veterindria e da biociéncia (biologia celular, genética humana, microbiologia, fisiologia,

principalmente) que produzem conhecimentos tteis para a medicina clinica.

Ha cerca de quinze anos o protocolo de aconselhamento genético adotado nesta historieta
ainda ndo estava disponivel. Os exames de sequenciamento de DNA ndo faziam parte da

rotina dos pacientes no Brasil. A partir do final dos anos 1980 até o inicio do Projeto

2 . S . . . - ..
Os nomes das institui¢des, pesquisadores, pacientes e familiares sdo ficticios para preservar a
identidade dos mesmos.



Genoma Fapesp (PGF) em 1997, a maioria dos pesquisadores brasileiros, que aplicavam as
técnicas de sequenciamento de DNA em seus laboratérios, aprendeu durante estdgios de
pesquisa na Europa ou nos Estados Unidos, conforme entrevistas com pesquisadores e
coordenadores de laboratdrios de biologia que participaram do Projeto Genoma Fapesp.®
Além disso, o sequenciamento era um procedimento custoso e demorado, realizado
somente para fins de pesquisa cientifica, mas ndo para exames diagndsticos. O Projeto
Genoma Humano (1980-2000) viabilizou técnica e economicamente o sequenciamento de
DNAs no mundo. No pais, o Projeto Genoma Fapesp e o Projeto Genoma Brasileiro foram

importantes pela difusdo da producdo do conhecimento da biologia molecular.

Com o sequenciamento da Xylella Fastidiosa, primeiro organismo vivo sequenciado no
Brasil durante o Projeto Genoma Fapesp, um novo mundo se abriu para as pesquisas na
biologia molecular e na genética humana. A viabilizacdo temporal e financeira permitiu que
uma série de outros empreendimentos cientificos fosse desenvolvida. Facilitou, ainda, o
desenvolvimento de marcadores para diversas doencas genéticas, tornando os testes

diagndsticos mais acessiveis para uma camada maior da populagdo.

O exame diagnostico realizado em Pedro utilizou a técnica de PCR*, ampliacdo e
sequenciamento de trechos de DNA. Essas transformac¢des no mundo da biomedicina
geraram novas percepcoes sobre o que € a saide, a doenga e o corpo humano. Diagndsticos
. . . . . . ~ ~ 5
mais precisos, tratamentos mais eficazes, medicalizacdo de doencas e de ndo-doencas” e
exames que detectam as suscetibilidades genéticas dos individuos permitiram a emergéncia
de um novo fendmeno baseado na biologia molecular. Ter boa satde passou a ser um
objetivo marcante na vida das pessoas, tornando-se quase uma obrigacdo moral, como

apontam Rose (2007a), Rabinow (2005) e Clarke et al. (2010). A responsabilidade pela

’ Conforme entrevistas realizadas por mim, em 2005 durante a pesquisa de mestrado, com
coordenadoras e coordenadores de laboratério que participaram do sequenciamento da Xlyella
Fastidiosa do Projeto Genoma Fapesp (Osada, 2005)

4 “Reacdo em cadeia da polimerase (em inglés Polymerase Chain Reaction - PCR) é um método de
amplificacdo (criacdo de multiplas copias) de DNA (dcido desoxirribonucleico) de um organismo vivo.”
(Wikipedia)

> Nao-doenga refere-se aos problemas humanos que passaram a ser medicalizdveis, como medo de falar
em publico, calvicie, obesidade, etc.



geracdo de filhos doentes passou a pesar ainda mais sobre as maes devido as possibilidades
de intervencdes médicas disponiveis, como os exames da amniocentese, ultrassom,

tecnologias de reproducdo assistida, entre outros.

Além disso, associado aos avangos da biomedicina, percebemos a importancia crescente da
nocdo de risco genético, por meio de duas formas de abordagem: aconselhamento genético
e epidemiologia. A primeira ocorre quando a intervencdo sobre o paciente € individualizada
ou familiar, como no caso da familia de Pedro. Nesses casos, o profissional faz a
genealogia da familia e, algumas vezes, pede que o casal faca exames em casos de doencgas
genéticas graves. A segunda ocorre por meio da agregacdo das ferramentas da biologia
molecular as ferramentas cldssicas da epidemiologia, para calcular o potencial risco

associado aos fatores ambiental e genético.

Diante desse processo, novas politicas baseadas no conhecimento biolégico (Rabinow e
Rose, 2006; Rose, 2007a, 2007b) estdo sendo elaboradas e aplicadas. Dentre as diversas
acoes, podemos destacar as politicas que interferem nos aspectos reprodutivos de uma
populacdo e no risco genético. No que se refere aos aspectos reprodutivos, além das
preocupacdes do Estado com a populacdo portadora de defici€ncias, outros aspecto tém
ganhado relevancia entre estudiosas de género na area ESCT. Strathern (1992), Clarke
(1998), Rapp (1998), Thompson (2005), entre outras, tém afirmado que as tecnologias da
biomedicina, principalmente as de reproducdo assistida (TRAs), apontam para a produgio
de novas relacdes de parentesco, ou seja, as tecnologias estdo viabilizando a “fabricagdo”
de pais e maes. Assim, se por um lado as TRAs constroem familias, as mesmas tecnologias,
por outro lado, podem levar a desconstru¢cdo das mesmas, por exemplo, quando exames
apontam a falsa paternidade. Mesmo familias com limitado acesso aos bens de satde
passaram a incorporar os exames de paternidade ao cotidiano de suas vidas. A partir do
momento que as TRAs tornaram-se disponiveis em clinicas particulares e em hospitais
publicos (universitdrios, principalmente), e, especialmente, com utilizacdo de 6vulos e
espermatozoides de banco de doadores, uma nova pergunta tem emergido: “quem ¢ a mae?”

Como sintetiza Acero (2011),



(e)ntender o bioldgico/ genético como barreira na definicdo das relacoes de
parentesco ¢ primordial na cultura euro-americano e suas miiltiplas
reformulacées, proprias de muitos paises latino-americanos. No parentesco
euro-americano, o ato da procria¢do (a consanguinidade) — como ato iinico
de concepc¢do -, e o casamento (a afinidade), criariam uma relacdo biolégica
e genética entre progenitores e filhos, as quais constituem a pedra
fundamental das futuras relacdes sociais. As relacdes de parentesco que se
estabelecem neste contexto cultural sdo de necessidade biolégica ou natura
(por contraste, em outras culturas, o parentesco se constroi através de atos de
cuidados e trabalho) As informagcdes sobre a concepgdo, sobre a heranga
genética e os ancestrais aparecem como constituintes das identidades
individuais e culturais, como as relacées bioldgicas criando conexdes (Acero,
2011: 34)

O impacto dos avangos da ciéncia e da tecnologia sobre a pesquisa na drea da satude a partir
da segunda metade dos anos 1980 provocou mudangas na pratica médica e na rotina dos
pacientes. Compreender essas mudancgas tornou-se um desafio pela complexidade do
problema (Berg e Mol, 1998), tanto dos avancos da biomedicina em si, quanto das
consequéncias sobre as relacdes sociais. Ainda que os estudos sobre medicina e cultura,
pelas ciéncias humanas, especialmente pelas dreas da antropologia e da sociologia da satde,
da histéria e da filosofia da medicina, sejam campos de extensa producdo, esta tese
abordard os fendmenos produzidos pela biomedicina sob a perspectiva contemporanea dos

Estudos Sociais da Ciéncia e da Tecnologia (ESCT).

O sequenciamento do genoma humano (1980-2000), no qual participaram dois consoércios
(publico e privado) formados por laboratérios americanos, europeus e japoneses, foi um
marco relevante no desenvolvimento da biologia molecular no mundo. O projeto refletiu
intensamente sobre a vida cotidiana das pessoas, tanto na forma como a pesquisa biomédica
passou a ser produzida, quanto na sua compreensdo pelo Estado, pela comunidade de
cientistas e pelos pacientes. A importancia e a dimensao dessas mudancgas levaram a alguns
pesquisadores da drea ESCT a analisar o fendmeno sob a perspectiva da nocdo de
biomedicalizacao (Clarke et al., 2003, 2010). Essa vertente de estudos analisa as mudancas
no campo da saude sob o ponto de vista da prética cientifica, da cultura, da economia e da

politica.



Os avangos na biomedicina potencializaram ainda mais a concep¢do da medicalizagao
(Foucault, 1999; Zola,1991; Conrad, 2007, Giami, 2()()5);6 proporcionaram a customizagao
da medicina pela inclusdo das diferengas de sexo, etnia e idade nas pesquisas biomédicas
(Epistein, 2007; Clarke et al. 2003, 2010);7 provocaram mudancas sobre a definicdo do
corpo humano (Martin, 1994, Clarke, 2010, Monteiro, 2005); construiram novas relacoes
politicas através da redefini¢do do risco genético (Rabinow, 1996; Rabinow e Rose, 2006;
Rose, 2007) e, por fim, revigoraram o lugar de leigos e pacientes na relacdo com a
producdo do conhecimento (Wright e Harwaood, 2009; Callon e Rabeharisoa, 2003;
MBembe, 2003; Martin, 1994). Neste processo, diversos grupos sociais foram se
adequando, se apropriando, se sujeitando, se enriquecendo, se marginalizando ou se

empobrecendo diante do fendmeno.

Os laboratérios de genética humana protagonizam um papel crucial nos desenvolvimentos
aqui referidos. No caso brasileiro, os laboratdrios publicos de pesquisa e a producdo gerada
nesses recintos estdo permitindo a constituicdo de uma biomedicalizacio com
caracteristicas proprias. A importincia do Estado no financiamento das pesquisas
cientificas e na distribuicdo desse conhecimento na rede publica de saiude sugere que a
biomedicalizacdo no Brasil tem carater mais publico que privado, ao contrdrio do que
ocorre nos Estados Unidos. Dessa forma, torna-se crucial analisar a producdo dos
laboratdrios publicos de pesquisa para se entender o tipo de biomedicalizagdo estamos

produzindo.

Para além dos avancos da biologia molecular, hd, segundo Rose (2007a, 2007b), uma
“emergente forma de vida”. O surgimento desta “forma de vida” seria resultado de politicas

voltadas para a sadde; da redefinicio do conceito de biovalor pelos individuos e pelo

6 . . . . ~ . L.
Conrad (2007) define o conceito medicalizac¢do a partir da ideia de como certas doengas ou problemas
humanos tornaram-se medic4veis.

7 A nogio de customizagio da medicina refere-se 2 inclusdo da diferenca (sexo, etnia e idade) na
pesquisa biomédica e clinica. Essa nocdo concebeu a ideia de que medicamentos e terapias podem ser
produzidos para cada individuo, especificamente. Por exemplo, a farmacogendmica é uma drea da
medicina que utiliza as técnicas da biologia molecular para “desenhar” medicamentos customizados.



Estado,® e da relevéncia das nocdes de suscetibilidade e responsabilidade genética. A
biomedicina, segundo a percepcao de Rose (2007a, 2007b), estd proporcionado mais do que
tratamento e cura, ela estd provocando mudangas que se refletem no gerenciando da vida
em si. Segundo Rose, esse importante fato permite afirmar que entramos vivenciando outro
momento, denominado por ele “a era das incertezas”. Ao conhecer tal suscetibilidade,
resultado dos avancos da gendmica, uma parte dos individuos passou a reorganizar suas
vidas a partir da percep¢do de uma doenga que algum dia desenvolverd ou que nunca vird a
ter. A responsabilidade genética é também resultado da percepcao segundo a qual os pais se

responsabilizam e sdo responsabilizados, em termos reprodutivos, pelas geragcdes seguintes.

A responsabilidade pelos cuidados com a saude fez com que os pacientes, familiares e
organizacdes de pacientes se envolvessem em acoes interferindo nas politicas da satde,
como o exemplo analisado por Epstein (1996) sobre os ativistas da AIDS. Essas agdes se
manifestaram em demandas individuais ou coletivas por meio de processos judiciais contra
o Estado brasileiro em busca de cuidados médicos (Biehl, 2011; Petryna, 2007), da
participacdo de grupos sociais sobre a definicdo dos rumos da biomedicina através de
questionamentos do conhecimento biomédico e do apoio ou ndo a financiamento de

pesquisas.

Outro elemento necessdrio para a discussao deste trabalho € a nocdo de risco genético que
suscitou a redefini¢do conceitual do determinismo genético. Segundo Rose (2007a, 2007b),
trata-se de uma mudanga do século XIX para o XXI, na qual a velha concepcdo do
determinismo bioldgico ndo se ajustaria ao contexto atual. Segundo Rose, trés vetores
explicam essas mudangas: 1) desenvolvimento da medicina reprodutiva com testes
diagnésticos pré e pds-implantagdo embriondria e aconselhamento genético; 2) cdlculo da
suscetibilidade genética e 3) surgimento da farmacogenOmica, possibilitando que
medicamentos mais customizados sejam produzidos, com isso as respostas aos

medicamentos e as reagdes adversas em distintos pacientes estdo se tornando questdes

¥ O termo biovalor é redefinido por Rose e Carlos Novas (2000) e ndo se refere somente 3 nocio de
valor econdmico, mas inclui outros tipos de valores como o valor da saide para o individuo, para a
familia e para o pais. Além disso, biovalor deve ser compreendido no contexto da producdo bioldgica/
biotecnoldgica.



relevantes no desenvolvimento de novos medicamentos. Esses trés vetores valorizariam a
ideia de risco genético, o que ndo deve ser confundido com a ideia de determinismo
genético, j4 que segundo o autor, a0 menos em tese, os individuos teriam disponiveis
ferramentas e meios para se contornar o problema do determinismo genético, especialmente
pela prevengdo da doenca. Nesse caso, € preciso levar em conta que os mecanismos de
exclusdo e estratificacdo dessas ferramentas e meios também fazem do processo de

biomedicalizacao.

Para entender o impacto do avango da biomedicina sobre a producdo do conhecimento nos
laboratérios do CGH e os efeitos sobre os pacientes, relato diversas situacdes vivenciadas,
contadas ou escritas por pesquisadores do centro. Dentre os relatos, duas pesquisas se
tornaram a base para a compreensdao do problema: a pesquisa que trata da elaboracdo de

uma nova doenga genética, a sindrome S. e as pesquisas sobre a distrofia muscular.

A sindrome S. foi detectada e reconhecida como uma nova doenca genética em 2008. A
histéria da sindrome inicia-se quando a pesquisadora Solange se interessa por uma vizinha
que apresentava uma série deficiéncias fisicas. Ao realizar a genealogia da vizinha, Solange
percebe que outros membros da numero familia de Zilda, a vizinha, apresentavam a mesma
doenca. Essa doenga tornou-se um projeto de pesquisa que culminou na localizagdo do
16cus génico e na inser¢ao da doenca nos bancos de dados do instituto americano de saudde,
o National Institutes of Health (Instituto Nacional de Sadde). Neste trabalho, a descricdo do
processo de elaboracdo da doenga, a “oficializagdo”da mesma e as transformagdes na vida
dos pacientes contam parte da histéria do processo de biomedicalizacao da 4rea da satide no

pais.

Da mesma forma, as pesquisas e a producdo de terapias para a distrofia muscular sao
recontadas a partir de uma perspectiva temporal, do final da década de 1970 até
recentemente, quando o laboratério praticamente inicia os estudos sobre a distrofia
muscular. Naquele momento as pesquisadoras utilizavam as técnicas da genética cldssica,
na década de 1990 quando se localizam os genes da distrofia muscular de Duchenne, a
pesquisa passou a focar incipientemente nas técnicas da biologia molecular e, por fim, com
o Projeto Genoma Fapesp (1997) ocorreu toda a adequagdo da pesquisa ao paradigma da
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biologia molecular. A narrativa sobre o processo de producdo de terapias para a distrofia
tem por objetivo analisar o lugar dos pacientes na pesquisa e entender como os pacientes
passaram a se posicionar diante das recentes transformagdes colocadas pelo processo de

biomedicalizacao.

Com isso, o objetivo principal desta tese é entender o processo de biomedicalizacdo no
Brasil, tendo como referéncia as pesquisas realizadas em um reconhecido centro de
pesquisa em genética humana, focando especialmente nas ultimas duas décadas quando a

biologia molecular passou a dominar o campo. Os objetivos secundarios sao:

1) descrever o cotidiano da produ¢do do conhecimento e as atividades de pesquisa
na bancada do laboratdrios. Analisar a elaboragdo de uma nova doenga genética e a
busca de terapias para as distrofias musculares sob o impacto das novas ferramentas

da biologia molecular;

2) entender as dindmicas das relacOes entre os atores atuantes no ambito do
laboratdrio, entre eles e com os demais agentes envolvidos na producido e no

consumo da biomedicina, sobretudo os pacientes do CGH;

A premissa que norteou a escolha do universo empirico desta tese € a de que os laboratdrios
publicos de genética humana sdo responsdveis por uma parte importante nos avancos da
biomedicina no pais, e por isso merecedores de pesquisa cujo tema é a biomedicalizagao.
Deste ponto de vista, a biomedicalizacdo no Brasil tem cardter mais publico que privado,
tornando-se singular em termos de acesso aos servi¢os e do subsidio as tecnologias, feito
total ou parcialmente, com recursos pablicos.” As perguntas que nortearam a formulacio
deste trabalho foram: Que tipos de pesquisas sdo conduzidos nos laboratdrios publicos de
genética humana e a que tipo de resultados se espera chegar? Como os individuos se
beneficiam dos resultados obtidos nos laboratérios? Como a percepcao da doencga, vista sob
a perspectiva molecular, afeta a producdo do conhecimento e a implantacdo de

(bio)politicas na drea de satde publica?

? Quando comparado com o fendmeno da biomedicaliza¢do nos Estados Unidos onde as empresas de
biotecnologia, a indistria farmacéutica e as empresas de seguro saide ajudam a moldar o fendmeno.
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A metodologia de pesquisa adotada foi a combinacdo de observacdes de laboratdrio,
entrevistas semiestruturadas com pesquisadores e coleta de dados em instituicoes de C&T
(ciéncia e tecnologia) e em jornais impressos e televisivos. As observagdes de laboratério
ocorreram entre 2008 e 2009, periodo no qual visitei quatro laboratdrios pertencentes ao
Centro de Genética Humana. Inicialmente procurei entender o que estava ocorrendo nos
laboratérios sem focar em uma determinada pesquisa, procedimento ou técnica. Como
afirma Rabinow (1996), em “Essays on the Anthropology of Reason” sobre o método
etnografico: “nem engajado ou contra” (...) “Primeiro, porque o campo ndo é culpado ou
inocente”. Concordando com Rabinow, a pesquisa de campo no CGH teve como objetivo
entender como as praticas cientificas e os avangos da biomedicina operavam naqueles

laboratorios.

Para lidar com o problema de pesquisa delineado, esta tese foi organizada em quatro
capitulos. Os dois primeiros situam tedrica e metodologicamente o campo. Os Capitulos 3 e
4 analisam as produgdes do conhecimento dos laboratérios do CGH, sua contribui¢do para
avancos da biomedicina e na constitui¢do do fendmeno da biomedicalizagdo no Brasil. Os
capitulos abordam ainda a forma como os pacientes compreendem esse conhecimento € as
transformagdes geradas a partir da nocao de risco genético e do entendimento da vida sob a

perspectiva biomolecular.

O Capitulo 1, Os Laboratérios na Biomedicalizacdo: do campo pratico ao teérico
contextualiza a emergéncia da biologia molecular nos paises ocidentais, principalmente
Estados Unidos e Europa,'’ e no Brasil, situa o problema de pesquisa no campo tedrico.
Compreender a producdo do conhecimento da biologia molecular e da genética humana e
as suas consequéncias sobre os pacientes que tém mobilizado um contingente significativo
de pesquisadores preocupados com questdes relacionadas a saide. Dessa forma, para
refletir sobre as pesquisas realizadas nos laboratérios do CGH e entender a forma como
esse conhecimento é entendido pelos individuos a ele expostos (beneficiados, prejudicados,

ou ndo), esta tese situa-se analiticamente no campo tedrico dos Estudos Sociais da Ciéncia

10 v« . . . . . . .
Ja que estes lugares protagonizaram as principais descobertas cientificas da drea.
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e da Tecnologia. Adoto a no¢do de biomedicalizagdo (Clarke er al. 2003, 2010), da
compreensdo da biomedicina enquanto cultura (Burri e Dumit, 2007) e dos estudos sobre
biopolitica e biossociabilidades (Rabinow, 1996, 2005; Rabinow e Rose, 2006; Rose, 2007
a, b; Rose e Novas, 2005; Epstein, 2009, etc.) para compreender as transformacdes no

ambito do laboratério e no campo da saide de forma mais ampla.

O Capitulo 2, O Cotidiano dos Laboratoérios: pesquisas, pesquisadores e pacientes,
salienta a contribui¢do dos estudos de laboratorio para a compreensdo da biomedicina e
apresenta o campo no qual realizei as observacdes, coletei dados para a pesquisa, visitei e
entrevistei pessoas. Os estudos de laboratdrio se justificam pela importancia que atribui aos
laboratérios publicos de pesquisa a constituicio da biomedicalizagdo brasileira, a
necessidade de discernir os atores (humanos e ndo-humanos) que fazem parte desse
processo e acompanhar aqueles que compartilham certo comprometimento com o mundo
da distrofia muscular'' ¢ da sindrome S., '* pesquisas realizadas nos dois laboratérios do
CGH, que € objeto de breve descri¢do. Dos quatro laboratdrios por onde circulei durante a
observacdo, descrevo o cotidiano de trabalho e o papel dos pesquisadores, em especial das
mulheres na pesquisa. A ultima parte do Capitulo € destinada as sessOes de atendimento aos
pacientes do CGH e a compreensao dos distintos lugares que eles assumiram, ou poderiam

ter assumido, na producdo do conhecimento biomédico.

O Capitulo 3, A producao de Algumas Certezas: a elaboracio de uma “nova” doenca,
analisa o processo de elaboracdo de uma nova doenga genética, os atores envolvidos, as
consequéncias dessa descoberta na regido onde a doenga foi localizada e a posicdo dos
pacientes e familiares nas negociagdes em torno da construcao do modelo de risco genético.
A histéria da construg@o da sindrome S. permite compreender as atividades de pesquisa na

biologia molecular, ajuda a desmistificar a ideologia de que laboratdrios sdo espacos

""" A distrofia muscular é a designacdo de um grupo de doencas genéticas caracterizada pela degeneragdo
progressiva e irreversivel do musculo, mais de 30 formas de distrofias foram identificadas. As distrofias
musculares de Becker e Duchenne sdo as formas mais severas e também as de maior incidéncia na
populagdo.

"2 Nova doenca genética descrita pelos laboratérios do CGH.
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isolados da vida social, nos quais “descobertas” estdo a espera dos cientistas para serem

reveladas, e permite entender a importancia de cada ator na biomedicina.

O Capitulo 4, A Producido de Incertezas: Terapéutica da Distrofia de 1970 a 2010,
analisa a produ¢do do conhecimento sobre a distrofia muscular, a elabora¢do de terapias
para o tratamento de portadores da doenca e as transformagdes dos pacientes que
circularam desde o inicio das pesquisas e, continuam circulando, pelos laboratérios do
centro. A analise, contemplando um recorte temporal (1970-2010), focou na produgdo das
terapias e nas transformacdes da biologia nesse periodo. A elaboracdo de trés terapias —
inibidores do hormonio do crescimento, esteroides anabolizantes e células-tronco — revela a
importancia que o laboratério atribui a compreensdo da doenca e, sobretudo, ao
desenvolvimento de uma terapia que ampliasse a sobrevida dos pacientes. Estes ultimos,
por sua vez, atuaram em prol do desenvolvimento desses conhecimentos ajudando
cientistas na descoberta de novas variacdes da doenca, testando hipdteses sobre as terapias
formuladas e ajudando os cientistas a pressionar o Supremo Tribunal Federal sobre os

rumos das pesquisas com células-tronco embriondrias.

Por fim, esta tese analisa o lugar dos pacientes no processo de biomedicalizagdo, a escassez
de debates sobre o conhecimento biomédico e suas consequéncias sobre os individuos para

entender os processos de biomedicalizacdo.

Para ndo deixar em suspenso o final do caso da familia de Pedro € preciso apenas dizer que,
depois de confirmar que o pai de Pedro ndo poderia ser Jodo, os geneticistas se
comunicaram com a mie para informar que novas coletas de material seriam necessdrias.
No relato dos cientistas, Joana rapidamente compreendeu o problema, cancelou a
continuidade dos exames e consultas, o deixou os pesquisadores aliviados com a
contribuicdo da genética para que no futuro Joana, depois de se apropriar deste

conhecimento, resolvesse, quem sabe, engravidar do préprio marido, ou nio.
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1

0S LABORATORIOS NA BIOMEDICALIZACAO:
do campo pratico ao tedrico

Sempre houve uma atitude [em relagcdo a genética] de que vocé nasce com
seu 'destino’ genético e se acostuma com ele. Agora a atitude é: a genética é,
na verdade, um conjunto de transformagcées ambientais que vocé pode
empreender no seu destino” [...](George Church) cré que as evolugcdes
cientificas nesta drea ainda podem levar os individuos a viver 120, 150 anos.

. 13
Karen Weintraub

“Dona Alzira ndo estd gostando nada dessa historia de que agora, com os
avangos da medicina, a gente vai poder viver até os 150 anos. Ouviu na
televisdo e ficou alarmada: o que é que eu vou fazer, Deus meu, com tanto
ano pela frente? Se ainda fosse como no tempo da mde dela, em que bolo
tinha que ser na mdo, porque ndo existia batedeira... Coisas assim, como
bater bolo, bem ou mal enchiam o tempo, mais para o bem que para o mal,
as pessoas de algum modo iam preenchendo a vid a. Ai estd uma coisa que
dona Alzira ndo entende - chega a ver uma tremenda contradicdo nos
designios do Criador: de um lado, Ele nos dd facilidades destinadas a
poupar tempo e esforco, como a batedeira de bolo, mas de outro permite que
os cientistas estiquem a nossa vida, tornando cada vez mais dificil a peleja

"7

para preencher todos esses dias, semanas, meses... Haja bolo!” Humberto

Werneck, Longa Vida para Dona Alzira .

1 Gorge Church é professor e pesquisador de genética na Escola Médica de Harvard, participou do
Projeto Genoma Humano. Em entrevista a BBC 2 jornalista Karen Weintraub, 18 de Setembro de 2011.
Tradugdo Propria.
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A drea da saide vem sofrendo importantes mudangas nas sociedades ocidentais desde a
segunda metade da década de 1980. Essas mudancas fazem parte dos avancos na
biomedicina produzidos pela ciéncia e tecnologia, de mudanca da genética cldssica para a
biologia molecular, do regime de producdo e distribuicdo do conhecimento, dos avangos
sociais, educacionais e econdmicos nas sociedades ocidentais. Compreender essas
transformacoes pelo estudo dos laboratérios no Centro de Genética Humana, um centro de
pesquisa publico, tem como objetivo analisar tanto o processo de produgdo do

conhecimento quanto os seus efeitos sobre os pacientes e familiares.

Para analisar os laboratérios nesse processo € preciso situd-los no contexto politico-
econdmico que fomenta a emergéncia e a consolidacdo da biologia molecular, e
consequentemente, da produ¢do da biomedicina. No Brasil, o processo se iniciou entre as
décadas de 1960 a 1990 por meio das agéncias publicas de financiamento a pesquisa que
criaram linhas de financiamento de pods-graduacdo do exterior. Foi a partir desses
programas que a maioria dos pesquisadores que participou do Projeto Genoma Fapesp se
capacitou. Entre a década de 1980 e 1990, os paises ocidentais, Estados Unidos
especialmente, adotaram um regime de producdo cientifico e tecnoldgico voltado para a
inovagdo cujo objetivo foi incorporar o conhecimento académico ao setor produtivo do pais.
A medida, conjunto de normas de uma politica neoliberal, teve como meta impulsionar o
desenvolvimento econdmico. A mesma estratégia foi adaptada no Brasil quase uma década
depois. Nesse cendrio de fomento a ciéncia, tecnologia e inovagdo, o Projetos Genoma

Fapesp e o Projeto Genoma Brasileiro sdo organizados, partir de 1997.

Essas transformacdes ocorridas no campo da biomedicina sdo analisadas a luz de uma
metodologia empirico-tedrica (Estudos Sociais da Ciéncia e da Tecnologia - ESCT) cujos
estudos de caso sdo uma marca caracteristica do campo. Este capitulo estd divido em duas
partes principais. A primeira contextualiza os fatores politicos e econdmicos que
fomentaram a consolidag@o e difusdo do conhecimento na biologia molecular no pais e a
segunda parte tem como objetivo situar teoricamente essas mudancas, e consequentemente
esta tese. Adoto a perspectiva da biomedicalizagao (Clark er al 2003, 2010), tomando a

biomedicina como cultura (Burri & Dumit, 2007, Thompson, 2005) e das novas
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sociabilidades constituidas a partir da saide (Rabinow & Rose, 2006; Epstein, 2007; Novas,
2008).

1.1. Saude, Ciéncia e Biotecnologia: o lugar do Estado brasileiro

O século XX ¢é para Keller (2002) o século do gene. De fato, o periodo foi palco de eventos
definitivos para o desenvolvimento da biologia molecular. Em 1953, Rosalind Franklin14,
Francis Crick e James Watson “descobrem” a estrutura do DNA. ' Em 1983, o
desenvolvimento do PCR, '° dispositivo que permite a amplificacdo de trechos de DNA até
o ponto de serem passiveis de andlise bioquimica, foi outro fato relevante. O tltimo evento
€ o Projeto Genoma Humano (PGH) que sequenciou o DNA humano completo de 1980 a
2000. No século XX também ocorreram os principais eventos que fomentaram o
surgimento do processo de biomedicalizac¢do das sociedades ocidentais em geral. No Brasil,

o Projeto Genoma Fapesp17 (PGF) € o marco relevante que consolida o fendmeno.

Compreender, o processo de valorizagdo da pesquisa cientifica e da biomedicalizacao,
requer referéncia aos distintos processos que resultaram no atual regime de producio do
conhecimento. Assim, a partir da Segunda Guerra Mundial, a ciéncia e a tecnologia no
ocidente tornam-se importantes no desenvolvimento econdmico e social. O relatdrio
Science, the Endless frontier de Vannevar Bush (Bush, 1945) foi um documento base para a
indicacdo de novos direcionamentos para a pesquisa cientifica e tecnologica nos Estados
Unidos dentre os quais a criagdo da National Science Foundation (NSF) nos Estados
Unidos em 1950. Com o objetivo de organizar a producdo cientifica do pais, estabeleceu
um cadastro de pesquisadores e de grupos de pesquisas, direcionando e estruturando os

programas de pesquisa em quatro eixos: saude, prosperidade, riqueza e defesa nacional.

' Franklin nunca foi reconhecida pela co-autoria. O caso Franklin é considerado uma das maiores
injusticas das ciéncias, ela morreu em 1958 vitima de cincer no ttero, cinco anos apds a publicagdo, pela
Nature, do artigo “Molecular Structure of Nucleic Acid”, em que novamente ndo recebeu os devidos
créditos. Em 1962, Watson, Crick e Maurice Wilkins receberam o Prémio Nobel de Medicina.

" De posse de uma das fotografias produzida por Franklin a partir de raio-x, Crick e Watson, chegaram
a conclusdo de que o DNA teria a estrutura de uma dupla hélice

16 N P . . ~ . .
Acrdnimo do inglés: polymerase chain reaction ou rea¢do em cadeia da polimerase.

"7 Fundacdo de Apoio 2 Pesquisa do Estado de Sdo Paulo.
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Essas agéncias de ciéncia e tecnologia desempenharam um papel crucial no mapeamento
dos grupos de pesquisa e dos laboratérios, levando ao incentivo da produgdo do
conhecimento. Nesse cendrio, governos americanos € europeus passaram a orientar e a

intervir sobre a produc¢ao do conhecimento.

Naquela mesma época, os paises industrializados e em desenvolvimento, incluindo Brasil e
América Latina, também acataram algumas das recomendag¢des do Relatério. Nas décadas
de 1950 e 60, o Brasil criou as instituicdes e as agéncias ligadas ao fomento da ciéncia e
tecnologia (C&T): o Conselho Nacional de Pesquisa (CNPq) em 1950; a Coordenagdo de
Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior (Capes) em 1951, a Fundacido de Apoio a

Pesquisa do Estado de Sao Paulo (Fapesp) e a Financiadora de Projetos Finep em 1967.

No Brasil, ainda que o projeto de desenvolvimento da C&T nédo tenha sido totalmente
estruturado entre as décadas de 1950 a 1980, a criacdo dessas instituicOes teve efeito
positivo sobre a formacdo de pesquisadores com a constitui¢do de cursos de pos-graduacgao,
bolsas de pesquisa e programas de doutorado no exterior (Schwartzman, 1995). A partir da
década de 1990, com a abertura econdmica € com o projeto neoliberal em curso, '® era
preciso aumentar a competitividade do parque industrial nacional através de estimulos as
empresas nacionais € a aproximacao entre universidades e empresas. O desafio naquele
momento era estimular a inovacdo como ponto central das politicas cientificas e
tecnolégicas do pais. E sob essa perspectiva que o Livro Verde da Ciéncia, Tecnologia e
Inovacdo'” do Ministério da Ciéncia e Tecnologia foi publicado em 2001. O Livro Verde
seguia as recomendacgdes desse novo regime de producdo no qual se propunha a inovacao
como o motor fundamental para o desenvolvimento da economia do pais. As teorias da
economia da inovacgao, da hélice tripla (Henry Etzkowitz) e do tridngulo de Sabato tiveram
um papel importante na reorientacdo dessas politicas cientificas nos paises centrais e

periféricos, inclusive no Brasil.

18 - P ~ N
Aumento do trabalho precdrio, achatamento dos saldrios, introducdo de processos organizacionais
como Just in Time, terceiriza¢do, aumento nas importacdes, conforme Dupas, 1999.

1 Desafios para a Sociedade Brasileira, Ministério da Ciéncia e Tecnologia, 2001.
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Do ponto de vista do desenvolvimento social, essa nova orientacao das politicas de ci€ncia
e tecnologia seguia a concep¢do de que o desenvolvimento econdmico e social dependeria
de investimentos em ciéncia, tecnologia e educag@o. De acordo com relatério do Banco
Mundial, uma populagdo com mais anos de escolaridade contribuiria mais para o
crescimento econdmico de um pais, uma vez que essa populacao seria capaz de “absorver,

disseminar e utilizar o conhecimento relevante” (Dahlman & Chen, 2004).

No bojo das novas orientacdes, trés importantes medidas sao tomadas pelo governo federal:
1) Criacdo dos Fundos Setoriais, € em especial o Fundo Setorial da Saude; 2) a Lei da
Inovacdo, e, 3) o Programa de Apoio ao Desenvolvimento da Ciéncia e Tecnologia —
PADCT. Essas medidas, de certa forma, impulsionaram a producdo cientifica nas
universidades e nos institutos de pesquisa, assim como criaram mecanismos para facilitar o
investimento em Pesquisa, Desenvolvimento e Inovacdo em empresas instaladas no pais.
Como analisa Reinaldo Guimaraes (2006),
(n)os ultimos anos, mudangas positivas surgiram com a criagcdo dos Fundos
Setoriais e com a elaboragdo da Politica Industrial, Tecnoldgica e de
Comeércio Exterior, da Lei da Inovacdo e do decreto que a regulamenta, da
criacdo do Programa de Fomento a Indiistria Farmacéutica (Pro-Farma)
pelo Banco Nacional de Desenvolvimento Economico e Social (BNDES), da
Lein. 11.196 (Lei “do bem”) e do projeto de lei que regulamenta o FNDCT.
Esse conjunto de mudancas destaca trés aspectos: 1) aumento da capacidade
de indugdo, no sentido de conciliar mérito cientifico e prioridades, definidas
por atores internos e externos a comunidade cientifica, 2) énfase ao
componente tecnolégico e busca da inovagdo, deslocando o tradicional
balanco observado na pesquisa realizada no Pais, predominantemente
cientifica; 3) reforco do componente empresarial, estimulando diretamente

empresas ou contemplando sua associacdo com grupos e instituicoes de

pesquisa (Guimardes, 2006: 5)
Com o intuito de impulsionar o setor de biotecnologia, o Projeto Genoma Fapesp (PGF) foi
lancado em 1997, com investimento inicial de R$ 100 milhdes. Segundo os coordenadores
do Projeto, Fernando Reinach e José Fernando Perez, entdo diretor cientifico da Fapesp, a
justificativa para o investimento estava relacionada a baixa produtividade da é4rea da

biologia molecular. Ao olhar para os espacos de produgdo da biologia molecular e da
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genética do estado de Sao Paulo, o cendrio ndo era animador. O lado positivo em termos de

2 . s . . < 20
recursos humanos é que havia massa critica para 1mpu1510nar a arca.

Ainda assim, naquele momento, era preciso equipar os laboratérios, criar um ambiente de
aprendizagem e estimular a producdo coletiva. Como se sabe, montar um laboratdrio de
biologia molecular é custoso, pois além dos equipamentos bdsicos, era necessario importar
os sequenciadores de DNA, equipamento desenvolvido durante o Projeto Genoma Humano.
A missdo do projeto era, portanto, fomentar uma drea com potencial de crescimento ja
bastante claro naquele momento. Esse potencial ndo se refletia somente na repercussiao do
Projeto Genoma Humano (PGH) no mundo, mas também na importincia do setor
agropecudrio e de agronegdcios no pais. Desenvolver a biologia molecular significaria

fortalecer o setor da biotecnologia voltado para a agricultura e para a genética humana.

No Brasil, as ciéncias bioldgicas ocupam um lugar estratégico pela importancia da
agricultura desde o final do século XIX, quando os centros de pesquisa agricola, como o
Instituto Agrondmico de Campinas, a Embrapa e outros institutos agricolas foram criados.
Esses centros realizavam, e continuam realizando, pesquisas sobre melhoramento de
plantas, adaptacdo de sementes as condi¢des locais, tratamento de doencas e resolucio de
problemas inerentes a agropecudria. Até recentemente, a drea utilizava os recursos da
biotecnologia mais tradicional.?’ O PGF pretendia gerar impacto positivo sobre o setor
agricola do estado de Sdo Paulo e sobre a producdo cientifica nacional. Por isso, os
primeiros organismos selecionados foram a Xylella Fastidiosa, a Xanthomonas Citris,
bactérias causadoras de doencas que atacam as plantacdes de laranja no estado, além do
sequenciamento de trechos do DNA da cana-de-actcar. Conforme o regime disciplinar de
producdo e circulacdo do conhecimento, o PGF tinha como objetivo, além do

desenvolvimento da drea, incentivar a criacdo de laboratdrios privados de biotecnologia.

%% Ainda que o governo federal ndo tivesse politicas claras de fomento 2 C&T, j4 na segunda metade do
século XX, investiu-se no sistema de pds-graduacio e no sistema educacional, o momento foi decisivo
para a formacdo de recursos humanos (Arbix, 2010).

! Gassen, 2000:14.
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O Projeto Genoma Fapesp contemplou ainda a biomedicina com o sequenciamento do
genoma do cancer e do Schistosoma Mansoni, verme causador da esquistossomose que
afeta 10 milhdes de brasileiros.?> Ainda que o PGF tenha se subdividido em duas areas, o
primeiro projeto, o da Xylella Fastidiosa, pode ser considerado a escola de difusdo do
conhecimento da biologia molecular. O PGF inspirou-se em parte no PGH quando optou
pela criacio de uma rede de laboratérios - Rede Onsa-, > para sequenciar o genoma
completo da Xylella. A rede conectou 34 laboratérios no estado de Sao Paulo e mais de 200

pesquisadores.

Em junho de 2000, nos Estados Unidos, poucos meses depois da conclusdo do
sequenciamento da Xylella, o entdo presidente americano, Bill Clinton, o primeiro-
ministro britdnico na época, Tony Blair e os cientistas Craig Venter e Francis Collins
anunciaram a finalizacdo do sequenciamento do genoma humano completo. O projeto foi
realizado por dois consoércios distintos e rivais (publico e privado) cujas equipes reuniram
laboratorios e pesquisadores dos Estados Unidos, Europa e Japdo. As vdrias metaforas que
surgiram na época da conclusdo do Projeto Genoma Humano ilustraram o cendrio de

otimismo e euforia: “livro da vida”, “Santo Graal” e “cdodigo dos codigos™.

Com a finalizagdo do PGF, segundo pesquisadores da USP e da Unicamp, 2 as mudancgas
na produ¢do do conhecimento foram visivelmente percebidas, i.e., facilitou os avangos no
conhecimento, a descri¢do de novas doenc;as26 e, por fim, ajudou na insercdo dos resultados
de pesquisas nacionais em revistas internacionais como a Science, a Nature e revistas

académicas da drea. A edicdo de 13 de julho de 2000 da revista Nature, trouxe como

2 Pivetta, 2003.
= Organizagdo para Sequenciamento e Andlise de Nucleotideos, na sigla em inglés.
** O mapeamento da Xylella foi concluido em fevereiro de 2000.

* Em entrevistas realizadas entre 2005 e 2009 durante a coleta de dados da pesquisa de mestrado e
doutorado.

26 Descricdo de doencas como a sindrome S., do SPG34, entre outras.
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matéria de capa, os resultados do sequenciamento do Xylella Fastidiosa *7 assinada pelos

200 pesquisadores da Rede Onsa.

A competitividade (nacional e internacional) da drea das ciéncias bioldgicas fez com que os
pesquisadores priorizassem ainda mais as publicagcdes em revistas internacionais,
americanas, sobretudo. Segundo a percepcdo de pesquisadores da drea da genética, se o
grupo de pesquisa ndo contribui com a ciéncia “internacional”, ou seja, se o grupo nao
publica em revistas internacionais de prestigio, significa, em boa medida, que a sua
producdo € irrelevante. Outra estratégia adotada por grupos de pesquisa e editoras de
revistas cientificas nacionais € a publicacido e edi¢do de revistas em inglés, como uma

~ . N . . . . 28
forma de expor a produgdo nacional a comunidade internacional de pesquisadores.

A partir desses eventos (PGH e PGF), diversos grupos de pesquisa, no Brasil e fora dele,
passaram a anunciar 0 mapeamento do genoma de organismos vivos. No Brasil, foram
sequenciados organismos ligados a biodiversidade brasileira (peixe-boi, guarand, cupuagu),

N ~ . N . N . . . . 29
as questoes ligadas a agricultura e a pecudria (cana-de-agucar, trigo, vaca™).

Com o amadurecimento da area, o numero de pesquisas objetivando apenas o
sequenciamento de DNA foi se reduzindo. Os grupos passaram a focalizar sobre temas
mais complexos como a compreensao do funcionamento das proteinas, a busca por novas
terapias para doengas como cancer, distrofia muscular ou formas de se “desligar” genes

causadores de doencas ou substituir genes doentes por saudaveis.

*” The Genome Sequency of the plant pathogen Xylella Fastidiosa. Nature, N.400, pp. 151-157,
13/07/2000.

* Exemplos de revistas nacionais cuja lingua oficial é o inglés: Brazilian Archives of Biology and
Technology, Brazilian Journal of Biology, Brazilian Journal of Genetics, Brazilian Journal of Infectious
Diseases, Brazilian Journal of Medical and Biological Research, Brazilian Journal of Microbiology,
Brazilian Journal of Pharmaceutical Sciences, Brazilian Journal of Plant Physiology, Brazilian Journal of
Veterinary Research and Animal Science, Brazilian Dental Journal, Brazilian Journal of Infectious
Diseases, Brazilian Journal of Medical and Biological Research, Brazilian Journal of
Otorhinolaryngology (Impresso), Brazilian Journal of Pharmaceutical Sciences, Brazilian Oral Research,
etc.

* Em 2009, anuncia-se o sequenciamento do genoma de uma vaca do tipo bos taurus por dois
consorcios, em um deles, participou o Laboratério de Bioquimica e Biologia Molecular Animal da
Universidade Estadual Paulista (Unesp).
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O desenvolvimento da drea e as mudancas de foco refletiram-se sobre os indicadores e
relatdrios cientificos, apontando para um cendrio de crescimento constante no sistema
nacional de ciéncia, tecnologia e inovacdo desde a tltima década. Em termos de producio
cientifica mundial, atualmente o Brasil ocupa a 16* posi¢do; em 1995 ocupdvamos a 23*
posicdo. Isso significa uma taxa anual media de crescimento de 10.9%. Os dados sdo do
relatério americano da National Science Boad, “Science and Engeneering Indicators” da

National Science Foundation de 2010.%

As Tabelas 1.1 e 1.2, abaixo, apontam para o crescimento na producdo cientifica de areas
que foram diretamente beneficiadas pelo PGF. Pela Tabela 1.1 podemos observar que entre
a década de 1980 e 1990, houve crescimento em todas as dreas do conhecimento no que se
refere a contribui¢do mundial, segundo a base ISI (Institute for Scientific Information). Esse
crescimento, entretanto, € relativamente pequeno (entre 0,2 e 0,4%), exceto para ciéncia
espacial (+0,6%) e decrescente para ciéncia multidisciplinar (-0,7%). Entre 1990 e 2000, a
producdo do conhecimento nacional cresceu novamente na maioria das dreas do
conhecimento. As dreas beneficiadas pelo PGF obtiveram, de fato, crescimento superior
(média de aproximadamente 0,9%); houve um crescimento de 0,65% para as exatas e
0,12% para as ciéncias sociais e aplicadas. Em termos de producdo nacional do
conhecimento (artigos), houve crescimento em todas as dreas do conhecimento (Tabela 2),

especialmente para as dreas das ciéncias bioldgicas.

30 2010.
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Tabela 1.1: Total de artigos brasileiros indexados segundo a area de conhecimento:
base codo ISI], 1981, 1990, 2000.

Porcentagem das Var. %%
Namero de artigos publicagdes mundiais 2000-1981
(%)
1981 1990 2000 1981 1990 2000

) gioi0gia e bioquimica [ 192 368 816 0,5 0,8 1,6 330
- Biologia molecular e genética I 86 143 297 1,0 1,0 1.3 131
Ciéncia da computagdo l 10 20 54 0,4 0.4 0.6 168

Ciéncia dos materiais | 27 52 335 0,2 0,3 1,3 557

sl Ciéncias agricolas | 117 390 504 0,7 2,6 3,1 421
mmmmmd Ciéncia dos animaiseplantas | 230 | 200 | 837 | 07 | 05 | 19 279
Ciéncias espaciais [ 43 B6 180 0,8 1,4 2,0 232

Ciéncias socials [ 45 102 187 0,3 0,5 0,7 285

Medicina clinica | 319 Bl8 1.514 0,3 0,6 09 262

Direite | 1 1 0 0,1 0,1 0,0 2

_. Ecologia e cidncias ambientais [ 20 53 263 0,2 0,5 15 630
Econamia e administraciio [ 6 6 31 0,1 0,1 0.3 344

Educacdo | 4 4 8 0,2 0,2 0,3 200

Engenharia |' 81 151 551 0,3 0,4 1,1 338

__ Farmacologia | 53 85 259 0,4 0,6 1,7 380
Fisica [ 310 569 1.784 a,7 0,9 2,0 296
Geociéncias I 42 88 246 0,4 0,6 1,2 303

mmmme [munologia 15 32 145 0,2 0.4 1,2 500
Matematica | 51 859 185 0,6 1,0 14 233

‘ Microbiologia ; 52 97 297 0,5 0,7 1.9 378
Ciéncia multidisciplinar 113 35 116 1,1 0.4 1,1 93

- MNeurociéncia e comportamento 40 93 287 0,3 0,5 1,0 348
Psicologia e psiquiatria [ 21 26 76 0,2 0,2 0.4 253

- Quimica [ 174 273 1.406 0,3 0,4 1.4 450

Fonte: Brito Cruz, 2007, p. 76
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Tabela 1.2.: Producao de Livros e artigos cientificos em perioédicos Nacionais - Brasil -

1997-2004
Livros publicados Artigos em periddicos nacionais

Campos de conhecimento T :

1997 2000 2004 1997 2000 2004
Ciéncias agricolas 547 | 1.303 2.363 5.281 22.377 55.267
Ciéncias biologicas 280 695 1.477 3.858 10.078 35.823
Ciéncias da saude 663 1.328 3.017 7.760 18.577 60.997
Fisica, matemadtica, |
quimica e geociéncias 332 . 671 1.287 2.180 7.275 21.408
Humanidades 1.715 | 2.771 6.324 7.512 13.338 36.888
Engenharia e ciéncia da :
computacao 433 793 1.515 1.597 6.293 18.989
Ciéncias sociais aplicadas 803 | 1.156 3.715 5.749 21.920
Lingiistica, literatura e |
artec 575 803 2.058 3.810 11.385
Total 5.348 8.472 21.756 28.188 87.497 262.677

Fonte: Brito Cruz, 2007, p. 77

Se a producado cientifica gerou saldo positivo, como esses resultados sdo transformados em

beneficios para a populacdo que a financia?
A producao da biotecnologia no Brasil

A repercussao do PGF sobre o setor agropecudrio foi, de certa forma, positiva. Houve uma
mobilizacdo liderada pelos grupos de pesquisa ligados as universidades, pela Fapesp e pelo
setor de agronegdcios que, posteriormente, culminou na criacdo de empresas de base
tecnoldgica como a Alellyx, Canas Vialis e Scylla Bioinformética. No setor de saude, o
entdo diretor cientifico da Fapesp, José Fernando Perez, criou a Recepta Biopharma, uma
empresa no setor da biotecnologia biomédica. A Recepta Biopharma tem por objetivo,
segundo Perez,
investigar anticorpos monoclonais, moléculas candidatas a medicamentos
contra vdrios tipos de cancer. A empresa tem um modelo parecido com o que
foi usado no Genoma, com redes de pesquisa fortalecida por parcerias com
diversas instituicoes como o Instituto Butantan e o Instituto Ludwig. “Quem
visitar minha empresa vera que ndo ha nenhum laboratorio por la.” As

pesquisas sdo desenvolvidas nos laboratdrios das instituicoes parceiras que

compdem a rede da Recepta. Sdo 25 colaboradores na empresa, sendo doze
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doutores e seis mestres, muitos deles participantes do Programa Genoma
(Oliveira, 2008).

Podemos afirmar que o PGF criou algumas condi¢des essenciais para o surgimento de
empresas de base tecnoldgica, principalmente no setor de agronegdcios, além disso,
financiou parte das startups criadas p6s-PGF,”' sendo a maioria incubada nas universidades
que participaram da Rede ONSA. Outra parte do financiamento veio da Votorantim Novos
Negocios (VNN) 32 uma empresa de capital de risco, investidora das empresas Alellyx,
Canavialis e Scylla Bioinformética e que posteriormente vendeu a Alellyx e a Canavialis

para a Monsanto.

A venda da Alellyx e da CanaVialis para a Monsanto ndo foi vista como positiva pelo entao
Ministro da Ciéncia e Tecnologia, Sergio Rezende. Ambas as empresas receberam recursos
financeiros considerdveis de agéncias publicas de fomento a pesquisa, de acordo com
Sergio Rezende, em entrevista ao jornal O Estado de S. Paulo. (Escobar 2008). A Revista
Pesquisa Fapesp, por outro lado, “comemora” a venda das empresas, ainda que houvesse o

desejo de que elas fossem adquiridas por um investidor nacional.

Para uma pesquisa cientifica na drea da saiide humana se transformar em negdécio €
necessario mais do que investimento de risco, € preciso um ambiente propicio para 0 novo
negécio. Esse processo depende da realizacdo de testes laboratdrios e clinicos, 3 um
mercado consumidor no qual as grandes empresas do setor de biotecnologia ndo estejam
interessadas, pesquisadores, institui¢des e laboratérios focados no objetivo de transformar a
pesquisa em mercadoria, capital de risco, investidores e mercado de agf)es.34 Todos esses
elementos articulados ndo fazem parte do universo brasileiro de forma consolidada.
Bonacelli e Salles-Filho (2000) criticam o ambiente desfavordvel para a implantacdo de um

regime de producdo do conhecimento nos moldes da sociedade americana. “Mesmo

31 Cf. MATTOS, 2002.

32 Fernando Reinach é bidlogo, foi um dos principais coordenadores do Projeto Genoma Fapesp, tornou-
se diretor executivo da Votorantim Novos Negdcios de 2001 a 2010.

33 . S o .
Os mesmos procedimentos adotados pela indistria farmacéutica quando langa um novo medicamento
no mercado.

34 . : T
Como descrita por Perez em entrevista concedida a Fapesp.
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existindo organismos governamentais encarregados das questoes relativas a

biotecnologia”, escrevem os autores,
ndo hd, porém, programas especificos de estimulo a criacdo de empresas
especializadas. Além disso, as principais fontes de financiamento dos
empreendimentos — o capital de risco e o mercado de agbes — estdo
praticamente ausentes, aspecto agravado pela crise econdmica que o pais
enfrentou durante vdrios anos, e também pelo fato dos recursos para ciéncia
e tecnologia (C&T) — inclusive para biotecnologia — serem dirigidos
fundamentalmente a comunidade cientifica. Ou seja, ndo hd na prdtica,
estrutura de financiamento para investimentos dessa natureza no pais. A
criagdo (e, mais que isso, a sustentabilidade) de empresas especializadas
estd limitada pela caréncia de fontes adequadas de financiamento; pelo
pouco interesse das grandes empresas em estabelecer acordos de
cooperagdo para explorar o seu proprio potencial; pela fragilidade dos
vinculos para o surgimento de “pesquisadores-empresarios”, figura tipica

da estrutura americana (Bonacelli e Salles-Filho, 2000: 33).
N3ao € minha inten¢do analisar as razdes pelas quais o0 modelo de geracdo de empresas de
biotecnologia ndo funcionou ou analisar a esta auséncia como fator negativo ou positivo. A
limitada presenca de players privados pode ser um dos fatores que levaram o
desenvolvimento da pesquisa brasileira na drea da saude a seguir caminhos distintos de
paises desenvolvidos. A biomedicina brasileira pode ser considerada do tipo “publico” ou
“quase-publico” no qual boa parte do seu financiamento, se ndo a sua totalidade, se da por
agéncias publicas de financiamento a pesquisa (Arbix, 2007). Um dos efeitos desse arranjo
€ uma producdo cientifica voltada para problemas de saude relacionados ao pais, como as
doencas negligenciadas e tropicais, disponibilizacdo de exames diagnésticos, producdo de
medicamentos, além de projetos visando desenvolver terapias nacionais mais acessiveis

financeiramente.

Os investimentos publicos em ciéncia e tecnologia no Brasil proporcionaram aos institutos
e aos laboratoérios publicos um lugar relevante para a constru¢do do futuro da biomedicina.

A producdo do conhecimento de laboratérios privados € ainda limitada, segundo Arbix,

(a)s redes de biotecnologia mais consistentes se estruturam como corpos de

natureza quase-ptblica, ou semi-puiblica. O alto custo, risco e a incerteza
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que envolvem os empreendimentos exigem constantemente o0 concurso de
vdrias instituicdes, publicas e privadas, que agem cooperativamente de modo
a obter complementariedade nas diferentes fases da investigacdo (Arbix,
2007: 9)

Para relatar o impacto dos laboratérios publicos de pesquisa no desenvolvimento da
biomedicina, a proposta analitica de Terry Shinn (2008) revela-se pertinente. Segundo
Shinn, os principais regimes de producdo e difusdo de ciéncia sdo: disciplinar, utilitario,

transitorio e de tecnologias de pesquisa. Dessa forma, segundo Shinn,

[a] génese de cada regime corresponde ao ambiente cognitivo, politico e
econémico de uma época histérica, as dimensdes culturais de um dado
tempo. Cada regime possui também sua divisdo especifica de trabalho,
sistema organizacional, regras e hierarquia internas, universo de emprego,
formas de produzir resultados, clientela e seu sistema particular de
circulagdo entre producdo e mercado. E esse conjunto complexo de fatores
que estabelece as diferencas entre os regimes e sobre o qual suas respectivas
fronteiras sdo baseadas (Shinn, 2008: 13).

No regime disciplinar, o conhecimento é organizado no sistema de disciplinas ou por
departamentos da mesma forma que as universidades sdo estruturadas. Para Carlotto (2009),
no caso brasileiro, o sistema de producdo da ciéncia mais adequado deveria combinar o
regime disciplinar associado a importancia do papel do Estado no conjunto de fatores que
definem os regimes de producdo. O termo, dessa forma, é denominado Regime

Disciplinar/Estatal, como Carlotto justifica,

[a] opcdo por denominar esse regime de disciplinar/estatal, e ndo apenas de
disciplinar, como faz Shinn se justifica porque essa denominagdo incorpora
a constatacdo — fundamental para esta pesquisa — de que, embora a
estrutura disciplinar possa existir fora do sistema estatal de produgdo do
conhecimento, ou seja, sem o financiamento do Estado, ndo é isso o que
acontece nem no Brasil, nem em outros paises, sobretudo os europeus. A
escolha por essa denominagdo busca ressaltar que esse regime disciplinar de
produgdo e distribuicdo de conhecimento desenvolve-se a partir de uma
relacdo necessariamente tensa e ambigua com o Estado: por um lado, a
dependéncia — crescente — em relacdo ao fundo piiblico administrado a
partir do aparelho estatal impoe a ciéncia uma ligacdo cada vez mais intima

com o Estado, seus objetivos e seus interesses — objetivos e interesses, esses,
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mediados, ainda que indiretamente, pelo funcionamento da democracia
representativa -; por outro, o processo de autonomizagdo da esfera cientifica,
que corresponde ao estabelecimento de regras internas de auto-regulacdo —
a institucionalizag¢do da ciéncia como regime de produgdo do conhecimento
— implica uma forte relacdo de oposicdo as tentativas do Estado de dirigir e
controlar a atividade cientifica (Carlotto, 2009: 47)

Para a drea da biomedicina, o regime disciplinar/estatal tornou-se um conceito-chave pela
importancia da universidade enquanto estruturador do conhecimento, quanto pela
dependéncia da drea de financiamento via fundos publicos. No entanto, ainda que haja o
controle por parte do Estado sobre a produ¢do do conhecimento, os laboratérios do CGH
também organizam suas atividades de pesquisa a partir das demandas do seu entorno. Neste
caso, representados pelos pacientes que buscam diagndsticos para suas enfermidades, como

os casos — sindrome S. e distrofia muscular - analisados nesta Tese.

A posicao destacada das universidades e dos laboratdrios publicos de pesquisa € reforcada
pela auséncia da industria farmacéutica na promogado de pesquisa e desenvolvimento (P&D)
no pais. O ramo farmacéutico no Brasil realiza pesquisas pontuais, principalmente pesquisa
clinica, enquanto os centros de P&D (Pesquisa e Desenvolvimento), estao localizados fora
do Brasil nos paises centrais, conforme analisa Radaelli (2006),
(...) a localizacdo dos 93 laboratorios de P&D pertencentes as principais
empresas — Pfizer, GlaxoSmithKline, Novartis, Roche, Merck, Abbott
Laboratories, Aventis e Eli Lilly indica que eles estdo majoritariamente
alocados nos Estados Unidos, Europa e Japdo. Pode-se inferir também, pela
breve descri¢do realizada de cada uma das unidades de pesquisa, que a
complexidade das doengas consideradas prioritdrias (como aquelas do
sistema nervoso central e que sdo investigadas nessas trés regioes) gera

outro nivel de concentragcdo em relagdo aquelas atividades passiveis de

descentralizagdo para paises em desenvolvimento (Radaelli, 2006: 157)
Poucas sdo as empresas de base tecnoldgica (startups) no setor da saide. Por outro lado, a
demanda da populagdo por tratamentos disponiveis em paises desenvolvidos, na maioria
das vezes, € custeada pelos préoprios pacientes ou pelo Estado, quando os pacientes logram
na justica o direito ao tratamento com medicamentos e tecnologia importados (Biehl, 2011;

Petryna, 2009).
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Os laboratérios publicos de desenvolvimento e de produ¢do de medicamentos sao
fundamentais para atender portadores de doencas negligenciadas e/ou tropicais. O Instituto
Butanta, a Fundac@o Osvaldo Cruz, o Laboratério Farmacéutico do Estado de Pernambuco
sd0 os principais laboratérios que produzem e desenvolvem medicamentos e vacinas.
Apesar das falhas apontadas nos processos de pesquisa e producdo, o pais tem e exerce

politicas voltadas para os problemas locais de saide.”

Os investimentos em C&T por agéncias de fomento a pesquisa resultaram no aumento
qualitativo da pesquisa, que ndo € necessariamente a mais avancada ou o cutting edge das
ciéncias. Trata-se do conhecimento que pode ser transformado em produtos como
tratamentos, medicamentos, pesquisas sobre doengas locais ou disponibilizacdo de exames
diagndsticos a populacdo, como as pesquisas sobre a sindrome S e a distrofia muscular
realizadas pelo CGH. A demanda por essas tecnologias existe. Hospitais, centros de
atendimentos as criangas especiais, clinicas e escolas encaminham pacientes a laboratdrios

como o CGH para realiza¢do de exames diagnodsticos.

Dessa forma, analisar a “ciéncia em acdo”, exige mais do que uma descri¢ao da produgdo
cientifica dos laboratérios e dos centros de pesquisas, impde compreender a produgdo da

ciéncia e seus efeitos para a populacdo de um pais, como afirma Thompson:

Na maioria das variantes, no entanto, Estudos Sociais da Ciéncia e da
Tecnologia tratam da compreensdo da ciéncia e da tecnologia e ndo
criticando cientistas individualmente ou solapando a ciéncia como um todo.
De fato, os ESCT percebem a ciéncia e a tecnologia de alguma forma com a
historia do mundo moderno e a historia da moderna ordem politica, e

certamente ndo se deve subestimar sua importdncia ou criatividade

(Thompson, 2005:33)

O crescimento da biotecnologia no Brasil se deve aos investimentos de longo prazo em pesquisa na
drea da sauide, educacdo superior e pds-graduacdo, direcionamentos e fortalecimentos de dreas
estratégicas. Esses dados foram destacados pela Nature Biotechnology (FERRER, et al.., The Scientific
Muscle of Brazil's Health Biotecnology , 2010: DC9) no qual seus autores analisaram o sistema de
producdo em C&T de sete paises (Brasil, india, Africa do Sul, Coréia do Sul, Cuba, Egito e China). O
Brasil, assim como os demais paises do BRICs (Brasil, Russia, india e China) se tornaram pré-ativos em
relacdo aos seus proprios problemas na drea da satde, financiando e produzindo conhecimento para a
solucdo de problemas locais, conforme os relatérios: Relatério Goldman Sachs. Global Economics
Paper No.99; Dreaming With BRICs: the path to 2050 e Nature Biotechnology,The scientific Muscle of
Brazil’s health biotechnology, 2004.
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Nesse caso, para entender essas mudangas que ocorreram em termos de investimento
publico na biomedicina, e em especial nos laboratérios ptiblicos de pesquisa em genética
humana no pais, este trabalho analisard a problemdtica por meio da perspectiva analitica

dos ESCT e do conceito sobre biomedicalizacao.

1.2. A noc¢ao de biomedicalizacao: customizacao, estratificacao, conexoes
transnacionais e sociabilidade

Todas essas mudangas geradas a partir da introducdo das técnicas da biologia molecular,
dos esforcos de pesquisadores em adaptar um laboratério ao novo paradigma, dos vultosos
investimentos em projetos genomas por parte de agéncias estaduais e federais de fomento a
pesquisa cientifica impactaram fortemente sobre a producdo do conhecimento cientifico e
sobre a percepcdo dos individuos em termos de sadde. Os estudos sobre o processo de
biomedicalizacdo irdo se preocupar exatamente com os efeitos dessas mudancas em um

determinado espago; e esta tese ird se preocupar com essas transformacdes no Brasil.

Medicalizacao da Sociedade

A década de 1970 foi um periodo produtivo em que diversas teorias acerca da
medicalizacdo foram publicadas. Michel Foucault aborda o tema em 1976 na obra “A
Histéria da Sexualidade”; o tema, contudo, foi analisado previamente durante o curso “Os
anormais”, entre 1974 e 1975 no College de France. Ainda segundo Giami (2005), em
1979, Georges Lanteri-Laura, publica na Franca “Leituras da perversdo: histéria da
apropriagdo médica”. Nos Estados Unidos, Irving Zola publica em 1972 o artigo “Medicine
as an institution of social control”, considerado um dos trabalhos pioneiros no estudo
tratando da compreensdo de como certos problemas humanos passaram a fazer parte da
jurisdicdo médica e Peter Conrad publica um trabalho sobre a medicalizacdo do
comportamento desviante em 1975 (The Discovery of Hyperkinesis: notes on the

medicalization of Deviant Behaviour, em: Social Problems 23: pp.12-21) .
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Na década de 1970, Michel Foucault propde analisar a medicalizagdo da sexualidade
utilizando os conceitos de biopoder e biopolitica. Segundo Giami (2005), Foucault estava
interessado nas formas de controle de comportamentos sexuais incorretos ou anormais nas

criangas nos séculos XVIII e XIX. Conforma analisa Giami:

Foucault ndo atribui aos médicos o principal papel na colocacdo
em pratica da medicalizacdo. Esta é definida, em primeiro lugar,
como uma forma de vigilancia dos comportamentos incorretos e
patogénicos das criangas, no seio da familia, e essa vigilancia é
exercida pelos pais (Giami, 2005: 266.)

. . 36 . . - - . . L.
No caso de Lanteri-Laura,”™ a medicalizagdo das perversoes analisa a apropriacio médica
sob o ponto de vista da produgdo do discurso médico, seguindo a logica do determinismo
social e ideoldgico. Segundo Giami:
[a] medicalizacdo das perversées ndo faria mais que fornecer as
Jjustificacboes médicas e cientificas, permitindo estabelecer os novos tipos de
controle e de sancdes sobre certas condutas sexuais consideradas a priori
como desviantes. Contudo, as coisas ndo sdo tdo simples porque os médicos,
como atores sociais, estdo também engajados nos debates de sua época e as
posicoes que eles assumem nesses debates vém, por sua vez, orientar suas
elaboracoes cientificas e médicas [...] apropriacdo médica das perversoes
sexuais seria em ultima andlise redutivel a uma aplicacdo da linguagem e da
logica médica a objetos ndo médicos e a sua transformagdo progressiva em

objetos médicos, podendo ser tratados por procedimentos médicos (Giami,
2005:272)

Para Conrad (2007), a medicalizac¢do seria uma expressao usada para apontar um fenomeno
que se tornou evidente a partir do final da década de 1950, nos Estados Unidos, pela
expansdo do setor da saide com um nimero crescente de profissionais (médicos,
enfermeiros, paramédicos, farmacéuticos, entre outros) ocupados nos setores da saude.
Segundo o autor, com a disponibilidade desses profissionais, poder e autoridade médica
sobre pacientes e leigos tornaram-se mais evidente. De igual importancia na descri¢do do

processo de medicalizacdo € a observagao da transformacdo de agentes e das interacdes

36 Ny 4 . P A .
Lanteri-Laura € um autor menos conhecido do grande piblico, contemporaneo de Foucault. No artigo,
Giami analisa os dois autores, Foucault e Lanteri-Laura, para entender a medicalizag¢do da sexualidade.
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entre eles. Pacientes/ consumidores inddstria farmacéutica, médicos, seguro saide se
integram como agentes ativos no processo de medicalizacdo. Segundo o autor, “na

medicaliza¢do da sociedade”,

o problema é definido em termos médicos, descrito usando a linguagem
médica, entendido a partir de conceituais médicos, ou ‘tratavel’” por meio de
intervencdo médica. Enquanto muitos trabalhos, incluso o meu, tém sido
criticos a medicalizagdo, é importante lembrar que medicalizagcdo descreve
um processo. Assim, podemos examinar a medicalizacdo da epilepsia, uma
desordem que muitos concordardo ser ‘realmente’ um problema médico, da
mesma forma que sdo tratados o alcoolismo, a sindrome do déficit de
atengdo, a menopausa ou a disfuncdo erétil. Enquanto ‘medicavel’ significa
literalmente ‘tornar tratavel pela medicina’. A énfase analitica tem sido a
overmedicalizacdo e suas consequéncias (...). O ponto principal em
considerar a medicalizacdo é a percepcdo que a entidade considerada
doenca ou enfermidade ndo é ipso facto um problema médico; ao contrdrio,
precisa ser definido enquanto tal. Enquanto a profissdo médica é
frequentemente convocada em primeiro lugar para as principais moléstias
que podem estar relacionadas ao corpo e em grande escala a psique (Zola,
1972), alguns outros agentes ativos sdo necessdrios para que a maioria dos

problemas se torne ‘medicalizavel” (Conrad, 2007: 5-6.)

O processo de Biomedicaliza¢ao

No que tange as diferencas com relacdo ao termo biomedicalizacdao (Clarke et al., 2003,
2010), o préprio Conrad (2007) afirma que biomedicalizagdo abrange um universo mais
amplo do que o da medicalizagdao em si. Essa ampliacdo, segundo o autor, comprometeria o
foco da compreensdo da “medicalizagdo da sociedade”. No entanto, a defini¢do de
biomedicalizagdo por Clarke er al. (2003) ndo se refere simplesmente a uma nocao
ampliada da medicalizagdo. Para as autoras, medicalizacdo é um processo historicamente
situado, em um periodo da historia da medicina anterior a biomedicaliza¢do. Nesta, o
alcoolismo, a obesidade e a calvicie passam a ser compreendidos sob a perspectiva

biomolecular, e ndo apenas como problemas medicalizaveis.
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Para a andlise dos objetos desta tese, o termo biomedicalizacdo me parece mais adequado
por contemplar aspectos mais amplos como a tecnicizacdo do conhecimento biomédico, a
transformacdo de pacientes mais interessados em temas ligados a sadde, a
transnacionalizacdo do conhecimento, entre outros elementos que permitem analisar o lugar

do laboratoério nesse fendmeno.

O processo de biomedicalizacdo trata de uma série de mudancas que estdo ocorrendo em
diversos aspectos relacionados a saude (economia e politica), na producao e distribui¢do do
conhecimento da biomedicina e na vida dos pacientes. Essas mudancas percebidas e
agrupadas em torno do processo foram denominadas biomedicaliza¢cdo, conforme analisam
Clarke et al. (2003). Assim, biomedicalizacdo, inclui também o surgimento de empresas de
biotecnologia voltadas para o desenvolvimento de produtos e servicos como medicamentos
e exames diagndsticos, como por exemplo a Celera, a 23andMe, a Genentech, a Calgene; o
“empoderamento” da industria farmacéutica e¢ das empresas de pesquisa clinica, as
chamadas Contract Research Organization (C.R.O.) e mudancas na percep¢ao do corpo —
ideia de que o corpo pode ser “consertado”, melhorado e alterado - do doente, da doenca e

da saudde.

A “biomoleculariza¢do” ou ‘“genomiza¢do” da vida, de fato, tem oferecido novas
esperancgas aos pacientes. Diversas doencas ndo sdo mais associada a morte, como o caso de
determinados tipos de tumores ou da AIDS. As campanhas de vacinagdo para muitas
doencas como variola, sarampo, meningite e polio estdo erradicando doengas que afligiam
as pessoas até recentemente. Muitos tratamentos médicos estdo se tornando mais eficientes,
minimizando os efeitos colaterais, como ji se observa nos recentes medicamentos para a

AIDS ou nas novas terapias para diversos tumores.

Para analisar o mesmo processo, que Lock e Nguyen (2010) chamam de biomedicina como
cultura, as autoras sinalizam que o processo assume diferentes caracteristicas, a depender
da situacdo em que ocorre,

(...) ao focar nas tecnologias biomédicas, nossa proposta é escrutinar

empirica e analiticamente a prdtica e as implicagbes cotidianas da

biomedicina e das biociéncias na vida das pessoas ao redor do mundo.
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Fazendo isso, estamos concordando com antropélogos e praticantes que ndo
entendem a biomedicina como monolitica, universal, empreendimento

estdtico nem simplesmente como uma prdtica particularista ou personalizada
(Lock e Nguyen, 2010: 22)

Com isso, segundo Clarke et al. (2003, 2010) em cada periodo da histéria da medicina
destacam-se distintas preocupagdes, muitas delas estdo relacionadas a busca pela cura/
tratamentos de doencas, aos significados de certas doengas pela populacdo e também as
preocupacOes sobre as epidemias que devastaram paises. De acordo com Clarke et al

(2003), da profissionalizagdo da medicina a biomedicalizagdo (1885 até o presente),

podemos destacar trés momentos histéricos importantes: (1) o surgimento da medicina
(1890), periodo da profissionaliza¢cdo da medicina até a Segunda Guerra Mundial, no qual
se destaca o controle de doencas contagiosas como a tuberculose; (2) a partir da Segunda
Guerra Mundial até 1985, o ciclo denominado Medicalizacdo, destacando as preocupagdes
com as doengas cronicas como o cancer; (3) a partir de 1985, o periodo da

biomedicalizacio.

A biomedicalizacao € definida pelas transformacdes na producdo cientifica, dessa forma,

(...) a natureza da medicalizacGo comeca a mudar quando inovagoes
tecnocientificas associada a novas formas sociais comecam a transformar a
biomedicina de dentro da prdtica médica para o mundo exterior.
Conceitualmente, a biomedicalizacdo é prenunciada pelo que percebemos
como grandes mudancas em progresso, dos problemas da modernidade para
os problemas da modernidade tardia ou pos-modernidade. Dentro do
conceito analitico da revolucdo industrial, nos acostumamos com os termos
“big science” ou “‘big technology” - projetos como “Autoridade do Vale do
Tenesse”, a bomba atomica, as grandes redes de energia e de transporte. Na
atual revolugdo tecnocientifica, “big science” e “big technology” podem
manter-se sobre a sua mesa, encontram-se, agora, numa caixa de remédio ou
dentro do seu corpo. Ou seja, a mudanc¢a para a biomedicalizacdo é uma
mudanca que parte do controle da natureza externa (i.e., 0 mundo ao nosso
redor) para o aproveitamento e transformagdo da natureza interna (i.e.,

processos bioldgicos humanos ou formas de vida ndo-humanas),
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Quadro 1.1.: Aspectos da biomedicaliza¢dao no Brasil e nos EUA

Biomedicalizacao

,,,,,,,,,,,,,,, Brasil Estados Unidos

\ Transformagdo bioeconémica

Financiamento Agéncias publicas de Parceria entre setores publicos e privados.
financiamento a pesquisa. Empresas publicas Presenca de centros de P&D da industria

(ex. Petrobras). farmacéutica. Capital de risco, mercado de agdes.
Pequena participagdo do capital de risco, i.e.
Votorantim Novos Negécios, Odebrecht, etc.

Tipo de pesquisa Doengas negligenciadas e Tecnologias voltadas para a saide, produtos e
tropicais producéo de terapias e medicamentos | servicos.
focados em problemas locais. (over)medicalizacdo da sociedade.

Combinacdo entre aprendizagem,
conhecimento e inovagdo.

Empreendedorismo Empresas fomentadas por Startups, incubadas nas universidades e

agéncia publicas de financiamento fomentadas por parcerias publico-privado
Saude e risco

Estratificado, disponivel as classes de maior Politicas de inclusdo da diferenca (EUA).

poder aquisitivo. Tratamentos e medicamentos sdo arcados pelos

Demandas inspiradas em paises pacientes.

desenvolvidos. Medicina custeada pelos Estratificacdo de tecnologias por classe social,

pacientes e pelo SUS, por meio de processo género, etnia.

judicial. Exames diagndsticos.

Acesso universal de medicamentos para AIDS, | Foco no mercado.
outras doengas genéticas raras, etc.
Disponibilizacdo de exames diagndsticos
biomoleculares por meio de laboratdrios
publicos de pesquisa.

Foco no Estado

Tecnicientificizagdo

Projeto Genoma Fapesp, Projeto Genoma Super infraestrutura dos laboratérios publicos e
Brasileiro. privados, hospitais e clinicas médicas.
Laboratérios ptiblicos, equipamentos, e Projeto Genoma Humano

distribuicdo (equipamentos, recursos Empresas de biotecnologia.

financeiros e humanos).

Informac@o, conhecimento, distribuicio

Turismo em busca de tratamentos com células- | Turismo médico: cirurgias estéticas em paises em

tronco. desenvolvimento.

Viagem de doengas tropicais para centrais, Matérias de pesquisa como células de pacientes.
como a doenca de chagas para paises do norte Rede Internacional de Pesquisa, consércios
incubados em trabalhadores imigrantes. privados internacionais.

Rede Nacional de Pesquisa Rede de seguros satde

Rede publica de satide

Corpos e identidades

Pacientes processam Estado para receber Consumidores de tecnologias da satide
tratamento e medicamento ndo disponivel na
rede do SUS. Biehl e Petryna avaliam como
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privatizagdo e farmaceutizacdo da sadde

publica

Associagdes de pacientes hierarquizadas, Associagdes de pacientes colaborativas,
mantendo relacdes de parcerias entre mantendo relacdes de coautoria entre laboratérios.
laboratdrios.

Fonte: Elaboracao prépria, adaptado de Clarke et al. 2003, 2010

frequentemente transformam a ‘“vida em si mesma”. Assim, podemos dizer
que a medicalizacdo ¢é constitutiva da modernidade, enquanto a
biomedicalizacdo é coconstitutiva da pos-modernidade .( Clarke et al., 2010:
52.)

Pode-se dizer que, a nocdo de biomedicalizacdo adotada na presente tese refere-se ao
processo de transformacgdo de diversos aspectos das sociedades ocidentais contemporaneas
suscitadas pela biomedicina, pelo surgimento da biologia molecular e pelas novas dreas de

pesquisa como a gendmica e a protedmica. Os efeitos desses avancos ndo se limitardo a

drea da biomedicina em si, serdo percebidos, como num efeito domind, na vida politica,
econdmica e social dos individuos. O Quadro 1.1, abaixo, permite entender parte desse
processo. Lembrando que, segundo Clarke et al. (2003), o processo da biomedicalizacdo é

um fendmeno que deve ser compreendido a partir do contexto especifico de cada lugar,

“«“

aumento da complexidade, multissituado e multidirecional da
medicalizacdo que hoje tem sido estendido e reconstituido através de formas
sociais emergentes e praticas cada vez mais “tecnocientificizadas” da
biomedicina”( Clarke et al, 2003: 164).

O processo de biomedicalizacdo, de acordo com esses autores (Clarke et al., 2010), é
coproduzido por um conjunto de (outros) processos interativos: 1) a constituicdo politico-
econdmico da biomedicina; 2) o foco na saide com elaboracdo da ideia de risco e da
triagem biomédica; 3) a tecnocientificizacdo da biomedicina; 4) as transformacgdes da
biomedicina no ambito da produ¢do do conhecimento, do gerenciamento das informacdes,
da distribuicdo e do consumo de informagdes e; 5) as transformagdes no corpo dos

individuos, a construc¢do de novas identidades coletivas e biossociabilidades.
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O Quadro 1.1., acima, aponta para algumas das principais diferencas entre o fendmeno da
biomedicaliza¢do no Brasil e nos Estados Unidos. Essas diferencas sugerem que, ao olhar
para a biomedicalizacdo no Brasil, nota-se a conformag@o do processo a partir do Estado,
com a proposicao e formatacao de programas e redes mantidos quase, se ndo, integralmente
pelos cofres publicos. No caso americano, embora uma parte significativa dos
investimentos em pesquisa seja financiada pelo Estado, o foco principal é o mercado

mirando nos consumidores.

A forma como o sistema de satde norte-americano se organiza oferece pistas para entender
a razdo pela qual a biomedicalizacio americana teria cardter mais privado que publico
(Clarke, et al 2010; Rabinow, 1996, 2005; Rose 2007a, 2007b; Cooper, 2008). O sistema
americano de saude € formado pelos sistemas publico e privado, sendo o privado aquele

que oferece servigos de saude a maioria da populacao americana na ativa.

O sistema publico é composto por diversos programas governamentais de saude, cada um
deles é focado em um determinado grupo social. 37 Os mais conhecidos sdo o Medicare -
voltado para a populacdo idosa, acima de 65 anos, ou jovens portadores de alguma
deficiéncia - e o Medicaid — atende basicamente a populacdo de baixa renda, adultos e
filhos, e adultos com alguma defici€éncia. Fazem parte ainda da lista os programas de
atendimentos a populacdo nativa americana (Indian Health Service), aos veteranos de
guerra (Veterans Health Administration), aos militares (Military Health System), aos
servidores publicos (Federal Employees Health Benefits Program), as criangas cujas
familias ndo podem ser incluidas no programa Medicaid e, a0 mesmo tempo, ndo podem
arcar com os custos de um seguro saude privado (State Children’s Health Insurance
Program) e, por fim, aos idosos que necessitam de cuidados intensivos ou regulares como

terapia, fisioterapia, servico social (Programa of all-Inclusive care for Elderly).

Os programas privados de seguro saude atendem a maioria da populagdo, adultos

economicamente ativos e seus filhos. Mais de 250 empresas™® oferecem servigos de seguro

37 . . P . . ~ . PORT
Imigrantes pobres e ilegais, incluindo as criangas sem documentos, estdo fora do sistema publico de
saude.

* Ver lista completa disponivel em
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saiide que sdo adquiridos a partir de indicacdes dos empregadores que arcam com uma
parte das despesas deixando outra para o funcionério.”® O seguro satide e os procedimentos
médicos (atendimentos, exames diagndsticos e tratamentos) sdo caros e burocraticamente
ineficientes, tornando o fendmeno da biomedicalizacdo perverso entre os que ndao podem

arcar com os altos custos da satde e das inovacdes da satide.

No caso brasileiro, um dos problemas reside nos limites do Estado para financiar uma area

que cresce rapidamente e que exige grandes volumes de recursos financeiros.

Customizacao e estratificacao

A nocao de biomedicalizacdo ressalta que a percep¢do generalizada de saide como
mercadoria constréi a ideia de pacientes como consumidores de tecnologias da saide. A
producdo do conhecimento na era da biomedicalizacdo possibilitou a condugdo de
pesquisas customizadas, contemplando diferencas (etnia, idade, gé€nero) na pesquisa
biomédica. E importante notar que a pesquisa médica nos Estados Unidos até os anos 1980
admitia apenas um modelo de ser humano - homem, branco, 35 anos, 60 quilos. O modelo
unico implicou na dosagem inadequada de medicamentos prescritos as criangas € aos
1dosos, negligenciou doengas que ocorriam com maior incidéncia em determinados grupos
étnicos, como a anemia falciforme entre a populacdo negra. As pressdes de grupos sociais

nos Estados Unidos sobre os responsaveis pelas pesquisas médicas, aliadas a possibilidade

<http://en.wikipedia.org/wiki/List_of United States_insurance_companies>. Acesso em 23 outubro
2010.

*0 seguro satide americano (Health Insurance) funciona com um seguro privado de carro, por exemplo.
O segurado, na maioria das vezes, adquire o seguro por intermédio da empresa em que trabalha, mas
também pode comprar seguros individuais, mais caros, normalmente para cobrir o periodo de
desemprego. Os contratos sdo feitos por meio de estimativa de gastos que a seguradora terd com o
paciente. O segurado paga uma franquia, que pode variar de US$ 250 a US$ 10 mil; quanto mais alta a
franquia, menor o valor das mensalidades. A maioria dos seguros satide cobre 80% dos gastos de
consultas, exames, cirurgias ou internagdes, o restante é arcado pelos préprios pacientes. Além disso,
cada intervenc¢do médica/ tratamento tem um valor mdximo estipulado, que se excedido, os gastos ficam
por conta do segurado. Cada apdlice de seguro cobre também um valor maximo (normalmente de US$ 1
milhdo por toda a vida, um valor maximo por ano ou por doenga), que se ultrapassado o seguro satde
ndo cobrird mais o gasto excedido. Quando chegar a esse ponto, os contratos sdo quebrados e os
individuos sdo obrigados a contratar outro seguro saude.
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da customizacdo da medicina, viabilizaram mudangas nas esferas politica, social e

biomédica.

De acordo com Epstein (2007), os grupos de pesquisa, a inddstria farmac€utica e as
empresas de pesquisa clinica se viram obrigados a incluir distintos grupos étnicos (asiaticos,
negros e indigenas), diferentes faixas etdrias e a perceber as diferencas de sexo. Isso
ocorreu, em parte, devido a mobilizagcdo de certos grupos sociais que passaram a influenciar

a agenda de investigacdo cientifica.

Novas diretrizes apoiadas pela National Science Foundation, fundagdo norte-americana de
suporte a ciéncia, e pela National Institutes of Health, agéncia americana de saude,
ratificaram a importancia da inclusdo da diferenca na pesquisa cientifica e na pesquisa
clinica. Um dos efeitos foi a ampliacdo dos agentes com for¢a politica para influenciar a
biomedicina. Em alguns casos implicou na associag¢do de certas doencas genéticas ao sexo

ou a etnia.

Individuos passam a incorporar o risco genético como uma das novas preocupagdes,
tornando os testes diagnosticos ou mapeamento de trechos de DNA um novo fenémeno,
particularmente nos Estados Unidos. A venda de kits diagnosticos ganhou impulso nos
ultimos anos movida pelas premissas (ou deveria dizer promessas?) da precisdo dos
resultados, do barateamento do sequenciamento de DNA, do desenvolvimento de
marcadores bioldgicos para doengas genéticas e principalmente, por atrair a curiosidade do
publico. Até 2010 era possivel comprar os kits nas gondolas das farmdicias americanas.
Atualmente, a venda foi proibida pela FDA (agéncia que regula medicamentos nos Estados
Unidos) embora os kits ainda possam ser adquiridos em sites de empresas de biotecnologia
como a 23andme. Por US$ 99 é possivel saber o seu risco genético para 206 doengas e
propensdo a certas desordens, como a dependéncia ao dlcool e ao tabaco, inteligéncia

~ ~ L. 4
herdada pela amamentacdo, propensdo 2 calvicie, etc.*’

Por outro lado, um dos “efeitos colaterais” da customizag¢do foi a intensificacdo do

fendmeno da estratificacdo da saide. Se por um lado, os avancos da medicina permitiram

0 Ver lista completa em: https://www.23andme.com/health/all/.
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saber que o casal Jodo e Joana, apontados na introducdo, ndo poderia ter gerado um filho
com a sindrome de Ataxia de Friedreich, por outro lado, nem todas as familias e individuos
foram contemplados com o acesso aos mesmos exames que, além de caros, ainda ndo estdo
disponiveis no sistema publico de saide. No pacote das desigualdades sociais, género, etnia
e classes sociais sdo elementos que reforcam a reproducdo das desigualdades. Dessa forma,
na biomedicalizac¢do, o acesso aos servigos e beneficios nao € universal, mas estratificado,

que por sua vez trata-se de uma das caracteristicas da biomedicalizagao.

A forma como a doenca passou a ser analisada nos laboratério do CGH ressalta os efeitos
da customizacdo e da estratificacdo. O efeito da estratificacdo se evidencia através dos
mecanismos de inclusdo e exclusdo. Ser incluido no processo de biomedicalizacdo ndo
depende apenas da insisténcia de pais na busca por um diagndstico ou tratamento. Em certo
sentindo, a escolha da paciente Zilda (portadora da sindrome S.), pela pesquisadora Solange,
dependeu dessas combinagdes contingenciais (i.e. o interesse da Solange em novas doengas,
ser vizinha da pesquisadora, residir proximo ao CGH,) que facilitaram a inclusao da doenca

como objeto de pesquisa pelos laboratérios do CGH.

No processo de biomedicalizacio, aproveitar dos seus beneficios, como ter um diagnéstico
para uma doencga rara cujas ferramentas médicas disponiveis na rede publica de saide nao
foram capazes de detectar, dependeria também de um sistema de triagem relativamente
rigoroso. Para um paciente sem diagnéstico médico ser atendido no CGH, é preciso que
este seja indicado por uma institui¢ao (hospital, médico, ONG de atendimentos a pacientes
especiais, etc.) com certo grau de credibilidade. Espera-se que essas instituicdes sejam
capazes de selecionar os casos mais interessantes e “merecedores” de estudos aprofundados.
Alguns poucos pacientes terdo a sua doenca descrita ( caso da sindrome S.), para a maioria
espera-se chegar a um diagndstico por meio dos ja existentes biomarcadores e uma boa

parte ndo terd um diagnéstico.

A estratificacdo da biomedicina é também intensificada por outra caracteristica do
fendmeno: a transnacionalizacdo do conhecimento. Conhecimento, informacdo e produtos
biomédicos “viajam” por distintos paises, fazendo com que pacientes de paises periféricos
demandem servicos disponiveis em paises centrais. Os produtos e 0s servigos sao
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importados e disponibilizados numa rede de atendimento em que pacientes estdo dispostos
e podem arcar com os custos dessas inovagdes, ampliando as desigualdades em termos de

saude no pais.
Efeitos da customizagdo-estratificacao: o Estado provedor

Segundo Jodo Biehl (2011), o Brasil possui um dos programas mais avancados para o
tratamento da AIDS com acesso universal de medicamentos. A Constituicio de 1988
tornou direito de todos os brasileiros receberem tratamento médico, especialmente nos

casos em que o medicamento ndo estd disponivel na rede publica de satide.

Isso permitiu o surgimento de um novo fendmeno no qual um ndmero cada vez maior de
individuos reivindicasse tratamentos e medicamentos através de processos judiciais contra
o sistema de saide. Quando o paciente ganha a causa na justica, este passa a receber
medicamentos importados ou, em alguns casos, medicamentos ainda em fase de teste
clinico. Segundo Biehl, o nimero de casos, os recursos burocraticos destinados a gerenciar
o volume de documentos e os altos custos dos tratamentos podem ampliar ainda mais as
desigualdades no acesso a satide publica. “O risco é alto e o debate estd aquecido”, o que
leva Biehl a questionar,
(q)uais sdo as implicacoes institucionais e politicas em se ter o judicial
enquanto executor do Estado? Os tribunais sdo a voz alternativa para os
marginalizados do processo politico? Estamos observando novas formas
“politicizadas” do direito a saude mais acessivel, ou estamos diante de uma

erosdo do sistema, tornando-o mais privatizado e desigual? (Biehl, 2011:

125).
Segundo o autor, o sistema pode, de fato, erodir. Trata-se de uma nova politica emergindo
sobre a concepcao da saude publica. Se o objetivo da saide publica é oferecer tratamento
basico ou tratamento preventivo universal, a partir do momento em que os individuos
passam a acionar judicialmente o Estado para obter certos tipos de tratamentos, o sistema
publico se tornar cada vez mais privatizado e “farmaceutizado”. Ha casos em que a escolha
do medicamento indisponivel na lista do SUS € do médico que sugere ao paciente um

medicamento em fase de teste ou disponiveis no exterior, caso do T-20 para a AIDS que
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custava por volta de US$ 20 mil por ano/ paciente ao governo, recentemente o
medicamento foi incorporado a lista do SUS. O médico pode ser influenciado pela industria
farmacéutica a indicar um medicamento ao paciente. Estes se podem, “entram na justica”
para obter o tratamento médico. O fendmeno aponta para as fragilidades do sistema
brasileiro de saude no qual a “tirania dos experts” associada aos interesses da industria

farmacéutica podem, de fato, solapar o sistema de satde.

Na era da biomedicalizacdo, conforme analisam Rabinow e Rose (2006), as rela¢des
biopoliticas devem ser analisadas com cuidado. Além disso, nem todas as decisdes tomadas
no campo da biopolitica por governos, pacientes ou experts sao positivas ou geram
resultados positivos. O caso analisado por Biehl sobre a forma como pacientes obtém
tratamentos aponta para consequéncias negativas. A administracio de medicamentos nao
aprovados pela Anvisa ou em fase de teste clinico pode mostrar-se mais prejudicial ao
paciente quando o medicamento apresentar mais efeitos colaterais que os existentes e se
mostrar ineficaz. No entanto, o exemplo analisado por Petryna (2009) sobre o paciente que
obteve na justi¢a o tratamento para a sindrome de Gaucher, *I no Rio Grande do Sul, teve
um desfecho diferente. ** Em marco de 2011, uma portaria do Ministério da Saude
publicada no Diario Oficial, anunciou que os medicamentos para o tratamento da sindrome
de Gaucher seriam disponibilizados na rede do SUS. Recentemente um acordo entre a
Pfizer, a Protax (empresa israelense) e o Ministério da Saidde permitiu a transferéncia de
tecnologia para a produ¢do do medicamento no laboratério do Instituto de Tecnologia em
Imunobiolégicos (Bio-Manguinhos) da Fundacdo Oswaldo Cruz (Fiocruz), a produciao do

medicamento Taliglucerase Alfa se iniciard em 2016.

4 Doenca genética rara que leva ao inchaco do abdomen pela deficiéncia da enzima beta-glicosidase
acarretando no comprometimento neurolégico do paciente. A sindrome de Gaucher ¢ uma doenca
genética recessiva, ou seja, para desenvolver a doenca é preciso que ambos, pai e mée, sejam portadores
do gene mutante.

> Uma familia de classe média baixa brasileira processou o SUS (Sistema Unico de Satide) processam o
servico publico de saide para garantir o tratamento médico ao filho portador da sindrome de Gaucher. O
casal ganhou a causa e, desde entdo, o SUS arca com os custos do tratamento. Segundo Petryna (2009),
os tratamentos com medicamento importado no Brasil podem ser superiores a R$ 320 mil por ano, por
paciente.
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Ainda assim, segundo Biehl (2011), alguns tipos de relagdes constituidas entre pacientes,
médicos e empresas farmacéuticas ndo levam, de fato, a consolida¢do de relacdes sociais
mais democraticas, justas ou igualitdrias. Ao contrdrio, conduz a um processo de
privatizacao e “empoderamento” maior da industria farmac€utica em que esta passa a ter o
governo como o seu principal cliente para produtos cujos tratamentos podem ser da ordem

de R$ 800 mil por ano/ paciente.®’

Conexoes Transnacionais da Saude

Uma das consequéncias da circulagdo transnacional da biomedicina é a presenca do
fenomeno da biomedicalizacdo em boa parte dos paises ocidentais, lembrando que o
fendmeno nao € universal e suas caracteristicas dependem do contexto de cada lugar. A
transnacionaliza¢do ndo é uma novidade em si. A novidade reside no fato que a circulacdo
biomédica estd se tornando cada vez mais intensa. Thompson (2011) defende que o
fendmeno se incorporou a “ordem mundial transnacional”,
(c)ada vez mais a migracdo médica faz parte da ordem mundial
transnacional. (...) Ainda que existam diversas versdes dessa tese, a ideia
geral é que mais e mais aspectos das relacbes transnacional, financeira,
social, humana, (vida) moral, experimental e comercial sdo conduzidos

sobre o pretexto da biomedicina, incluindo o armamento, a industrializacdo

e a especulacdo da vida humana (Thompson, 2011: 205).

Mesmo considerando as transformacdes que afetam as tecnologias em suas migracdes para
diferentes paises, essas ‘“viagens transnacionais” como denominou Clarke et al (2003;
2010), permitem entender como um fendmeno local pode ser, simultaneamente,
transnacional. O termo transnacional também €& adotado por feministas e scholars da area
de ESCT com o propésito de evitar o termo globalizagdo que remeteria a ideia de um
fendmeno unidirecional, ou seja, de paises centrais para paises periféricos, sem alteracoes.
Segundo Clarke et al,

ha um debate relevante se (o termo mais adequado) ¢é “realmente”

globalizacdo (e.g. Guillen 2001) ou uma rede mais precisa de cidades
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Caso do tratamento para HPN, uma anemia crnica que pode levar o paciente a morte.
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globais (Sassen 2002). Vis-a-vis a biomedicina, essa questdo é significante,
principalmente quando a maioria do planeta permanece desprovida de
infraestrutura biomédica. Isso torna o termo “transnacionaliza¢do” mais
preciso. Ainda assim, a intensidade e a direcdo do movimento do biocapital
seja certamente global (Sunder Rajam 2006), da grande (indistria)
farmacéutica (e.g. Lakoff 2006; Petryna et al.. 2006) para a saiide global
(King 2002; Navarro 2007; Nichter 2008) (Clarke, 2010: 389).

A biomedicina circula transnacionalmente por meio das viagens cientificas de
pesquisadores, da midia global, da presenca de empresas de ensaios clinicos nos distintos
paises de atuacdo, dos medicamentos importados ou exportados, das fundacdes
beneficentes como a Fundag¢do Rockfeller, a Fundacdao Bill & Melinda Gates, etc., de
demandas por tratamentos disponiveis em paises centrais e do recente fendmeno do turismo
médico. Rabinow e Rose (2006) ratificam o carater transnacional dessa nova economia
politica,
(n)a nova economia politica da vitalidade, os fluxos transnacionais de
conhecimento, células, tecidos e propriedade intelectual estdo associados a
intensificacdes locais e sdo regulados por instituicées supranacionais. A
mobilizacdo de pessoas, tecidos, orgdos, patogéneses e terapias opera em
diferentes velocidades e encontra obstdiculos e incitacdes locais. As
subjetivagdes individualizantes e coletivistas também sdo moveis e
transnacionais: os grupos de fibrose cistica atravessam as barreiras
nacionais e de classe, como o fazem as pessoas que cuidam delas; os

modelos de ativismo de pacientes se expandem, e sdo adotados e

reinterpretados de Bangladesh a Toronto (Rabinow e Rose, 2006: 53).
A circulagdo transnacional do conhecimento é um fato presente em outros momentos da
histéria da medicina. No entanto, na biomedicalizacdo, essa intensificacdo pode ser
comparada a circulacdo financeira de capital. Nesse sentindo, a viagem também pode ser
imaterial ou material, e a partir do momento que os atores nao-humanos chegam ao destino,
novos significados sdo produzidos. Portanto, na biomedicalizacdo (e na circulagdo de
capital) é relevante seguir os ndo-humanos para se compreender as re-significagdes dessas

conexdes.**

* Cf. Clarke, 1998.
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Além disso, essas conexdes podem ocorrer tanto do centro para a periferia, quanto da
periferia para o centro. Ainda que em menor frequéncia, pacientes de paises em
desenvolvimento circulam por outros paises em busca de tratamentos nao disponiveis no
seu pais. E o caso de pessoas que procuram tratamentos nos Estados Unidos, em hospitais
especializados em certo tipo de doenca, como é o caso do John Hopkins Hospital em
Baltimore nos Estados Unidos, especializado em cancer. Na pesquisa realizada para esta
tese a familia de um dos pacientes com distrofia muscular decidiu realizar uma viagem para
os EUA na busca por uma nova terapia para o filho.” E importante lembrar que algumas
viagens transnacionais em busca de novas terapias podem gerar excesso de expectativas,
resultando muitas vezes em decepgdes, como foi o caso desta familia cuja viagem em busca
de um tratamento melhor para o filho portador de distrofia ndo proporcionou melhoras no

seu quadro de satude.

Essas viagens podem ocorrer também quando a legislagdo de outro pais autoriza
tratamentos ainda em fase de teste ou ndo liberado no pais de origem. S3o as viagens em
busca de tratamentos com células-tronco, por exemplo. Paises como Estados Unidos e
Brasil n3o autorizaram o tratamento em hospitais e clinicas. No entanto, a prética foi
autorizada pelo governo chinés. Diante disso, clinicas e hospitais chineses tém atraido
pacientes estrangeiros para o tratamento de uma série de doencas com células-tronco. O

fendmeno foi denominado turismo médico.

Pacientes oriundos de paises desenvolvidos, Estados Unidos e Europa sobretudo, também
viajam em busca de cirurgias estéticas em paises emergentes, sendo o Brasil, o México, a
Colombia e alguns paises no sudeste asidtico os principais destinos. Os turistas-pacientes
procuram hospitais conceituados, médicos qualificados, procedimentos seguros e cirurgias

mais baratas que em seus paises de origem.

Numa perspectiva transnacional, as relacdes assimétricas tendem a emergir em situacoes
que se revela na inferioridade atribuida a producdo cientifica periférica, nas parcerias

desiguais estabelecidas entre laboratérios localizados 14 e cd, na relagdo de dependéncia da
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Cf. entrevista com pesquisadores da associacdo de pacientes portadores de distrofias musculares.
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tecnologia, de materiais ou de insumos para pesquisa. Para produzir conhecimento nessa
area, a parceria entre distintos laboratdrios € condicao sine qua non para o desenvolvimento
da pesquisa, ou seja, ndo se produz conhecimento numa drea como a biologia molecular
isoladamente, dai a importancia em se analisar cuidadosamente as relacdes entre

laboratdrios, grupos de pesquisa e pesquisadores.

Uma das coordenadoras do laboratério onde realizei a pesquisa de campo, afirmou que
avalia cuidadosamente as propostas de parceria. Na divisdo internacional do trabalho
intelectual, os projetos que ndo resultam em aprendizado para o grupo ou aquelas em que a
parte da andlise do material cabe ao grupo de fora devem ser evitados, em entrevista, a
pesquisadora Maria Lucia, afirmou: “ndo vale a pena nos sobrecarregar e nos dedicarmos
a realizagdo de protocolos na bancada do laboratério que ndo agrega valor a nossa

pesquisa’.

Os pesquisadores da drea da biologia molecular, aqui e no exterior, comentaram que as
parcerias com laboratérios de outros paises acontecem com alguma frequéncia. Em
diversos casos, os laboratdrios trocaram materiais vivos de pesquisa como tecidos, amostras
de sangue, células e cobaias de laboratorio. Outras vezes trocaram dados de pesquisa, como
0 que ocorre nos bancos internacionais de genética humana em que trechos codificados de
DNA sao disponibilizados, gratuitamente, a outros pesquisadores. Entretanto, hd casos em
que grupos de pesquisa se submetem a esse tipo de relacdo para, em contrapartida, obterem
andlise de material por equipamentos indisponiveis no Brasil, como o caso da pesquisa
sobre a sindrome S. cuja pesquisa serd finalizada em laboratérios da Universidade da

Califérnia em San Diego.
Sociabilidades

Em meio a essas mudangas tecnocientificas, os pacientes também mudaram. Segundo
Allsop at al (2004), as experiéncias individuais em torno da saide ou da doenca, a
identificacdo com outros doentes e pacientes numa situacdo similar fomentaram acdes que
culminaram em agdes coletivas. A “experiéncia da dor e da perda” nos termos adotados

pelos autores, estd permitindo que aspectos da vida privada passassem a ser analisados e
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discutidos dentro desses grupos. O fortalecimento desses grupos, assim como a ampliacio
no ndmero de coletivos ligados a sadde, podem ser entendidos pela situacdo de
marginalizagdo que esses grupos sofreram associada a percep¢do positiva de dividir uma

experiéncia negativa.

Para Rabinow (1996), a biossociabilidade® é uma forma de organizar os individuos em
torno de identidades nas quais individuos compartilhnam status, suscetibilidades e riscos
genéticos. Trata-se de um tipo de solidariedade proporcionada pelo encontro de pessoas que
se solidarizam a partir de um mesmo problema de saude, pela importancia em se
compartilhar experiéncias e reivindicar coletivamente por melhor atendimento a esses

pacientes.

O conceito biossociabilidade, por tanto, € interessante para entender as transformacdes
geradas pela percepcdo da biologia molecular, ou seja, entender a vida sob a perspectiva
biomolecular. Segundo Gibbons e Novas (2008), essa situagdo estd moldando identidades
individuais e coletivas na pratica, estdo gerando novas formas de relacionamento com o

corpo e com a doenca.
Para Clarke ef al (2010),

todas essas contratendéncias demonstram vividamente um dos nossos
argumentos sobre a biomedicalizacdo: demandam dos pacientes,
consumidores e grupo de pacientes que se tornem mais informados e
responsdveis — essencialmente mais “cientificizado” — vis-a-vis a

biomedicina. Brown e Webster (2004) descrevem os pacientes “abrindo a

”» ’

bolsa preta indo “para dentro” da biomedicina para avalia-la
profundamente. Etnografias recentes demonstram a complexa confusdo entre
a ambivaléncia das pessoas e mudangas de posicdo entre sujeitos na decisdo
médica (i.e., Becker, 2000; Rapp, 1999; Franklin e Robert, 2006; Kerr e
Franklin, 2006) e outros analisaram como “metamorfose no mundo dos
pacientes”, incluindo novos regimentos e integragdo da informacdo pelos
movimentos da saiide coletiva, a midia e a internet (i.e., Barbot 2006;

Mykhalovzkiy et alli. 2004, Akrich et alli. 2008)( Clarke, et al., 2010:16).

46, o ., , . ~
“Se a sociobiologia ¢ construida culturalmente baseado na metafora da natureza, entdo a natureza da
biossocialidade serd construida a partir da compreensao da cultura como pratica” Rabinow, 1996.
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A nogdao de que “algo novo estd emergindo”, conforme analisa Rose (2007b), e a
constituicdo da biossociabilidade (Rabinow, 1996) podem significar a emergéncia de uma
“nova esperanca, uma propaganda irresponsdvel ou a possibilidade real” de avangos da
biologia. Ao mesmo tempo, essas técnicas nos classificam enquanto grupos ou categorias
de risco, reorganizando a vida dos individuos e os ajudando a repensar suas proprias
identidades, agora em termos coletivos, pela organiza¢do de pacientes em associagdes ou

grupos de apoio. Sob esses aspectos, esclarece Rabinow (1996):

(para d)escobrir as pessoas com predisposicdo genética, pode se realizar
uma classificacdo ampla da populacdo; ou menos completamente, testar
familias nas quais as doengas jd existem. Isso envolve um grande niimero de
questdes, mas a unica que irei ressaltar aqui é a possibilidade de gerar
novas identidades, individuais ou coletivas, além de prdticas surgidas a
partir dessas novas verdades. As novas sociabilidades jd existem, por
exemplo, por meio dos membros dos grupos de neurofibromatose que se
encontram para compartilhar experiéncias, pressionar por avangos no
conhecimento sobre a doenca, educar as criangas, recriar o ambiente
doméstico e assim por diante. Isso é o que entendo por biossociabilidade. Eu
ndo estou discutindo algum gene hipotético para agressdo ou autismo. No
entanto, ndo ¢ dificil imaginar que grupos se formem em torno do
cromossomo 17, locus 16.256, site 654.376 alelo variante com a substituicdo
da guanina. Esses grupos terdo médicos especialistas, laboratérios,
narrativas, tradicoes e um pesado arsenal pandptico para ajudd-los na
experiéncia, compartilhamento, intervengdo e “compreensdo” do seu destino.
(...) Ndo faz sentindo procurar pelos significados da falta da guanina
(Rabinow, 1996: 102).

Com todas essas mudangas, percebe-se que um novo tipo de individuo estd em curso,
segundo Rose (2007b), ¢ a emergéncia dos “cidaddos bioldgicos”. Em parte, trata-se da
percep¢ao de mudancas no perfil de pacientes, de diceis estes estdo se transformando tanto
em consumidores quanto em pacientes ativos, interferindo e redefinindo a agenda de
pesquisa na drea da biomedicina. Segundo Rose (2007a),
“(p)roduzir cidaddos” envolvidos na reformula¢do de como as pessoas sdo
compreendidas pelas autoridades, - sejam elas autoridades politica, médica,

profissionais legais e penais, os empregadores em potencial ou as

companhias de seguro saiide — em categorias como os doentes cronicos, os
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deficientes, os cegos, os surdos, as criangas que sofreram abuso, o psicopata
(...). Novas linguagens biologicas e biomédicas estdo comecando a produzir
novos tipos de cidaddos de acordo com novas formas de deliberacées, de
cdlculos e de estratégias dos experts e autoridades: por exemplo, a
emergéncia de categorias como a de criancas com transtorno do déficit de
atengdo, nas mulheres com transtorno disforico pré-menstrual ou de pessoas
que sdo ‘‘pré-sintomaticamente” doentes por causa da suscetibilidade
genética (Rose, 2007a: 140).

Callon e Rabeharisoa (2003) diriam que se trata da forma¢do de pacientes que agiriam
coletivamente, por meio de associagdes, € que seriam também produtores de conhecimento

cientifico.

Para entender o lugar das associacdes, Rabeharisoa (2006) analisa a associacao de pacientes
portadores de distrofias musculares na Franca numa perspectiva temporal. Entre as décadas
de 1940 e 1950, uma parte das associacOes, criada por pacientes de doengas cronicas e seus
familiares, percebeu que a solidariedade entre eles permitiria tird-los do isolamento da
doenga. Entre 1950 e 1990, as associagdes entenderam que os pacientes poderiam ajudar na
compreensdo da doencga pelos relatos da evolugdo e das caracteristicas da patologia. O
terceiro momento € o atual, configurado pela pressdo que as associacOes passaram a exercer

sobre a produ¢do biomédica.

No entanto, a percep¢do de mudancgas nas relagdes entre leigos e experts ndo € consenso.
Ainda que seja interessante apontar para a participacdo dos portadores de distrofias
musculares na mobilizacdo a favor das pesquisas com células-tronco embriondrias, autores
como Weiner (2009), sugerem que a mobilizacdo desse pacientes possa ser um reflexo de
alinhamentos de interesses entre pacientes, pesquisadores e associacdo. E sob essa
perspectiva que os portadores de distrofias musculares s@o analisados. Segundo Weiner,
eu argumento que a unido entre pacientes e associacoes profissionais e uma
persistente retorica do envolvimento de leigos dentro de uma nova que
organizacdo ndo pode ser inicialmente entendida nos termos de mudanca
nas relagées entre leigos e experts. Eles deveriam, no entanto, ser vistos
como uma agdo de interesses visando o aumento da legitimidade. [...] Eu

concluo sugerindo que devemos permanecer atentos as circunstancias nas

quais novas formas de colaboragdo entre leigos experts emergem, sejam
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estes fundamentalmente relacionadas a producdo do conhecimento ou a
ganhos estratégicos, e levantar questdes sobre a relativa significancia dessas
diferentes formas de colaboracdo. (Weiner, 2009: 255-6)

No que se refere as politicas formuladas a partir da ideia de constituir uma nag¢do com base
na biologia, especialmente na genética, ndo é novidade. Segundo Rose (2007b), a
concepcdo de nagcdo moldada e reorganizada a partir de conceitos da biologia, como a
no¢do de raga, controle da populacdo em termos de crescimento, mortalidade, sangue,
fisionomia e doencgas foram adotadas em outras épocas da histéria da humanidade. A ideia
de “raca ariana” e das politicas eugenistas aplicadas durante o século XX baseavam-se na
concepcdo de uma politica sociobiologica. O termo biopolitica se torna chave para a
compreensdo desse novo status. Capital, capitalismo, neoliberalismo articularam parte das
transformacdes na biomedicina (Clarke, et al 2010; Thompson, 2005; Rose, 2007a, 2007b;
Acero, 2011; Cooper, 2008). Segundo Acero (2011),
O conceito de biocapital desenvolve-se a partir de semelhangas e diferencas
com a defini¢do de ‘biopoder’ de Foucault (1976, 1978). Os Estados-Nacdo
colocam a vida e seus mecanismos na ordem do cdlculo explicito; outorgam-
lhe biopoder. Os corpos dos individuos e das populacoes sdo transformados
em elementos a serem regidos e geridos por imperativos sociais, como os da
construcdo de Nagcdo ou da expansdo colonial. O conceito foucautiano tem
sido criticado por ser totalizante e insuficiente para explicar os reais efeitos

politicos das novas tecnologias biomédicas, tendo sido alterado radicalmente,
segundo Rose (2007) (Acero, 2011: 24).

No Brasil, a politica de imigragdo, do final do século XIX e inicio do XX, que visava atrair
trabalhadores europeus, tinha como objetivo implicito promover o “embranquecimento da
populacdo brasileira” através da miscigenacao da populacdo negra e indigena com brancos
europeus (italianos, espanhdis, portugueses, alemaes, principalmente). A propaganda
brasileira incentivando o trabalhador estrangeiro a emigrar chegou em paises como Estados
Unidos e Japdo, atraindo intelectuais negros americanos € a populagdo camponesa

japonesas. Na época, membros do governo brasileiro se opuseram a vinda desses imigrantes
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tidos como “indesejaveis”. Os negros americanos € 0S japoneses nao permitiriam a

construcdo do “tipo brasileiro” que se desejava. ¥

Na biopolitica de ontem (século XX) e de hoje, o modelo ndo parece ser o mesmo. A
complexificacdo das ciéncias e das sociedades contemporaneas nao permitiria que velhos
discursos fossem reproduzidos e reaplicados, assim como a relacdo entre etnia, saudde,
reproducdo e o Estado foram reconfigurados:
(...) raga, saiide, genealogia, reproducdo e conhecimento sdo mesclados,
recombinando e transformando continuamente um ao outro. Com isto
queremos dizer que o conhecimento da satide transforma a ideia de raca, que
as ideias de genealogia sdo reestruradas por novas concep¢oes de

reproducdo e que a mudanca nas ideias de genealogia tem um impacto

radical nas politicas de raga, racas e racismo (Rabinow e Rose, 2006: 39).
O que difere de um século para o outro é a forma como essas politicas sdo aplicadas. O
paradoxo encontra-se nas ferramentas disponiveis em cada momento, na atuagdo dos

experts sobre a aplicacio de biopoliticas e na negociacao dos cidadaos.

7 Cf. Ramos, 1996.
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2

0 COTIDIANO DOS LABORATORIOS:
pesquisas, pesquisadores e pacientes

Se vocé quer compreender o que é a ciéncia, deve olhar, em primeiro lugar,
ndo para as suas teorias ou as suas descobertas, e certamente ndo para o
que o seus apologistas dizem sobre ela; vocé deve ver o que os praticantes

da ciéncia fazem. Cliford Geertz, A interpretacdo das culturas.

(...) En aquel imperio, el Arte de la Cartografia logré tal Perfeccion que el
mapa de una sola Provincia ocupaba toda una Ciudad, y el mapa del
Imperio, toda una Provincia. Con el tiempo, esos Mapas Desmesurados no
satisficieron y los Colegios de Cartografos levantaron un Mapa del Imperio,
que tenia el tamaiio del Imperio y coincidia puntualmente con él. Menos
Adictas al Estudio de la Cartografia, las Generaciones Siguientes
entendieron que ese dilatado Mapa era Initil y no sin Impiedad lo
entregaron a las Inclemencias del Sol y de los Inviernos. En los desiertos del
Oeste perduran despedazadas Ruinas del Mapa, habitadas por Animales y
por Mendigos; en todo el Pais no hay otra reliquia de las Disciplinas

Geogrdficas. Jorge Luis Borges, Del rigor de la ciencia
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A pesquisadora Paola confundiu o coragdo com o musculo da coxa de um camundongo.
Patricia, encarregada do congelamento das partes dos camundongos, logo percebeu que
algo estava estranho, questionando Paola sobre o tecido. O evento foi motivo de piada,
inclusive da prépria autora da gafe, afirmando que iria, hipoteticamente, encaminhar a
Nature pedidos de desculpas: “Nature, vocé me desculpe, mas acho que errei o orgdao”. O
dia da dissecacdo poderia ser dificil, afinal sacrificar camundongos, poderia ser uma
atividade desgastante para quem cuidou, alimentou, aplicou medicamentos e fez a faxina
das gaiolas. Para os pesquisadores do laboratério do Centro de Genética Humana (CGH),
acostumados a lidar com a situagdo, sacrificio e dissecacdo fazem parte das atividades de

pesquisa do laboratério de genética humana.

No dia do sacrificio e da dissecacdo, uma parte da equipe do Laboratério 4 se mobilizou
logo pela manha. Trés pesquisadoras seguiram para o biotério para sacrificar cerca de 20
camundongos. Os camundongos foram levados a camara de gds para serem sacrificados, o
procedimento levou aproximadamente uma hora até os camundongos perderem os sinais
vitais. No laboratério, quatro pesquisadoras (Vanessa, Patricia, Paola e Nair.) e o estagidrio

Alexandre preparavam a sala para a dissecacgao.

Os cuidados com os camundongos e a preparacdo do material de pesquisa utilizado no
laboratério € uma atividade coletiva. Como o laboratério se organiza por projetos, as
atividades comuns sdo realizadas cooperativamente, o que inclui os cuidados com os
camundongos, a dissecacdo e o processamento do material. Além de promover a integracao
do grupo, a atividade permite um nivel maior de comparacao entre as pesquisas individuais
j4 que o material - tecidos, sangue, DNA e RNA- é o mesmo utilizado por todos os
integrantes do projeto. Segundo Julia, coordenadora do laboratério, o trabalho cooperativo

€ um exercicio para a formagao dos alunos.

A aluna Patricia se encarregou de congelar os tecidos dissecados em nitrogénio liquido,
guarda-los em frascos devidamente etiquetados contendo informacdes sobre o camundongo,
o codigo de identificac@o e o tipo de tecido. Paola, Alexandre, Vanessa e Nair ficaram com

a tarefa de dissecar os animais. Cogitou-se chamar o pesquisador Roni, no entanto, a
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pesquisadora Vanessa, discordou questionando as suas habilidades. Assim, o trabalho foi

realizado pelos cinco pesquisadores do laboratério.

Os animais foram um a um dissecados. Os musculos do corpo separados, congelados,
etiquetados e fotografados. Eu fiquei com a tarefa de fotografar as partes congeladas e
etiquetadas. Nair ainda ficou com a parte mais minuciosa: extrair os embrides das
camundongas prenhas para preparacdo de células-tronco embriondrias. De tempos em

tempos ouviamos os seus lamentos sobre as dificuldades de se extrair os embrides.

A atividade levou boa parte da manhd e foi uma das experi€ncias mais coletivas que
vivenciel nos laboratorios. Os pedidos de desculpas a revista Nature demonstravam o
quanto o ambiente do laboratorio ndo poderia ser diferente de outros mundos sociais nos
quais erros sao cometidos, duvidas sdo questionadas e situagdes constrangedoras tornam-se
motivo de risadas coletivas. Um ambiente como este € resultado de um tipo de organizacao
que privilegia o trabalho coletivo e a cooperacdo entre os colegas. A organizacio
colaborativa tem prds e contras, segundo a coordenadora Julia,
(...)Eu acho que quando vocé estd num ambiente um pouco mais competitivo
e agressivo, vocé produz mais. Porque tem uma tendéncia maior dos
pesquisadores de se sobressairem. Entdo, esse lado perde um pouco, mas eu
acho que ainda vale a pena porque é uma atuagcdo na formacdo de
individuos, é para vida toda. E eu ndo consigo ser diferente, alguns alunos se
ddo bem e outros ndo. Eu jd tive otimos alunos que acabaram saindo do
laboratorio por achar, ndo sei, que acabavam ndo se dedicando tanto ao

proprio projeto quanto gostariam. Mas isso, na verdade, é bobagem, no fim,

todos dependemos do quanto o outro produz.
Eventos como a dissecacdo de camundongos, o rechaco ao colega e os supostos pedidos de
desculpa a Nature s6 poderiam ser percebidos a partir de observagdes da prética cientifica.
Com isso, este capitulo tem por objetivo apresentar a metodologia de pesquisa, discutindo
como ela oferece instrumentos para entender o laboratério como efeito e como agente do
processo da biomedicalizacdo. Deste ponto de vista, as minhas preferéncias metodolégicas
e seus instrumentos, o laboratério e suas pesquisas, os pesquisadores e suas rotinas de
trabalho, os pacientes e suas doengas constituirdo o processo a ser analisado neste capitulo.
Para abarcar tais questdes, o capitulo foi divido em trés partes: (1) apresentacdo da
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metodologia, (2) descri¢do dos laboratérios e das relacdes entre os atores na pesquisa e (3)

o relato do universo do pacientes.

Na primeira secdo faco uma breve discussdo do uso da etnografia, da observacdo e dos
estudos de laboratdrio. As observacdes no laboratdrio e o arcabougo tedrico me levaram as
seguintes questdes: como a produgdo cientifica da genética humana tem transformado a
vida dos brasileiros? Que tipo de reconfiguracdes da natureza os laboratérios promoveram
desde o Projeto Genoma Humano, o nascimento da ovelha Dolly, o Projeto Genoma Fapesp
€ a novas pesquisas com as células-tronco? E, qual é o lugar dos laboratdrios publicos no

processo da biomedicaliza¢ao?

Na segunda parte do capitulo apresento a pesquisa de campo. Descrevo o Centro de
Genética Humana (CGH), os laboratdrios por onde circulei, as tarefas de técnicos e técnicas,
as atividades dos pesquisadores e das pesquisadoras, além das observacOes, das entrevistas
e histérias que coletei. A secdo trata ainda das pessoas presentes nos laboratorios, das
relagdes entre os pesquisadores, dos conflitos, da presenca majoritaria de mulheres na
bancada do laboratério e da auséncia da diversidade nos laboratorios publicos. Na tltima
parte descrevo algumas das sessdes de atendimentos aos pacientes, procurando entender o

lugar ocupado pelos pacientes do CGH na producdo do conhecimento.

Este trabalho privilegiou além da observagao participante nos laboratdrios e das entrevistas
semiestruturadas, a coleta de informacdes, documentos e relatérios em sites institucionais
(Fapesp, CGH, universidades publicas, CNPq, NSF-National Science Foundation, NIH-
National Institutes of Health, etc), e de noticias relacionadas com os interesses da pesquisa
em jornais didrios, (Folha de S. Paulo, O Estado de S. Paulo, O Globo, Tribuna do Nordeste,
New York Times, El Pais, The Guardian) e em revistas de divulgacdo da ciéncias (Revista
Ciéncia Hoje, ComCiéncia, Pesquisa Fapesp, Jornal da Unicamp, Jornal da USP, PRI-

Public Radio International).
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2.1. Os Estudos Sociais da Ciéncia e da Tecnologia

Os laboratérios de pesquisa ocupam um lugar central na coleta de dados nesta pesquisa.
Com o objetivo de analisar o laboratério e a sua produ¢do numa perspectiva que me
permitisse entender os significados produzidos ali dentro e suas relagdes com o entorno
social, especialmente, as relacdes com os pacientes. Com isso, nesta sec¢ao, pretendo situar
brevemente os dois campos, destacando tanto a contribui¢do destes para o entendimento da
relevancia dos laboratdrios, quanto a compreensdo do seu lugar na producido da

biomedicina brasileira.

O campo tedrico da sociologia do conhecimento, originalmente proposto por Robert
Merton (1979), entendia a ci€éncia como uma esfera cognitivamente diferente de outras
esferas sociais. Nesta visdo, a ciéncia, uma vez estabelecida, se desenvolveria de forma
autossustentada, independente da politica e da sociedade tendo como principios a
independéncia, o rigor, a neutralidade, a objetividade e a universalidade. Na prética, a
concepcdo de ciéncia e os principios estabelecidos por Merton, ndo permitiriam a entender
de maneira aprofundada a producdo cientifica e tecnoldgica, especialmente no periodo da II
Guerra, quando ficou evidente que o modelo mertoniano nao daria de conta de entender a
producdo do conhecimento e as interconexdes com o campo do poder, da politica, da defesa,
do sistema produtivo, entre outros. Nesse contexto, um novo modelo de andlise da ciéncia e
da sociedade emergiu, tendo como principais expoentes Steven Shapin, David Barnes e
David Bloor. Essas novas correntes tedricas questionaram as perspectivas cldssicas e
“diferenciacionistas” nas quais viam o conhecimento cientifico como especial em relagdo a
outros mundos sociais. Segundo analisam Shinn e Ragouet (2008):
(a)s perspectivas que vdo progressivamente substituir a abordagem
diferenciacionista (...) sGo mais ambiciosas. Elas pretendem ir bastante além
dos objetivos limitados da sociologia diferenciacionista, afirmando que a
sociologia é capaz de explicar o contelido cognitivo da ciéncia e que, além
disso, o conhecimento cientifico é produto de influéncias essencialmente
sociais. Os defensores dessas novas abordagens pretendiam explicitamente
desfazer-se da filosofia da ciéncia que eles concebem como iniitil e erronea.

Para partidarios dessa “nova ortodoxia” (cf. Shinn, 2000b, 2001a, 2001b;

Ragouet, 2002), a ideia defendida pelos filosofos, segundo a qual uma nova
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razdo universal rege os processos de descoberta, a operacdo probatoria e os
procedimentos de refutacdo na ciéncia, é totalmente fora de propdsito. O
ambiente cultural, os interesses sociais e as relacdes de poder seriam os

elementos decisivos na aceitagdo ou rejeicdo dos resultados da ciéncia, em

sua validacdo ou informagdo (Shinn e Ragouet, 2008: 59-60.)

Quadro 2.1.: Os estudos da ciéncia e tecnologia: do classico ao contemporaneo

Teoria Classica

Estudos ESCT, Modernidade, Feminismo, Pds-
colonialismo

Positivista/ realista/ funcionalista;
Dualidade entre sujeito e objeto;
Descoberta;

Teoria da verdade;

Objetividade ingénua;

Homogéneo em excesso, generalizacdo
extrema,
Autoridade do autor/ experto, voz dominante;

Claridade;

Técito progressivo, linear;
Simplificagao;

Busca por conclusdes;
Metafora da curva normal;

Objetivo: delinear o progresso social basico e
a teoria formal, e
Conhecimento Universal.

Construtivista/ relativista;

Continuidade entre sujeito e objeto;

Construgao, produgo, processo, processo recursivo;
Teoria da producdo do conhecimento;
Subjetividade/ reflexividade e ndo-ingénuidade

Posi¢coes miiltiplas, representagdo da heterogeneidade,
complexidade, simetria;
Miiltiplas vozes e perspectivas, reflexividade;

Ambiguidade;

Duvida;

Representacdo da complexidade, ndo-reducionismo;
Tentativa de abertura, davida;

Metéfora da cartografia;

Objetivo: construir processos, andlises situadas,
teorizagdes, €
Conhecimentos Situados

ronte: Adaptado de CLARKE, 2005, p. 32.

O Quadro 2.1, acima, sumariza algumas diferencgas entre a abordagem cléssica € os novos
Estudos Sociais da Ciéncia e da Tecnologia e correntes afins, apontando para alguns
aspectos analiticos da teoria classica vis-a-vis as teorias contemporaneas. As diferencgas nao
se limitam apenas ao conceitual analitico, mas sugerem a ideia de complexificacdo das
sociedades contemporaneas nas quais as ferramentas funcionalistas, positivistas ou realistas
ndo permitiriam entender a ciéncias, a tecnologia e a sociedade em conexdo. David Bloor

um dos fundadores da nova corrente da sociologia do conhecimento (Programa Forte),
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delineou quatro principios bdsicos que deveriam nortear a nova corrente tedrica:

causalidade; imparcialidade; simetria e reflexividade.

Os quatro principios foram desenvolvidos como forma de se organizar o campo disciplinar
e evitar que os praticantes da sociologia do conhecimento ndo repetissem 0s mesmos erros
da sociologia cléssica das ciéncias. A ciéncia e a tecnologia ndo deveriam ser analisadas
enquanto um campo diferenciado e especial de outros mundos sociais ou de outras formas
de conhecimento. Seus praticantes deveriam ser capazes de explicar ndo somente OS
procedimentos que deram certo, com também deveriam olhar imparcial e simetricamente
para as experiéncias que deram errado. Para Bloor, da mesma forma que o mecénico deve

saber como a maquina opera, deve também saber explicar porque a mesma ndo funciona.

Com isso, o principio da causalidade estd relacionado a ideia de que para cada evento ou
fato cientifico existem causas sociais que determinam ou ajudam a elaborar o processo de
producdo do conhecimento. Trata-se de um principio fundamental que questiona a ideia de
desinteresse das ciéncias, ou seja, a nocdo de que ndo existem interesses (econdmico,

politico ou social) associados aos produtos gerados pela ciéncia.

Os principios da simetria e da imparcialidade estdo, de certa forma, relacionados. O
primeiro refere-se a importincia de se compreender que antncios falsos e verdadeiros,
procedimentos exitosos e fracassados, erros e acertos sdo resultados de produtos sociais.
Entender que os eventos frustrados, por exemplo, fazem parte do escopo de andlise dos
ESCT. Com isso, pelo principio da imparcialidade, o pesquisador ndo deve privilegiar
apenas os experimentos exitosos em sua andlise. Para Latour (1994, 2005), o principio da
imparcialidade € um ponto importante, fazendo o autor estender o principio a Teoria Ator-

Rede na qual os actantes ndo-humanos sao analisados simétrica e imparcialmente.

E por tltimo, o pressuposto da reflexividade pode ser entendido como extensao ao principio
da simetria. O principio refere-se a necessidade de se olhar para o grupo que escolhemos
numa relacdo de continuidade entre o pesquisador e o outro. Afinal os estudos sociais das

ciéncias, de acordo com Turnbull (2000), “ndo estdo dotados de ferramentas fixas e
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universais para julgar a ciéncia de acordo com critérios de verdade, logica e

racionalidade”.

Além dos quatro principios, dois outros foram incluidos por scholars da area (Law, 1994),
o principio do ndo-reducionismo e o processo recursivo. O conceito do ndo reducionismo
estd ligado aos cuidados em se evitar explicacdes bindrias sobre fendmenos e em converter
em principios alguns poucos fatos. “Isso (ndo-reducionismo) talvez seja um conselho a
perfeicdo. Talvez seja impossivel. Entdo, permita me dizer, que deveriamos tentar ndo
tratar as regularidades que distinguimos como se elas fossem diferentes eventos ”. O
processo recursivo estd ligado a ideia da sociologia dos processos, ou seja, o social como
parte de um processo, como afirma Law (1994),
“(e)u tentarei pensa-los (fenémenos) enquanto efeitos que estiveram por um
momento ocultos no processo em que foram gerados(...). A sociedade ndo é
como vdrios produtos sociais levados pelas estruturas de tubulacoes ou
containers e postos de antemdo. Ao invés, o mundo social é esse notdvel

fenomeno emergente: no seu processo constroi-se o seu proprio fluxo.

Movimento e organiza¢do do movimento ndo sdo diferentes”.
Em certo sentido, tornou-se relevante para o campo ESCT a compreensdo das relacdes
ocultas embutidas no produto final das ciéncias. “Abrir a caixa preta das ciéncias”
permitiria expor as relacdes sociais da ciéncia e tecnologia. Analogamente, como analisa
Kreimer (1999), entender a complexidade do funcionamento das ciéncias teria a mesma
importancia de entender a mercadoria no Capital (Marx), ou seja, o fetichismo da
mercadoria nos impediria de olhar para as relacdes sociais que ela carrega, principalmente
as relacoes de exploracdo da mdo de obra pelo capitalismo. Abrir a caixa preta, portanto,
teria por objetivo evitar o fetichismo da ciéncia, permitindo que os individuos entendessem
as relagdes sociais envolvidas na producgdo das ciéncias e fossem capazes de participar da

formulacao de uma ciéncia mais democrética, e por consequéncia, melhor.

Nos anos iniciais do campo disciplinar, a etnografia de laboratério, a observacido de
laboratorio e/ou observacdo participante tornaram o instrumento de coleta de dados mais
utilizados com a intengdo de “abrir a caixa preta da ciéncia”. As primeiras etnografias de

laboratério foram realizadas no final da década de 1970 e inicio dos anos 1980, por Michael
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Lynch (1979), com a tese de doutorado Art and Artfact in Laboratory Science: a study of
shop work in a research laboratory; por Bruno Latour e Steve Woolgar (1979), em A vida
de laboratorio: a produgdo de fatos cientificos e por Karin Knorr-Cetina (1979), no artigo

Tinkering Toward Sucess: prelude to a theory of scientific practice.

O estudo de Lynch (1979) aborda o laboratério sob a perspectiva da etnometodologia,
elaborada por Harold Garfinkel. A pesquisa de Lynch foi realizada em um laboratério de
neurociéncia entre 1976 e 1978 na Universidade da Califérnia, em Irvine. A etnografia de
laboratdrio analisada por Latour e Woolgar ocorreu nos laboratérios privados do Instituto
Salk, em San Diego, Califérnia. Knorr-Cetina, por sua vez, realizou a pesquisa etnografica
em um laboratério de microbiologia em Berkeley, Califérnia, entre 1976-77. Esses
primeiros estudos de laboratorio estavam interessados na compreensdo do laboratorio, nas
formas de produg¢do do conhecimento e nos diversos elementos que circundavam essa
producdo: a constru¢do dos fatos cientificos e os processos € os instrumentos de inscri¢ao

(artigos, textos, livros, teses).

Segundo Latour (1983), os primeiros estudos de laboratdrio, e em especial o “Vida de

Laboratério”, eram metodologicamente frageis porque centravam a pesquisa na

compreensdo do laboratorio por si mesmo. O proprio autor reconhece o problema:
(p)recisamente por isso, meu primeiro estudo de laboratorio era frdgil por
uma simples razdo metodologica. Eu me centrei em um laboratério, dando
por certo a sua existéncia como unidade e sua relevdncia para assuntos que
a primeira vista pareciam completamente estranhos e demasiado grandiosos,
complicados ou desordenados para terminar em cima da mesa de uns poucos

diagramas e mapas discutidos tranquilamente por alguns doutores de jaleco
branco. (Latour, 1983: 162)

O trabalho subsequente de Latour (1983), Give me a laboratory and I will rase the world,
analisa o laboratdrio a partir da metafora de uma alavanca capaz de levantar o mundo, em
alusdo a frase mais famosa de Arquimedes (“Dai-me um ponto de apoio e moverei o
mundo”). Nesse artigo, trés argumentos sao importantes: (1) dissolugcdo das fronteiras do

laboratério-sociedade; (2) inversdo de niveis e escalas e (3) processos de inscricao.
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As fronteiras, da granja para o laboratdrio e do laboratdrio para a granja, a ideia de niveis e
escalas, micro e macro, invisivel e visivel, sdo dicotomias que, segundo Latour, devem ser
dissolvidas. O autor formula as noc¢oes de fluidez e de permeabilidade das fronteiras entre o
laboratério e o entorno, sugerindo ainda que esses espacos devem ser percebidos em sua

continuidade ao invés de ressaltar uma dicotomia inexistente.

Na perspectiva de Knorr-Cetina (1999), a compreensdo do laboratério enquanto cultura
epistémica (Knorr-Cetina, 1999) se coaduna com o conceito de laboratério entendido como
a alavanca para mudar o mundo (Latour, 1983). Para Knorr-Cetina, os laboratérios devem
ser entendidos como uma cultura epist€mica que geram e garantem a producdo do
conhecimento, sendo a ciéncia e o sistema de expertise, candidatos dessa cultura. E pela
crescente importancia dos laboratérios na sociedade do conhecimento que a autora busca

compreender “o que € o laboratorio”.

“(E)u quero iniciar propondo a ideia que o laboratorio promove melhorias
no ambiente, superando a ordem natural em relagdo a ordem social’.
Trata-se, assim, da nocdo de que os laboratorios sujeitam as condigcoes
naturais, provocando mudancas sobre o conceito de natureza, essas
reconfiguracgées, simultaneamente, alteram o social, mudando o modo como
olhamos a natureza, o corpo humano ou as doengas. O exemplo analisado
pela autora no campo da astronomia permite compreender melhor o
significado dessas reconfiguracdes pelo laboratorio. Desde a época de
Galileu até a introducdo do dispositivo CCD (dispositivo de carga acoplada),
em 1976, boa parte da pesquisa cientifica na astronomia estava ligada a
observacdo do céu por meio de telescopios. A partir de entdo, a observacdo
noturna deixou de fazer parte das atividades do astronomo profissional, uma
vez que os dispositivos CCD passaram a realizar a tarefa de observacdo dos
pesquisadores. Esses dispositivos agrupam e condensam, por meio de
ferramentas especificas, as imagens que capturam do céu, permitindo
detectar mudangas que possam levar a descoberta de novos planetas,

supernovas ou acompanhar o movimento de nebulosas planetdrias.
Segundo a autora, os laboratérios acentuam as caracteristicas da natureza. Se até 1976 os
astronomos deveriam submeter sua pesquisa as leis e as regras da natureza, realizando as
observacgdes noturnas, com a introduc¢do do dispositivo CCD, as observagdes deixaram de

fazer parte das atividades de pesquisa da astronomia para dar inicio a andlise por imagens.

63



Knorr-Cetina (1999) destaca trés mudangas fundamentais: primeiro, através da imagem, os
objetos de investigac@o se desprenderam do seu ambiente natural fazendo-se continuamente
presentes e disponiveis para investigacdo; através da digitalizacio e da rede de
computadores € possivel disponibilizar os dados coletados a comunidade cientifica,
potencializando ainda mais a atividade cientifica. Segundo, com a transicdo para a
tecnologia, baseada no simbolo, o processo de interesse para astronomos se tornou
miniaturizado. Terceiro, as escalas temporais planetdrias e estelares se transformaram na

escala da ordem social.

Um exemplo da discussdo das relacbes micro e macro, fora e dentro, bem como das
reconfiguragdes do natural e do social, pode ser encontrado no caso da contaminagdo dos
laboratérios do CGH por bactérias. A bactéria nao € aqui entendida simplesmente como um
micro-organismo causador de doengas; a bactéria representa, analogamente, o mundo real,
¢ o agente externo que “invade” e gera mudancas nesses recintos. Podem isolé-los, criar
mecanismos que impe¢cam a sua entrada, mas dificilmente os laboratdrios estardo

completamente seguros desses agentes externos.

No laboratério, qualquer pesquisador pode perder todo experimento devido a invasdo de
bactérias. Durante trés meses, a jovem estudante da graduagdo, Carla, cuidou de células-
tronco embriondrias de camundongos. Quando a contaminagdo foi percebida, o clima do
laboratério mudou. Todos os pesquisadores aguardavam a sua saida da sala da orientadora,
queriam saber a decisdo tomada por ambas. Com a voz embargada, anunciou aos colegas
que recomecaria a pesquisa com células-tronco, depois que tivesse um projeto mais
estruturado. Dirigiu-se ao laboratdrio e descartou a maioria dos frascos contendo as células-

tronco e as bactérias.

No caso de uma contaminagdo, a equipe do laboratério geralmente consegue identificar
rapidamente a fonte do problema. Mudam-se os procedimentos, pressionam-se 0S
pesquisadores a criar novas rotinas de trabalho de maneira a isolar e expulsar o elemento
contaminante. No caso da estudante de graduacdo, o elemento contaminante veio de “fora”
como ela mesma comentou durante a entrevista, talvez carregada do meio externo para
dentro do laboratério nas mangas das suas roupas. O préprio pesquisador € um elemento
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facilitador no processo de contaminag¢do. Quando a pesquisadora percebeu que as células

estavam contaminadas, ja era possivel observar a colonia de bactérias a olho nu.

Alguns pesquisadores sdo mais preocupados que outros com relacdo a contaminacio.
Alguns adotam cuidados extras, outros apenas seguem as regras bdsicas. Durante a pesquisa
de campo, fui convidada a entrar no laboratério de cultivo de células duas vezes. Na
primeira vez acompanhei o pesquisador, aluno de doutorado do laboratério 3, Edison que ia
“alimentar” as células-tronco e trocar o meio (liquido) da cultura. Para conhecer o
laboratdrio tive de vestir jaleco, usar touca e sapatilhas descartdveis. Antes de entrarmos, o
pesquisador acionou um sistema que irradia luz ultravioleta para esterilizar o ambiente. Ao
separar os materiais que utilizaria, limpou cada peca com élcool e em seguida as passou
pelas chamas do bico de bunsen.*® A temperatura do laboratério era mantida mais baixa que
outros ambientes (cerca de 17°C), em poucos mais uma hora ele trocou os liquidos e repds
as células na estufa que reproduz as mesmas condicdes de temperatura, pressdo e umidade

de um ser vivo.

A segunda vez ocorreu meses depois, quando uma das pesquisadoras comemorava a
diferenciagdo das células-tronco embriondrias em células de gordura. O grupo todo se
empolgou porque, ainda que os procedimentos sejam conhecidos por todos do grupo, o
trabalho de diferenciacdo nao é simples. A pesquisadora Maria, ao descrever o trabalho
com células-tronco a um grupo de estudantes do ensino médio, afirmou: “coloca as células
na garrafa® e reza para ver se elas viram células-tronco”. Por isso, fomos, todas,
contemplar o “milagre” da transformacao das cé€lulas. Entramos sem nenhum esquema de
protecao no laboratdrio, nenhum traje especial, jaleco ou qualquer outra recomendacio. A
Unica observacao foi a de que eu (e somente eu) me mantivesse dentro de uma linha
imagindria estabelecida pela pesquisadora que havia obtido a diferenciacdo das células.

Naquele momento, eu era a fonte de contaminacao.

“® Equipamento de laboratério utilizado como fonte de calor e utilizado para aquecer, esterilizar, etc.

49 .. . 2
Recipiente para armazenar e cultivar células.
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O elemento contaminante externo também faz parte da nossa vivéncia. Ainda que todos os
cuidados tenham sido tomados, o risco da contaminagdo € constante. A presenga desta
pesquisadora no laboratério, a presenga da midia ao entrevistar os pesquisadores, a visita de
estudantes do ensino secunddrio, a vinda do entregador de equipamentos, de materiais de

pesquisa e de pizza, todos esses elementos fazem parte do que se considerava de “fora”.

No ambito dos Estudos Sociais da Ciéncia e da Tecnologia, entretanto, a proposta é
evidenciar a permeabilidade dos limites, ou seja, as fronteiras do laboratério sdo
constituidas por materiais semipermedveis, fazendo com que a dicotomia fora / dentro se
torne irrelevante. Como afirma Latour, nessa sucessdo de deslocamentos (fora/dentro,
laboratdrio/ sociedade, cientistas/ pacientes, natureza/cultura), “ninguém pode dizer onde o
laboratorio estéd e onde a sociedade estd; é irrelevante quando lidamos com deslocamentos”

(Latour, 1983; 154).

Outro exemplo que nos ajuda a compreender a no¢do de permeabilidade das fronteiras dos
laboratorios € oferecido por Epstein (1995). Os primeiros ensaios clinicos realizados para
testar a primeira geracdo de medicamentos para AIDS, gays e 1ésbicas foram excluidos do
estudo como pacientes voluntdrios. O laboratério que conduziu os testes alegou que esses
pacientes, considerados “impuros” e ‘“contaminados”, ndo se adequavam ao perfil de
voluntdrio desejavel ou ideal. Esse grupo, considerado inadequado, pressionou governos,
empresas de pesquisas clinicas e laboratérios de forma que fossem incluidos na pesquisa
biomédica. Em certo sentido, a mobiliza¢do buscou a inclusdo de pessoas reais na pesquisa
biomédica. Latour pretende reforcar a ideia de fluidez no mundo do laboratério no qual
dentro/fora, puro/contaminado, laboratério/ entorno se confundem, fazendo com os pares
antagdnicos e as relagdes dicotomicas deixem de fazer sentindo na andlise dos estudos

sobre a ciéncia, a tecnologia e a sociedade.

Nessa perspectiva, David Hess (2001), afirma que os estudos etnograficos sobre as ciéncias
podem ser divididos em duas geracdes. A primeira geracdo de etndgrafos das ci€éncias teve

o papel de contrastar com a visdo ingénua, racional, universal e diferenciacionista™ do

°0 Cf. Shinn e Ragouet, 2008.
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mundo da ciéncia elaborada a partir da percepc¢do da sociologia da ciéncia mertoniana. A
segunda geracdo de etndgrafos amplia o campo de andlise para além do laboratério ou do
papel dos experts, incluindo o ponto de vista de outros grupos sociais. Dessa forma,
segundo Hess (2001),
(...) a segunda geracdo tende a analisar um espectro mais amplo que o
laboratorio ou as controvérsias ou o “core set” (nucleo duro). Os estudos
sobre ciéncia e tecnologia da segunda geragdo tendem a ir além da fortaleza
dos experts do conhecimento para analisar o ponto de vista de leigos,
ativistas, movimentos sociais, midia e cultura popular; para examinar os
contornos da ortodoxia e heterodoxia no desenvolvimento da disciplina,
incluindo as forcas politica, institucional e econdémica que governam a
selecdo do campo e programa de pesquisa; e para examinar as variagoes
dos experts em conhecimento e tecnologia através da cultura.
Consequentemente, os estudos tendem a ser multi-situados (Marcus, 1998;
Rapp, 1999) e os projetos etnogrdficos tendem a requerer mais tempo no

campo. Na verdade, algumas pesquisas de campo levaram mais de uma
década. (Hess, 2001: 236).

Com a intencdo de compreender as relagdes sociais produzidas no laboratério, para além
das suas fronteiras, este trabalho incluiu no escopo da pesquisa, além dos atores que fazem
parte do cotidiano do laboratério (i.e. cientistas, experts, pesquisadores, estudantes,
médicos, etc.), aqueles que também ndo passaram despercebidos (i.e. pacientes e sua
familia, enfermeiros, técnicos de laboratério, jornalistas, politicos, etc.) além dos materiais
e animais que se apresentaram a nossa observacdo (DNA, amostras de sangue, tecidos
humanos, células—tronco, células iPS, equipamentos, camundongos, cachorros, pipetas,

frascos de laboratdrio, etiquetas, etc.).

Nesta pesquisa optei por delinear o campo e seguir os atores e as coisas que compartilham
certo comprometimento com as pesquisas realizadas sobre a sindrome S. e a distrofia
muscular. Para estudar o processo de biomedicalizacdo, decidi incluir no estudo as pessoas,
os lugares, os objetos, os conhecimento, os valores (social, econdmico e biopolitico), ou

seja, elementos que constituem, constroem e sao construidos nesse processo.

67



2.2. A pesquisa de campo no Centro de Genética Humana

A pesquisa de campo foi realizada no Centro de Genética Humana (CGH) localizado no
estado de Sdao Paulo. O CGH ¢é um sofisticado centro de pesquisa que retne dez equipes,
mais de 100 trabalhadores/as (pesquisadores, médicos, terapeutas, técnicos e funciondrios),
diversos laboratérios, um biotério e consultérios para atendimento aos pacientes. Em linhas
gerais, os objetivos principais do CGH sd@o: formar pesquisadores, estudar e descrever
doencas genéticas, desenvolver terapias para doencas neuromusculares, atender a pacientes

e oferecer exames diagndsticos.

Em 2001, o centro foi fundado como um local de pesquisa e inovacdo, com recursos de
agéncias publicas de financiamento a pesquisa. Em 2008, tornou-se Instituto Nacional de
Ciéncia e Tecnologia (INCT) de células-tronco. Dessa forma, além dos laboratdrios que
pertencem ao CGH, laboratérios de diferentes regides do pais se conectaram ao centro por
meio do INCT. Essas parcerias t€m por objetivo a realizacdo de pesquisas e aprendizagem

coletiva, troca de materiais de pesquisa e a criacdo de uma rede nacional de inovagdo.

A pesquisa de campo, observacdo de laboratério, entrevistas e visitas a laboratorios,
associacOes de pacientes e centro de atendimento a criangas especiais, realizada entre 2007
e 2010, ocorreu em quatro distintos laboratorios de genética humana. A observagdo de
campo nos laboratorios do CGH, ocorreu de abril de 2008 a setembro de 2009 e as
entrevistas se estenderam até 2010. As entrevistas semiestruturadas, com duracdo de 40
minutos a duas horas, foram presenciais, exceto duas realizadas por telefone. Todas foram
gravadas. O roteiro de entrevista foi divido em trés blocos: a) trajetéria do pesquisador nas

ciéncias;
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Quadro 2.2.: Os atores do CGH por nivel na carreira, sexo e laboratorio, 2011.

Ne Nome Perfil Sexo Relatos Local/ Lab.
1 Alexandre Iniciagdo Cientifica M Entrevista 4
2 Ana Coordenadora F Entrevista A
3  Andrea Técnica F Entrevista A
4 Angela Doutorado F Observagado de campo 3
5 Beth Mestrado F Entrevista 1
6 Carla Iniciagdo Cientifica F Entrevista 4
7 Celso Iniciagdo Cientifica M Observagdo de campo 1
8 Claudia pos-doc F Entrevista 1
9 Debora Doutorado F Entrevista 3

10 Diego Mestrado M Observagado de campo 2
11 Dirce Paciente F Observagao de campo cAc™!
12 Dora Doutorado F Histdrias colecionadas 4
13 Edson Doutorado M Entrevista 3
14 Eliza Coordenadora F Entrevista A
15 Fatima Técnica F Observagdo de campo 1
16 Fernando professor M Observagdo de campo 3
17 Gilson Doutorado M Observagdo de campo 2
18 Glenn Coordenador M Entrevista A
19 Joana, mae de Pedro Paciente F Histdrias colecionadas 4
20 Joado, pai de Pedro Paciente M Histdrias colecionadas 4
21 Jorge Paciente M Histdrias colecionadas 3
22 Julia Coordenadora F Entrevista 4
23  Karen Doutorado F Entrevista 2
24 Ligia pds-doc F Observagdao de campo 4
25 Lisa Mestrado F Observagao de campo 4
26 Luana Doutorado F Entrevista 1
27 Marcelo Coordenador M Entrevista A
28 Marcos Coordenador M Entrevista A
29 Maria Doutorado F Observagao de campo 3
30 Maria Lucia Coordenadora F Entrevista 1
31 Maria Paula Técnica F Observagdo de campo 1
32 Marie Coordenadora F Entrevista A
33 Marina Doutorado F Entrevista 3
34 Marisa Técnica F Observagao de campo 1
35 Nair Mestrado F Observagdo de campo 4
36 Olavo professor M Observagdo de campo 1
37 Paola Doutorado F Observagao de campo 4
38 Patricia Doutorado F Observagdo de campo 4
39 Paulo Tec Paciente M Observagao de campo CAC
40 Paulo Técnico M Observagdo de campo 1
41 Pedrinho Paciente M Observagdo de campo CAC
42 Pedro Paciente M Histdrias colecionadas 4
43 Rita professora F Observagao de campo 3
44  Roni Doutorado M Entrevista 4
45 Rosana Coordenadora F Observagdo de campo 1
46 Samuel Coordenador M Entrevista A
47 Sandra pos-doc F Observagao de campo 1
48 Sara Coordenadora F Entrevista A
49 Solange pds-doc F Entrevista 3
50 Teresa Coordenadora F Histdrias colecionadas 3
51 Vanessa Mestrado F Observagdo de campo 4
52  Vivian Mestrado F Entrevista 1
53 Zilda Paciente F Historias colecionadas 3
1 CAC: Centro de Atendimento as Criancgas

69



b) descri¢do da pesquisa; c) cotidiano de atividades no laboratério e, e) relagdes entre os
atores na pesquisa.”> Na andlise incorporei também as entrevistas realizadas durante o
mestrado, de 2004 a 2006. O projeto de doutorado tratava-se de uma ampliacdo da pesquisa
de mestrado, além das relacdes de género, a dissertacdo de mestrado visava compreender a
producdo do conhecimento a partir do impacto da biologia molecular. Nesse sentido, as
entrevistas com coordenadores de laboratoérios que participaram do Projeto Genoma Fapesp
foram incluidas na pesquisa de doutorado pela historia que os coordenadores de
laboratdrios contam acerca da instalagdao dos laboratérios e das pesquisas realizadas durante

a o PGF.

No Quadro 2.2, acima, listei os principais atores presentes nos argumentos deste trabalho.
A lista € dividida por sexo, nivel ou cargo no laboratdrio, tipo de informacgdo coletada e a
identificacdo do laboratério. Os nomes adotados de pesquisadores, pacientes, centros e
laboratérios sdo ficticios. Os laboratérios sinalizados com a letra A foram os visitados
durante o mestrado, os laboratérios identificados por nimeros (1, 2, 3 e 4) foram

pesquisados no doutorado.

Além das observacdes de laboratérios, acompanhei algumas consultas.”> A triagem dos
pacientes pelo centro ocorre por meio de encaminhamentos feitos por hospitais, ONGs
reconhecidas pela assisténcia que prestam aos portadores de defici€éncia. Por se tratar do
centro de referéncia mais antigo do pais continua recebendo doentes de todas as unidades
da federagdo, embora novos centros de pesquisa estejam em funcionamento hd algum
tempo. O atendimento a pacientes pode ser considerado um investimento que alimenta e

enriquece a agenda do CGH.

Prestar assisténcia a portadores de doengas genéticas trouxe resultados positivos ao centro.

Na ultima década uma instigante literatura sobre a relacdo entre leigos e cientistas vem

52 .
Ver roteiro no anexo.

53 P . L. . .

A andlise em profundidade do programa de aconselhamento genético e do atendimento aos pacientes
ndo fazem parte do escopo desta pesquisa. Neste caso, apenas acompanhei os pacientes que tinham
algum envolvimento com os laboratdrios em que realizei as observagdes participantes.
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apontando as vantagens oferecidas pela proximidade — reconhecimento miituo, formacao
de parceria e de féruns hibridos — entre os dois grupos >* Do ponto de vista de
pesquisadores e centros de pesquisa, a economia de recursos (humanos e financeiros)
necessarios para o recrutamento e a reten¢ao de voluntarios em quantidade suficiente para
pesquisa; a possibilidade de atrair casos com potencial para o estudo de “novas” sindromes;
responder a exigéncias de agéncias financiadoras e justificar recursos publicos investidos
em laboratérios e conquista do interesse da midia e da simpatia do publico estdo entre os

motivos relevantes para prestar atendimento e manter vinculos com os pacientes.

No caso dos laboratérios aqui estudados, a presenca dos pacientes, tornou possivel a
descricdo de um novo tipo de distrofia muscular, ainda na primeira metade da década de
1990. Em certo sentido, pode-se dizer que a presenca dos pacientes auxiliou os
pesquisadores na descricdo de doencas, na publicagdo de artigos, na garantia de recursos

financeiros para a pesquisa e no prestigio dos pesquisadores.
Os laboratoérios pesquisados

A observacdo ocorreu em quatro laboratorios do CGH. Permaneci nos Laboratérios 1 e 2
entre os meses de abril e agosto de 2008, circulando concomitantemente pelos dois,
enquanto no terceiro estive por um tempo relativamente menor, de agosto a outubro do
mesmo ano, € no ultimo laboratorio, de junho a setembro de 2009. As minhas estratégias de
coleta de dados foram variando ao longo da pesquisa de campo. Iniciei observando as
atividades dos pesquisadores e, apenas esporadicamente, fazendo perguntas. Em um
segundo momento, passei a acompanhd-los durante minha estada no laboratério, seguindo

um pesquisador por um periodo mais longo e o ajudando nas atividades banais. No ultimo

>* Estudos especificos sobre um caso de parceria leigos-cientistas, tido como extremamente bem
sucedido, para a producdo da Distrofia Muscular incluem: Callon (2004 e 2009); Callon &
Rabeharisoa,(2003); Rabeharisoa, (2006). Para referir apenas alguns estudos recentes sobre diferentes
facetas do potencial representado pelo envolvimento de leigos (pacientes, familiares) para o sucesso de
pesquisas, cita-se: Kent (2003); Ganchoff (2004); Allsop et al (2004). Weiner (2009) apresenta um
contraponto aos entusiastas das mudancas radicais promovidas pelas “novas formas de relagdes leigos-
experts”. A autora analisa um caso recente, no Reino Unido, em que esse estreitamento de lagos ocorreu
como estratégia para com o objetivo de ganhar legitimidade com “policy makers” e com agéncias
financiadoras.
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laboratdrio, pude realizar observagdes mais participantes. As estratégias de coleta de dados
foram construidas a partir da minha interagdo com os pesquisadores e coordenadores de

laboratério e do meu grau de compreensao das atividades que ocorriam nesses espacos.

O primeiro laboratério em que realizei a observacdo foi o mais dificil. Nao se tratava da
minha primeira etnografia, no entanto, tratava-se da minha primeira observacdo em um
laboratério. Munida de teorias sobre etnografia, estudos de laboratério e observacio
participante, tentei inicialmente olhar o laboratdrio, classifica-lo de alguma forma para
entender os significados dos objetos, dos vidros, dos reagentes organizados nas bancadas e

dos indmeros alarmes, que tocavam de tempos em tempos.

A soliddo durante as primeiras observacOes me fez descrever cada detalhe do laboratorio.
As secretarias e as técnicas, figuras constantes naquele espago, me observavam cheias de
curiosidades, sem entender o que eu tanto escrevia. Infelizmente, os pesquisadores e
funciondrios ndo compreenderam a razdo da minha presenca no laboratdrio, somado a isso,
a coordenadora ainda afixou os dias e hordrios que eu estaria no laboratério na geladeira
principal do laboratdrio, com isso, logo na primeira semana fiquei conhecida como a Big
Brother da Unicamp. Tanto o apelido quanto a tabela de hordrios soavam como péssimos

sinais para o inicio da pesquisa de campo.

Os primeiros laboratérios que pesquisei dedicavam-se aos estudos do cromossomo X. O
Laboratério 1 se especializou em doencas genéticas que causam problemas cognitivos nas
criancas portadoras de genes doentes ligados ao cromossomo X, como o X Frégil, a
sindrome de Down, a sindrome de Gilbert, as mutagdes associadas a menopausa precoce,
entre outros. O segundo laboratério € especializado em doengas genéticas cronicas como a
hipertensdo, a obesidade, a surdez, etc. Os dois foram organizados de forma a se
complementarem em termos de materiais e equipamentos, tornando constante a circulagao

dos pesquisadores entre os dois laboratdrios.

As quatro figuras abaixo sdo esbocos dos laboratérios que visitei. As imagens me ajudaram

a situar os pesquisadores e entender a dindmica dos pesquisadores nesses espacos.
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Laboratorio 1

Figura 2.1.: Laboratdrio 1 de genética humana (2008)
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Figura 2.2.: Laboratério 2 de genética humana (2008)
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Lab. Principal

Figura 2.3.: Laboratdrio 3 de genética humana (2008)
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Figura 2.4.: Laboratério 4 de genética humana (2009)

Laboratorio 4

Fonte: Elaboragdo Propria
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Enquanto estive nos laboratérios 1 e 2, a maioria dos pesquisadores estava realizando os
preparativos para o sequenciamento de trechos de DNA. A escassez de comunicagdo entre
eles, concentrados em atividades individuais, dificultou meu entrosamento e a comunicagao

com os pesquisadores.

O primeiro més de observacdo terminou com uma aluna de pds-doutorado, que eu
observava, cometendo um erro por distragdo ou pelo desconforto gerado pela minha
presenca. Ela inutilizou um pote de pipetas novas ao descartar nele materiais contaminados.
O constrangimento foi tamanho que a ela decidiu finalizar o trabalho sem mesmo conclui-
lo. Percebi, entdo, que era preciso repensar a minha estratégia de pesquisa. Passei a realizar

as entrevistas com os pesquisadores e criar novos vinculos no laboratorio.

Durante as entrevistas percebi que os alunos circulavam constantemente pelos dois
laboratdrios, dessa forma, posicionar-me em apenas um deles ndo era uma boa estratégia.
Optei por seguir os pesquisadores que se dispusessem a interagir comigo. A maioria das
jovens pesquisadoras que abordei respondeu positivamente ao meu pedido. O exercicio foi
interessante tanto para elas quanto para mim. A interagdo permitiu que eu rapidamente
tomasse conhecimento das etapas do sequenciamento de DNA, e, simultaneamente, que

elas quebrassem o ritmo de trabalho para explicar seus projetos de pesquisa.

Durante as observacOes percebi que além de dirigir o laboratério, Maria Lucia,
coordenadora do Laboratério 1, € também responsdvel pelos atendimentos de pacientes
com indicacdo de doencgas ligadas ao cromossomo X. Com o intuito de entender a

importancia dos pacientes no laboratério 1, solicitei a coordenadora Maria Lucia

autorizacdo para observar esses atendimentos.

Com a minha presenc¢a mais constante no prédio do CGH, acabei conhecendo o pesquisador
Edson que trabalhava com células-tronco no laboratério 3. Demonstrei interesse na sua
rotina de pesquisa e pedi que eu o observasse no laboratério para entender como eram
realizadas as pesquisas com células-tronco. Obtive resposta positiva e a partir de entdo

passei a frequentar o laboratério de distrofia muscular e de células-tronco.
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Os laboratérios 3 e 4 pesquisam as distrofias musculares e terapias com células-tronco. As
atividades realizadas pelos dois sdo complementares, entretanto, a interacdo entre os
pesquisadores € menos frequente que a observada nos laboratérios 1 e 2. Além das células-
tronco, ambos os laboratérios mantinham outras pesquisas sobre terapias para a distrofia,
por exemplo, o projeto de doutorado da pesquisadora Marina (Laboratério 3) tinha como
objetivo dar continuidade ao projeto com o inibidor do hormoénio de crescimento e o
pesquisador Roni do Laboratério 4 seguia a hipdtese de que os esteroides anabolizantes

poderiam tornar-se outro tratamento.

As atividades de pesquisa realizadas nos laboratérios 3 e 4 seguiam protocolos diferentes
dos laboratdrios 1 e 2. Naquele momento, pesquisadores dos laboratdrios 3 e 4 estavam
trabalhando com cultivo de células-tronco, fazendo com que os trabalhos repetitivos, os
protocolos de sequenciamento e o manuseio das pipetas, dessem lugar aos cuidados com os

camundongos e cachorros no biotério e ao cultivo das células-tronco.

Assim, durante as observagdes no Laboratério 3 acompanhei continuamente dois
pesquisadores, Edison e Marina. O pesquisador Edison foi quem me apresentou a esse novo
campo da cultura de células-tronco. Com ele aprendi os cuidados que se deve ter em um
laboratério para se evitar que os experimentos sejam contaminados, conheci o0s
procedimentos de cultivo de células-tronco e as dificuldades e as vantagens de trabalhar em

um laboratério competitivo como esse.

Talvez um dos encontros mais singulares tenha sido com a pesquisadora Marina que
pacientemente concedeu-me generosas entrevistas e longas conversas, permitiu que eu a
acompanhasse nos distintos espacos (biotério, laboratérios), apresentou-me um lado mais
173 99 . . r . O . . JOR A .

mundano” da pesquisa cientifica com a sua historia de vida e sua trajetoria nas ciéncias.

Com ela aprendi a alimentar os camundongos e a fazer a faxina nas gaiolas dos animais.

Esse laboratério organiza o cotidiano das atividades de pesquisa misturando formas mais
hierarquizadas com as atividades cotidianas mais colaborativas geridas pelos pesquisadores

com mais tempo de casa.
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A minha insercdo no Laboratério 4, dltimo da observagdo, ocorreu por meio de um email a
coordenadora do laboratério que prontamente atendeu ao meu pedido. Numa reunido com
Julia, coordenadora, e Paola, doutoranda, expliquei a proposta da minha pesquisa, as
observacdes que seriam realizadas e mencionei a necessidade de minha presenga constante
no laboratério. Desta vez meu nome, dias e hordrios ndo foram afixados na geladeira do
laboratdrio, no entanto, Julia sinalizou que a duracdo da pesquisa deveria ser renegociada,
mesmo assim deixou-me a vontade para realizar a pesquisa. Paola foi designada como a

minha referencia no laboratorio, e me ajudaria durante o periodo da pesquisa.

Foi 14 que assisti a dissecacdo dos camundongos, relatada no inicio do capitulo. O ambiente
cooperativo permitiu que eu pudesse ajudar os pesquisadores nas atividades mais banais
como fotografar os camundongos dissecados ou lavar e preparar as placas de vidro que os

pesquisadores utilizariam posteriormente.

Nesse ultimo laboratério confirmou-se aquilo que Collins e Pinch (2000) mencionam na
introdugio do livro “O Golem: o que vocé deveria saber sobre ciéncia”, encontrei um
ambiente mais “caloroso, cotidiano, animado, argumentativo”. No laboratério 4, realizei
algumas atividades corriqueiras, participei das animadas discussdes durante a dissecacdo
dos camundongos, travei longas conversas com Roni sobre filosofia da ciéncia, descobri
que uma das pesquisadoras mantinha “secretamente” trés ratos de estimagdao no biotério,
mesmo sabendo que os mesmos deveriam ser sacrificados apds a conclusdo da pesquisa:

'9,

“olha so, eles olham para gente!”, justificando a seu desejo de manté-los indefinidamente
no biotério. De fato, a enorme ratazana branca olhou para mim e eu entendi porque ela me

dizia que os ratos eram mais interativos que os camundongos.

Pesquisadoras e pesquisadores na bancada do laboratério

Durante o periodo de observacdo me chamou a aten¢do a presenca constante das mulheres e
a presenca irregular de rapazes nos laboratdorios. Aproximadamente 90% da equipe

(técnicas, pesquisadoras, coordenadoras) do CGH sdo do sexo feminino. Nos laboratérios 1

55 . . . . ) o .
O golem € um ser criado a partir do barro por humanos, é uma figura da mistica judaica e no hebraico

moderno golem significa tolo, esttipido.
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e 2, a presenca dos rapazes era esporadica; e nos laboratdrios 3 e 4, a presenga de trés
pesquisadores (Edison, Roni e Alexandre) era mais constante, permitindo-me acompanha-
los nas pesquisas e/ou entrevistd-los. Diante desse cendrio e da fala de alguns entrevistados
na pesquisa de mestrado, eu procurei entender trés questdes: a razao pela qual os
laboratérios de biologia molecular concentram tantas pesquisadoras; se esse fato permitiria
que os laboratérios promovessem uma divisdo sexual do trabalho na qual as mulheres
ficariam com a parte dos protocolos e os rapazes com a parte da andlise e, por ultimo, se a

presenca minoritaria dos rapazes geraria algum constrangimento para eles.

A presenca majoritariamente feminina nos laboratorios do CGH e nos laboratérios por onde
circulei durante o mestrado e o doutorado, na Espanha e nos Estados Unidos, é, de fato,
marcante. Ainda assim, o ingresso de alunos e alunas no primeiro ano da graduacgdo €
proporcional por sexo. Durante as escolhas dos alunos e das alunas pelas subdreas da
biologia, os rapazes optam, principalmente, pelas &dreas da zoologia e da ecologia
consideradas mais dindmicas pelas pesquisas de campo; enquanto as escolhas das mocas se
concentram na genética, botinica, microbiologia, etc., como ponderaram algumas das

pesquisadoras entrevistadas no projeto.

Durante as entrevistas, uma das minhas indagacOes refletia a necessidade de entender a
trajetoria dos pesquisadores no mundo das ciéncias (ver anexo). A maioria dos
pesquisadores dos laboratérios do CGH relatou que decidiu prestar vestibular para biologia
pelo interesse na genética humana. Apesar das coincidéncias, as histrias de vida de cada
pesquisador sdo singulares, por exemplo, a pesquisadora de doutorado do laboratério 2,
Karen, contou que durante a graduagdo ndo pretendia seguir a drea da biologia molecular,
no entanto, suas tentativas de fugir da “biomol”, biologia molecular como os pesquisadores
se referem a area, foram em vao: os dois estigios realizados na iniciacdo a pesquisa
cientifica foram nesta drea. No segundo laboratério, para seu contentamento, o estdgio era
um misto de biologia molecular e aventura, com trabalho de campo do tipo “pé na lama”,

com visitas as comunidades nativas do estado de Sdo Paulo.

Da graduacdo a pds-graduagdo, alguns pontos em comum marcaram a trajetoria desses
pesquisadores nas ciéncias. Estes normalmente entram no laboratério para um estigio de
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conclusdo de curso ou iniciagdo cientifica, interessam-se pelo tema e pelo cotidiano da

pesquisa, incentivados pelos coordenadores de laboratério, ingressam na pds-graduacio.

Nessas escolhas, os estudantes, que optam pela (ou os que desistiram da) genética humana,
avaliam a sua disposicao em realizar as atividades da bancada do laboratério, os protocolos,
os cuidados com as células e com os camundongos. Essa rotina fez com que alguns alunos
desistissem da darea ainda na iniciacdo cientifica, como foi o caso do pesquisador,
Alexandre, aluno da graduagdo, que “se desiludiu com a 4rea”, conforme relatou-me

durante a entrevista.

Ao aceitar a proposta de se trabalhar com células-tronco, o pesquisador sabe que terd um
longo periodo de dedicagdo exclusiva as células. E preciso “alimenta-las” todos os dias,
inclusive finais de semana e feriados, seguir estritamente os protocolos da pesquisa para
evitar a contaminacdo do ambiente e dos materiais. Alguns chegam a desenvolver uma

relacdo de intimidade com as células:

“no final eram os meus bichinhos, eu sabia quando elas ndo estavam bem so
pela cor. Leva um tempo, depois vocé comegca a perceber mudancas nas
cores, se elas se multiplicam ou ndo, e a velocidade dessa multiplicacdo (...)...
elas exigem muito nutrientes. Tem de trocar o meio dela todos os dias. Eu
cuidei das células no laboratorio por uns trés meses: sabados, domingos e
feriados direto. Sdbado eu ainda vinha de onibus porque dava, nos domingos
e feriados meu pai me trazia (os énibus urbanos ndo circula pelo campus nos
domingos e feriados). Eu levava uma ou duas horas para fazer tudo que eu
tinha de fazer e ele (seu pai) ficava me esperando ld fora. Eu estava muito
cansada. Durante a semana eu também tinha de vir, houve dias que eu tinha
aulas o dia inteiro, e ainda vinha para cd na hora do almoco. (pergunto se
ninguém a ajudava) Ndo, cada um tem a sua responsabilidade. Também eu
teria medo de tratar de outras células que ndo as minhas e teria medo de
pedir para alguém cuidar das minhas células. Eu ndo quero responsabilizar
ninguém ou ser responsabilizada pela perda do cultivo. Porque se vocé deixa
nas mdos de outras pessoas, pode acontecer coisas que fogem do seu
controle. E bom vocé estar ai olhando todos os dias, porque vocé sabe o que

estd acontecendo (pesquisadora Carla).

A fala da pesquisadora Carla aponta para outra questdo presente na producdo do

conhecimento em biologia molecular e celular. Com o produto da pesquisa em maos -
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artigos, teses, patentes, descricdes de novas doengas, etc.-, a bancada do laboratdrio,
protocolos e o trabalho repetitivo ndo estardo na versdo final do texto. Em alguns
laboratdrios no exterior, a parte dos protocolos e do sequenciamento é terceirizada. Talvez
pelo fato dos protocolos de sequenciamentos ndo exigirem o controle total do pesquisador é

que alguns deles tenham elaborado mecanismos de reducao do tempo de bancada.

Durante as entrevistas com os/as pesquisadores/as, uma das minhas perguntas referia-se ao
tipo de atividade realizada, ou por realizar, pelo pesquisador até a conclusdo da pesquisa. A
pergunta era colocada da seguinte maneira: “Quais foram as atividades realizadas, ou por
realizar, na sua pesquisa? Vocé poderia mensurar, em porcentagem, quanto tempo dedicou
em cada atividade? Quanto tempo na bancada do laboratério, quanto tempo na biologia

computacional, quanto tempo redigindo textos, quanto tempo gasto em leituras?”.

Uma boa parte das pesquisadoras afirmou que a bancada correspondia a cerca de 60 a 80%,
depois percebiam que a andlise, a redagdo e outras atividades ndo poderiam corresponder a
apenas 20%, fazendo com que elas refizessem os célculos. Os rapazes, por sua vez,
afirmaram que a bancada representava de 40 a 60% *® do total de atividades. Nesse caso, eu
desejava saber qual € a percepcio desses pesquisadores, homens e mulheres, sobre essas
atividades corriqueiras e protocolares em termos de tempo, concentragdo e desgaste. As
pesquisadoras com quem conversei entendiam as atividades rotineiras da pesquisa como
parte essencial: dados mal elaborados e mal processados geram resultados erroneos. A
mesma importancia foi conferida pelos rapazes, no entanto, o tempo dedicado a anélise e a
elaboracdo de hipdteses foi enfatizado pelos pesquisadores, em maior propor¢do. Para as
mulheres, a nocdo de que passam mais tempo na bancada foi mais acentuada que entre os

rapazes.

Para entender essa diferenca, pedi aos pesquisadores que me descrevessem as atividades
realizadas durante a pesquisa. Na fala das pesquisadoras, elas mencionavam a paciéncia
para seguir os protocolos, experimentos refeitos por problemas nos dados, longas

descricdes dos procedimentos. Enquanto as descricdes dos rapazes eram empobrecidas,

56 . .
Dados extraidos das entrevistas.
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pouco detalhadas, muitos apontavam para a solidariedade dos colegas na realizacdo desses

procedimentos.

Os mecanismos criados pelos/as pesquisadores/as para reduzir o tempo na bancada
apontam para algumas estratégias utilizadas. O pesquisador Marcos, bidlogo interessado em
bioinformdtica, submeteu um projeto Jovem Pesquisador a Fapesp cujo objetivo era
construir hipéteses a partir do sequenciamento da cana de agucar (Projeto Genoma da
Cana). Apds a conclusdo da primeira etapa do Projeto Genoma Fapesp, era preciso
processar o material armazenado nos bancos de dados, e esse era um dos objetivos do
pesquisador. Mesmo nesses casos, ndo € possivel eliminar completamente as atividades
rotineiras e repetitivas ja que as hipdteses devem, necessariamente, ser testadas pelo

pesquisador.

O segundo exemplo foi relatado por uma pesquisadora do CGH. Tratava-se de um aluno do
doutorado, oriundo do curso de medicina que ndo tinha paciéncia e habilidade para realizar
os trabalhos rotineiros da pesquisa, conforme relatou a pesquisadora. A coordenadora
compreendeu o problema e sugeriu que uma aluna da graduagdo o auxiliasse nas atividades
no laboratoério. Durante a pesquisa de campo, percebi que os pesquisadores da biologia
consideram a falta de habilidade e o desconhecimento dos procedimentos bdasicos no
laboratério, por parte de alunos de outras dreas (odontologia, medicina, veterindria) um

problema grave. Nesse caso, o problema foi compensado pela coordenadora.

No caso do pesquisador Douglas, aluno do mestrado, houve uma negociacao entre o aluno e
a orientadora em torno do projeto de pesquisa de forma que o sequenciamento nao ocupasse
uma parte fundamental do desenvolvimento da pesquisa. A sua pesquisa tinha como
objetivo rastrear a origem étnica de uma comunidade semi-isolada do estado de Sao Paulo
por meio de dados extraidos a partir do DNA mitocondrial. Os dados, segundo Douglas
foram parcialmente processados por ele durante a iniciagdo cientifica enquanto outra parte
dos dados ja chegaram prontos para andlise pois haviam sido decodificados por duas

pesquisadoras envolvidas no projeto.
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O pesquisador de iniciagdo cientifica, Alexandre, logo no primeiro ano do estdgio percebeu
que ndo tinha aptiddo para a pesquisa na biologia. Desejou trabalhar com células-tronco,
mas a orientadora tinha outros planos para as suas atividades no laboratério. Uma das
tarefas consistia em sequenciar trechos de DNA de um camundongo portador de distrofia
muscular. Uma aluna do mestrado foi designada como tutora de Alexandre. Diante da falta
de aptidao e desinteresse, a tutora preferiu fazer ela mesma a parte do protocolo de
sequenciamento. Alexandre contou o fato aliviado, afirmando que decidiu mudar de area e
estava se preparando para realizar os exames de ingresso no programa de pds-graduagdo da

faculdade de educacao.

Pode ser que a subvalorizacdo dos protocolos tenha levado ao desenvolvimento de
mecanismos para se reduzir o tempo de bancada pelos pesquisadores do sexo masculino.
Naturalmente, esses mecanismos foram construidos em parceria com pesquisadoras,
técnicas e coordenadores/as. As diversas histdrias que coletei sobre as atividades cotidianas
dos pesquisadores permitiram mapear parte dessas estratégias: negociacdo e redefinicao de
projetos de pesquisa a partir de interesses e habilidades e constru¢do de redes de apoio

dentro do grupo.

Essas vdrias historias se coadunam com as entrevistas que realizei durante o mestrado com
os coordenadores de laboratério de biologia molecular. O coordenador de laboratoério,
Gabriel, me disse, em entrevista, que a bancada de laboratério € um trabalho importante.
No entanto, segundo ele, uma boa andlise e a formulacdo de hipdteses interessantes
qualificariam o trabalho como mediano ou 6timo. A coordenadora de laboratério da drea da
agronomia Sara, mencionou durante a entrevista que havia uma espécie de parceria entre
mogas e rapazes na qual as pesquisadoras se ocupavam das atividades de bancada enquanto
os rapazes cuidavam da andlise na bioinformadtica, porque segundo a coordenadora, ‘“eles

eram muito bons nos computadores”.

Alguns laboratérios, inclusive no CGH, contam com um rob6 para realizar a parte da rotina
do laboratério. Adquirido com o objetivo de processar os exames de pacientes e, quando
disponivel, atender as necessidades dos alunos do programa de pés-graduacao. No entanto,
nem todos os trabalhos sdo elegiveis para o processamento automatizado. Nem todos os

82



pesquisadores acham esse recurso interessante ji que o tempo de espera para o
agendamento do equipamento e o trabalho para programé-lo de acordo com o que deseja é
maior do que a realizacdo manual do procedimento. Obviamente, as estratégias de reducdo
do tempo de trabalho na bancada de laboratério pelos pesquisadores ndo é um fendmeno
“universal” ha rapazes que gostam das atividades cotidianas do laboratério, como os
cuidados com as células ou realizagdo dos protocolos para sequenciamento genético. A
observacao de laboratério permitiu entender os diferentes tipos de interacdo entre os
colegas e a “divisdo sexual” de tarefas dentro do laboratério. Em algumas vezes, a divisao
das tarefas faz parte das de atividades corriqueiras por se tratar de uma pesquisa que € mais
coletiva que individual. O problema ocorre quando as relacdes entre os colegas e
coordenadores provocam atrasos na pesquisa, dificuldades ou injusticas nas carreiras desses

pesquisadores.

Quanto as trés questdes colocadas no inicio da secdo acerca das relagdes de género na
bancada do laboratério (presenca majoritaria de mulheres, divisdo sexual do trabalho e
constrangimentos por género na pesquisa), percebi que os procedimentos da biologia
molecular tendem a afastar os rapazes da area. Nos laboratorios do CGH, a divisdo sexual
do trabalho ndo poderia ocorrer por trés razdes.”’ A primeira pelo fato dos projetos
individuais se sobreporem ao coletivo. Como o projeto coletivo € formado pelos projetos
individuais no qual cada pesquisador tem autonomia sobre a sua parte, as atividades em
grupos ocorriam em momentos especificos como a dissecagdo dos camundongos,
elaboracdo de artigos, faxina dos laboratérios ou realiza¢do de procedimentos burocraticos
da pesquisa. Essas atividades, quando aconteciam, eram organizadas pela equipe, sem
interferéncia da coordenadora. E por fim, o fato das pesquisadoras ajudarem os rapazes nos
procedimentos rotineiros se explica mais pela solidariedade neste ambiente de pesquisa do
que, explicitamente, por uma divisdo de tarefas por sexo. Quanto a ultima questdo, os
constrangimentos vividos pelos pesquisadores ndo aparentavam ser decorrentes de questdes

relacionadas as relagdes de género, mas pela auséncia da diferenca nos laboratérios de

pesquisa.

57 ~ . . e ~ A . . e s .
O que nio significa que as relacdes de género sejam igualitdrias no mundo da pesquisa.
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A diferenca no laboratorio

O mundo do laboratério, com suas bancadas, pipetas, camundongos, liquidos téxicos e
radioativos ndo é diferente do mundo fora do laboratério. °® O laboratério reproduz
desigualdades, injusticas e preconceitos que estdo presentes no seu entorno. Durante as
entrevistas, alguns pesquisadores relataram parte do mal-estar pessoal presenciado no
laboratério. Na maioria dos casos, os problemas eram muito parecidos: a diferenca no
laboratério. Essa diferenca €, aqui, entendida como a auséncia de diversidade étnica,
cultural e de classes sociais. Nessas circunstancias, o colega pode ser visto como exético:
“eu ndo quero ir a essa cerimonia. Se eu for, vou dar uma de antropdloga so para ver o

que eles fazem.”59 Em outros casos, a etnia, a classe social, as habilidades manuais e

técnicas, os cuidados e os ndo-cuidados com o corpo sdo motivos para se excluir o outro.

Os laboratérios do CGH, assim como em outros laboratérios publicos de pesquisa
localizados no Estado de Sao Paulo, sdo espagos por onde a diferenga por sexo, idade, etnia
ou classe ndo estdo presentes. A auséncia dessa diversidade faz com que o outro (pobre,
negro ou de qualquer outra etnia) seja tolerado com algumas restricdes, gerando mal-estar
por parte daqueles que percebem o tratamento desigual. A competitividade entre os
pesquisadores também pode acentuar o problema. Esse mal-estar ndo gera somente
problemas na convivéncia entre os colegas no laboratério, mas pode significar a auséncia
da diversidade na pesquisa, nos temas estudados e nos interesses do laboratério. Como
pensar em uma ciéncia plural quando a percepcdo dos que estdo dentro dela € a de que o

outro € apenas um ser exotico?

Obviamente, o problema ndo estd s6 nos laboratérios, a inclusdo da diversidade nas
universidades publicas é uma questdo que vem sendo discutida por pesquisadores ha algum
tempo. Politicas de inclusdo como cotas e medidas similares estdo sendo discutidas,

implantadas, rechagadas, criticadas ou elogiadas. As politicas de inclusdao de estudantes

%% Conforme Velho e Prochazka (2003) em “No que o mundo da ciéncia difere dos outros mundos?
Disponivel em: <http://www.comciencia.br/reportagens/mulheres/09.shtml>. Acesso em 15 agosto 2011.

59 i . . A
Didlogo entre os pesquisadores sobre o convite a uma cerimdnia de casamento de uma das
pesquisadoras.

84


http://www.comciencia.br/reportagens/mulheres/09.shtml

proveniente de diferentes backgrounds, como o incentivo aos estudantes de escolas
publicas, sao medidas que poderao vir a facilitar a convivéncia com a diversidade nas
universidades publicas. Os laboratérios do CGH, por exemplo, participam de programas de
incentivo aos jovens estudantes do ensino médio da rede publica, oferecendo estigios
remunerados aos interessados em conhecer a drea, familiarizar-se com a universidade e

. L 60
com os pesquisadores dos laboratérios.

No que se refere as relagdes sociais de gé€nero, a presenca majoritaria das mulheres nas
ciéncias bioldgicas ainda ndo as livrou das desigualdades na producdo do conhecimento,
para além da bancada do laboratdrio. As feministas das ciéncias (Haraway, 1995; Longino,
2001; Keller, 2001) afirmam que a comunidade cientifica pode optar por dois caminhos:
continuar produzindo ciéncia compartilhando os mesmos valores, mitos e retdricas das
ciéncias, ou transforma-la, tornando-a mais transparente, responsavel e inclusiva. Para
construir uma nova ciéncia, ndo € preciso um rompimento radical, mas envolveria

transformagdes continuadas a partir da ci€ncia estabelecida.

Exemplos de mundos masculinizados nas ciéncias ndo faltam. Para contornar a licenca
maternidade, as mulheres acabam criando estratégias para manter o cronograma da
pesquisa. A coordenadora de laboratério Abel, por exemplo, mudou-se para um
apartamento a poucos metros do laboratério antes do nascimento do filho. Conectou os
computadores da casa com os do laboratdrio, passou a realizar as reunides com os alunos da
pos-graduacdo em sua casa e, dessa forma, a “pesquisa ndo seria prejudicada” pela licenca
maternidade. O segundo exemplo ocorreu com a pesquisadora Marina, que adotou o mesmo
mecanismo de compensa¢cdo da coordenadora Abel. Recém-casada e divorciada, recém-
ingressante no programa de pds-graduacdo e mae de primeira viagem, Marina alugou um
apartamento préximo ao laboratério e contratou uma baba. Para alimentar o filho, retornava
a casa a cada trés horas, mantendo essa rotina durante o periodo de seis meses de lactacao.
Essas estratégias adotadas por mulheres de classe média com certo poder aquisitivo,

ocorrem porque as ciéncias e suas instituicdes, assim como seus atores (homens e

60 A 1: = . ~ L L
A discussdo sobre as cotas para negros ou os programas de inclusdo da diversidade nas universidades
paulistas é tema relevante, entretanto, o tema no serd abordado por néo ser o foco desta pesquisa.

85



mulheres) acreditam num tipo de igualdade que desconsidera as diferencas entre homens e
mulheres: ambos recebem tratamento igual por parte das institui¢des de C&T. Como nos
casos mencionados, o tratamento igualitdrio gera desigualdades que se refletirdo na criacio

de mecanismos e esfor¢os para compensar as diferencas por sexo.

Com isso, as pesquisadoras da drea Género e Cié€ncia afirmam que compartilhar o
feminismo liberal traz como “vantagem” o ndo questionamento das bases epistemologicas
das ciéncias. Keller (2001), na critica as ciéncias, afirma que o feminismo liberal €
“simpatico as ciéncias modernas” por ndo perceber as diferencas, ndo criticar as ideias de
neutralidade, objetividade e universalidade. Nesse contexto, o “feminismo liberal” adotado
por instituicdes, pesquisadoras e pesquisadores pesa sobre as proprias mulheres. Lowy
(2000) afirma que dessa forma a identidade da pesquisadora € irrelevante, e o projeto da
equidade sO seria obtido pela adaptacio da mulher ao modelo masculino que teria de
assimilar a identidade do grupo principal. Assim, “resumindo, toda tentativa de
assimilagcdo tem seu preco: é preciso se livrar de uma parte importante de sua identidade

de origem, portanto, se auto-violentar” (Lowy, 2000: 27).

Da bancada para as sessdes de atendimentos aos pacientes, a proxima se¢do tratard dos

pacientes que circularam pelos laboratérios do CGH durante a pesquisa de campo.

' Uma nova politica sobre género e ciéncia surgiu apds o polémico discurso do entdo reitor da
Universidade de Harvard, Lawrence Summers, que reacendeu o debate no campo de estudo. Os novos
debates sobre as mulheres nas ciéncias formulam trés distintos niveis de andlise, de acordo com
Schiebinger (2008): 1) “consertar o nimero de mulheres trabalhando nas ciéncias e engenharias”. Além
disso, € preciso saber quem sdo elas, quais foram suas conquistas, como € sua experiéncia profissional.
A proposta € criar estratégias de fortalecimento dessas mulheres nos campos de atuagfo, ajudando-as na
obten¢do de sucesso num mundo ainda masculinizado; 2) “consertar as instituigdes”. As instituigdes
ainda s8o espagos masculinos cuja ideologia da “neutralidade” de género impede que se percebam essas
diferencas. Consertar as institui¢cdes tem como objetivo adapta-las as necessidades da mulher. Propostas
como a institui¢do de hordrios flexiveis aos pais para que estes possam atender as necessidades dos
filhos e a disponibilizacdo de creches proxima ao local de trabalho sdo medidas que visam ajustar o
mundo do trabalho as mulheres, ¢ 3) “consertar o conhecimento”. Analisar as transformagées das
ciéncias a partir da perspectiva de uma maior presenca das mulheres na producio do conhecimento. Os
novos estudos buscam enfatizar as boas priticas, a melhor ciéncia, ao invés de contribuir para um debate
anticiéncia.
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2.3. 0 lugar dos pacientes nos laboratodrios pesquisados

Em maio de 2008, durante o julgamento pelo Supremo Tribunal Federal (STF) ®* que
decidiria o futuro das pesquisas com células-tronco embriondrias (CTEs), grupos de
pacientes, entre estes portadores de distrofias musculares (DMs), e alguns pesquisadores do
CGH foram ao STF pressionar os Ministros pela aprovacdo das pesquisas com células-

tronco embrionarias.

Figura 2.5.: Pacientes e pesquisadores no Supremo Tribunal Federal no dia da votacao
sobre pesquisas com células-tronco

Fonte: Agéncia O Estado do S. Paulo, 05/04/2008.

A ida dos pacientes ao STF parece sugerir que em algumas situacdes certas dindmicas
podem ocorrer. Rabeharisoa (2006) chama de “demonstracao coletiva” quando se percebe o
alinhamento entre interesses particulares — especificos de cada grupo, p. ex, pacientes e
pesquisadores. Os primeiros, interessados nos possiveis resultados terapéuticos advindos
das pesquisas com células-tronco e os ultimos no acesso a materiais de pesquisa,

indisponiveis devido a problema legais.

%2 Tribunal de jurisdicdo nacional sendo uma das suas fungdes o de julgar agdes em que o interesse da
nacdo esteja em jogo.
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Pensando nessas “demonstracdes coletivas”, passei a refletir sobre a presenga dos pacientes
na pesquisa. Com base nos resultados de pesquisa analisada por Callon e Rabeharisoa
(2003),% procurei entender os pacientes que correlacionando com o tipo de relacionamento
mantido entre leigos e experts. Desse esfor¢o organizei e caracterizei os pacientes com base
nas doenga, nas parcerias entre pesquisadores, pacientes e familiares e no contexto (social,
politico e econdmico) que envolvia esses pacientes. O Quadro 2.2, abaixo, resume as

principais caracteristicas dos pacientes do CGH.

Quadro 2.2: Pacientes, doencas e relacdes com a pesquisa

1. Reconhecimento da 1. Paridade entre leigos
diferenga entre leigos e e expertos;
expertos; 3 2. Corpos flexiveis;
4 2. Corpos flexiveis; = 3. Trabalham de forma P H
S N d rome S . 3. N&o aceita todas as g cooperativa na acCle ntes
explicagBes médicas o construgdo da doenga; " P
como ur.\|ca"s; 2 4. Igl.‘lvaldade nas F l Ct ' C ' OS
4. Associagdes @ relacdes.
alinhadas aos g 5. Associagdes de .
interesses de pacientes o pacientes coesas e Pa rce | rOS
e pesquisadores ativas
Menos ~ i ;
) Relagoes entre expertos e leigos :::‘:erativo
1. Reconhecimento da 1. Reconhecimento da
diferencga entre leigos e 3 diferenga entre leigos e
expertos; % expertos;
D 0 e n ga S 2(.jCo{plch inflexivel, ndo E_ 2. Corpos flexiveis; . ]
adaptado. 3. Coopera com D f
" 3. Relagdes entre 1‘; pesquisador; lSt ro la
nga d a S a 0 pesquisadores e § 4. RelagGes menos
paciente € assimétrica; = conflituosas, mas ainda M u SC u | a r
4. Passividade do o hierarquica.
CromOSSOMO X paciente e cos v
familiares. hierarquizadas,
5. Associagdes alinhadas e ativas

fragmentadas

Fonte: Elaboragdo Prépria

3 As associacOes elaboradas por Callon e Rabeharisoa (2005) sdo: 1) Organizagdes auxiliares; 2)
organizacdes oponentes e 3) organizacdes parceiras.
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Os Pacientes do CGH

Paciente portadores de doengas ligadas ao cromossomo X

Os pacientes portadores de deficiéncias cognitivas como a sindrome do X Fragil o4
sindrome de Gilbert, autismo, entre outros, atendidos nos laboratérios 1 ¢ 2 do CGH
constituem o primeiro grupo analisado. A relacdo desses pacientes com pesquisadores
ajudou a moldar parte das caracteristicas desses pacientes. Os atores preservam as
diferencas de saber entre leigos e experts e mantém distanciadas as relagdes entre os grupos.
As dificuldades em se chegar a um diagnéstico médico acabou levando uma parte
significativa desses pacientes a se isolarem de outros pacientes. Os pacientes sdo
entendidos como dados (estatisticos, amostras de tecido e sangue, etc.) que auxiliardo nas
pesquisas através da compreensdo da doenca, comparacdo com outros grupos étnicos ou
identificacdo de diferentes tipos de genes mutantes.®’ Ainda que prevaleca a desigualdade
na relacdo entre leigos e experts, trata-se de uma relacdo construida por ambas as partes,
muitas vezes consentida e nunca igualitdria, ja que poder e saber s@o elementos presentes e

auxiliadores no distanciamento entre os dois grupos.

Em uma das minhas visitas ao setor de atendimentos aos pacientes, tive a oportunidade de
conhecer algumas maes que frequentavam o CGH. Em uma manha fria de junho de 2008,
uma das maes carregava sobre seus ombros um menino de oito anos, sentou-se a0 meu lado
e disse: “ele ndo anda, ndo fala. Hd oito anos que eu carrego esse menino, e até agora
ninguém sabe o que ele tem. Vamos ver se agora eles [geneticistas] descobrem e se tem

algum tratamento?” Uma parte dos pacientes atendidos no Centro nao possui diagndstico

% A sindrome do X Fragil ocorre em maior propor¢do em meninos, ou seja, um em cada 2.000 meninos
nascidos, enquanto nas meninas a probabilidade é de um em cada 4.000 nascimentos. A frequéncia se
explica pela presenga do gene doente no cromossomo XX das meninas, o segundo cromossomo
compensa o gene doente de um dos pares, para as meninas desenvolveram a sindrome € preciso receber
os genes doentes do pai e da mae.

65 - s . A . . .

Na edicdo de fevereiro de 2012, a Agéncia Fapesp divulgou avangos nas pesquisas sobre o autismo
por cientistas brasileiros. Segundo a matéria, foram mapeados os genes responsdveis pela doenga e
encontradas algumas pistas sobre o mecanismo biomolecular de funcionamento da doenca.
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para a sua enfermidade, muitos desejam, além do diagnoéstico, a “cura” para a doenga. Sem
cadeiras de rodas, problema comum entre pacientes que frequentam o centro, a maioria das
criangas fica isolada no seu mundo, trancadas em suas casas € s6 saem quando os pais as

levam a uma consulta médica.

Para as maes, que hd tempos buscam um diagndstico médico, ouvir do profissional que a
doenca do filho tem um nome, € um alivio e o inicio da busca de um tratamento ou
medicamento mais adequados. A mae de um dos pacientes me mostrou um envelope com
um artigo cientifico sobre a sindrome do seu filho. “Pedi mais informacoes sobre a doenca
e a médica me deu esse texto, agora estou aqui tentando ler”. Enquanto esperava ser
atendida, a televisdo, afixada no alto da parede, passava um programa infantil preenchendo

o siléncio da sala de espera.

Os atendimentos com médicos e geneticistas levam em média 30 a 40 minutos. Os
profissionais escutam os relatos dos pais para entenderem as razdes pelas quais foram
indicados a0 CGH. No caso da consulta com o paciente Vinicius, um garoto de nove anos,
os pais reclamavam das dificuldades do filho na escola aos geneticistas Olavo 66 ¢ Maria
Lucia® A equipe chegou a conclusdo de que poderia se tratar da sindrome do X Fragil,
problemas na escola e algumas caracteristicas fisicas ajudam a identificar a doenca.
Seguindo os protocolos de atendimento, realizou-se a coletada de sangue para se confirmar

a hipétese.

Os pais vieram por indicacdo da APAE (Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais) a
pedido da terapeuta que solicitou um diagnéstico laboratorial. A APAE e outros centros de
atendimento as criangas especiais assim como alguns hospitais publicos encaminham os
pacientes sem diagnéstico ao CGH. Quando os pais ndo tém condi¢des financeiras de arcar
com os custos do exame, 0 CGH avalia a situag@o da familia e pode isentd-la do pagamento
dos exames. Quando o caso € incorporado a um dos projetos de pesquisas, os custos dos

exames fardo parte do or¢camento do projeto. Dependendo da complexidade do teste

g pesquisador do CGH e participa dos atendimentos aos pacientes e das sessdes de aconselhamento
genético.

7 £ coordenadora do Laboratério 1 do CGH.
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diagnéstico e do ndmero de reagdes bioquimicas necessdrias, este pode chegar a
R$ 2.700,0068, caso sejam necessdrias mais de dez reagdes. No caso do X Fragil, quando ha
sinais claros da doenca, a confirmac¢do do diagndstico € feita por meio de andlise de
cariétipo do individuo, um exame relativamente barato quando comparado aos custos do
sequenciamento de trechos de DNA. Se hd ddvidas, opta-se pela andlise biomolecular cujo

valor dependera do nimero de reagdes.

Durante a consulta de Vinicius, os pesquisadores discutiram animadamente o caso do
garoto enquanto os pais esperavam por um possivel diagnostico. Estes ndo conheciam a
sindrome do X Frégil, ndo associavam as dificuldades de aprendizagem na escola com

problemas relativos a sua saude cognitiva.

Uma parte importante dos pacientes que chega ao CGH € proveniente de classes sociais
mais baixa, pobreza e entorno socioecondmico funcionam como um circulo vicioso. Os
pais buscam os profissionais da saide pressionados pelas escolas, algumas vezes os pais
também sdo portadores das mesmas deficiéncias intelectuais. Uma das pesquisadoras com
quem conversei sobre os atendimentos me disse que em alguns casos, a familia ndo
compreende o que os pesquisadores e médicos estdo dizendo, reduzindo a eficicia do
atendimento ou do tratamento, situacdo esta que agrava ainda mais as relacdes de poder
entre médicos e pacientes. No caso da consulta com Vinicius, a equipe percebeu que os pais
eram semianalfabetos, o que levantou a hipdtese de que estes também seriam portadores da

sindrome do X Frégil.

O segundo paciente, Marcelo de 35 anos, acompanhado da mae, chegou ao centro por
indicacdo do Instituto Dante Pazzanesi. Marcelo, um rapaz alegre e falante, disse que
gostava de musica e perguntou ao geneticista sobre preferéncias musicais. A mae de
Marcelo, uma senhora de meia-idade disse que prefere viajar 800 quildmetros de
Umuarama a Sao Paulo para as consultas médicas do filho, concluindo que a qualidade do

atendimento era melhor.

68 4 . ~ .

O valor do exame é cobrado de acordo com o nimero de rea¢Oes necessdrias para se chegar ao
diagnostico, podendo ser necessdrias mais de 100 reagdes. Cada reagdo custa de R$ 13 a R$ 27 reais.
Dependendo do caso ha desconto ou isenc¢do do valor.
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Era a primeira vez de Marcelo no CGH e por esta razdo a mae achou prudente trazer todos
os exames do rapaz: uma sacola de lona com varios envelopes contendo os exames. A mae
sacou todos os exames realizados desde o nascimento do filho. O médico Olavo apenas
observou a pilha sobre a mesa, ambos, mae e médico ja sabiam que o Marcelo era portador
da sindrome de Gilbert além de apresentar uma “disfun¢do cerebral minima”, de acordo
com o profissional. No computador, Olavo comegou a procurar informagdes sobre a
sindrome de Gilbert, dizendo que hoje em dia era possivel procurar informacdes na internet,
nos bancos de dados especializados. Aparentemente Marcelo ndo era apenas portador da
sindrome de Gilbert, havia outros problemas associado a doenca. A mae recolheu todos os
exames, enquanto Marcelo tentou novamente discutir com Olavo sobre musica, sem
sucesso. A consulta terminou com a coleta de sangue de Marcelo e um comunicado que o

CGH entraria em contato assim que os exames ficassem prontos.

Os atendimentos que os pesquisadores Olavo e Maria Lucia sdo responsdveis referem-se as
doencas ligadas ao cromossomo X, principalmente as doencas que causam atrasos
cognitivos, como € o caso da sindrome do X Fragil, a sindrome de Gilbert, etc. Em alguns
casos, chegar a um diagndstico pode ndo significar muito. Durante uma das consultas, Dr.
Olavo diz para uma das maes: “mesmo que a gente consiga um diagndstico para o seu filho,
nada vai mudar, ndo temos nenhum tratamento ou medicamentos...”. E a mae replica, “mas
doutor, nada vai mudar?” (grifo meu), questionando sobre o fato de um diagndstico nio

melhorar as condi¢des de vida dos pacientes.

Paciente portadores da Sindrome S.

Os pacientes portadores da sindrome S. apresentam algumas caracteristicas comuns a
“organizacdo oponente” elaborada por Callon e Rabeharisoa (2003). No entanto, ambos os
grupos apresentam caracteristicas peculiares, impedindo comparag¢des mais aprofundadas
com relacdo ao termo ‘“‘oponente”. A organizacdo oponente, elaborada por Callon e

Rabeharisoa (2003), acomoda as associacdes de pacientes que entendem a doenga, ou
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aquilo que médicos e profissionais entendem por doenga, como parte da identidade do
grupo. O exemplo de portadores de deficiéncia auditiva que se opuseram ao diagndstico
médico, assim como a prescricdo do uso de aparelhos auditivos ja que “valorizam suas
identidades e rejeitam a tecnologia que poderia negd-la” (Callon & Rabeharisoa, 2003: 195).
Esses pacientes questionaram a definicdo de normal estabelecida pelos médicos ou

familiares.

No caso da sindrome S., a autoridade cientifica foi recebida com reservas pelos moradores
da pequena cidade do sertdo nordestino, sugerindo que as explicacdes de médicos e
cientistas acerca das formas de transmissdo da doenca ndo seria facilmente “digerida” pela
comunidade. A histéria contada hd mais de um século acerca de uma “sifilis” transmitida
pelo patriarca da familia aos seus descendentes fez com que a culpa da doenca recaisse
sobre um morto, cujo comportamento (namorador) € reprovado pelos habitantes da regido e
seus descendentes. O conflito sobre a sindrome S. encontra-se na histéria que circula ha
mais de um século e nas explicacOes dos cientistas sobre a doenca. Somado a isso, os
cientistas ainda sugeriram que o casamento entre primos seria a principal causa da
“transmissao” da doenga aos filhos. Na regido, o casamento entre primos ocorre a uma taxa
de 32%, segundo dados do censo do IBGE de 2000, para essa comunidade o casamento
entre primos seria mais seguros, com ‘“mais chances de dar certo”, segundo os proprios

moradores. Trata-se de uma pratica cultural presente nessas comunidades.

A sindrome S. tem preocupado geneticistas pela “presenca silenciosa do gene” entre os
habitantes, segundo dados elaborados pela equipe de pesquisadores, um em cada nove
habitantes da regido carrega os genes doentes. Em um casamento em que ambos sdo
portadores dos genes, as chances dos filhos nascerem com a sindrome é de 25%, de acordo
com cdalculos de probabilidade genética para doencas autossOmicas recessivas. A
mobilizacdo e os questionamentos de pacientes e portadores da sindrome S., aliado ao
interesse da pesquisadora Solange ® em conhecer as histérias dessa comunidade, fizeram

com que os grupos (pacientes e pesquisadores) elaborassem algumas estratégias conjuntas

69 . . . ~ .
Pesquisadora pds-doutoranda e atualmente coordenadora de um projeto no sertdo nordestino.
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para abordar a doenca. Segundo a pesquisadoras Solange, responsdvel pela descricdo da
sindrome S., o projeto junto a comunidade tem por objetivo discutir a genética na
comunidade e nas escolas. Um dos produtos gerados pela pesquisa foi um programa de
radio de dez minutos em que os pesquisadores, alunos das escolas publicas parceiras,

pacientes e familiares explicam o que € a sindrome S. e a forma de transmissao da doenga.

A resisténcia dos pacientes e portadores dos genes doentes reforcou os lagos de
sociabilidade baseado na doenca. Naturalmente, a sociabilidade constituida pelas relagdes

de parentesco € anterior a descricdo da doenga e este fato facilitou a organizagdo dos

pacientes em torno da associacio de pacientes da sindrome.

Pacientes portadores de distrofias musculares

Os pacientes portadores de distrofias musculares apresentam caracteristicas semelhantes as
“organizagdes auxiliares”, elaborada por Callon e Rabeharisoa (2003). As organizagdes
auxiliares mantém demarcadas e definidas os papéis entre leigos e experts, assim como
ocorre entre os pacientes da Sindrome S. A diferenca entre os demais tipos de pacientes
encontra-se na relacdo de cooperagdo e auxilio as pesquisas cientificas, ocorrendo em um
nivel de menor conflito ou resisténcia entre os atores. Somado a isso, pacientes e familiares
acabaram se tornando quase experts, jA que o conhecimento pode significar uma maior
sobrevida aos portadores de doengas genéticas como a distrofia muscular. No caso
analisado por Callon e Rabeharisoa, as associa¢des auxiliares cooperam com as pesquisas
biomédicas, ajudam a criar lacos de solidariedade e facilitam as relagdes entre

pesquisadores e médicos.

A associacdo de distrofias musculares’’ promove encontros regulares entre profissionais da

saude, pacientes e familiares para discutir a doenga, aspectos praticos ou mobiliza¢des

" A associagdo foi um projeto de uma das pesquisadoras do CGH. A organizacio top-down e a forma
hierarquizada de coordenacio da associa¢do podem dificultar a construg¢do de identidades coletivas ou de
demandas com autonomia.
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como a que ocorreu em Brasilia. Oferece tratamento médico, o que inclui hidroterapia para
L . . 71 - . . .. .
aqueles em estdgios mais avancados, * sessdes de terapia ocupacional, fisioterapia

respiratdria, motora e apoio psicoldgico aos pacientes e familiares.

As associagOes de pacientes foram responsdveis pela articulagdo dos pacientes, em maio de
2008, no evento em Brasilia para pressionar o Supremo Tribunal Federal em prol da
liberacdo de pesquisas com células-tronco embriondrias. Nesse processo houve um
facilitador que foi a cessdo de uma aeronave pertencente a um dos membros do conselho da
associacdo de pacientes, também portador de distrofia muscular, para transportar os

pacientes até Brasilia.

A associacdo poderia atuar como um impulsionador na constru¢do de pacientes mais
interessados em discutir a pesquisa cientifica. No entanto, o distanciamento nas relacdes
entre os pacientes, pesquisadores e a associacao reforcam as caracteristicas de auxiliares na
pesquisa. Corrobora ainda para a ideia de auxiliares na pesquisa a origem da sua criacdo: a
iniciativa partiu de uma das pesquisadoras do CGH. Naquela época, a agremiacdo viria a
cobrir uma lacuna, j4 que ndo havia um espaco que reunisse profissionais e equipamentos
que atendessem as necessidades especificas desses pacientes. Na percep¢do de médicos e
pesquisadores, a tnica forma de aumentar a sobrevida e o bem-estar desses pacientes, seria

através de tratamentos e terapias mais adequados para a sua doenca.

Paciente ficticio Parceiro

O quarto grupo de paciente é o parceiro cuja defini¢do é a mesma proposta por Callon e
Rabeharisoa (2003). Entre os pacientes dos CGH nenhum deles apresenta caracteristicas
semelhantes, a descri¢do desse paciente nesta se¢do tem por objetivo contrastar com o0s
demais pacientes no CGH. Segundo os autores, os pacientes parceiros sdo aqueles que

mantém relacdes de igualdade com os pesquisadores, sendo a gestdo da associacdo de

71 . . . . .
Nenhum outro centro ou hospital possui infraestrutura para atendimento exclusivo aos pacientes DM,
de acordo com a coordenadora e médica da associacao.
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pacientes colaborativa. Os pacientes, por meio da associacdo, interferem e participam da
producdo do conhecimento através da captagdo de recursos para financiar as pesquisas,
imposicao de demandas por pesquisas e compartilhamento de informag¢des e dados sobre a

doenca.

Callon e Rabeharisoa (2003) analisaram a Associacdo Francesa de portadores de Distrofia
Muscular (AFDM), criada por amigos, familiares e portadores de distrofias. A instituicao
oferece apoio aos pacientes compartilhando histérias de vidas e suporte médico, além disso,
capta e financia laboratdrios de pesquisa, internos ou externos. A relagdo da AFDM com o
mundo da pesquisa permitiu a constru¢do de um tipo de relagdo mais igualitdrio entre os
pesquisadores de laboratorios franceses e os pesquisadores da AFDM. Algumas
associacOes americanas de pacientes apresentam o mesmo perfil, oferecendo informacgdes
sobre determinadas doencas, apoio aos pacientes e, principalmente, prospeccao por suporte
financeiro para pesquisas cientificas, investindo em laboratérios proprios ou em
laboratorios externos. Callon e Rabeharisoa (2003) afirmam que a colaboragdo entre
pesquisadores de laboratérios e pesquisadores “na selva”, fertiliza um ao outro em termos

produtivos.

No CGH, os pacientes “parceiros”, tal qual definido por Rabeharisoa e Callon (2003), nao
estdo presentes. Uma parte se justifica pelo reconhecimento apenas do saber formal, como
mencionado anteriormente. A auséncia de debates publicos sobre temas relacionados a
Ciéncia e Tecnologia também contribui para que o lugar dos pacientes na constru¢do do
conhecimento. No que se refere as parcerias entre leigos e experts, Callon e Rabeharisoa
(2003) propdem o termo coletivo hibrido:
A colaboracdo que se constroi entre pesquisadores na “selva’ e
especialistas no laboratorio permite explorar e unir construgcbes de um
coletivo hibrido. Como Rabinow havia analisado, poderia se dizer que essa
constante reconfiguracdo coletiva permite compartilhar genes e proteinas.
Possuem ainda “especialistas médicos, laboratorios, narrativas, tradi¢oes e
uma armadura pesada de guardides para ajudd-los no compartilhamento de

experiéncias, intervencées e na compreensdio dos seus destinos”
(Rabeharisoa e Callon, 2003: 200).
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No caso brasileiro, médicos e pesquisadores reconhecem a importancia dos pacientes na
pesquisa, no entanto, a desconstrucdo de parcerias desiguais depende do fortalecimento das
associacdes de pacientes e mudancas nas relacdes estabelecidas entre experts e leigos.
Além disso, € preciso que as associagdes “inventem” formas de participacao e colaboragao

para que as pesquisas cientificas contemplem também o interesse de leigos.

A construgdo da sindrome S. é um exemplo interessante porque nos ajuda a perceber outros
mecanismos e estratégias que podem ser adotados pelos pacientes e pelas associagdes. No
caso da sindrome S., essas estratégias foram fundamentais para a construcdo do tipo de
relacdo que cientistas e pacientes mantém. Nado existe uma unica forma de participagdo dos
pacientes na pratica cientifica como avalia Novas (2008):
(e)m certo sentido eles (leigos) se tornaram cientistas praticantes. Como
aprendemos a partir do trabalho de Bruno Latour (1987), a ciéncia envolve
um considerdvel leque de atividades que se estendem para além do jaleco
branco e das atividades na bancada do laboratorio. Individuos leigos e
grupos podem se transformar em cientistas praticantes quando eles ajudam a
obter fundos para a pesquisa biomédica, facilitam a coleta de sangue e
tecidos, coletam e compartilham informacdes sobre a doenga, adaptam a
legislacdo referente a pesquisa cientifica ou oferecem informagdes

cientificas ou médicas aos membros (de associacdes ou grupos) e médicos
(Novas, 2008: 138).

Coincidentemente, Callon e Rabeharisoa (2003) analisam o caso da associacdo francesa de
pacientes portadores de distrofia muscular como organizagdes parceiras € coconstrutoras na
producdo do conhecimento da doenca. Provavelmente as proprias caracteristicas das
doencas neuromusculares, especialmente as distrofias musculares de Duchenne e Becker,
criem necessidades nos pacientes e familiares de constituirem novas formas sociabilidade e
novas relagdes entre médicos e pacientes. Avancos da biomedicina podem representar
2

melhorias significativas no bem-estar € no aumento na sobrevida desses pacientes,

fazendo com que a informacao atualizada seja crucial.

™ Atualmente a expectativa de vida de pacientes portadores de DM do tipo Duchenne ou Becker é de 30
anos. Dez anos atrés, a expectativa era de 20 anos.
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0 complexo mundo dos pacientes

A problemdtica causada pela estratificacio do acesso da biomedicina exige que se
compreenda o mundo dos pacientes a partir da sua complexidade. Os pacientes ndo sao
todos iguais, ndo participam igualmente da produc¢do das ciéncias da vida e nem todos estio
empenhados na formacdo de novas sociabilidades. O termo “flexibilidade”, cunhado por
Martin (1994), ¢ um conceito chave para se entender as complexidades no mundo da
pesquisa biomédica, e por extensdo, no mundo dos pacientes. Assim, entender o paciente
imerso na cultura da flexibilidade, significa analisar a doenca, o entorno em que vivem
esses pacientes, as relacdes entre médico e pacientes sob a perspectiva da flexibilidade ou
da inflexibilidade. O conceito permite entender como o CGH articula e gerencia esses

diferentes tipos de relacdes entre pacientes.

De modo geral, segundo Martin (1994), a ideia de flexibilidade nas sociedades ocidentais
tem conotacdo positiva. Muitas empresas, assim como muitos analistas em gestdo do
conhecimento e inovacdo associam flexibilidade, inovagdo e criatividade a férmula para o
crescimento de uma empresa. Assim como se associa a qualidade de ser flexivel a
adaptabilidade de individuos a ambientes diversos, ou a ideia de “evolucao” ou novo
darwinismo social. Se por um lado, a flexibilidade nas relacdes trabalhistas, comemorada
pelas corporagdes, facilita a contratacdo de trabalhadores e oferece mais oportunidades de
trabalho, por outro lado, essa mesma flexibilidade significa precariedade no contrato
trabalhista, auséncias dos beneficios e direitos sociais do trabalhador, como afirma Martin
(1994):
(p)arcialmente em conexdo com essa emergéncia do sistema imunologico,
uma nova virtude, qualidade positiva, assumida sem questionamento é a
“flexibilidade”. Surge como uma caracteristica a ser estimada e cultivada
por corporacdes e governos;, dos cartoes de créditos aos sapatos a

flexibilidade se tornou um objeto de desejo por praticamente todos os

individuos e organizagoes. Flexibilidade se tornou também uma commoditie,
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algo escasso e altamente valorizado, e que também pode ser usado como

forma de discriminar pessoas. "
Na elaboracdo do conhecimento médico, infelizmente, a pobreza pesa negativamente sobre
os pacientes. Mas a relagdo entre pobreza e baixo nivel educacional nao sdo as tunicas
justificativas para que se estabelecam as relacdes de apatia dos pacientes. Nesse caso, €
preciso tomar os devidos cuidados para nao incorrer nos erros de entender que os pacientes
sdo fragilizados pela ignorancia educacional ou mesmo ratificar ideologias de que com
educacgdo, os pacientes poderiam ser transformados em parceiros (cf. Callon e Rabeharisoa,
2003). O problema é complexo e entender as razdes pelas quais alguns pacientes sd@o mais
ativos, ou menos, depende de uma série de questdes que vao do contexto socioecondmico
as relacOes de biossociabilidade construidas. O exemplo dos pacientes da Sindrome S.
corrobora com a ideia de que educacio ndo € o unico fator que explica as diferenca entre os

tipos de pacientes.

A situagdo socioecondmica na qual se inserem os pacientes também ajuda a entender
porque algumas doencgas sdo consideras mais graves ou menos graves para este grupo de
pacientes. Segundo Martin (1994), as deficiéncias intelectuais e fisicas sdo percebidas
distintamente de acordo com a classe social da familia, diferencas essas que se acentuardo
ainda mais sobre as defici€ncias dessas criancas. Pais de camadas populares, segundo
Martin (1994), ndo consideram grave quando seus filhos apresentam déficit de
aprendizagem ou ¢é diagnosticado com alguma deficiéncia cognitiva leve. No entanto,
problemas fisicos sdo percebidos com maior gravidade. Quando a familia pertence as
classes média ou média alta, problemas de aprendizagem causam preocupagdo, enquanto
problemas fisicos sdo relativizados:
“(o) mesmo ‘‘defeito” no cromossomo pode ser interpretado como uma
variagdo aceitdvel dentro do normal por familias de classe trabalhadora que
se preocupa mais com a integridade fisica do que a acuidade mental ou
como uma deformidade inaceitdvel por familias de classe média alta, que se

preocupam mais com a capacidade intelectual que lidar com pequenas
anormalidades fisicas” (Martin, 1994: 7)

3 Martin, 1994: xvii. Tradugdo Prépria.
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No Brasil, entre familias de classes populares, os atrasos escolares, as dificuldades de
aprendizagem, as sucessivas repeténcias nos finais dos ciclos escolares s@o entendidos
pelos pais como “normais”. Na maioria das vezes, os pais atribuem o problema a falta de
adaptacdo do filho a escola, a rebeldia, as intrigas com colegas ou as dificuldades de
interacdo com professores, quando, em alguns casos, o problema poderia ser um problema

de ordem médica.

Em termos culturais, as doencas também s@o percebidas de forma distinta de um pais para
outro. Os autistas ou portadores da Sindrome de Asperger, “ por exemplo, podem conviver
de forma destrutiva ou harmoniosa, de acordo com o meio no qual o paciente estd inserido.
Em paises como Estados Unidos ou Brasil, o isolamento social dos individuos €
interpretado de forma perversa pelos grupos sociais a que pertence o paciente, fazendo com
que essas criang¢as sejam marcadas como diferentes. Nos Estados Unidos, ser diferente gera
animosidades entre os colegas, o mal-estar acentua ainda mais as caracteristicas negativas
da doenca. Em paises asidticos, como o Japdo, onde o contato visual, olho no olho, é
considerado falta de respeito, um individuo portador da Sindrome de Asperger ou autismo
pode viver e trabalhar sem que o colega da mesa ao lado perceba que ele seja portador de

alguma altera¢@o no cromossomo X.

No microcosmo do laboratério, nada do que se sucede dentro das fronteiras do laboratério
ocorre de forma isolada do entorno que o abarca. As pesquisas conduzidas nas bancadas
dos laboratérios ocorrem com o respaldo de agéncias governamentais de ciéncia e
tecnologia, que por sua vez estabelecem politicas e estratégias que guiardo o
desenvolvimento das pesquisas no pais. Portanto, ao estabelecer que as pesquisas sobre
doencas cognitivas ligadas ao cromossomo x restrinjam-se ao desenvolvimento de
biomarcadores para testes diagndsticos, percebemos que a sua identifica¢do € prioridade em
relac@o ao tratamento. Concordo que o diagndstico seja necessario. No entanto, € frustrante

ouvir do médico que identificar a doenca ndo mudard em nada a vida dessas criangas,

74 . . . . .
Desordens que provocam isolamento social dos pacientes, impedem o contato visual, em alguns casos

afetam a capacidade cognitiva e geram comportamentos sociais inapropriados.
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porque ndo existe um tratamento. Para reforcar tais decisdes, os custos € o tempo
necessarios para o desenvolvimento de uma nova terapia, as incertezas nos resultados, a
auséncia de um grupo relevante’> na area, corrobora, de certa maneira, para a sensacao de
corpos inflexiveis. No reino das possibilidades, cientistas vém afirmando que existem
caminhos possiveis de intervengdo sobre o gene defeituoso, como a substitui¢do do gene
FMR 1, gene mutante da Sindrome do X Fragil, por um sauddvel, no entanto, o

procedimento ainda € tecnicamente inviavel.

A histéria de Paulo, um jovem de 25 anos portador da Sindrome do X Fragil, reproduz
parte da saga de maes de classes sociais mais baixas na busca por um tratamento para os
filhos. Segundo Dirce, mae de Paulo, quando o menino nasceu, ela percebeu que o filho era
diferente, “chorava demais”, mas os médicos diziam que era normal. A mae nao se
conformou, procurou varios médicos, fez uma série de exames, investigou a familia (pai,
mae, avos) e nada. Aventou-se a possibilidade do menino ser autista, no entanto, Dirce me

dizia que quanto mais lia sobre a doenga, mais ela acreditava que o filho ndo era autista.

A mae me disse que os médicos ndo detectaram antes o problema por se tratar de uma
doenga “muito rara”. No entanto, sabe-se que a Sindrome do X Fragil € a segunda sindrome
associada a deficiéncia mental de maior incidéncia no mundo, um em cada 2.000 meninos
nascidos vivos sdo afetados pela doenca. A falta de preparo de médicos em detectar
doencas como X Frégil, autismo, sindromes ligadas a deficiéncia intelectual ou doencas

genéticas raras dificulta o diagndstico precoce em muitas criancas portadoras das mesmas.

De acordo com Zorzetto (2011), a confirmacdo do diagndstico de autismo em paises
centrais ocorre por volta dos trés anos de idade quando atrasos cognitivos sdao percebidos

pelos adultos. No Brasil, as criancas sdo diagnosticas por volta dos cinco ou seis anos,

™ Além disso, o laboratério do CGH néo faz parte da rede do grupo relevante ou “core set” internacional
de cientistas que trabalham com pesquisas sobre doencgas ligadas ao cromossomo X. Na defini¢do de
Collins (2000), o “core set é composto por aqueles cientistas profundamente envolvidos na
experimentacio ou na teoriza¢do que € diretamente relevante na controvérsia cientifica (Collins, 2000:
824).
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quando estes iniciam o processo de alfabetizacio e a escola detecta problemas de

aprendizagem.

Paulo estudou dos 7 aos 20 anos em uma escola publica especial para criancas com
deficiéncia intelectual. No entanto, os anos na escola nao foram suficientes para que o rapaz
aprendesse a ler, escrever ou contar. A maioria dos estudos da drea sobre doengas ligadas a
deficiéncia cognitiva afirma que quanto mais cedo e mais estimulos essas criancas
receberem, maiores sdo as chances de se suprimir parte dessas defici€éncias. Segundo o

2

. , . 7 . . . .

artigo “O cérebro do autista””” publicado pela revista Pesquisa Fapesp, quando as criangas
estdio na fase inicial do desenvolvimento cerebral é possivel minimizar parte das
deficiéncias, fazendo com que estes individuos tenham uma vida adulta longe dos estigmas

da doenca.

No Centro de Criangas Especiais (CCE)" participei voluntariamente de algumas atividades
nas quais tive a oportunidade de conhecer as criancas e os pais ou familiares responsdveis
pelos cuidados dessas criangas. O caso do pequeno Pedrinho € um exemplo do que ocorre
com frequéncia em comunidades carentes. Pedrinho, 5 anos, possui baixa estatura, pequena
deficiéncia intelectual, peito protuberante, pernas curtas, muito carisma e nenhum
diagndstico para a sua doenga. Pedrinho € fruto do estupro do tio com a sobrinha. A mae
abandonou o garoto ainda muito pequeno e a avé assumiu a criacdo do menino. A avé é
semianalfabeta e possui deficiéncia intelectual de nivel moderado, segundo profissionais do
centro. O CCE decidiu encaminhé-lo ao hospital da Universidade Federal de Sdo Paulo. E
encaminhd-lo nao significou apenas prescrever um pedido médico, significou também o
acompanhamento de um dos profissionais do centro nas consultas médicas, a0 menos nas

primeiras, pelas dificuldades da av6 em lidar com a burocracia hospital e com os médicos.

Esses exemplos apontam as formas como a doenga € percebida por diferentes estratos
sociais, culturas e paises. Da mesma forma, a biomedicalizacdo nio poderia deixar de ser

influenciada pela estratificacao da sociedade. O poder aquisitivo e intelectual da familia do

76 Zorzetto, Ricardo, Revista Fapesp, Edicdo Impressa 184, Junho 2011.

77 .
Nome ficticio.
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paciente interfere na capacidade absorver e consumir conscientemente os recursos da

biomedicina. Nas palavras Martin (1994):

(n)és estamos num momento em que novas formas de poder estdo emergindo
na cultura americana. Entender melhor as conexdes entre ciéncia e
sociedade pode nos ajudar a evitar uma dessas consequéncias sombrias
desse novo modelo de corpos flexiveis — segundo o qual certas categorias de
pessoas (mulheres e pessoas de distintas etnias) poderdo sofrer. O corpo de
integrantes de certos grupos sociais poderdo ser entendidos como rigidos e
indiferentes, relativamente inadequados para a sociedade que entendemos
como desejdvel. Outra possibilidade, ndo menos obscura, é que a velha
categoria de discriminacdo hierdrquica seja reorganizada numa forma
fundamental. Uma concep¢do da nova elite pode ser forjada de forma a
considerar a flexibilidade e adaptabilidade como qualidades indispensdveis
para produzir mudangas em certos individuos superiores de qualquer etnia,
raca, género, identidade sexual ou grupo etdrio na nagdo (grifo da autora).
A “moeda”, na qual essas qualidades desejaveis serdo apresentadas, é a
satide, especialmente a saiide do sistema imunologico de individuos. O que
serd forjado é a concepg¢do de “aptiddo” na qual, tal qual o darwinismo
social do século XIX (ainda que os termos e os mecanismos sejam diferentes),

alguns irdo sobreviver e outros ndo.”
Com isso, percebemos como os corpos flexiveis ou inflexiveis sdo forjados. Classes sociais,
género e etnia sao elementos que podem reforgar privilégios e acentuar desigualdades. Nem
todos os individuos podem arcar com os altos custos do sequenciamento genético para fins
de diagndstico ou para a realizagdo de tratamentos customizados, baseado em informacgdes
genéticas dos pacientes. Para se escapar desse “cenario sombrio” do qual Martin (1994)
chama a atencdo € preciso conhecer o universo dos pacientes, analisando seus limites e
desafios. Nao € possivel esperar mudangas stbitas na relagdo dos pacientes. Muito menos
esperar que as associacoes de pacientes ajudem a construir um novo tipo de sociabilidade
no qual os pacientes se tornem, de fato, “coparticipes” de conhecimento. Nao podemos
simplesmente comparar as atividades e acOes organizadas pela Associacdo Francesa de
Distrofia Muscular com as nossas associacdes, ja que a sincronia de condi¢des favoraveis €

rara. Estamos presos a escolhas possiveis: em 30 anos de historia, a associagdo de DMs

8 Martin, 1994: xvii.
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conseguiu fazer com que os pacientes obtivessem do governo medicamentos e
equipamentos como a ventilagdo assistida, sem os quais os pacientes ndo sobreviveriam a
vida adulta. As terapias, atendimentos médicos, medicamentos adequados e equipamentos

de respiragdo aumentaram a sobrevida de pacientes da associacdo em dez anos.

Na década de 1980, quando a associacdo foi criada havia a necessidade de se oferecer
tratamentos mais adequados aos pacientes, assim com a necessidade de se tirar familiares e
pacientes do isolamento social. No século XXI, podemos pensar em formas alternativas de
constituicdo de associacOes e de espacos de sociabilidade. O modelo forjado pelos
portadores do gene da sindrome S. no sertdo nordestino € um exemplo pertinente de que
outros modelos podem emergir nesse contexto de mudangas. A resisténcia dos pacientes da
Sindrome S. impds um novo tipo de relacionamento entre pesquisadores do CGH e
pacientes. Elementos como o debate, a critica, o questionamento e a negociagdo estdo mais

presentes nas relacdes entre os distintos atores.

O caso dos medicamentos para a AIDS, analisado por Epstein (1995), aponta para aspectos
que ajudam a entender o processo pelo qual corpos inflexiveis tornaram-se socialmente
flexiveis. Ativistas da AIDS (leigos, pacientes, familiares, amigos) construiram uma nova
forma de credibilidade para que estes pudessem negociar com 0Os expertos a pesquisa
biomédica e os testes clinicos. Participar dos primeiros ensaios clinicos de medicamentos
para a AIDS, nos Estados Unidos, ainda na década de 1980, significou para esses pacientes

0 acesso a algum medicamento para uma doenga que muito pouco se conhecia.

Para os primeiros ensaios clinicos, boa parte dos ativistas que desejava participar como
voluntdrio foi considerada inadequada. Os laboratérios desejam testar o medicamento em
pacientes que tivessem determinadas caracteristicas, assim, a maioria deles foi considerada
“impura”, “contaminada” e, portanto, rejeitada. Rapidamente, entendeu-se que as pesquisas
clinicas buscavam individuos que nao pertenciam ao mundo real. O fato mobilizou a
comunidade formada por gays e lésbicas que passou a pressionar empresas de pesquisas
clinicas, laboratérios e agéncias governamentais americanas, tanto a NSF quanto ao NIH,
para que se incluisse a diferenca na pesquisa biomédica. Mais do que permitir que os

pacientes ativistas, considerados impuros, participassem das pesquisas clinicas naquele
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momento, permitiu compreender que as pesquisas médicas nao poderiam reconhecer

apenas um tipo de paciente, o paciente modelo, puro e ndo contaminado.
Com isso, conforme analisa Epstein (1995),

(o)s ativistas da AIDS ndo obtiveram influencia simplesmente aplicando um
convencional esforco politico muscular (ainda que isso prove necessdrio em
algum momento). Somado a isso, eles encontraram maneiras de se
apresentarem como crediveis dentro da arena credenciada de expertos. Ao
mesmo tempo, esses ativistas obtiveram sucesso ao mudar as regras do jogo,
ao transformar a definicdo do que conta como credibilidade nas pesquisas

cientificas a partir do momento em que seus recursos provaram-se eficazes. ”
Os movimentos que se criaram a partir da doenca permitiram que muitos pacientes
considerados inadequados, tornassem socialmente adequados. O mesmo ocorreu com 0s
pacientes portadores da Sindrome S. que se mobilizaram socialmente para compreender a

doenca e adequar o tipo de intervencdo dos expertos sobre a sua comunidade.

Tanto no caso da sindrome S. quanto do ativismo dos pacientes portadores do virus da
AIDS, a sociabilidade pré-existente pesou positivamente sobre a mobilizacdo de ambos os
grupos. No caso da Sindrome S., a sociabilidade existente, formada pelas relacdes de
parentescos ndo pode ser ignorada quando queremos entender as razdes pelas quais os
pacientes resistiram. Da mesma forma, Epstein (1995), explica que o fato dos pacientes se
organizarem em torno do movimento social de lésbicas e gays facilitou o surgimento do
movimento AIDS. O fato dos membros serem brancos, de classe média, portadores de
“capital cultural”, influéncia politica e capacidade de arrecadar fundos agregaram-se aos

fatores para entender a mobilizagdo em torno da pesquisa clinica sobre a AIDS.

Em termos gerais, os movimentos constituidos por pacientes e familiares sdo importantes
porque as redes de sociabilidade criadas fortalecem o lugar dos pacientes e contribuem nos

avangos da biomedicina, como analisa Acero (2011):

" Epstein, 1995: 409. Tradugdo Prépria.
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(a)s identidades politicas coletivas emergentes em torno das doengas se
erigem em forcas de mobilizacdo social. Elas surgem tanto da experiéncia
intersubjetiva de sofrimento, como de posicées politicas compartilhadas na
marginalidade, associadas ao diagndstico de uma condi¢do pouco entendida
ou caracterizada. Essa nova genética 'cultiva a potencialidade’ (Ganchoff,
2004) das novas terapias a surgirem em campos especificos, e legitima a
esperanca (Kizinger & Williams, 2005). Estes campos podem ser contiguos
ou distantes e costumam operar internacionalmente (Francklin & Lock,
2003; Lock, 2002). Nestas organizagoes se transformam também os tipos de
relacdes institucionais que prevalecem entre pacientes, médicos e cientistas,
observando-se novos modelos de sociabilidade. Os pacientes e seus
familiares, ou as pessoas agrupadas em torno das condicdes genéticas ou
doengas semelhantes, se organizam ativamente e contribuem para a

producdo do conhecimento sobre sua prépria condi¢do de saiide.”
Ironia ou ndo, a constru¢io de uma forma de biossociabilidade® referida por Paul Rabinow
(2005) se formou no meio do sertdo nordestino onde a vida parecia ter parado no tempo.
Talvez porque o processo da biomedicalizag@o tenha literalmente “caido” sobre os ombros
dessa populagdo por meio de um discurso técnocientifico, que aparentemente ndo fazia
sentido. Nao se espera que os pacientes se tornem algo do qual o seu contexto ndo permite.
Naio se trata de defendermos a ideia de que € necessario “empoderar” os pacientes para que
estes se tornem “tdo bons quanto aqueles que desejam seu empoderamento”, quando o
modelo ndo cabe nos grupos analisados. No entanto, o caso da sindrome S. poderia suscitar

trés aspectos referentes as mudancgas dos pacientes e das associagdes de pacientes,

1. Carater hibrido do conhecimento. Pensar em formas de se produzir conhecimento

no qual pacientes sejam percebidos como parceiros nessa producao.

2. Relagdes de igualdade. A coprodugdo, entre leigos e expertos, evitaria, por exemplo,
o uso de “moedas de troca” para coleta dados cujos resultados beneficiariam tanto a
comunidade quanto outros grupos sociais. As relagOes igualitirias poderiam

estabelecer, por exemplo, uma nova bioética.

8 Acero, 2011: 55.

81 1 - e ., . . L. . . ..
Biossociabilidade esta constituida pela influencia marcante da técnica, da tecnologia e da biomedicina

molecular.
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3. Papel das associacdes. As associagdes de pacientes poderiam facilitar a construcao
de novas formas de sociabilidade, politizar o debate sobre a sadde, criar redes de
solidariedade, interferir sobre a pesquisa biomédica, propor uma agenda de pesquisa

e politicas publicas.

Dessa forma, os pontos acima poderiam constituir um novo ciclo virtuoso da construcao do
conhecimento em biomedicina e da constituicio de novas identidades. E uma das formas de
se “abrir a caixa preta” e ir para dentro da biomedicina e demandar necessidades. Acima de
tudo, ¢ uma forma de se impedir que instituicdes econdmicas ampliem ainda mais as
desigualdades na saiude ou que a “biopolitica nos divida entre os que devem viver e os que

2982

devem morrer”"", quem € flexivel ou inflexivel, adaptado ou ndo ou quem deve ser

rejeitado ou aceito.

82 MBembe, 2003:17
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A PRODUCAO DE ALGUMAS CERTEZAS:
a elaboracao de uma “nova” doenca

Pneumotorax

Febre, hemoptise, dispnéia e suores noturnos.
A vida inteira que podia ter sido e que ndo foi.
Tosse, tosse, tosse.

Mandou chamar o médico:

- Diga trinta e trés.

- Trinta e trés... trinta e trés... trinta e trés...
- Respire.

- O senhor tem uma escavacdo no pulmdo esquerdo e o pulmdo direito
infiltrado.

- Entdo, doutor, ndo é possivel tentar o pneumotorax?

- Ndo. A uinica coisa a fazer é tocar um tango argentino.

Manuel Bandeira
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Ha pelo menos 150 anos chegou ao sertdo nordestino o velho Maximiliano para casar-se
com a filha de Pedro Queiroz, dona Antonia. O casamento durou pouco devido a morte
precoce da mulher. Viivo, seu Maximiliano casou-se novamente com uma sobrinha de
Antonia. Como era mulherengo, contam os mais velhos, adquiriu “uma sifilis” que
contamina até hoje os seus descendentes, provocando uma doenca que causa um “aleijo
medonho”.® E dessa forma que a doenca era compreendida pelos moradores de uma
cidadezinha no interior do nordeste. Os cientistas que ali chegaram por volta do ano 2000,
contaram outra histéria. Em comum, apenas a hereditariedade como forma de transmissao
da doenca foi mantida. Na historia dos moradores, os pais ficavam isentos de
responsabilidade pela transmissdo da doenca, sempre atribuida ao velho Maximiliano. Na
versdao dos cientistas, ao contrdrio, Maximiliano foi eximido de qualquer responsabilidade
genética pelo nascimento de portadores dessa nova doenca genética aqui denominada

sindrome S.

Dessa forma, a doencga, presente hd quase dois séculos naquela localidade do sertdo
nordestino, era compreendida a partir das histérias que os mais antigos da comunidade
contavam as geracOes seguintes. Ao longo dos anos, as buscas frustradas por diagndstico e
tratamento fortaleceram a teoria que conspirava contra o ancestral da familia. A historia da
constru¢do da sindrome contém elementos que ajudam a entender a forma pela qual o
processo de biomedicalizagcdo tem afetado tanto a producao do conhecimento quanto a vida

das pessoas no sertao nordestino.

Desta forma, neste capitulo, uma parte importante serd focada nas atividades realizada na
bancada do laboratério para se compreender a preponderdncia e a importancia das
ferramentas da biologia molecular na pratica biomédica, na descricao de uma nova doenca
genética e na forma como os resultados obtidos na bancada do laboratério sdo transmitidos

e digeridos pela comunidade afetada diretamente pela doenca.

Como isso, o capitulo foi elaborado com base em material coletado em entrevistas com

uma das pesquisadoras responsdvel pela descricdo da doenga (referida como Solange),

% Conforme a fala dos moradores da cidade que migraram para Sdo Paulo.
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artigos da revista Pesquisa FAPESP, teses e artigos cientificos, noticidrio veiculado na TV
e em jornais didrios de circulacdo nacional e regional. Quando iniciei a pesquisa de campo,
ndo consegui entrevistar a pesquisadora que realizou o mapeamento genético (Angela)
porque ela estava concluindo a redacdo da tese e, compreensivelmente, nao dispunha de
tempo. Por isso, a descricdo de partes dos procedimentos do laboratério € baseada na
observacao de outros pesquisadores que utilizaram técnica similar e na descri¢do da

pesquisadora Solange.

Para compreender a transformagdo de uma certa “sifilis” para uma doenca genética, este
capitulo foi divido em trés partes: (1) a primeira parte descreve o inicio da construcio da
. o . - s >
pesquisa, os protocolos utilizados pelos pesquisadores para se certificarem de que a “sifilis
ndo teria um diagndstico mais preciso € as atividades realizadas na bancada do laboratério
para se localizar os genes da sindrome; (2) a secdo seguinte analisa os lugares dos atores
envolvidos na constru¢do da sindrome S. e a contribuicdo desses personagem no momento
da divulgacdo da doenca e, (3) a ultima se¢do analisa a elaboracdo do risco e as relagdes

sociais da doenca na regido.

3.1. Da “sifilis” a sindrome S.: producao do conhecimento em biomedicina

A construcdo da sindrome S. se iniciou em 1999 quando Solange se interessou pelo caso de
uma das vizinhas que apresentava algumas deficiéncias. Decidiu montar a genealogia da
familia de Zilda** e a fez, em parte, como desculpa para testar um questiondrio que iria ser
aplicado no centro de pesquisa em que trabalha. Com isso, Solange percebeu que outros
membros da sua familia eram portadores da mesma deficiéncia que ela. Tratava-se de um
caso pouco comum, ji que as doencas que acometem filhos de pais consanguineos,
raramente se mantém por diversas geragdes, sobretudo na propor¢do apontada pela

genealogia realizada por Solange.

A sindrome S. € uma doenca neurodegenerativa que leva a atrofia de musculos dos

membros superiores € inferiores dos individuos afetados. Os portadores nascem com

$ Zilda tinha na época com 26 anos.
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problemas de visao (cerca de 10% da média), a partir dos 10 anos de idade os musculos das
pernas e dos bracos comec¢am a se atrofiar até perderem a mobilidade, o que ocorrerd por
volta dos 20 anos. A fala dos portadores da sindrome também ¢é prejudicada pelo
enfraquecimento das cordas vocais. Embora ndo existam relatos de defici€ncias cognitivas
severas, a maioria das criangas abandona a escola nos primeiros anos escolares, sendo a
baixa capacidade visual um dos motivos atribuidos. As pesquisas descreveram a sindrome,
o processo de desenvolvimento da doenca e a regido candidata (I6cus génico) do gene,
restando pendente a identificacdo dos genes responsdveis pela mutacdo. Por se tratar de
uma doenga recessiva, a condicdo genética para a sindrome se manifestar é que pai e mae
sejam portadores do gene, muito provavelmente, primos entre si. A pesquisa comegou com
uma jovem, aqui denominada Zilda, moradora da cidade de Sao Paulo, cujos pais sdo

primos de primeiro grau € moram no sertdo nordestino.

Posteriormente, a sindrome foi diagnosticada em mais 74 individuos com origem na mesma
regido, de 4.300 habitantes. De acordo com o grupo de pesquisa que descreveu a doenca,
estima-se que um em cada 250 habitantes desenvolva os sintomas da doenca € que um em
cada nove individuos da cidade carregue os genes doentes. Para situar o problema, a regido,
na qual foram identificados os pacientes, € considerada uma das mais preocupantes pela
presenca de pacientes portadores de deficiéncias fisicas ou cognitivas. Segundo dados do
IBGE, o Censo de 2000 apontou que dentre as 50 cidades com maiores taxas de portadores

de deficiéncias, a regido da sindrome S. ocupa a 38" posi¢do nesse ranking.

Por se tratar de uma doenga autossdmica recessiva, a presenca do gene doente na mae ou no
pai, apenas, ndo gera filhos doentes, ja que o gene sauddvel se sobreporia ao doente. Por se
tratar de uma doenca identificada pelos cientistas apenas entre os descendentes de
Maximiliano, a geragdo de filhos entre consanguineos seria a tnica forma conhecida de

transmissao da doenca.

A descricao da histéria da sindrome aqui contida tem por objetivo entender o processo de
producdo, que num caso particularmente extraordinério, deixou vestigios do protagonismo
dos pacientes. Do nosso ponto de vista, a raridade verificada na producdo da doenca
consiste tanto no efetivo envolvimento dos doentes, quanto nos rastros dessa participacao
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aparentes, facilmente encontrados, detectaveis, em documentos e declarados nos relatos dos
cientistas. Tal situacdo, em nitida contradicdo com a visdo dominante que pressupde a
producdo do conhecimento cientifico, isolada numa esfera autdbnoma, cognitivamente
diferenciada de onde verdades incontestdveis sobre a natureza podem ser reveladas. A
andlise aqui apresentada contempla as estratégias adotadas pelas pesquisadoras no
laboratério do CGH, e fora dele, durante o drduo processo de produgdo da sindrome S. que
implicou na redefinicdo de lugares e de pressupostos na densa interacdo entre pacientes,
genes, valores, pesquisadores, segredos familiares, sangue etc. Uma complexidade que a
perspectiva da biomedicina, por certo deixaria escapar, como apontam Conrad e Barker

(2010):

“(a)o contrario do modelo médico, que assume a doenga como universal e
invariante no tempo e no espago, o social construtivismo enfatiza que o0s
significados e a experiéncia da doengca sdo moldados pelos sistemas
culturais e sociais. Com isso, a doenca ndo estd simplesmente presente na
natureza, esperando para ser descoberta por cientistas e médicos”’( Conrad
e Barker, 2010: 67).

Para entender a descricdo inicial da doenca, € preciso aludir ao funcionamento do
laboratério e a forma como novos temas de pesquisa ganham relevancia nesses espacos. A
maioria dos temas de pesquisa desenvolvido nos laboratérios do CGH tem origem numa
linha tematica consolidada pelos coordenadores, com fonte de financiamento, projeto
temético e um grupo de pesquisadores. No caso da “descoberta” de novas doengas, como a
sindrome S., o tema normalmente € trazido pelo/a aluno/a que precisa certificar-se de que
se trata de uma doenca desconhecida e convencer o coordenador do laboratério da
relevancia da pesquisa. Nesses casos, quando o/a pesquisador/a decide estudar o problema
muitas vezes sao necessdrios investimento financeiro pessoal, dedicacdo e conhecimento

prévio do local para a realizagdo da pesquisa.

A possibilidade de se tratar de uma doenga genética nova, aos olhos da comunidade
cientifica, animou Solange, entretanto, apenas os relatos dos conhecidos da paciente nio
ofereciam fundamento suficiente para elaborar um projeto de pesquisa ou para obter auxilio

financeiro para deslocar-se até o sertdo nordestino. Com recursos proprios, a pesquisadora
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conta que “carregou” as duas filhas e decidiu “tirar férias”. Visitou as familias afetadas,
coletou relatos de vida, fez genealogias, fez pesquisa de campo e até observagdes na

comunidade. Encontrou um cendrio tal qual relatado pelos moradores do bairro:

...eu fiz uma genealogia muito precisa com eles [vizinhos em Sdo Paulo]. E o
que havia de comum na fala deles é que havia um horror de aleijados nessa
regido. Todo mundo dizia que tinha uma rua com muitos aleijados e um
aleijo medonho. E quando eu olhei para a genealogia [feita entre os
moradores do bairro] eu pensei: puxa vida, se tiver todo esse tanto de
pessoas com essa doenga, nossa senhora, entendeu? Entdo eu perguntei se
era parecido com a da Zilda, e me diziam que era muito parecido, mesma
historia...ai eles me convidaram para conhecer a familia deles. Entdo, eu
comprei a passagem e fui. Comprei com o meu dinheiro mesmo, porque eu
fui a passeio. Eu ndo podia usar o dinheiro do centro porque eu ndo sabia o
que eu ia encontrar ld. E eu ndo sabia se as pessoas iam me receber bem ou
ndo... entdo, a principio eu ia viajar com as minhas filhas. Se [as
genealogias] ficassem boas eu usaria no meu doutorado, se ndo ficassem eu

ndo ia forcar (pesquisadora Solagne).
As entrevistas e a genealogia das familias confirmaram que ali havia um problema de
pesquisa. Ao discutir a questdo com a coordenadora do laboratério, ndo estava claro que se
tratava de uma “nova” doencga:
eu voltei de ld muito maravilhada. Falei com a Teresa, e ela, que sempre foi
muito clara, concisa e objetiva, me disse: se isso for uma coisa nova, vale a
pena estudar, mas se ndo for serd muito complicado fazer o aconselhamento
genético dessas pessoas. Al eu perguntei para ela, e como eu vou saber se é

uma nova doenga? Entdo ela me disse: traga uma das pacientes e peca para

a nossa equipe avaliar.
A pesquisadora levou pessoalmente a paciente Zilda, que ndo se locomovia, até o centro
para a avaliacdo clinica. A equipe do centro aventou a possibilidade de Zilda ser portadora
da sindrome de Ataxia de Friedreich. Para comprovar que se tratava de uma doenca
desconhecida, consultaram uma especialista de doengas neurolégicas e especialista em
sindromes de Ataxia em Campinas, que refutou o diagnoéstico inicial. No entanto, para

confirmar a hipétese de uma “nova” doencga, foram necessdrios radiografias, tomografias,
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bidpsias, exames de sangue. ~ Os resultados dos exames clinicos ndo apontaram para a
qualquer doencga conhecida. O passo seguinte seria a andlise molecular de amostras de

sangue de pacientes.

A pesquisa na biologia molecular oferece subsidios para compreender a doenca no contexto
da biomedicalizag@o. A histéria da doenca, as suas explica¢des, em certo sentido mégicas,
dadas pelos mais velhos da comunidade e as buscas frustradas pela medicalizacdo da
doenca conta uma parte da trajetéria da doenca e, em certo sentindo, também a micro-

historia da medicina naquela regido.

Uma parte relevante do processo ocorreu na bancada do laboratério onde a pesquisadora
Angela, responsavel pela pesquisa no laboratério, analisou trechos de DNA em busca dos
16cus génico e do gene da sindrome. As recentes transformagdes no processo de produgdo
da genética humana auxiliadas pelas ferramentas da biologia molecular facilitaram a
descricdo de doencgas até entdo desconhecidas. Algumas scholars apontam para essa
importancia, como afirmam Clarke et al (2003:175),
[...] a ciéncia biomédica do novo milénio estd sendo transformada pela
biologia molecular. A abordagem da biologia molecular se inicia nos anos
1930, intensificada nos anos 1950 com a descoberta da estrutura do DNA.
Estes fatos e os desenvolvimentos relacionados a ciéncia bdsica e as

pesquisas tecnoldgicas impulsionaram a compreensdo de doencas no nivel

(sub)molecular das proteinas, dos genes individualmente e dos genomas.
Na bancada do laboratério, Angela mapeou parte do cromossomo 11 em busca dos genes
responsaveis pelo desenvolvimento da sindrome. Os objetivos da pesquisadora foram:
mapear o locus génico, identificar os genes e suas mutagdes e desenvolver os

biomarcadores *° para detectar a presenca do gene doente por meio de testes diagnosticos.

85 7ilda no arcou com os custos dos exames ou dos deslocamentos entre sua casa € o centro, a clinica ou
hospital. Tampouco acreditava que se tratasse de um problema médico desconhecido, uma vez que
moradores atribufam a doenga a velha sifilis. Segundo a pesquisadora Solange, foi necessdrio certo
esforco para convencer a paciente da viagem e, depois, da internagdo por quatro dias para a realizacio

dos exames.

86 = o c . ~

Marcadores moleculares sdo variagdes encontradas nas moléculas do DNA de seres vivos e sdo
transmitidas pelos pais gera¢do apds geracdo. Esses marcadores podem se situar proximas ou nos genes,
marcando assim um gene ou uma regiao.
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Em 2004, com a aprovagdo de Angela no programa de doutorado e a inser¢do de Solange
no pés-doc, ambos os projetos financiados pela Fapesp, iniciava-se ai a primeira fase da
pesquisa na qual aproximadamente 80% do tempo da pesquisadora Angela seriam
dedicados 2 bancada do laboratério. ® Pesquisas cujos objetivos sdo identificar trechos de
DNA associado a uma determinada doenca hereditaria podem levar pouco tempo, por um
“golpe de sorte”, conforme relata Solange, ou muito tempo até encontrar a regido certa.
Para um projeto de pesquisa na drea da biologia molecular, a localiza¢dao do 16cus génico (o
bairro) significa apenas o inicio da pesquisa cujo objetivo final seria identificar o gene

causador (a casa) da doencga.

As pesquisas que utilizam as técnicas da biologia molecular, em especial esta que analiso,
sdo, grosso modo, divididas em quatro partes principais. A primeira parte ocorre na sala
Pré-PCR onde se realiza o processamento dos materiais humanos; a segunda parte €
realizada no laboratério de PCR onde ocorre a ampliacdo dos trechos processados nos
equipamentos de PCR e separacdo do DNA e do RNA por eletroforese em gel. A terceira
parte corresponde ao sequencimento ou leitura do DNA e, finalmente, a dltima € a analise
do material sequenciado. Esse é também o momento da elaboracdo de hipdteses, da

formulacao de possiveis terapias, da compreensio do funcionamento do DNA e da proteina.

O processo de mapeamento genético € trabalhoso. Amostras de sangue sdo inseridas nos
tubos de eppendorf e os procedimentos para a preparacao do material obedecem a certos
protocolos. Os protocolos sdo como receitas de bolo ou como uma “ceriménia do cha” ™
em que os pesquisadores seguem a risca para ndo comprometer o processo. Laboratdrios

importam os kits, reagentes prontos para preparagdo do material a ser sequenciado.

87 Co . L . .
Amostras de sangue de individuos da comunidade foram coletadas para andlise, mediante assinatura
do termo de consentimento informado, permitindo o uso das amostras para pesquisa.

88 . L, . L . . R A . .
Conforme afirma a técnica Andrea do Laboratdrio A, referindo-se a cerimonia japonesa do cha.
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Figura 3.1: Equipamentos utilizados no laboratério pré-PCR para preparacdo do
Sequenciamento de DNA
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Na maioria das vezes, o aluno simplesmente usa os protocolos inclusos nos kits de
sequenciamento, outras vezes os copia em seus cadernos de anotagcdo. Alguns protocolos
sdo readequados, na maioria das vezes com a anuéncia do coordenador do laboratério. O
exemplo abaixo descreve um dos protocolos de sequenciamento de DNA, o trecho foi

retirado do artigo de Jordan e Lynch (1998):

1) Etiquetar os tubos;

2) Adicionar volume apropriado de dgua;

3) Preparar mistura de reagentes para 10 reagoes;

4) Adicionar 30 microlitros da mistura de reagentes em cada tubo;

5) Adicionar apropriado volume de DNA para cada tubo;

6) completar com 50 microlitros de 6leo mineral estéril;

7) Posicionar os tubos no circulador térmico para 90 C° , 50 C°e 72C° e

8) Rodar 40 vezes.” (Jordan e Lynch, 1998: 779)
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A reacdo do DNA com os reagentes utilizados na preparacdo do material ocorrerd nos tubos
de eppendorf (ver figura 3.1) onde o DNA serd posteriormente amplificado e sequenciado.
Cada um dos tubos ¢ devidamente etiquetado e sua posi¢do na placa de eppendorf identifica
a posicdo na sequencia do gene. Os liquidos sdo transpostos do frasco principal para os
tubos por meio de uma pipeta eletronica que calcula a quantidade exata de reagentes a ser
transferida. O manuseio da pipeta é relativamente simples, o que dificulta o trabalho € a
necessidade em desenvolver a habilidade necessdria para manused-la com agilidade e

precisdo. E preciso concentrag@o para ndo errar a sequéncia de movimentos repetitivos.

Figura 3.2.: Equipamentos da sala p6s-PCR
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Alguns pesquisadores delegam a realizagdo dos protocolos a outros pesquisadores por
considerarem a bancada de laboratério desprovida de valor, repetitiva ou por nao
conseguirem superar as dificuldades na realizacdo da rotina. Na maioria das vezes

pesquisadores com algum grau de solidariedade ou interesse se oferecem para ajudar o

119



pesquisador em “apuros”, quando percebem que este ndo consegue realizar os

procedimentos.

A Figura 3.2, acima, ilustra as fases e os equipamentos utilizados na sala PCR, fase de
sequenciamento de trechos do DNA. Terminada a fase da prepara¢do do material, os
frascos contendo trechos de DNA s@o levados aos equipamentos de PCR (1) para que sejam
ampliados. Apds a amplificacdo, o material processado é levado a placa de eletroforese (2),
cada liquido dos frascos de eppendorf ocupard um lugar pré-definido na placa. Desliza-se o
gel na placa de vidro com os reagentes e a corrente elétrica encarrega-se de separar as
proteinas e as moléculas de DNA e RNA, para a leitura do material pelo sequenciador de

DNA (3) que envia a leitura da placa de eletroforese para os computadores (4).

Segundo Maria, doutoranda do laboratério 3, apds a amplificacdo de trechos do DNA no
equipamento de PCR (Figura 3.2), ¢ possivel “visualizar” o DNA. Durante a fase de

observagao no laboratdrio, ouvi Maria comentar com os colegas:

— Tem horas que eu acredito no DNA. Indaguei “por qué?” e ela prontamente me
respondeu:

— Porque dd para ver!”

A Figura 3.3, a seguir, contém o registro fotografico de uma pipeta contendo a “imagem do
DNA”, apresentada a mim pela pesquisadora.

Figura 3.3.: Frasco de eppendorf contendo material genético

Fonte: Elaboracio Prépria
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A biologia molecular vem permitindo que o olhar dos cientistas penetrasse em estruturas
invisiveis do corpo humano para a partir delas examinar combinagdes genéticas, em busca
de falhas, transformadas em estruturas visiveis, como na experiéncia aqui relatada da

sindrome S.

Uma parte importante das atividades de pesquisa de Angela foi dedicada ao
sequenciamento de trechos de DNA para identificar os genes da sindrome. As etapas foram
realizadas inumeras vezes, até, segundo a pesquisadora Solange, chegar ao 16cus génico.
Caso contrério a sindrome S. ndo existiria e a paciente Zilda poderia manter sua crenga na

sifilis adquirida e transmitida por seu ancestral.

A inscricdo de uma nova doenca na literatura médica segue regras do atual processo de
producdo do conhecimento em genética humana que se inicia com a publicacdo de artigo
em uma revista internacional relevante na drea. Nesse caso, as revistas de lingua inglesa e,
sobretudo, as revistas norte-americanas. A publicacdo do artigo contendo a descri¢do da
nova sindrome, depois de passar pela revisdo dos pares, representa a primeira etapa da
ratificacdo da “descoberta”. A segunda etapa ocorre quando uma equipe especializada do
National Institute of Health (NIH) identifica o artigo que trata de uma doenga desconhecida
e insere essas informacdes no banco de dados da National Center for Biotechnology
Information (NCBL)® da United States National Library of Medicine, que por sua vez estdo
ligados ao NIH. O banco de dados € publico e aberto a qualquer pessoa que queira
consultd-lo. Além de informacdes sobre doengas genéticas, o NBCI armazena ainda o
sequenciamento completo do DNA humano realizado durante o Projeto Genoma Humano
(PGH), sendo o acesso livre e gratuito a comunidade cientifica e aos interessados pelo

tema.90

% National Center for Biotechnology Information: <http://www.ncbi.nlm.nih.gov/omim/>. Acesso em
16 agosto 2011.

0 . . . L, - N L. 1 g . . 2

% O acesso irrestrito e gratuito € interferéncia do consércio priblico que participou do PGH. Na época,
gerou-se uma polémica em torno da proposta de permitir o acesso ao banco de dados, apenas mediante
pagamento.
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A Figura 3.4, abaixo, reproduz a pagina do NBCI na qual identifica o cromossomo 11, as
doengas associadas e a posi¢do no cromossomo em que se encontra o l6cus génico da

sindrome S.

Figura 3.4.: Mapa do cromossomo 11 e os genes mutantes associados, em destaque a
Sindrome S.
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Fonte: http://www.ncbi.nim.nih.gov

A insercdo da doenca nos bancos do NIH, conclui uma etapa importante da pesquisa de
Angela. Contudo, ndo foram localizados os genes mutantes causadores da sindrome, o que
impediu o desenvolvimento de biomarcadores ou testes genéticos, a identificagdo do 16cus

génico apenas confirma a existéncia da doenca.

Diante dos limites das ferramentas disponiveis nos laboratérios do CGH, a equipe decidiu
fazer uma parceria com outro grupo de pesquisa no exterior que fosse capaz de realizar o

mapeamento do cromossomo X utilizando outras técnicas. A parceria foi realizada com um
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laboratério em San Diego, na Califérnia, por meio de um pesquisador brasileiro e

colaborador do CGH, que dard prosseguimento as buscas pelo gene da sindrome S. Com

isso, esperava-se que o gene mutante seja identificado. Segundo a pesquisadora Solange,
[...]a gente fez o sequenciamento de muitos genes candidatos, mas chega
uma hora que a sua técnica ndo cabe mais, ou vocé passa mais uma centena
de anos fazendo sequenciamento ou vocé faz uma parceria com quem tem
uma técnica melhor. E eles [pesquisadores da Universidade da California,
San Diego] tém uma técnica melhor. Essa técnica ainda ndo estd bem
desenvolvida no centro, estdo implementando a técnica do deep sequencing,

mas isso ainda leva um tempo, entdo a gente fez a colaboracdo para ver se a

coisa anda mais rdpido (Solange).
No processo de biomedicalizacdo, a transnacionalizacdo de pessoas e coisas € outra
caracteristica constitutiva do fendmeno. Para dar continuidade as pesquisas com as
sindrome S., Angela realizou estdgio em um laboratério de genética humana da
Universidade da Califérnia, em San Diego, onde aprendeu as técnicas de preparacdo de
células iPS. Nesse periodo houve ainda, a viagem de amostras de sangue de portadores da
sindrome para que pesquisadores do mesmo laboratdrio, em San Diego, prosseguissem na

busca pelos genes responsaveis pela manifestacdo da doenca.

O fendmeno da transnacionalizagdo do conhecimento biomédico intensificou-se no periodo
da biomedicalizacdo, favorecidas pelos meios disponiveis (transporte, comunicagdo, rede
de dados), pela crescente interdependéncia entre paises na producdo do conhecimento e
pela circulacdo de conhecimento e de noticias sobre a drea da saude. A transnacionalizacdo
tornou-se objeto de estudo de pesquisadores da drea ESCT como Thompson (2011), Clarke
et al( 2003, 2010), Rabinow (2005), pela necessidade de compreender o fendmeno em si,
pelos significados produzidos durante a circulagdo de atores e pela reconfiguracdo de

conhecimentos, conforme capitulo 1.

Caso a parceria com o laboratorio traga resultados positivos, a histéria da sindrome S.
poderd mudar novamente. Ao localizar o gene da sindrome abre-se um novo leque de
possibilidades de pesquisas. Segundo Solange, diante de mais informacdes, serd possivel

saber o tipo de proteina ausente; o que leva ao enrijecimento dos musculos dos membros

123



inferiores e superiores; entender os mecanismos que provocam a perda gradual da fala e os
problemas na visao. As possibilidades de interven¢ao molecular também seriam muitas:
E tudo pode ser muito rdpido ou demorado. Se a gente achar a mutacdo hoje
ai tudo ¢ rdpido, porque vamos saber qual é o gene, qual é a proteina, qual
a funcdo da proteina, se tem bicho com alteracdo como se fosse no ser
humano, se jd tem cobaia com essa alteracdo ou ndo, o que acontece na
cobaia, enfim o leque de possibilidade é imenso. Depois é tudo muito rdpido

porque um conhecimento pode abrir mil portas ...é simplesmente assim

espetacular, fantdstico, eu acho. [pesquisadora Solange.]
Além da compreensdo molecular da doenga, as pesquisas em busca por tratamento poderao
unir-se ao pacote de pesquisas sobre a sindrome. Para a pesquisadora, as ciéncias estdo
avancando no sentido de criar novos tipos de procedimentos capazes de reconstruir o corpo
humano. Assim, vislumbra a pesquisadora, a ci€ncia seria capaz de inserir um virus
(agente) apto a consertar o gene doente, compensar a falta da proteina ligada a sindrome ou

intervir nas células do embrido.

Diante do cendrio de expectativas desenhado pela pesquisadora, podemos entender porque
a identificacdo do lécus da doenca representa apenas o inicio da pesquisa. Para os que
sofrem com a doenca, entretanto, essa etapa ja foi suficiente para transformar suas vidas.
Especialmente a vida de Maximiliano que foi inocentado de ser o transmissor dos genes
doentes na familia. A culpa, no entanto, recaiu sobre a familia de Pedro Queiroz. Justica

seja feita!

3.2. Arede da sindrome: midia, genes, pesquisadoras e pacientes

O titulo do primeiro artigo publicado em 2005, assinado por nove pesquisadores do grupo,
continha as caracteristicas da doenca que deram origem a sindrome. A elaboracdo do
problema da pesquisa e a forma como o processo foi conduzido, permitiu que a pesquisa e a
intervengdo no sertdo nordestino ocorressem de forma mais colaborativa entre

pesquisadores e pacientes. Nesse sentido, o papel da pesquisadora Solange foi determinante.

Certamente, sO o interesse pela ciéncia ndo explicaria a “viagem a passeio” com as filhas ao
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. . - . ., . 91 L.
interior do sertdo nordestino, ji que os esforcos pessoais, custeados  pela prépria

pesquisadora, poderiam, ou ndo, render um projeto de pesquisa.

Nesse caso, considero as relacdes de género um elemento importante para entender o papel
das pesquisadoras Solange e Angela durante o desenvolvimento da pesquisa. Assim como
género € também pertinente entender o lugar das maes de portadores da sindrome. Ainda
que a andlise das relacdes de género ndo faca parte do escopo de andlise desta pesquisa,
aponto para dois aspectos verificados na descricao da sindrome: a presenca majoritdria de
mulheres na bancada do laboratério do CGH e a possibilidade de repensar outro modelo de

objetividade cientifica a partir da forma como o projeto da sindrome S. foi elaborado.

No laboratdrio, a presenca majoritdria das mulheres’* corrobora para a importancia de olhar
as relacoes de gé€nero mais profundamente. A ideia de que existe uma objetividade que
acompanha o processo de producdo da ciéncia € facilmente refutada neste caso. Que
objetividade se estd discutindo? Todo o processo de preparacdo da pesquisa e a histdria da
constru¢do da doencga nio poderia ser analisadas a partir das ideologias da objetividade
classica, universal e neutra. Nesse caso, conforme analisa Longino (2001), a “objetividade
cientifica precisa ser reconcebida enquanto funcdo de uma estrutura comunal, e nunca
como uma propriedade individual de cientistas”. A constru¢do da sindrome foi coletiva
tornando um exemplo de uma pesquisa em que as relagdes de género, conhecimentos

situados e a rede de atores explicam parte dessa historia.

Nas pesquisas que adotam técnicas da biologia molecular, a bancada de laboratério € a
parte ingldria do trabalho. Ingléria porque € repetitiva e cansativa, além de desaparecer dos
registros da pesquisa logo ap6s a conclusio do trabalho. Somado a isso, a pesquisadora que
realizou os protocolos na bancada do laboratério ficou conhecida na midia como a

993

“encarregada” ” pelo mapeamento, desmerecendo o trabalho da pesquisadora, ainda que

91 . . . . . .

Como descrito anteriormente, a pesquisadora Solange levou a paciente para a cidade de Campinas
para uma consulta com uma médica especialista em ataxias, acompanhou durante alguns dias a paciente
em um hospital para a realiza¢do dos exames.

%2 Cerca de 90% dos pesquisadores dos laboratérios que visitei sdo mulheres.

% Revista Pesquisar Fapesp, Julho de 2005 e Folha de S. Paulo 07/2005.
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aparentemente ndo tenha sido essa a intencdo do jornalista. Entretanto, o trabalho na

bancada, embora crucial, recebe pouco reconhecimento mesmo entre os bidlogos.

A capacidade das pesquisadoras para chamar a aten¢do da midia contribuiu para a
constru¢do da sindrome, atraindo o interesse dos gestores de saide para a criacdo de
politicas ptblicas voltadas para os portadores da sindrome. Segundo a pesquisadora
Solange, apos a constatacdo de que se tratava de uma “nova” doenca genética, era preciso
divulgar a mesma. A acdo se justificava pela necessidade de prestar contas as agencias
financiadoras e a comunidade da sindrome S., comunicando a existéncia da doenca para

alertar a populagdo daquela regido sobre os riscos de doencas genéticas hereditarias.

Entretanto, a pesquisadora conta que a primeira experiéncia nao foi das melhores. Depois
da publicacio de uma matéria sobre a doenca na revista Pesquisa Fapesp, revista de
divulgacdo cientifica, um jornal diario de influéncia regional noticiou a sindrome genética
como “uma doenga causada por um virus que levava a cegueira e a deformacdo do corpo
daqueles que contraissem a doenca”. Os efeitos da matéria sobre a regido foram desastrosos.
Criou-se um panico indevido e as pessoas foram levadas a pensar que a doenca era
transmitida por um virus desconhecido e presente somente nessa regido. Segundo a
pesquisadora Solange,
[...] Para vocé ter uma ideia, uma das manchetes de um jornal aqui, baseado
na materia da Revista Pesquisa Fapesp, era assim “a cidade tem um virus
que da uma doeng¢a”. Ai ninguém mais queria ir para la. Foi um problema
para desmistificar isso porque de repente doenca genética virou um virus,
que jd eram 18 afetados e era uma doenca que causava aleijdo. Foi uma

confusdo muito grande. E ai a partir dai eu passei a tomar mais cuidado

(com a midia).
A pesquisadora Solange, que inicialmente se revelou ressabiada com a midia, logo
encontrou motivos para reconhecer efeitos positivos decorrentes da comunicacdo dos
resultados da pesquisa. De acordo com ela, informado pela cobertura da midia, o Ministério
Publico do Estado do Rio Grande do Norte acionou a Secretaria de Satde do Rio Grande do
Norte para que esta providenciasse atendimento para os portadores da sindrome. Logo a

Secretaria de Saidde adquiriu 75 cadeiras de rodas, posteriormente adaptadas por terapeutas
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ocupacionais para cada paciente portador da sindrome. Além disso, a Unidade Basica de
. . - . . 94

Saude passou a oferecer atendimento especifico para pacientes da sindrome S.
Um dos resultados foi sobre o Ministério Publico. As noticias sobre a
sindrome S. chegaram ao Ministério Publico do Estado do Rio Grande do
Norte e ld alguém tomou para si o problema. Dentro do Ministério comegcou
um processo de questionamento sobre a Secretaria de Saiide a respeito de
que servicos de satide estavam sendo oferecidos aos pacientes da sindrome S.
Essa pressdo acabou resultando em pelo menos uma ac¢do do estado

importante que foi a concessdo das cadeiras de rodas adaptadas para a

populacdo com a qual a gente havia trabalhado (pesquisadora Solange).
A peregrinacao dos pacientes portadores da sindrome S. em busca de um tratamento mais
adequado parece ter cessado. Uma associa¢cdo dos portadores de sindrome S. tem recebido
apoio do poder publico, dos pesquisadores e dos profissionais da satde. Aconselhados pela
equipe que pesquisou a sindrome, os pacientes quando vao a consultas médicas levam
consigo o artigo cientifico, no qual estdo descritas as caracteristicas da doenca, com o

intuito de facilitar a identificacdo da doenca e evitar novas confusdes.

O Quadro 3.1, abaixo, destaca alguns atores presentes na produgcdo da sindrome
relacionados as fases da elaboracdo da doenga. O primeiro nivel refere-se ao momento da
constru¢do do problema da pesquisa, periodo no qual os pesquisadores e os pacientes
formularam hipdteses acerca da doenca. O segundo nivel trata da constru¢do da sindrome
na bancada do laboratério. O terceiro trata do momento em que a comunidade cientifica
reconhece existéncia da nova doenca, € também o momento em que ocorre a divulgagdo

pela midia. Novos atores se incorporam a rede, entre eles os poderes publicos, o Estado, a

midia (rddio, TV e jornal) e profissionais da saide. A figura ajuda a visualizar os atores
como um todo, assim como permite entender a presenca deles nos distintos estagios da
producdo da doenca. Sociedade e laboratdrio publico de pesquisa sdo representados na
figura na horizontal e na vertical para ilustrar a permeabilidade das fronteiras entre o

laboratdrio e o entorno social, uma influenciando a outra, mutuamente se construindo.

% Folha de S.Paulo 09/2008.
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Quadro 3.1.: A pesquisa sobre a sindrome, as fases e os atores

Negligéncia

Cadeiras de rodas
O Governo Estadual
Governo Federal

Secretarias de saude Jornalistas
ministério pablico ) Programa satide da
C Género familia
Etnia biomedicalizagdo Artigos académicos
pesquisadores
National Center for FCR | Sangue  Placas, pipetas, tubos

Biotechnology Information Medicalizagdo de ensaios covario el

Bancada do laboratérie 5
pesquisadores Casamentos entre primos

Hospitais Agéncia de fomento as pesquisas

Laboratdiri '@spitalPDdbhiq;o;Q de uReics quis a

(1 Y’ Equipamento de
pesquisadores ol Sequenciamento
patientes Velho Maximnitiano
P de Agent 3 i
rogfamade Agentes Células iPS GEHEE i pobreza
comunitarios de Salde DNA / %
Protocolos, kits, Bioinformética {\ 2 ]
S
reagentes ] e
Parcerias internacionais Midia: jernal, TV e radio
D
{3
Posto de salide )

——

Profissionais da satde

1. Elaborag8o do problema de pesquisa
2. Descri¢do da doenga na bancada do laboratério
3. Doenga no sertdo nordestino

Fonte: Elaboragdo Prépria

3.3. Gerenciando riscos genéticos

A partir do momento em os pesquisadores identificam o 16cus génico da doenca, novas
questdes foram colocadas tanto para os pesquisadores quanto para a comunidade que
carrega os genes doentes. Os estudos sociais da ciéncia e da tecnologia t€m apontado para
algumas questdes fundamentais, como a constituicio de novas sociabilidades (Rabinow e
Rose), a formagdo de identidades coletivas (Callon e Rabeharisoa), constituicdo de
biocidadaos (Paul Rabinow), a inser¢ao de novas identidades como os individuos somaticos

(Nikolas Rose), alinhamento entre leigos e experts (Weiner, 2009), etc.
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De modo geral, € possivel perceber um novo fendmeno em que grupos de pacientes t€ém se
mobilizado com mais frequéncia, principalmente nos ultimos quinze anos, para discutir
questdes relacionadas a sua saide. Somado a isso, o acesso a informacdo por meio da
internet, a disponibilidade de ferramentas de comunicag¢do e a mobilizacdo dos pacientes
em torno de doengas estdo permitindo que pacientes criem novas redes de sociabilidades.
Exemplos nao faltam, a historia da Xeroderma, “nova” doenga genética recentemente
localizada no interior de Sao Paulo e publicada pelo jornal O Estado de S. Paulo, é um caso
interessante. A Xeroderma é uma doenca que torna os portadores sensiveis a luz
ultravioleta, fazendo com que a chance de desenvolverem cancer de pele seja mil vezes
superior a média da populacdo. Com o objetivo de divulgar informacgdes sobre a doenca e
de criar uma rede de solidariedade entre pacientes portadores da mesma doenca, uma das
maes criou a Associagdo Brasileira de Xeroderma Pigmentoso (Abraxp), contando
atualmente com uma centena de associados no pais. Além da troca de experi€ncias, um
grupo de pesquisadores da Universidade de Sao Paulo estd pesquisando a Xeroderma para
desenvolver exames diagndsticos por meio de biomarcadores. A partir dessas informacdes,
torna-se possivel mapear o risco genético na comunidade e refletir sobre a possibilidade de

se desenvolver terapias para a doenca.

Da mesma forma, a ‘“descoberta” do locus da sindrome suscitou a mobilizacio da
comunidade que se refletiu na constitui¢do da associacdo de pacientes, na ampliacdo das
discussdes entre leigos e experts sobre os significados da doenga pds-biomedicalizacdo, na
formulacdo de estratégias de gerenciamento do risco sob a perspectiva dos portadores da

doenca e dos cientistas.

Essas questdes se apresentam de forma singular, tornando o caso da sindrome S.
interessantes pela possibilidade de se discutir gene, risco e gerenciamento do risco sob o
ponto de vista de conhecimentos situados. E nesse sentindo que devemos nos preocupar
com a permanente ameaca de que um dos efeitos da biomedicalizagao da “sifilis” do
Maximiliano pode ser a aplicacdo de politicas perniciosas aos pacientes e portadores,

politicas que levem ao isolamento desses grupos ou que interfiram na vida privada dessas
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pessoas. Dessa forma, um dos objetivos nesse trabalho é o de entender os efeitos dessa

“descoberta” sobre essa comunidade.

A complexa historia da sindrome envolve trés fatos relevantes para a andlise da biopolitica
instaurada na regido: a prospec¢do de novas doencas genéticas, o cardter educativo das
abordagens sobre o gerenciamento do risco pelas pesquisadoras e geneticistas no sertdo e a

resisténcia da comunidade sobre as explicacdes biomedicalizantes dos pesquisadores.

Sobre a prospeccdo de novas doencas. A busca por biomarcadores e a atuagdo de
epidemiologistas e geneticistas no sertdo nordestino permitem avaliar a importancia do
Estado em se tomar conhecimento do risco genético, implicando, segundo Rabinow (1996),
em medidas como triagem, prevenc¢ao e rastreamento:
a (p)revencdo moderna é acima de tudo o rastreamento do risco. Risco ndo é
o resultado de um perigo especifico colocado pela presenca imediata de uma
pessoa ou um grupo, mas na composi¢do de “‘fatores” impessoais que torna
o risco provdvel. Prevengdo, assim, é a vigildncia, ndo sobre o individuo,
mas sobre a possibilidade de ocorrer doencas, anormalidades,
comportamento desviante que devem ser minimizados enquanto o
comportamento sauddvel que deve ser maximizado. NOs estamos
parcialmente mudando da velha vigildncia cara a cara de individuos e
grupos conhecidos como perigosos e doentes (com fins disciplinares ou
terapéuticos), para evitar que se projetem fatores de riscos que possam

desconstruir e reconstruir os sujeitos individuais ou coletivos (Rabinow,
1996: 100)

E com esse objetivo que Solange e uma equipe formada por biélogos, médicos e
epidemiologistas estd realizando um levantamento prospectivo nas cidades que
potencialmente concentrariam um nimero relativamente grande de deficiéncias associadas
a consanguinidade, para se identificar novas e velhas doencas genéticas no sertdo
nordestino. Além de laboratérios publicos de pesquisa, o projeto envolveu as equipes do
Programa de Agentes Comunitdrios de Saide (PACS) e o Programa Saude da Familia
(PSF) que foram responsaveis pelo mapeamento de 7.639 casais em cinco cidades do sertdo

nordestino, representando 40% da populagdo total das cidades prospectadas. A conclusdo

do grupo € a de que as taxas de casamentos consanguineos nessas cidades do interior do
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nordeste sdo de aproximadamente 20 a 30%, muito elevadas se comparadas com o estado

de Sao Paulo, que segundo os autores do artigo, € de menos de 1% dos casamentos.

O projeto pretende mapear uma regido ainda mais abrangente para conhecer o risco
genético dessa regido. Nessa primeira fase, segundo Solange, esses agentes realizaram o
mapeamento em familias de casais consanguineos, entrevistaram casais € montaram 4rvores
genealdgicas para identificar potenciais riscos de doengas genéticas (surdez, sindrome S., X
Fréagil entre outros). Esses estudos sobre o gerenciamento do risco tém sido amplamente
amparados pelas ferramentas da epidemiologia. Segundo analisa Shotak (2010),
(a)s transformacées relacionadas a epidemiologia molecular focalizam as
suscetibilidades individuais ou fatores que modificam o corpo internamente.
Assim, biomarcadores moleculares sdo usadas como ferramentas para o
estudo das exposicoes ambientais, suas consequéncias moleculares e as
caracteristicas genéticas individuais que modificam seus efeitos. A
disponibilidade desses marcadores - diagndstico e tecnologias de

biomonitoramento - tem  consequéncias  abrangentes  Vis-a-vis
biomedicalizacdo, dentro e fora da clinica (Schostak, 2010: 250).

Sobre a resisténcia. Ao identificar a “sifilis do Maximiliano” como uma doenca genética,
transmitida pelo casamento entre consanguineos, a pequena comunidade do sertdo
nordestino ndo aceitou prontamente o diagndstico da ci€ncia. Resistiram e questionaram os
pesquisadores sobre a origem e a transmissdo da doenca. Essa resisténcia foi o fator-chave
que definiu o tipo de relacionamento estabelecido entre leigos e experts. O cardter
educacional do projeto permitiu que a constru¢do do risco genético fosse amplamente
divulgada e compreendida, ainda que parcialmente, pela populacdo portadora da sindrome

S.

Segunda as autoras da descricdo da doenga, as familias de pacientes “contradiziam” as
pesquisadoras ao afirmar que a doenga vinha “dos troncos velhos”, mas que “pintava mais
nas pontas dos galhos”. Dessa forma, a comunidade da doenca tinha nocdo de que a doenca
estava presente na familia ha geracdes, e que dado o grau de “dispersamento” dos genes ao

longo das geracdes, a doenga teria se manifestado com maior frequéncia agora que nas
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geracdes mais novas, independente do casal ser consanguineo ou ndo. As explicacdes para
a manifestacdo da doenga entre os descendentes do velho Maximiliano nao se contradizem
completamente com as explicacdes oferecidas pelos cientistas. No entanto, o casamento
consanguineo, para os portadores da sindrome, ndo seria o responsdvel pela transmissio da
doenca as geracdes futuras. Talvez a comunidade da sindrome tenha entendido as
explicacdes de médicos e bidlogos como uma tentativa de dominagdo sobre as suas vidas,
como avalia Acero (2011) ao analisa as contradi¢des e as razdes que levam a resisténcia e
luta dos pacientes propondo que:
(e)sses processos de comoditizacdo do corpo, em especial do corpo dos
humanos, sdo contraditérios. A atuacdo humana, a vitalidade do corpo e a
consciéncia sobre a mesma, persistem (Boadella, 1979: Acero, 2004).
Reclamamos a autonomia, cuidado, bem-estar e liberdade de nossos corpos
(Petchevsky, 2000; Acero, 2009a; b). O duplo movimento de colaboracdo e
resisténcia de alguns pacientes aos tratamentos com a nova genética (Luna,
2008; Acero, 2006, Rapp, 2000) ilustra as miiltiplas modalidades onde o

corporal subverte tentativas de dominagdo e alienagdo, transformando-se,

muitas vezes, em lugar privilegiado de luta e resisténcia (Acero, 2011: 33).
Discutir a doenga. Ao perceber a resisténcia dos portadores da sindrome sobre a
“necessidade” de se compreender os significados de se carregar os genes da sindrome e do
casamento entre primos, ambos potencialmente portadores dos genes, fizeram com que as
pesquisadoras criassem uma série de estratégias para sensibilizar essa populacdo acerca da
questdo. As estratégias, em sua maioria, tiveram, de fato, cardter mais educativo que
impositivo. Uma das agdes promovidas pela pesquisadora Solange foi a parceria com
escolas publicas na qual os alunos discutiam com os professores as doencas genéticas
presentes na regido, contando também com a participac¢do da radio local que ofereceu parte
do hordrio para que pesquisadores, alunos e portadores explicassem sobre as doencgas
genéticas. Além da parceria nas escolas, as pesquisadoras passaram a organizar reunioes em
locais publicos como quadras esportivas nas quais se abordavam as doengas genéticas,

realizavam aconselhamento genético coletivo e tiravam divida dos casais.

Esse conjunto de medidas deve ser compreendido sob a perspectiva de uma politica voltada

para questdes relativas a vida e a saide dos individuos, que por sua vez, é parte de um dos
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processos interativos da biomedicaliza¢ao. Tornando necessario entender melhor os efeitos
da biomedicalizacdo e das novas politicas sobre os grupos diretamente interessados,
Rabinow e Rose (2006) sugerem que com o advento do sequenciamento do genoma
humano e dos avancos da gendmica, biopoder tornou-se um conceito importante para a
compreensdo do que essas ferramentas significariam. O termo biopoder, originalmente
cunhado por Foucault, *° e posteriormente reelaborado por Rabinow e Rose (2006), implica
na redefinicao das transformacdes das sociedades ocidentais a partir dos avangos na area da
saude e o uso desse conhecimento nas aplicagdes politicas pelos individuos, Estado ou setor

96
”7% ou controle do estado

privado. O conceito “direitos sobre a morte e poder sobre a vida
sobre a vida da populacgdo foi analisada por Foucault em termos histéricos desde o século
XVII. Rabinow e Rose alegam que o termo biopoder proposto ndo daria conta de entender
as sociedades ocidentais contemporaneas. Novos temas como raga, populacdo, reproducao
(tecnologias de reproducdo assistida) e medicina molecular (biotecnologia, biologia
molecular) tornaram-se temas cruciais para entender o mundo ocidental atual.
N6s sugerimos que o conceito de biopoder deveria individualizar estratégias
e combinar trés dimensdes ou planos — uma forma de discurso da verdade
sobre os seres humanos através de um conjunto de autoridades competentes
para falar sobre essas verdades; estratégias de intervencdes sobre a

existéncia coletiva em nome da vida e da saiide; e modos de subjetivacdo no

qual individuos possam ser incitados a refletir sobre si mesmos de acordo

% 0O termo biopoder ¢ primeiramente definido por Foucaut: “como controle do Estado sobre a vida de
uma populacdo”, refere-se a crescente preocupacido do Estado sobre questdes ligadas a satde, a
reproducdo e a demografia: “As disciplinas do corpo e as regulacdes da populacdo constituem os dois
polos em torno dos quais se desenvolveu a organizagdo do poder sobre a vida. A instalacdo — durante a
época cldssica, desta grande tecnologia de duas faces — anatémica e bioldgica, individualizante e
especificante, voltada para o desempenho do corpo e encarando os processos da vida — caracteriza um
poder cuja fun¢do mais elevada ja ndo é mais matar, mas investir sobre a vida de cima para baixo. A
velha poténcia da morte em que se simbolizava o poder soberano é agora, cuidadosamente, recoberta
pela administracdo dos corpos e pela gestdo calculista da vida....Abre-se assim, a era de um “bio-
poder”. Foucault, 1999: 31.

As definic¢des de biopoder propostas por Giorgio Agamben nas quais o Estado exerce poder (sobretudo a
possibilidade de morte) sobre a vida de uma sociedade ndo permite que outras formas de sociabilidade
sejam constituidas, muito menos possa exercitar outros tipos papel como o da co-autoria (Rabehariso e
Callon), novos tipos de sociabilidade (Rabinow) ou a constitui¢do dos biocidadaos (Rose).

% Titulo do capitulo 5 do livro A Historia da sexualidade, volume 1.
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com certas formas de autoridades, em relacdo aos discursos sobre verdade
(Rabinow & Rose, 2006: 203-4).

As novidades, contidas nas transformagdes que estdo ocorrendo na regido do nordeste onde
residem os portadores, sinalizam que as intervengdes do poder publico podem se distanciar
do que se poderia chamar de eugenia. Nessa perspectiva e no contexto atual, o eugenismo
do século XIX, ou mesmo do século XX, possivelmente ndo seria uma politica a ser
replicada no caso dessa sindrome do sertdo nordestino. A emergéncia da uma nova politica
da vida (Rose, 2007a, 2007b) por um lado, e a constitui¢do de novas sociabilidades entre os
pacientes, ambas ajudam a refutar a ideia de eugenismo. Como afirmam Rabinow (1996) e

Rose (2007a, 2007b), estamos presenciando a constru¢do de algo novo:

’

relacionado a nossa capacidade de controlar, “engenheirar”, gerenciar,
adequar e modular a capacidade vital dos seres humanos como criaturas
vivas. Isso é o que eu sugiro por uma politica da “vida por si mesma”( Rose,
2007b: 3).

E dessa forma que o gerenciamento da vida pelos individuos afetados torna-se o principal
mecanismo para impedir que o Estado assuma novamente o poder de gerenciamento da
vida dos seus cidaddos. Ao individuo espera-se um protagonismo na sua capacidade de
gerenciar seus proprios riscos genéticos. E nesse sentido que Solange, diante desse novo
mundo que se abre a comunidade da sindrome S., afirma: serd uma “questdo de escolha
(gerar filhos doentes ou ndo) e assumi-las”. A analise de Rabinow (1998) explica a
revolugdo vivida pela comunidade da sindrome S.,
(m)inha educada estimativa é a de que a nova genética provard ser a nova
forga para a reconstrugdo da sociedade e da vida, mais do que a revolugdo
da fisica, porque ela estd integrada ao tecido social no nivel micro por uma
variedade de prdticas biopoliticas e discursos. A nova genética carregard
consigo promessas distintivas e perigosas. Os projetos eugenistas anteriores
lancaram as metdforas biologicas. Sociobiologia, como Marshal Sahlins e

tantos outros demonstraram, é um projeto social: das intervencdes

filantropicas designadas a moralizar e disciplinar os pobres e degenerados;
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. 97 . ~ .. .
para Rassenhygien”’ e suas extirpagdes sociais; para o empreendimento
sociobiologicos com suas ofertas sddico-sociais. A constru¢do da sociedade

estd em jogo ( Rabinow, 1996: pp. 98-99).
Caso as politicas de aconselhamento venham a assumir um cariter conservador, uma
politica invasiva sobre a vida privada dos individuos poderia ser instalada na regido.
Censurar o casamento entre primos, que faz parte da cultura dessa populagdo, poderia ser
uma forma de imposicdo radical sobre a vida privada da comunidade. Deixar de alertar

sobre a presenga do risco, poderia ser considerado negligéncia.

A defini¢do da sindrome S. resultou em politicas que beneficiaram seus doentes com a
instalacdo de melhores servigos publicos de saide, como a licitagdo de compra de cadeiras
de rodas para os portadores da sindrome, programas de aconselhamento genético e
pesquisas visando a elaboracdo de biomarcadores para a sindrome. Isso nao significa que as
nossas politicas sejam mais adequadas que a de outros paises, centrais e periféricos. Além
disso, ndo € possivel saber os rumos que serdo tomados no longo prazo, essas medidas tanto
poderdo continuar beneficiando os portadores da sindrome como serem, novamente,
negligenciadas por politicas locais ou até, se prestarem a promover algum tipo de exclusio

dos portadores.

7 Do alemdo “higiene racial” e se referia a politica de que alguns individuos de certos grupos poderiam
se gerar filhos, enquanto outros eram proibidos. O termo foi criado pelo eugenista alemao Alfredo Ploetz
em 1895.
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4

A PRODUCAO DE INCERTEZAS:
terapéuticas da distrofia

Era a vez da terapéutica. Simdo Bacamarte, ativo e sagaz em descobrir
enfermos, excedeu-se ainda na diligéncia e penetracdo com que principiou a
tratd-los. Neste ponto todos os cronistas estdo de pleno acordo: o ilustre
alienista fez curas pasmosas, que excitaram a mais viva admiracdo em
Itaguai (...) Com efeito, era dificil imaginar mais racional  sistema
terapéutico. Estando os loucos divididos por classes, segundo a perfeicdo
moral que em cada um deles excedia as outras, Simdo Bacamarte cuidou em
atacar de frente a qualidade predominante. Suponhamos um modesto. Ele
aplicava a medicacdo que pudesse incutir-lhe o sentimento oposto; e ndo ia
logo as doses mdximas, — graduava-as, conforme o estado, a idade, o
temperamento, a posicio social do enfermo. As vezes bastava uma casaca,
uma fita, uma cabeleira, uma bengala, para restituir a razdo ao alienado; em
outros casos a moléstia era mais rebelde; recorria entdo aos anéis de
brilhantes, as distingées honorificas, etc. Houve um doente, poeta, que
resistiu a tudo. Simdo Bacamarte comecava a desesperar da cura, quando
teve a ideia de mandar correr matraca, para o fim de o apregoar como um

rival de Gar¢do e de Pindaro.O Alienista, Machado de Assis
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A chegada do paciente Jorge ao laboratério de genética humana (que no futuro constituiria
o Centro de Genética Humana — CGH), no comeco dos anos 1980, foi um importante
marco na trajetéria das pesquisas sobre as distrofias musculares (DMs) e na elaboracio de
terapias para a doenca. O menino Jorge tinha 12 anos, habilidades motoras anormais para
uma crianga portadora de distrofia muscular do tipo Duchenne (DMD), a forma mais grave
das distrofias. Era de origem asidtica, tinha estatura de uma crianca de quatro anos e meio,
“rosto de boneca”, obeso para a sua estatura, inteligéncia normal e deficiéncia do hormoénio
do crescimento, conforme entrevista com Julia. ® A “evolucdo” da doenca era
anormalmente benigna quando comparado a outros meninos portadores da mesma sindrome,
e até mesmo quando comparado com seus irmaos e primos também portadores da mesma
doenca. O grupo de pesquisadores percebeu que o corpo de Jorge carregava “segredos” que

o protegiam do desenvolvimento da doenca.

Transformar esses segredos em terapia para as doengas neuromusculares foi uma das
obsessodes, no sentido positivo, das pesquisadoras do CGH. O caso do paciente Jorge foi
instigante o suficiente para que considerassem a possibilidade de desenvolver um
tratamento capaz de aumentar a expectativa de vida de pacientes DMs. Durante os quarenta
anos de pesquisas sobre as distrofias, algumas hip6teses foram levantadas, outras refutadas
e trés terapias tornaram-se linhas de pesquisa no centro. Nos trinta anos, entre a chegada de
Jorge ao laboratério e o inicio das terapias com células-tronco, importantes mudancas
ocorreram na pratica cientifica. O paciente Jorge continuou sendo referencia na busca por
terapias que pudessem levar a protecao de criancas portadoras de DMs até mesmo apds a

introducdo das técnicas da biologia molecular, a partir da década de 1990.

Acompanhar a trajetéria na formulagcdo de terapias, da década de 1970 até recentemente,
permitiu analisar a genética humana vis-a-vis o desenvolvimento da drea. Ao comparar a
producdo de textos académicos nos dois periodos, percebe-se que as diferencas sdo
considerdveis. Essas diferencas se refletem no olhar das pesquisadoras sobre a doenga e

sobre o doente. Os artigos publicados até o final da década de 1980 analisavam o paciente

98 L. A . . . .
O laboratério tornou-se referéncia nacional e internacional nos estudos sobre doencas

neurodegenerativas e deficiéncia e hormonio do crescimento.
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sob um ponto de vista das condi¢des fisica do paciente por sexo ou etnia, 0s sintomas da
doenga, estatisticas da doenca na populagdo, etc. A partir da década de 1990, a andlise pela
biologia molecular tornou-se preponderante, e de 2001 em diante, as pesquisas com células-
tronco, combinada com as ferramentas da biologia molecular, passaram a ocupar um espaco

hegemonico na agenda de pesquisa do CGH.

Da perspectiva dos pacientes, as mudangas sofridas ou promovidas foram consideraveis. A
leitura do material pesquisado e da transcri¢do das entrevistas sugere que, nas décadas de
1970 e 1980, os pacientes contribuiam com relatos para ajudar os pesquisadores a entender
a evolugdo clinica da doenga, assim como participaram voluntariamente das pesquisas para
testar o uso de inibidores do hormonio do crescimento e de esteroides anabolizantes com
fins terapéuticos. Na era da biologia molecular e dos modelos animais transgénicos
portadores de enfermidades humanas, os pacientes passaram a ocupar outros lugares na
pratica cientifica, contribuindo com materiais humanos (sangue, tecidos, células) e, de
maneira inesperada, participando de manifestacOes destinadas a pressionar, legislativo e

judicidrio, para liberar pesquisas com células-tronco embriondrias.

Considerando esses eventos, o capitulo foi divido em duas partes. Na primeira parte
apresento a producdo do conhecimento dos laboratérios do CGH de 1970 a 2010,
analisando o processo de formulacdo de terapias para a doenca sob a perspectiva das
transformacdes tecnocientificas da biomedicina. Na seguinte secdo analiso algumas das
dificuldades enfrentadas por pesquisadores na bancada do laboratério, inerentes ao
processo de biomedicalizacdo, destacando o problema das instabilidades, controvérsias e
incertezas. Diante deste “caos”, analiso ainda a presenca e os lugares ocupados pelos

pacientes na producdo do conhecimento.
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4.1. A produc¢do do conhecimento de 1970 a 2010

As distrofias musculares (DMs) sao doencas genéticas caracterizadas pela “degeneragao
irreversivel e progressiva da musculatura esquelética”. Mais de trinta formas de distrofias
foram mapeadas por pesquisadores estrangeiros, uma das quais pelo grupo do CGH, na
década de 1990. Os genes da DM sdo hereditdrios, podendo ser do tipo autossdmico
recessivo,” dominante'” ou ligados ao cromossomo X. 91 As distrofias musculares de
Duchenne (DMD) e de Becker (DMB) sdo os tipos mais severos, ligados ao cromossomo X

e afetam majoritariamente a populagdo masculina, conforme Carvalho (2008).

Uma das diferengas entre as distrofias de Duchenne e de Becker estd na incidéncia da
doenca sobre a populacdo. A DMD afeta um em cada trés mil nascidos do sexo masculino,
enquanto a DMB € dez vezes mais rara. As demais formas ou tipos de distrofias musculares
como os tipos cinturas, congénitas, Steinert, ficio-escidpulo-umeral, etc., sdo formas menos
severas, afetando determinadas regides musculares, sem comprometer outras partes vitais
dos pacientes, permitindo que os portadores convivam com a doenga para além da fase
adulta. A Figura 4.1, abaixo, ilustra os diversos tipos de DMs e a regido do corpo em que

ocorre a distrofia dos musculos.

As criancas portadoras de DMD ou DMB nascem sem problema de satude aparente. Os
sinais clinicos surgem por volta dos trés anos de idade quando a queda dessas criancas se
torna constante, passando a ter dificuldades para realizar atividades fisicas que demandem
maior esforco como subir escadas ou correr. A partir dos sete anos de idade, inicia-se o
processo gradual e continuo da perda da mobilidade. Posteriormente surgem problemas nos

sistemas respiratdrio, circulatério e digestivo, levando-as a morte. Segundo pesquisadores

99 A e . o

“Uma doenca autossomica recessiva é caracterizada por atingir homens e mulheres na mesma
proporcdo, induzida pelo gene recessivo originado do cruzamento dos pais do individuo” (Wikipedia,
2009).

100 A . ‘ . s .
Doenca autossomica dominante é aquela em que se necessita apenas de uma copia doente, oriunda do
pai ou da mae, para manifestar a doenga.

101 4 . N
O cromossomo X ¢é responsdvel pela determinacdo do sexo em humanos, sendo que algumas doencas

genéticas ligadas ao sexo estdo localizadas neste cromossomo.
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da drea, a combinacdo de fisioterapias regulares, administracdo de corticoides e controle da
respiracdo por meio de ventilagdo assistida, aumentam a sobreviva dos pacientes em no
minimo dez anos, existindo relatos de pacientes portadores de DMD e DMB que

ultrapassaram os 35 anos de vida.

Figura 4.1.: Distribuicdo da fraqueza muscular predominante nos principais grupos
das DMs progressivas.102
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Fonte: Lancet (2002) apud tese de doutorado CGH, 2010: a) Duchenne e Becker; (b) Emery Dreifuss; (c)
cinturas; (d) facio-escapulo-umeral; (e) distal e (f) oculofaringea.

A histdria da producio do conhecimento aqui apresentada esta dividida em trés fases:'" (1)
genética cldssica, entre 1970 e 1990; (2) biologia molecular, a partir de 1990 e, (3) células-
tronco (CT), a partir de 2005. Em cada periodo percebe-se que os problemas de pesquisa

elaborados pelas pesquisadoras relacionam-se as ferramentas de andlise disponiveis. O

102 < . .~ . .,
A drea mais escura representa a regiao no corpo onde ocorre a atrofia dos muisculos.

103 g ~ .
A proposta das fases na pesquisa é baseada na producdo do conhecimento dos coordenadores de

laboratério que trabalham com a distrofia muscular no CGH, nas informagdes obtidas em entrevistas
com pesquisadores e no site do CGH.
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Projeto Genoma Humano (PGH) foi um marco importante para a biologia, como avaliam
Rabinow e Dan- Cohen (2005):

(e)ste é apenas um exemplo (entender o gene em acdo) de como a

finalizacdo do sequenciamento do genoma humano trouxe novas questoes e

desmascarou vulnerabilidades de velhas hipoteses. Muitas coisas estdo em

jogo nesse mundo emergente: entender o processo bdsico da vida;, novas

abordagens sobre a doenca; diagnostico e tratamento; grandes somas de

dinheiro; desenvolvimento de tecnologias; auto-entendimento da saiide e da

doenga, entre outros. Neste dominio da vida e das ciéncias da vida, um

futuro diferente do presente — talvez radicalmente — estd em processo.
(Rabinow & Dan-Cohen, 2005: 1)

Os primeiros estudos sobre a distrofia muscular nos laboratérios do CGH iniciaram-se na
década de 1970, quando pacientes e familiares de portadores da doenca comecaram a
buscar os servigos de aconselhamento genético mantido pelo laboratério. Na época, uma
estudante do programa de pds-graduacdo tornou os casos dos pacientes portadores de
distrofias musculares em tema de pesquisa, e durante os quarenta anos seguintes manteve a

DM como uma das principais linhas de pesquisa nos laboratérios do CGH.

O periodo inicial foi marcado pela formacgdo de pesquisadores, pela consolidaciao de grupos
de pesquisa e pelo reconhecimento da necessidade de se compreender mais sobre o
desenvolvimento clinico da doenga. A “pequena” producdo do conhecimento no periodo,
quando comparada ao periodo posterior, é compensada pela riqueza e diversidade dos
temas estudados: frequéncia estatistica da doenca na populacdo, comparacdes entre
distintos grupos étnicos e entre os sexos, evolucdo dos sintomas da doenca e

aconselhamento genético (ver Quadro 4.1, abaixo).

A presenca de diferentes grupos étnicos na composicao da sociedade brasileira, ilustrada
pelo caso do paciente Jorge tornou a compreensao das diferengas étnicas pertinente. Ainda

na década de 1980, alguns estudos, por exemplo, avaliaram a concentragdo da enzima da
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creatina quinase entre diferentes grupos étnicos. Além disso, as pesquisas sobre

diferencas por sexo apareceram em cerca de 20% da produgao cientifica no periodo.

No inicio da década de 1990, a comunidade cientifica internacional tomou conhecimento de
estudos indicando o gene responsdvel pelo desenvolvimento de um tipo de distrofia
muscular. Ao “descobrir” o gene, os cientistas também apontaram a proteina responsavel
pela evolucao da doenga. Nesse cendrio, os estudos sobre a enzima cretina quinase no CGH
foram encerrados, dando inicio uma nova fase de pesquisa. A pesquisadora Julia relembra

as mudancas vivenciadas naquela época:

quando eu comecei com as distrofias, na época, ndo tinha nada da parte
molecular. A gente estudava enzimas como forma de fazer o diagndstico, de
identificar individuos portadores em risco, tanto que a minha tese de
doutorado foi toda voltada para estudos de enzimas. Quando eu estava
terminando o meu doutorado, finalmente foi descoberto o gene/ defeito
muscular que causava a distrofia de Duchenne que é a forma mais grave. E
ai mudou totalmente o rumo das pesquisas porque no momento que se
descobriu o defeito molecular a gente investiu pesado nesse tipo de estudo

(pesquisadora Julia em entrevista).
As mudancas foram relativamente rapidas. A pesquisadora Rita, coordenadora de um dos
laboratérios do CGH, se encarregou de montar o laboratério de biologia molecular,
conhecimento que adquiriu no pés-doutorado na Universidade de Oxford na Inglaterra;
Julia, por sua vez, foi incumbida de organizar a drea de pesquisa voltada para os estudos da

proteina associada a distrofia muscular:

(...) assim que eu defendi meu doutorado, imediatamente mudei o foco da
pesquisa. Implementei todo o laboratorio de proteinas porque isso era muito
importante, que levou a muitos trabalhos relevantes, tivemos algumas
publicacoes significativas, mesmo no contexto internacional. [...|Enquanto ld
fora existem centros que atendem criancas com distrofia muscular em
praticamente todas as cidades, aqui ndo acontece. Entdo, acabamos nos
tornando um centro de referéncia, porque concentramos um nimero muito
grande de casos, a gente recebe pacientes do Brasil inteiro (pesquisadora

Julia em entrevista).

104 5 4 : . . : . <
Até surgirem as pesquisas que apontaram o gene causador da distrofia, no inicio da década de 1990,
os pesquisadores acreditavam que a concentragio da enzima se alterava em pacientes DMs.
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Quadro 4.1. : Producao do conhecimento nos laboratérios de Distrofia Muscular,
1970-2011

Genética Classica

Biologia Molecular

Pré-Projeto

Projeto Genoma

Células-Tronco

Genoma Fapesp Fapesp
Periodo 1971-1989 1990-2000 2001-2004 2005-2011
Produgao de artigos,
em numeros
absolutos por periodo 42'% 143 88 99
Produgdo de artigos
por ano, em numeros
absolutos 2.3 14.3 29.3 16.5
NG .
Umero z?prommado 16 »5 30 30
de pesquisadores
Quadro clinico . Pesquisas
Pesquisas . I .
geral sobre a . L. utilizando técnicas | Terapias com
) ) utilizando técnicas ) i .
distrofia muscular . . da biologia células-tronco 40%
da biologia
(MD) 57% molecular, estudos
molecular; sobre trechos de N d
Enzimas 23% proteinas e ovas doencas &

Principais temas de
pesquisa agrupados
de acordo com a
proporg¢do em que
foram publicados
(valores aproximados,
em %)

Aconselhamento
genético 9%

estudos sobre
trechos de DNAs
53%

DNA 65%

novos genes 8%

Pesquisas
relacionando sexo
7%

“Descoberta” de
Novos genes,
Construgdo de
novas doengas 15%

Discussdao de novas
tecnologias na
genética 8%

Pesquisas
relacionando etnia
12%

Aconselhamento
genético 15%

Pesquisas
relacionando
género 18%

Quadro clinico
geral da doenca
10%

Estudos sobre
Alzheimer,
obesidade,
distlrbio bipolar,
esquizofrenia 15%

Biologia molecular,
novos genes,
estudos de trechos
de DNA, doengas
genéticas 40%

Terapia: inibicao
do hormonio do

Terapia:

. o esteroides 3% Outros 4%
crescimento 19 % Outros 5%
Enzimas 5 %
Outros 3% Outros 7%
Total dos t d
otal dos temas de 100% 100% 100% 100%

pesquisa

Fonte: Elaboragcdo prépria. Tabela baseada nos curriculos Lattes de cinco principais pesquisadores do

CGH.

105 . .
Baseado nos coautores dos artigos analisados.
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Foi dessa forma que o grupo passou a se dedicar aos estudos da doenca no paradigma da
biologia molecular, combinando andlises clinicas de familias portadoras de distrofias
musculares com os estudos moleculares do DNA. O atendimento € o aconselhamento

genético continuaram como servicos prestados a comunidade.

Em 1997, com a participag¢do do laboratério no Projeto Genoma Fapesp (PGF), o grupo de
pesquisa obteve financiamento para melhorar as instalagdes, adquirir o equipamento PCR,
(dispositivo usado para ampliar trechos de DNA), um sequenciador de DNA e outros
equipamentos de apoio ao procedimento. Apds a conclusdo do sequenciamento da Xylella
Fastidiosa e do Genoma do Céncer, as pesquisas passaram a adotar, quase exclusivamente,
a perspectiva molecular. A adoc¢do dessa perspectiva coincide com uma significativa

ampliacao da producdo cientifica do CGH (conforme Quadro 4.1, acima).

O Quadro 4.1, acima, sistematiza a produ¢do do laboratério de 1970 a 2011, divido por
periodo (genética cldssica e biologia molecular), por nimero de artigos publicados, por
periodo e por ano, segundo a distribuicio de temas de pesquisa em porcentagem, no
periodo. Os artigos, a respeito de terapias com inibidores do hormdnio do crescimento,
representam cerca de 20% da publicagdo de 1970 a 1990. Naquela fase, o grupo de
pesquisa tornou-se referencia internacional nos trabalhos sobre o tema. Na década de 1990,
as terapias com esteroides anabolizantes responderam a 3% das publicacles e a partir de
2005, as pesquisas com células-tronco corresponderam a cerca de 50% das publicacdes do
laboratério. Pelo quadro € possivel observar que a producao cientifica dos pesquisadores do
CGH ¢ ampla e diversificada, cobrindo temas que vao da comunicagdo de “novas” doengas

genéticas, aos estudos sobre Alzheimer, obesidade, surdez, esquizofrenia.

O Quadro 4.2, abaixo, aponta os principais elementos que integram a rede da elaboragdo de
terapias para a distrofia muscular (inibidores do hormdnio do crescimento, esteroides
anabolizantes e células-tronco). A complexidade da doenga fez com que os pesquisadores
nido descartassem as hipdteses cujas teorias ndo foram totalmente refutadas. O quadro
aponta ainda para os principais atores (humanos e ndo-humanos) presentes na construgdo de

cada terapia e a amplitude do esfor¢o (recursos, tempo, producdo académica, participacao
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de pacientes e pesquisadores) aplicado em cada terapia. O paciente Jorge manteve-se ao

longo da elaboracao das terapias como um referencial no laboratério.

Quadro 4.2: Elementos e relacdes das terapias para distrofias musculares

Pesquisadores mestrandos e

Técnicos douterandos

INCT de Células-Tronco
Aconselhamento genético Paciente: ensaio
clinico 1990

Proteina Miostatina

Segundo caso:
Novo modelo de &gémeos
Camundongos K
& %
& &° ‘ 4,
2y @ ™ ! =) 6 d
Laboratérios O ‘ 2, ’4 (ST

® 6‘ W
Internacionais: parcerias {;bo e, "IP ¢ cm— ] — 9 )) (N
RO\ ! 9, S
o N ; o

. ! .

/ Camundongos

CPID FAPESP

biotério
Paciente 1 5.
Proteina: distrofina ;
equipamentos
o Paciente S.s-—- oo

Camundongos \
Tecnologias e técnicas
Humanos \ / Modelo canino
Congresso Nacional, Eid Embrides descartados golden retriver
votagdo em 2005

Publicag@es artigos 5
teses Sangue do Corddo Umbilical placenta

Tecido.adiposd
: Sf)remo Tribunal Federal
& Células-tronco embrionarias
Corddo Ubilical -~ 4
Ceélulas-Tronco

2002-atual células-tronco adultas

Modelo murino: " .
= Pressdo de pesquisadores e

/cémundongo MDX Polpa de dente de leite e EuaremTohuudl
Lei de biosseguranga 2005 Ensaio clinico Federal, em Brasilia
Golden Retriver Ringo e Midia
Suflair: caso paradigmatiea. Modelo animal: peixe AseBTiacio de paciertes
portadores de distrofias
Células iPS

Fonte: Elaboragdo Prépria.
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As incertezas terapéuticas: o inibidor do hormoénio do crescimento

O hormonio do crescimento ou hGH, do inglés Human Growth Hormone, tem sido usado
frequentemente para potencializar caracteristicas humanas, usado para melhoria do
desempenho fisico, como agente anti-idade e para aumentar a estatura de criancas até
mesmo quando esta ndo configura um problema de sadde (Conrad, 2007: 70). No
laboratério, Teresa, pesquisadora pioneira no estudo de inibidores do hGH para pacientes
com DM, vislumbrou no inibidor do hormdnio a possibilidade de desenvolver uma terapia
para portadores de DM. Durante os trinta anos de pesquisa sobre inibidores, foram

realizados cinco estudos importantes, quatro na década de 1980 e o dltimo em 2005.

A hipdtese de que a inibigdo do hormonio do crescimento poderia beneficiar portadores de
distrofias musculares do tipo Duchenne (DMD) e Becker (DMB) foi discutida em
laboratérios no Brasil e também no exterior, Estados Unidos especialmente. No CGH, as
pesquisas com o inibidor do hGH tiveram inicio em 1980 quando o menino Jorge passou
por uma consulta no laboratério. Este paciente ocupou lugar de destaque no laboratério por
diversos motivos e por um longo periodo, Jorge foi acompanhado pelo grupo de pesquisa.
Segundo Julia,

Jorge era de uma familia com vdrios outros casos de distrofia. [...] E ele

tinha inibicdo do horménio do crescimento, era pequenininho e andou até os

20 anos. Um quadro super benigno, e foi ai que surgiu a hipotese de que a

falta de horménio do crescimento poderia beneficiar os portadores de DMs.

(pesquisadora Julia).
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Figura 4.2.: Primeiro caso de estudo sobre a inibigao do HC (1986)

Fig 1 {a) Proband S5.H.K., 18 years old; (b) DMD affected
cousin MUY, , at age 14, 2 months prior to his death.

Fonte: Imagem extraida de artigo publicado por pesquisadores do CGH.

Nesse mesmo periodo (1987), dois irmaos, gémeos monozigdticos, geneticamente idénticos,
ambos portadores da DMD, foram atendidos pela mesma equipe. Na histéria da genética
humana, os estudos com gémeos t€ém um espaco importante pelo grau de comparabilidade.
Com a presenca dos gémeos, o grupo elaborou um projeto cujo objetivo era o de inibir o
hormoénio do crescimento em pacientes DMD e observar o quadro clinico. A chegada dos
gémeos coincidiu com o langamento da primeira geracdo de inibidor do hormdnio do
crescimento, dessa forma, as pesquisadoras Julia e Teresa decidiram testar o medicamento
(mazindol) em um dos gémeos. Durante um ano, uma das criangas recebeu o medicamento
enquanto a outra recebeu placebo. Finalizado o teste, percebeu-se que o irmdo medicado
com o mazindol encontrava-se em melhores condicdes clinicas que o outro. Além do
medicamento, uma enfermeira foi contratada para coletar periodicamente amostras de

sangue para analisar o nivel de hGH no inicio do sono noturno.

Apds o periodo de observacdo, os dois passaram a receber o medicamento, conforme

descreve a pesquisadora Julia,
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(1)ogo em seguida tivemos um par de gémeos monozigético com distrofia. E a
gente fez um projeto, na época eu era aluna da Teresa. Um deles tomou o
inibidor do horménio do crescimento e outro ndo. Fizemos um teste cego.
Logo depois abrimos o cddigo, e realmente quem teve a inibi¢cdo estava
melhor que o irmdo. Comecamos a dar o inibidor para o outro também, mas
ai os dois pioraram. Quer dizer, foi um efeito tempordrio, fizemos um monte
de coisa para tentar documentar isso, ver se tinha o inibidor do crescimento.
Mas foi uma coisa super dificil porque a gente descobriu que ndo tinha
parametros. Esses testes tém de fazer dosagem noturna, coleta sangue de
tempos em tempos durante o sono. NOs até contratamos uma enfermeira que

dormia na casa das criangas. (Pesquisadora Julis)

O terceiro estudo foi conduzido em 1987 com um grupo de dez criangas (ver Tabela 4.1,

abaixo), que passaram a receber diariamente doses de mazindol, durante um ano. Amostras

de sangue foram coletadas com regularidade para correlacionar a quantidade de hGH e

dosagem do medicamento.

Tabela 4.1: Pacientes com DMD e o tratamento com inibidores de hormonio de
crescimento (1987)

TABLE L. Growth Hormone (GH) Levels, After L-dopa Stimulation in 10 Ambulant DMD Patients,
After Mazindol Administration

GH levels (ng/ml) after L-dopa* (min)

Pacientes
Age®

Subjects \ {vr) Assessment® 0 30 60 920 120
1 )_/' Tha A) (6 mo) 0.5 1.2 39.3 29.6 1.2
B) 11 11 11.8 20.8 6.4

2 T4 A) (6 mo) 0.7 0.9 16.6 40 4.1
B) 0.9 26.1 9.0 26 1.5

3 8% A) (6 mo) 0.6 0.5 18.2 19.0 2.3
B) 7.4 16.7 40.6 5.3 0.9

4 9% A) (6 mo) 0.5 18.4 38 3.1 3.2
B) 0.5 08 10.6 1.8 1.4

5 9%, A) (6 mo) 05 8.4 12.8 7.2 3.1
B) 0.5 0.6 0.5 1.0 0.6

6 10%: A) (6 mo) 0.5 17.1 5.3 3.1 0.9
B) 5.1 1.7 .1 5.8 0.8

722 6%z A) (3 mo) 2.9 27 38.9 17.9 15.7
B) 1.0 0.9 4.6 21 1.6

8 7.0 A) (3 mo) 1.7 25.1 324 11.3 3.2
B) 3.7 12.5 14.0 12.3 6.8

9 9% A) (3 mo) 0.5 0.5 0.8 6.4 7.2
B) 3.1 2.1 4.8 38 23

10° 6% A) (3 mo) 3.6 3.2 20.3 18.4 24
B) 39 4.7 9.2 12.1 8.9

*Normal response: above 7 ng/ml.

"Ages refer to the beginning of the study.
“A = before treatment; B = after treatment.
“1 mg of mazindol daily.

Fonte: Imagem extraida de artigo publicado por pesquisadores do CGH.
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No quarto estudo, em 1989, os pesquisadores do laboratério, precisaram recorrer a uma
associa¢do de portadores de distrofias, que mantém vinculos estreitos com o laboratério,
para captar voluntarios para o teste clinico. Com a cooperagao dos familiares foram atraidos
55 portadores da DMD. Uma parte deles recebeu placebo e os demais o inibidor do hGH.
Os resultados do segundo, terceiro e quarto estudo apresentaram resultados bastante
similares, levando a concluir que o medicamento se mostrava eficiente entre o terceiro e
sexto més, no entanto, entre o nono € o décimo segundo més, as melhoras eram
insignificantes. Concluido esse estudo, o grupo abandonou temporariamente as

experiéncias com inibidor de hGH.

Em 2004, a pesquisadora Teresa sentiu que era hora de retomar a questdo. As novas
ferramentas da biologia molecular, o surgimento de modelos de camundongos apresentando
as caracteristicas humanas da distrofia muscular, o desenvolvimento de novos farmacos
foram elementos suficientes para que o antigo projeto tivesse continuidade. Resgatando o
conhecimento acumulado sobre a doenca, em 2005, Marina, doutoranda no laboratério 3,
assumiu o projeto com o objetivo de enfrentar a controvérsia sobre o beneficio do inibidor

do hGH. Segundo ela:

é um projeto que na verdade, quando eu cheguei aqui a Dra. Teresa.
ressuscitou, entre aspas. Era um projeto que ela comegou na década de 1980,
ela tinha um paciente que tinha inibicdo do hGH e distrofia muscular do tipo
mais grave e que evoluia de forma anormalmente benigna. Na época
pesquisou o paciente, tentou desvendar porque isso acontecia, mas as
ferramentas da farmacologia, medicamentos, ndo eram tdo especificas
quanto hoje. Entdo ela ndo teve bons resultados, os estudos deram muitas
varidveis. Al ela meio que deixou em stand by, quando eu cheguei, eu soube
que outra pesquisadora (pesquisadora Julia.) andou mexendo um pouco, mas
isso hd mais de 10 anos. Hd muito tempo também. Mexeu um pouco com uns
camundongos MDX sem clinica e com essa historia do hormoénio do
crescimento, mas também deixou em stand by. Quando eu cheguei coincidiu
que estava saindo essa nova droga no mercado internacional e a Dra. Teresa
me perguntou se eu queria esse projeto. E eu me identifiquei. E vocé vé ndo é
um projeto simples porque ndo é a toa que todo mundo comeca e para. Na
literatura tem muitas controvérsias. E vocé estudar a inibicdo do hGH é

muito dificil sem a ferramenta certa (pesquisadora Marina).

151



Para Marina, o projeto era um desafio e uma oportunidade. O maior estava na trajetdria que
o projeto carregava dentro do laboratdrio. A expectativa com relag@o aos resultados era alta,

uma vez que a confirmacao das hipéteses respaldaria a pesquisa construida anteriormente:

“[...Jeu acho que se a pessoa souber aproveitar aqui, tem uma perspectiva
que fica dentro da competicdo de ponta. A pessoa fica “competitivel”, entre
aspas, ndo é mesmo? Mas tem de ter cuidado também porque do mesmo
Jjeito...por exemplo, eu estou num projeto super dificil, desbravando, e isso
me deixa um pouco ansiosa por mais que eu sabia das dificuldades do meu
projeto. Por que? Porque as pessoas veem muito o gol. Elas ndo querem
saber se vocé fez peripécia, elas querem saber se vocé fez o gol. E eu me
preocupo em fazer o paper, porque quando vocé diz que veio do laboratorio
X ou y, € inaceitdvel que vocé ndo tenha um paper no trabalho que vocé fez.
Diferentemente de outro lugar que os materiais ndo chegam. E eu sei disso
porque eu jd trabalhei, eu defendi uma tese no nordeste e eu vou defender
uma tese aqui. Eu estava num centro de exceléncia no nordeste, mas claro
que comparativamente tudo o que precisa aqui, consegue mais rdpido do que
ld. E eu acho que a pessoa aqui tem mais responsabilidades porque como ela
tem, ela ndo tem desculpa de dizer que ndo fez por outro motivo. Pelo menos
ndo existe outro motivo, pelo menos comparando com outros lugares. Entdo,
eu acho que ¢ uma responsabilidade a mais ser aluno daqui” (pesquisadora

Marina).
O caso do paciente Jorge, paradigmatico por suas caracteristicas, levava a supor que os
farmacos para inibi¢do de hGH disponiveis nas décadas anteriores ndo agiam da mesma
forma que a auséncia ou inibi¢do natural do hormoénio, fazendo com que a investigacio de

Marina seguisse, novamente, as hipoteses deixadas por Jorge.

Entender o que aconteceu com Jorge levou a pesquisadora a criar um modelo animal
especial, cruzamento de camundongo ando portador da inibicgdo do hGH com um
camundongo MDX com caracteristicas semelhantes aos dos pacientes portadores de
distrofia de Duchenne. O modelo reproduziria as condi¢des do paciente Jorge e teria por
objetivo “avaliar a evolug@o da distrofia no desenvolvimento desses animais”, conforme
entrevista. Na figura abaixo (Figura 4.4) os camundongos utilizados pelos pesquisadores.

Em destaque o modelo distréfico utilizado na pesquisa.
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Figura 4.3.: Imagens de camundongos distroficos106

SJL Dy*/Dy*

Fonte: Imagem extraida de tese de doutorado do CGH.

A conclusio confirmou as hipéteses anteriores segundo as quais o inibidor é benéfico aos
pacientes distréficos, além disso, confirmou o efeito negativo do horménio em
camundongos com DM. A pesquisa ratificou os estudos anteriores, mas ndo permitiu,
contudo, o fechamento da controvérsia. Dentre as questdes pendentes da pesquisa, faltou
explicar os mecanismos bioquimicos que levariam a protecdo contra os sintomas severos da

doenca.

A terapia com inibidores do hGH chama a atencao pelo longo periodo em que o estudo foi
conduzido. A pesquisadora Marina ndo comprovou a eficicia ou ineficicia da terapia,

mantendo a incégnita sobre o uso do inibidor em pacientes DMs.

Entre o final dos anos 1980 e inicio da década de 1990, surgiu uma nova hipétese acerca
dos inibidores do hGH. Tratava-se da ideia de que os esteroides anabolizantes poderiam
inibir a produ¢do do hGH. Com isso, o laboratério iniciou um novo projeto com 0s

esteroides anabolizantes.

'% Em destaque o modelo de camundongo distréfico usado na pesquisa
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As incertezas terapéuticas II: os esteroides anabolizantes

Em 1992, o laboratério publicou o primeiro artigo analisando o uso de esteroides em
pacientes com DM. A pesquisa tinha como objetivos testar a hipdtese de que esteroides
anabolizantes produziam efeito benéfico aos pacientes DM, além de compreender os
mecanismos de funcionamento da droga sobre o corpo dos pacientes. A pesquisa envolveu
28 pacientes e constatou que o grupo controle cresceu 0.8 cm a mais que os que receberam
os esteroides durante os 9 meses de teste. Os resultados confirmaram efeitos benéficos para
0s pacientes que se submeteram aos testes clinicos, mas a compreensdo dos mecanismos
permaneceu desconhecida.

De acordo com o artigo publicado pelo laboratério do CGH,'”’

as pesquisas sugeriam que o
uso de esteroides em humanos poderia ativar proteinas alternativas a proteina distrofina,
identificada paralelamente a “descoberta” do gene da distrofia. A outra hipdtese partia do
pressuposto que a administracdo de esteroides inibiria 0 hormonio do crescimento. Apds a
publicacdo do artigo, a hipétese sobre esteroides foi engavetada pelas dificuldades em
avancar na pesquisa. Ademais, a identificacdo dos genes da distrofia muscular, influenciou
os pesquisadores do laboratério a focar o trabalho nas perspectivas da biologia molecular.
No entanto, em 2007, pesquisadores do Instituto John Hopkins, nos Estados Unidos,
publicaram um artigo afirmando que o uso de esteroides inibiria a producdo da miostatina,
uma proteina que tem a funcdo de limitar o crescimento do musculo, sugerindo que os
esteroides poderiam levar a estabilizacdo da degeneracdo dos musculos de portadores de
DMs. Esses achados reacenderam o interesse das coordenadoras do CGH. Em 2008, Roni,
pesquisador recém-ingressado no programa de doutorado, aceitou a sugestdo da orientadora
para desenvolver um projeto de pesquisa com esteroides propondo uma pesquisa destinada
a compreender o efeito do esteroide sobre a miostatina de camundongos DMX. Ao inibir a
miostatina, os camundongos com distrofia muscular, poderiam ter a massa muscular de
alguma forma compensada, fazendo com que os animais ganhassem tamanho, forca e peso,

como o camundongo da direita na Figura 4.4, abaixo.

197 Artigo publicado na revista cientifica Neuromuscular Disorder, em 1992.
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Figura 4.4.: Pesquisa com camundongos e inibi¢do da miostatina

—

Fonte: Globo. com. Gientistas criam “supermouse”™ am
laboratérie, 29/08/2007. Da esquerda para direita, camun-

dongo nornal @ camundonge com auséncia de miostatina.

No laboratério, o cotidiano do pesquisador Roni consistiu na elaboragdo de projetos pilotos

para testar se esteroides anabolizantes provocariam a inibi¢do na expressdao da miostatina.

O meu projeto pelo menos agora no inicio consiste no seguinte: eu retiro os
animais na Faculdade de Veterindria no biotério, é ld que eu pego as duas
linhagens dos animais (camundongos) que eu trabalho, sdo seis blacks
(camundongos normais) e seis MDX (portador de DMD). Eu os trago para
cd, no biotério. No iltimo piloto, eu pesei esses animais e comecei a injetar
os medicamentos: dois com salina (controle), dois com ateston e dois com
decabolin. Eu faco injecdes subcutdneas semanais nesses animais e 0s me¢o
toda semana. No final de um més eu sacrifico esses animais na cidmara de
gds carboénico, retiro a musculatura para extrair RNA e proteina para fazer
ldmina. O experimento dura mais ou menos um més, e outro més e meio para

a andlise de RNA, da proteina e da ldmina (pesquisador Roni).
Pergunto a Roni se o uso de esteroides poderia tornar-se um novo tratamento para pacientes

portadores de distrofias musculares. A resposta € clara:
eu acredito que ndo. Porque o esteroide ndo agiu sobre a expressdo da
miostatina. O que a gente esperava? Dava o esteroide, diminui a expressdo

da miostatina e hd o aumento da massa muscular. O que gente td vendo? A

massa muscular aparentemente aumenta, mas a expressdo da miostatina ndo
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aumenta. Entdo a miostatina continua num nivel relativamente alto de

expressdo, mas a massa muscular aumentou.
O pesquisador trabalhou em um projeto no qual a hipétese foi desconstruida por ele mesmo
ainda no inicio do doutorado. De acordo com o pesquisador, provavelmente a sua tese de
doutorado seria composta por quatro ou cinco projetos pilotos, sendo que uma das partes da

tese combinaria o uso de esteroides anabolizantes com terapia com células-tronco.

Caso o uso de esteroides anabolizantes como terapia fosse, de fato, descartada, a pesquisa
de Roni seria relevante por comprovar a sua ineficdcia em pacientes, evitando o uso do
medicamento para fins terapéuticos. Como ocorreu no caso das terapias por transplante de

mioblasto, que aconteceu em 2002, fora do ambito do CGH.

A terapia por meio do transplante de mioblasto em pacientes DMs estava sendo oferecida a
pacientes brasileiros por um médico sino-americano, Peter Law e sua equipe de brasileiros.
A cirurgia, realizada nos Estados Unidos ou no Brasil, tinha um custo aproximado de
US$150 mil. Os médicos aplicavam cerca de 750 injecdes de mioblasto em pacientes DMD.
O mioblasto, células de fibras de musculo, agiria supostamente como o esteroide
anabolizante, inibindo a producio de miostatina. Ao inibir a miostatina, o seu efeito seria o
mesmo ocorrido com o camundongo da Figura 4.4. No entanto, os resultados ndo foram
totalmente comprovados, levando a comunidade cientifica internacional, os pesquisadores
do CGH e as associagdes de pacientes portadores de distrofias musculares no pais a

condenar o uso da terapia por falta de estudos mais aprofundados.

A terapia com transplante de mioblasto, em alguns casos, lesionou musculos dos pacientes
pela aplicacdo das 750 injecdes. Além disso, o risco de contaminacdo dos mioblastos por
bactérias poderia levar a morte do paciente. Agrega-se a lista de problemas, o fato da
terapia nao ter sido comprovada e aprovada por 6rgdos responsdveis como a Avisa ou a

FDA americana, nesses casos, considerado experimental, o que significa que o

procedimento ndo pode ser comercializado.

Além dos pacientes e familiares se sentirem ludibriados, o governo brasileiro ainda pagou,

literalmente, a conta. As familias que ndao podiam arcar com os custos da cirurgia foram
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incentivadas por médicos brasileiros e pelo Dr. Law a entrar com um processo na justica
para obter o tratamento pelo SUS, indicando advogados para cuidar do caso. Nao existem
levantamentos do total de pacientes que obtiveram o direito ao tratamento com mioblasto
no pais, mas estima-se que s6 o Estado de Santa Catarina custeou o tratamento de oito

pacientes, o equivalente a R$ 3,4 milhdes na época.

Em 2002, tardiamente, o Conselho Federal de Medicina proibiu o transplante de mioblasto.
O caso do transplante de mioblasto aponta para as fragilidades do sistema brasileiro de
saude em que os pacientes, auxiliados por médicos e advogados, entraram na justica para

obter tratamentos caros, ineficazes ou em fase experimental.

As incertezas terapéuticas IlI: as células-tronco

A partir de 1999, pesquisadores do CGH iniciaram os primeiros experimentos com células-
tronco (CTs). A primeira pesquisa, publicada em 2001, buscava estabelecer uma nova
linhagem de camundongos modificados geneticamente e portadores dos genes da sindrome
de Marfan, cujas caracteristicas clinicas seriam semelhantes aos de humanos. Além de
inaugurar os estudos com CTs, a pesquisa tinha o mérito de “construir” o primeiro

camundongo geneticamente modificado a partir de CTs no pais.

As CTs podem ser de dois tipos: adultas e embriondrias. As adultas sd@o provenientes de
diversos tecidos como sangue, corddo umbilical, polpa de dente, placenta, gordura, medula
Ossea, etc. As embriondrias sdo obtidas a partir do 4° ou 5 ° dia de fecundacdo do 6vulo.
Neste ultimo caso, o material para a pesquisa pode ser proveniente de clinicas de
reproducdo assistida, células ndo utilizadas por casais na fertiliza¢do in vitro, que seriam
descartas. As células embriondrias teriam o potencial de se transformarem em qualquer tipo
de célula do corpo humano, inclusive as cancerigenas. As células adultas, menos flexiveis
que as embriondrias para a pesquisa, teriam a “vantagem” de ndo se transformarem em

células cancerigenas na mesma proporcao que as embriondrias.
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A discussdo em torno das CTs ganhou maiores propor¢des em 2005 quando o Congresso
Nacional aprovou o uso de células embriondrias humanas, por meio da Lei de
Biosseguranca de 2005 (Lei n°. 11.105, de 24 de margo de 2005). No entanto, pouco tempo
depois, a Procuradoria Geral da Republica entrou com uma Ac¢do Direta de
Inconstitucionalidade (Adin) no Supremo Tribunal Federal (STF) contra o artigo 5° da Lei,
que tratava das condi¢des para a realizacio da pesquisa com CTs embriondrias. Segundo o
entdo Procurador, um fervoroso catélico franciscano leigo, a extracdo das células “seria um
atentado a vida humana”, com base na tese de que a vida humana comecaria a partir da

fertilizagao.

A questdo e a polémica residiam na discuss@o gerada por grupos conservadores contrarios
ao direito ao aborto, ligados a igreja catdlica, principalmente. Para eles a pesquisa com
células-tronco embrionadrias, destruiria vidas, sendo, portanto, equivalentes ao aborto. A
polémica, que ressuscitou 0 mesmo debate sobre o aborto e alguns contraceptivos, que
incide sobre o inicio da vida, mobilizando tradicionais e novos atores para o debate em
curso, que se travou na grande midia brasileira. Dentre os primeiros (antigos na disputa) os
religiosos e os militantes de movimentos € ONG pr6 e contra o direito ao aborto; os
novatos em cena pro-pesquisa formavam um grupo bastante heterogéneo: renomados
cientistas engajados em pesquisa na drea bioldgica e cientistas sociais; pacientes alinhados
com os pesquisadores do CGH e juristas. No front contrario as pesquisas, a novidade foi o
surgimento de cientistas considerando obscuros pelos do lado pr6. Nesse contexto,
ocorreram disputas cientificas e religiosas, envolvendo acusacdes reciprocas. O Procurador
que impetrou a ADIN atribuiu a pertenga religiosa (judaica) de uma renomada pesquisadora

seu desinteresse “pela vida de inocentes”, atitude logo identificada como anti-semitismo.

A intriga entre cientistas envolveu a acusacdo de fraude no Curriculum Lattes praticada por
uma cientista contra pesquisas com células-tronco embriondrias. O debate que precedeu a
aprovacao, em 2007, das pesquisas com células-tronco embriondrias, pelo STF, foi palco de

aliangas improvdveis entre novos e velhos atores.

O STF iniciou o julgamento em abril de 2007 no qual foram ouvidos 22 especialistas, na
sua maioria da area da biomedicina, conforme analisa Acero (2011):

158



[a]s exposicoes eram restritas a aspectos juridicos, ainda quando a
apresentacdo de “‘um conhecimento cientifico multidisciplinar”, havia sido
considerada como um dos objetivos do evento. Os cientistas foram divididos
uniformemente em “dois blocos de opinido bem caracterizados”: um contra
e outro favordvel. No entanto, alguns dos cientistas consideraram que a
convocatoria de representantes foi muito centralizada e que a composi¢do
dos blocos, foi claramente desigual (Scavone, 2008; Acero, 2010) (Acero,
2011: 216).

Com a aprovacgdo definitiva em 2008 pelo STF, as pesquisas com CTs ganharam novo
folego frente as politicas de ciéncia e tecnologia do pais. Além desse fato, conforme aponta
Acero, outras questdes foram expostas durante o processo de julgamento: as divergéncias
entre as células-tronco embriondrias e adultas; a definicio do comeco da vida pelos
diversos atores da sociedade, pelos cientistas e pelo Estado; o papel da maternidade sobre a
infertilidade e o aborto, e, por fim, a competitividade cientifica e econdmica do pais nessa

area do conhecimento.

Na época, nenhum dos pesquisadores do CGH trabalhava oficialmente com CTs
embriondrias humanas, portanto a sua aprova¢do, ou ndo, nio afetariam as pesquisas em
curso. No entanto, conforme avaliaram os cientistas que aprestaram os argumentos a favor
das CTE, a inviabilidade das pesquisas provocaria lacunas nas atividades de boa parte dos
laboratdrios de genética humana no pais. A pressdo pela aprovacdo das pesquisas nio se
restringiu aos abaixo-assinados: cientistas e pacientes, portadores de distrofias musculares,
especialmente, se dirigiram ao STF em Brasilia, pressionando pela aprova¢do. Segundo
Acero (2011), alguns especialistas ouvidos pelos ministros do STF enfatizaram o problema
da competitividade da pesquisa nacional:

“alguns pesquisadores pro-CTs embriondrias enfatizaram que as CT

embriondrias jd se utilizavam, em nivel global, para gerar pesquisas em

medicamentos, por exemplo, a base de células dopaminérgicas para a
doenca de Parkinson”( Acero, 2011: 228).

Enquanto tramitava a decisdo no STF, a rotina de trabalho nos laboratorios se manteve
quase inalterada, interrompida, em alguns momentos, pela visita de repdrteres e suas

cameras para gravar matérias de esclarecimento e divulgacdo das pesquisas com células-
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tronco. Pesquisas utilizando CT humanas extraidas de polpa de dente de leite e o tratamento
com as CT em cdes com distrofias foram as principais reportagens produzidas dentro dos

laboratérios do CGH e divulgadas pela midia.

No universo das pesquisas com CT, as instabilidades fazem parte do cotidiano do
laboratério, no qual as melhores hipéteses nem sempre se confirmam. O relato eventos
ocorridos nos laboratorios 3 e 4 sobre as CT, permitem referir que a alta expectativa em
torno de terapéuticas andam pari passu com as dificuldades e decep¢des comuns na
experiéncia de quem trabalha com um material complexo e “incontrolavel”, o que, alids,

nao € monopdlio das ci€ncias bioldgicas .

O caso da pesquisadora Carla, exposto no Capitulo 2, sintetiza o problema. O evento foi um
alerta de que as células nem sempre se comportam de acordo com o esperado. Poucas
semanas depois da contaminacdo, Vanessa, uma aluna de mestrado, anunciou ao grupo que
havia conseguido diferenciar CT células de gordura. A noticia foi comemorada com
empolgacdo. A diferenciacdo em células de gordura levou trés dias, o experimento da
pesquisadora ainda incluia a diferenciacdo em células de musculo, osso e sangue, levando
mais tempo. Para aprender as técnicas de diferenciacdo de CT em outros tipos de tecido,
Vanessa, tornou-se “aprendiz” de Maria. Segundo outros pesquisadores, nem todo o
conhecimento tacito foi “aprendido” ou “repassado” a Vanessa, depois de uma serie de
experimentos frustrados, finalmente a pesquisadora conseguiu diferenciar as células em

gordura.

Apesar da comemoracdo, os pesquisadores do laboratério sabiam que a tarefa era
relativamente banal, ou deveria ser. Desde a década de 1990, a comunidade internacional
de bidlogos vem anunciando a capacidade de diferenciacdo das células-tronco. Em 1992 foi
anunciado o cultivo de células neurais in vitro a partir de células-tronco.'® No mesmo

L. . 1 . . . .~
laboratério de Vanessa, outra pesquisadora'® havia conseguido a diferenciacio meses

1% Referéncia Wikipedia Stem Cell: <http://en.wikipedia.org/wiki/Stem_cell#Key research_events>.
Disponivel em: 21 maio 2011.

10 . . " . . . . L,
’A pesquisadora Dora havia finalizado o mestrado no qual conseguiu diferenciar células-tronco de
camundongo em células de misculo, mas ndo conseguiu provar a eficicia da terapia com células-tronco
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antes; no laboratério ao lado, diferenciar as CT faz parte das atividades corriqueiras do

laboratorio.

E o caso do Laboratério 3 em que o procedimento de cultivo e aplicacdo de células-tronco

ocorre hd algum tempo. As células manipuladas por Edson, doutorando do Laboratério 3,

110
1

sdo provenientes do corddo umbilical "~ de humanos, segundo o pesquisador,

como eu trabalho com células-tronco, entdo, a maioria das coisas que eu
faco estd relacionada com o meio de cultura. Eu tenho de ficar cuidando das
células, multiplicando-as. Isso demanda muito tempo, na maioria das vezes
eu preparo o experimento mesmo naquela sala de cultura que vocé viu. E dai
para fazer a parte molecular é muito rdpida. Boa parte do meu experimento
é de biologia celular: cuidar das células e experimentos com as células e
depois a andlise toda. A biologia molecular seria mais para avaliar o
experimento. Se eu diferenciei uma célula-tronco em osso, por exemplo, af eu
quero ver se a célula que eu diferencei estd expressando os genes do tecido
dsseo. Ai eu levo aquela célula e tenho de fazer andlise de DNA, estudos de
proteinas. Ndo preciso fazer sequenciamento nesse caso. Mas tem outros

pesquisadores que precisam fazer anotagéoes (pesquisador Edson).
As CT de Edson foram cultivadas in vitro e aplicadas in vivo nos animais, na regido afetada
pela doenca. A aplicacdo foi repetida inimeras vezes de acordo com o tipo de modelo
animal adotado e o tipo de resultado a que se pretendia chegar. As Figuras 4.5 e 4.6, abaixo,
ilustram os resultados nos animais que receberam a aplicag@o das células. Na Figura 4.5, as
imagens mostram os animais antes € um ano apds o tratamento e¢ a Figura 4.6 compara

camundongos que receberam as aplicagdes dos que ndo receberam.

Segundo dados da pesquisa de Edson e Maria, as patas traseiras dos cachorros portadores
de distrofias (Figura 4.5, abaixo) estdo mais caidas, apresentando pouca sustentacdo; com
as aplicacoes de CT o corpo dos animais aparenta uma postura mais firme. No caso das
aplicagdes de CT em camundongos (Figura 4.6), os dois camundongos injetados se

equilibram na corda num movimento tipico de fuga de camundongos saudéveis (sendo o

para camundongos com distrofia muscular. No momento da etnografia de laboratério, a pesquisadora
estava ausente por conta da licenca maternidade.

110 . ~ . . . g ~ age
Trata-se do tecido do corddo e do sangue. A maioria das pesquisas utiliza sangue do corddao umbilical

pela concentracio de CTs que é maior que no sangue.
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terceiro camundongo, da esquerda para direita, 0 mais expressivo); enquanto o primeiro
camundongo da esquerda se sustenta com dificuldade sobre as patinhas dianteiras na corda.
No teste do rabo, os camundongos injetados tentam escapar enquanto o camundongo que

recebeu o placebo nio resiste ao teste.

Figura 4.5.: Modelos animais antes e depois do tratamento com células-tronco
humanas

Time after the last injection
1 week 1 year

Fonte: Tese de doutorado Pesquisadora 38, 2010.

O desnivel de conhecimento na producdo de CT parece ser relativamente comum entre
distintos laboratérios, mesmo quando estes pertencem ao mesmo centro, talvez pelo fato de
se tratar de um conhecimento em constru¢cdo. Como afirmou Lygia da Veiga Pereira em
entrevista a Folha de S. Paulo, replicar um conhecimento com células-tronco funciona
como uma receita de bolo. “O cara escreve a receita e o bolo dele tem um gosto. Vocé faz

. . e . 111 . .
na sua cozinha, com as suas coisas, ele vai ficar um pouco diferente”.  Assim foi o

" Folha de S. Paulo 06/08/2008
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processo de aprendizagem de diferenciacdo de células-tronco: as diferencas minimas,
especialmente entre as pessoas que manipularam as células-tronco fizeram com que os
bolos nao tivessem sabor. Assim que a fase de aprendizado se encerrar, os “bolos” tenderao
a sair dos diferentes fornos com sabor. Ndo hd, no entanto, garantias de que os sabores

sejam o0 mesmo, por se tratar de conhecimentos situados.

Figura 4.6.: Camundongos injetados com células-tronco humanas

Uninjected Injected

.:_

Tail suspension

Hanging test

Fonte: Tese de doutorado Pesquisadora 38, 2010.

Os eventos que se sucederam no laboratério (contaminacgdo, diferenciacdo e observacdo de
células-tronco de corddo umbilical) ocorreram concomitantemente ao processo que levou a
aprovacao das pesquisas com células-tronco pelo STF. Na época da decisao do STF, as
reportagens veiculadas na televisdo ou nos jornais impressos apontavam para uma
perspectiva otimista com relacdo as terapias com células-tronco para humanos.

Pesquisadores do laboratério do CGH endossaram esse otimismo em entrevistas na midia.

Para a maioria dos pesquisadores do CGH, entre os quais Edson, Carla, Alexandre, Julia,
Teresa, Maria, o potencial terapéutico das células-tronco existe e € real. No entanto, a
complexidade do tema pode fazer com que as controvérsias inviabilizem o

desenvolvimento de uma terapia eficiente e segura para humanos. As figuras, 4.5 e 4.6,
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acima, sugerem que os camundongos e os cachorros que receberam as CTs apresentaram
melhora significativa. No entanto, as dificuldades em se comprovar os beneficios das CTs
nesses modelos animais pela biologia molecular e o fato dos cientistas ndo controlarem
completamente as CTs ao ponto de se impedir que estas se transformem em células

cancerigenas, limitam as comemoracdes nos laboratérios de genética humana.

Ainda assim com todas as controvérsias e instabilidades, as pesquisas com células-tronco

no pais estariam, de acordo com Acero (2011), em estdgio avancado:
(a)valiando o lugar ocupado pelo Brasil em relacdo a fronteira cientifico-
tecnologica no ano de 2008, um dos cientistas de renome na drea de CTA
(Células-tronco Adultas), médico e diretor da Rede Nacional de Terapia
Celular (RNTC), Antonio Carlos Campos de Carvalho, sintetizava o estado
da arte local, afirmando que: o Brasil estaria em nivel similar ao dos paises
lideres, na drea da producdo de células-tronco e perto desse nivel, nas

pesquisas pré-clinicas, ou seja, em modelos animais, comparativo a EUA,
Alemanha, Bélgica e Franga (Carvalho, 2009) (Acero, 2011: 89).

Depois de encerrar, em 2010, a pesquisa de campo desta tese, 0 CGH iniciou uma nova fase
de pesquisas que o transformou num centro de C&T dedicado a pesquisa com células iPS
(acronimo do inglés Induced Pluripotent Stem Cell), o que inclui a producido e
armazenamento dessas células. As células 1PS sdo células-tronco adultas que a partir de um
processo de reprogramacgdo, tornam-se pluripotentes, podendo ser transformadas em
qualquer tipo de célula, como as células-tronco embriondrias. As células iPS tém a
vantagem de serem mais seguras, ja que elas passam por um processo que inibe seu
potencial de transformar-se em células tumorais, o que abre possibilidades para aplicagdes

clinicas.

4.2. As incertezas terapéuticas: instabilidades e o lugar dos pacientes

Ao analisar o lugar do laboratério como formulador de terapias para a distrofia muscular,
percebi que as instabilidades em torno desse assunto tornaria a problemética merecedora de
andlise neste capitulo. Os laboratdrios de genética humana sdo espacos, por exceléncia, da

convivéncia das “invengdes” e daquilo que os cientistas chamam de ‘“descobertas”
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associadas, quase sempre, as controvérsias, as instabilidades e as indefini¢cdes. A relagao
dos pesquisadores com a incerteza € cotidiana, especialmente em laboratérios cujos

objetivos mesclam produgdo cientifica, com aprendizagem, terapia e docéncia. E nesse

cendrio que as terapias para as distrofias musculares foram construidas.

Para Collins e Pinch (2000), a compreensdo das controvérsias assim como das
instabilidades nas ciéncias pelos individuos, tem como objetivo apontar que a ciéncia €, por
definicdo, complexa, mutdvel e instdvel. No prefacio do livro “Golem: o que vocé deveria
saber sobre a ciéncia”, os autores afirmam,
(a)pesar disso, conforme sugerimos, a ciéncia que os cidaddos precisam
realmente entender é a controversa. (...) Embora o livro se dirija
principalmente aos cidaddos, ele contém, conforme explicamos, talvez trés
licoes que os cientistas podem aprender. Primeiro, o pesquisador iniciante,

por exemplo, o doutorando deve estar preparado para a confusdo do

mundo experimental revelada nessas pdginas; esse é um fendmeno

112

universal. (...)""" Terceiro, existe entre os cientistas que escrevem para um

puiblico mais leigo uma tendéncia infeliz de comparar a si mesmos e seus
trabalhos a Deus. A licdo final é que a ciéncia diz menos respeito a um deus

e mais um golem (grifo meu) (Collins e Pinch, 2000: 14 )
Se o laboratério € também o espaco da constru¢do de pequenas ou grandes controvérsias,
poderiamos entender que o fechamento das mesmas estaria entre uma das metas de
cientistas e pesquisadores. No entanto, a relacdo entre o surgimento de controvérsias e
estabilizacdo da pesquisa € complexa, e em alguns casos, quando se trata do grupo de
pesquisa mais influente, este até pode assumir o fechamento da instabilidade. E em outros
casos, a rede de laboratorios de diferentes paises contribui para a estabilizacdo do problema
através da agregacdo de “tijolinhos” de conhecimento para ajudar a compor uma solugdo
para o problema. Entretanto, agregar tijolinhos vai além da publicacdo de experimentos que
deram certo. Publicar procedimentos e experimentos que deram errado pode ser tao

importante quanto publicar os resultados que deram certo. Isso permite que outros

112 . . . . , . , .
“Segundo, aqueles que talvez desanimem diante de uma carreira cientifica devido ao seu carater frio,

impessoal, maquinal, preciso podem sentir-se confortados ao descobrir nela um lado caloroso, cotidiano,

animado e argumentativo como acontece nas artes e nas ciéncias sociais.”’Collins e Pinch, 2000: 14.
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pesquisadores ndo cometam os mesmos erros, como afirma Lygia da Veiga Pereira em

entrevista a Folha de S. Paulo ao jornalista Geraque (2008).

2

E por essa razio que encontrei trechos de teses e artigos contendo descricio de
procedimentos que ndo deram certo ou que ndo serviam para os propdsitos da pesquisa.
Esses trechos me causaram, inicialmente, a sensacdo de pesquisas frustradas ou a ideia de
que terapias para distrofias musculares levariam mais algumas décadas ou poderiam ser
inviabilizadas. Eu estava errada. As conjuncOes adversativas nos textos académicos
significam hipéteses a menos, descritas pelo autor para beneficio da comunidade cientifica
como um todo. O trecho a seguir ilustra a questao:
“em nenhum dos cinco cdes avaliados encontramos a expressdo de distrofina
nas amostras de miisculos biopsiados ou necropsiados em niveis
clinicamente relevantes apos o TCH (Transplante de células
hematopoiéticas). Estes dados vdo de acordo com estudos previamente
descritos na literatura, os quais também relatam resultados similares ao

transplantar células hematopoiéticas provenientes da medula ossea em cdes

GRMDs [1,2]. Alem disso, chamamos a_atencdo para _a publicacdo de

resultados negativos para que pesquisadores da mesma drea ndo precisem

repetir estes experimentos (grifo nosso)” (Trecho extraido da tese de

doutorado do pesquisador E.).
Como ja mencionado, a estabilizacdo de terapias para doengas neuromusculares depende de
estratégias distintas. No caso da terapia com inibidores do horménio do crescimento, o
CGH poderia encarregar-se do seu fechamento, dependendo apenas da revisdo da pesquisa
pelos pares nacionais e internacionais. Ao longo dos 30 anos de pesquisa, 0 grupo tornou-se
referéncia nacional e internacional, sendo “socialmente relevante” para os estudos com
inibidores de hGH.'" A pesquisadora responsdvel pelo estudo com inibidor de hGH em
2006, atestou a eficacia da terapia, mas ndo identificou os mecanismos bioquimicos que
levariam aos efeitos benéficos sobre os pacientes, impossibilitando o fechamento, ainda que

parcial, da instabilidade da terapia.

3 A construgdo do grupo enquanto “socialmente relevante”, conforme Misa (1992) se deve as citagdes

de pares internacionais sobre os trabalhos publicados com o inibidor do hGH, a complexidade das
pesquisas conduzidas no laboratério e aos testes clinicos realizados até os anos 1990.
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As pesquisas com esteroides anabolizantes utilizando as ferramentas da biologia molecular
seguem por outro caminho. Os primeiros pilotos realizados pelo pesquisador Roni
descartaram o uso de esteroides anabolizantes para fins terapéuticos, ou seja, ainda que os
beneficios da aplicacido de esteroides em pacientes portadores de deficiéncias
neuromusculares sejam observados clinicamente, como afirma Roni em entrevista, busca-se
respostas biomoleculares como comprovagdo cientifica. De acordo com Roni, existem
outros grupos de pesquisa fora do pais investigando os efeitos da inibicdo da miostatina
(fator que limita o crescimento do musculo) para fins terapéuticos e, principalmente, para

. .. . 114
fins comerciais como engorda de animas de corte.

No caso das células-tronco, alguns paises liberaram seu uso para fins terapéuticos, entre
estes a China, a India, a Indonésia e El Salvador. No Brasil, nos Estados Unidos e em

115

alguns paises da Europa, tratamentos com células-tronco nao foram autorizados

. 116
comercialmente.

No entanto, desde julho de 2010, a FDA (agéncia reguladora de
alimentos e medicamentos dos EUA) autoriza testes clinicos com humanos, decisdo que
pode influenciar o Brasil pela liberacdo. Os resultados das pesquisas realizadas pelo CGH
sugerem melhora clinica dos animais distréficos que receberam as inje¢des de células-
tronco. No entanto, duas questOes principais impedem afirmar a eficacia das CTs para fins
terapéuticos: o fato de ndo se encontrar rastros de anticorpos especificos na regido em que

. L . . . 11
foram aplicadas as células-tronco nos cobaias murinos e caninos '’ e a falta de seguranca

das células-tronco.

114 . . Z . TR . . . .
Em animais como o gado é possivel usar inibidores de miostatina fazendo com estes animais

aumentem a massa muscular (ver Figura 3.4).

115 . . . A . .
O chamado “turismo das células-tronco” virou um fendomeno mundial no qual os pacientes

desembolsam até cem mil reais para receberem uma unica aplicacdo de células-tronco em paises cujas
leis para liberacdo de tratamento médico ndo sdo rigidas como a FDA nos Estados Unidos ou a Agencia
Nacional de Vigilancia Sanitdria (Anvisa). A comunidade cientifica nacional tem alertado
veementemente contra os perigos de um tratamento em que ndo foram resolvidas todas as controvérsias.

He A bi6loga molecular Mayana Zatz tem alertado pacientes por meio do seu blog

(http://veja.abril.com.br/blog/genetica/) sobre os perigos de se realizar tratamentos terapéuticos com
células-tronco na China. Nos Estados Unidos, a FDA, agencia americana Food and Drug Administration,
e a Sociedade Internacional de Pesquisas com Células-Tronco desencorajam os americanos a viajarem
para o exterior em busca desse tipo de tratamento.

117

Para isso, pesquisadores utilizam as técnicas da biologia molecular, por meio de marcadores
bioldgicos, para se encontrar as células na regido do corpo do animal que as células foram aplicadas.
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Os pesquisadores que trabalham com biomedicina sabem que as decisdes tomadas no
laboratério podem afetar a vida de milhares de pessoas, e por esta razdo é mais seguro
conviver com a instabilidade a promover pesquisas insustentdveis, como analisa Singleton
(1998: 90):
“o laboratorio é ao mesmo tempo capaz e incapaz de se separar do humano
na outra ponta do processo em que se estd pesquisando. Realmente,
enquanto se esta engajado num trabalho ‘objetivo’ e ‘cientifico’, ha o desejo
de se responsabilizar pelos efeitos diretos sobre as mulheres cujas células

estdo sendo observadas e categorizadas porque isso aumenta status e valor

com relacdo ao Cervical Screening Program (CSP) (Singleton ,1998: 90)
Ainda que as perguntas e as incognitas geradas pelas células-tronco impossibilitem, no
curto prazo, vislumbrar a efetivacdo de uma terapia, ainda que o trabalho seja drduo e longo,
nenhum grupo de pesquisa pretende abandonar essa disputa. A expectativa em torno das
células-tronco no mundo criou uma rede de significados em torno das possiveis terapias.
Essa rede inclui agéncias de C&T como a NIH (Instituto Nacional de Satde dos Estados
Unidos), o CNPq, a Fapesp, laboratorios que oferecem tratamentos de carater duvidosos
sem que os devidos testes clinicos tenham sido realizados, empresas de biotecnologia

ligadas a saude como a Celera e a Genentech, pacientes e consumidores na expectativa

pelos tratamentos.

Como outros estudos ja apontaram, a existéncia de controvérsias e de instabilidades no
laboratério ndo deve ser entendida como um problema, elas fazem parte do processo de
producdo de conhecimentos inovadores. Para Singleton (1998), as instabilidades no
laboratério constituem uma parte fundamental da identidade dos laboratdrios, essas
instabilidades sdo incorporadas ao laboratério de forma a garantir a credibilidade publica do
laboratério. Ao afirmar publicamente que as células-troncos ainda ndo sdo uma opg¢ao
teraputica vidvel, mesmo com resultados clinicos positivos em camundongos, o
laboratorio acomoda a controvérsia na bancada do laboratério e simultaneamente mantém a

credibilidade do laboratoério.

Nesse aparente caos de instabilidades e controvérsias, resta saber o lugar ocupado pelos

pacientes ao longo dos quarenta anos de pesquisa sobre a distrofia muscular ou

168



instabilidades. A presenca dos pacientes nas pesquisas se mostra de distintas maneiras,
todas alinhadas aos interesses dos pesquisadores: fornecendo material humano,
pressionando o Supremo Tribunal Federal para a liberagao de pesquisas com células-tronco,
auxiliando, principalmente mas nao exclusivamente, com seus relatos para a compreensao e
a descricdo de novas variagdes da sindrome. Desse ponto de vista, o CGH pode ser
considerado um espacgo privilegiado, ndo s6 pelas instalacdes e equipamentos adequados,
relativa abundancia de recursos (bens financeiros, morais e simbdlicos) para pesquisa, mas
também pela presenca de portadores da DM, privilégio que poucos laboratorios, no pais e

fora, desfrutam.

Nessa perspectiva, € preciso entender a presenca desses pacientes avaliando questdes
relativas a bioética. A participacdo dos pacientes nos estudos conduzidos pelo laboratorio
na década de 1980 suscita algumas perguntas referentes aos aspectos éticos da pesquisa
com seres humanos. As pesquisas seguiram principios éticos de forma que os pacientes nao
fossem colocados em situagdo de risco? Para entender a problemdtica é preciso,
primeiramente, analisar que o processo de protecdo aos pacientes voluntérios - principios

regidos por leis, diretrizes ou cddigos - ocorreu de forma gradual a partir de 1946, quando

se estabelece o Codigo de Nuremberg.118

Na historia da humanidade, a lista de abuso cometida contra pacientes por cientistas em
laboratérios publicos e privados € longa. Em certos casos, praticas eugenistas nortearam a
conducio dessas pesquisas. As primeiras diretrizes e leis de protecdo aos pacientes foram
implantadas apds o fim da Segunda Guerra Mundial de forma a evitar que se repetissem os
abusos como os ocorridos nesse periodo, especialmente na Alemanha. Entre os diversos
casos de abusos de pacientes e cobaias, dois casos ocorridos entre as décadas de 1940 e
1960 indicavam que eram necessdrias leis mais rigidas aplicadas principalmente a inddstria

farmacéutica: o uso da talidomida pelas mulheres gravidas e os primeiros testes com

18 s . . . =
Os principios e normas estabelecidos para se evitar abusos com experimentos com seres humanos sao

recentes: em 1946 estabelece-se o Codigo de Nuremberg (de ética); em 1964 promulga-se a Declaragdo
de Helsinque I; em 1975 a Declaracio € revista e estabelece-se a Declaracdo de Helsinque II. Em 1981, a
Organizag¢do Mundial da Satde (OMS) elabora o documento de “Diretrizes internacionais propostas para
a pesquisa biomédica em seres humanos”(Hossne & Vieira, 2002: 159-162).
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anticoncepcionais em Porto Rico. O primeiro exemplo atingiu as mulheres de maior poder
aquisitivo nos Estados Unidos e Europa, principalmente, e o segundo caso ocorreu nas

comunidades carentes de Porto Rico.

A talidomida era um medicamento comercializado no ocidente na década de 1960, indicado
as gravidas por conter enjoos matinais. O medicamento foi comercializado sem realizar os
testes necessarios, desconhecendo seus efeitos nos bebés. A consequéncia foi o nascimento
de aproximadamente 10.000 criancas com deformidades, principalmente nos Estados

Unidos e na Europa, assim como no Brasil.

O segundo exemplo, ocorrido entre 1940 e 1960, € o caso do anticoncepcional feminino
que se tornou polémico pela forma como os testes clinicos foram aplicados. O
procedimento ocorreu em comunidades pobres de Porto Rico (territério auténomo dos
Estados Unidos) de forma autoritdria pela inddstria farmac€utica americana que estava
testando a primeira geracao de anticoncepcionais femininos. Durante a aplicacdo dos testes,
as mulheres foram mantidas em estado de total ignorancia, assim como nao foi dada a elas
a opg¢do de participar ou nao do estudo. Esses testes aconteceram com o aval do governo
americano e da Fundagdo Rockfeller sob a justificativa que, diante da superpopulacdo da
ilha, era preciso controlar o nimero de habitantes. Porto Rico, nesse periodo, foi

R . 11
transformado em um “laboratério vivo”.'"”

De acordo com Hossne & Vieira (2002), no Brasil, até a elaboracdo do documento
“Diretrizes internacionais propostas para a pesquisa biomédica em seres humanos” pela
Organizacdo Mundial de Satide (OMS) em 1981, as normas sobre o uso de cobaias
humanas eram bastante flexiveis, deixando os pacientes desprotegidos dos abusos das
ciéncias e da indudstria farmacéutica. O documento, sobre essas diretrizes, formulado pela
OMS tinha como meta conter os abusos das pesquisas clinicas em cobaias humanas, como
os casos da talidomida e do anticoncepcional em Porto Rico. No Brasil, o documento foi

traduzido em 1985 pelo Ministério da Sauide, e somente em 1988, o Conselho Nacional de

"9 Conforme analisa Laura Briggs em Reproducing Empire, 2002.
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Satde estabeleceu a Resolugdo n° 1, de 13 de junho de 1988, no qual estipula um conjunto

de normas, mais detalhado e rigido para as pesquisas na drea da sadde.

As pesquisas realizadas pelo CGH que envolveram a participacdo de pacientes ocorreram
em um periodo da Resolu¢do n°® 1, de 1988, do Conselho Nacional de Saude, facilitando a

presenca desses pacientes nos estudos com o inibidor do hormonio e com o esteroide.

Ainda que a Resolucao represente avangos na protecao de pacientes e cobaias, a mesma nao
protege completamente os voluntdrios de abusos da ciéncia, exemplo disso foi o recente
caso envolvendo a Universidade Federal do Acre, a Universidade da Florida e uma ONG
norte-americana. A pesquisa foi conduzida em 2008 por uma ONG norte-americana,
financiada pela Universidade da Florida e em parceria com a Universidade Federal do Acre.
O estudo que ficou a cargo da ONG consistiu na contratacdo de ribeirinhos que ficariam
confinados em ambientes infectados pelos mosquitos da maldria. Apds levarem certo
numero de picadas, os voluntarios deveriam doar amostras de sangue que seguiriam para os
laboratorios da Universidade da Florida. A pesquisa nao foi concluida por interferéncia do

i . ~ - 120
governo brasileiro, por meio do entdo senador Cristovao Buarque.

Quanto aos pacientes do CGH que se sujeitaram as pesquisas realizadas na década de 1980,
estes receberam medicamentos disponiveis no mercado nacional e autorizados pela Anvisa.
Os pacientes que receberam placebo ndo foram prejudicados pela interrup¢cao ou ndo de um
tratamento, ndo havia naquele momento medicamentos especificos para a doenca. Com a
melhora dos pacientes que receberam os inibidores do hGH, os pacientes-controle passaram
a ser medicados com a mesma droga. Sobre os efeitos colaterais desses medicamentos, os
artigos publicados ndo retrataram aspectos relacionados as reacdes adversas ou problemas
que os pacientes tiveram durante ou apds o tratamento. Como o efeito benéfico foi
constatado apenas nos primeiros doze meses de tratamento, a terapia foi descontinuada

apo6s o periodo.

120 yver mais informag¢des no blog Altino Machado em: <http://altino.blogspot.com/2008/06/nossas-

supostas-cobaias-humanas.html>. Acesso em 7 dezembro 2011.
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Para doengas como a DM ou alguma doenga grave e sem tratamento, familiares e pacientes
correm os riscos de participar de um tratamento experimental. Algumas vezes, trata-se da
Unica alternativa que resta ao paciente. Outras vezes, 0s riscos assumidos sao
desnecessarios. Em muitos casos, as relacdes de poder entre pacientes e médicos/
pesquisadores se coadunam com a desesperada busca por um tratamento para a qual ainda
ndo existe um tratamento eficaz. O caso dos ativistas da AIDS relatado por Epstein (1995)
que se mobilizaram para incluir pacientes considerados inadequados nos primeiros testes
clinicos é um exemplo da importincia das pesquisas clinicas para alguns grupos de
pacientes. No caso da pesquisa clinica na Polonia, o estudo realizado por Petryna (2009)
apontou que em algumas regides da Polonia, a pesquisa clinica é a tUnica forma dos

pacientes receberam algum tipo tratamento médico, pela precariedade do sistema de saude.

Com isso, sob o ponto de vista dos pacientes, uma das mudancas mais importantes ocorrida
com a introdu¢do das técnicas da biologia molecular na pesquisa biomédica foi a
substituicdo, em maior propor¢do, de humanos por cobaias animais. As ferramentas da
biologia molecular, os animais simulando enfermidades humanas e o desenvolvimento de
novos farmacos, associado ao endurecimento das normas que regulam e protegem as
cobaias humanas, liberaram o corpo humano doente das pesquisas cientificas, a0 menos na
fase inicial do desenvolvimento de um medicamento ou terapia. O retorno dos pacientes,
espera-se, ocorrerd quando alguma eficiacia do medicamento for comprovada ou quando a

. . 121
uso do medicamento por humanos for relativamente segura.

121 . Py . L .
Os procedimentos e protocolos para testes clinicos com pacientes em laboratérios de pesquisa sdo

diferentes dos testes para a industria farmacéutica, por se tratar de fases distintas da elabora¢do de um
medicamento ou terapia.
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5

CONSIDERACOES FINAIS
O processo de biomedicaliza¢ao no Brasil:
contingéncias, customizacao, estratificacao e risco

Contingente

Do lat. contingente. Adjetivo de dois géneros.

1. Que pode ou ndo suceder, eventual, incerto, acidental, casual

2. Que, entre muitos, compete a cada um.

3. Filos. Diz-se das coisas e dos acontecimentos que se concebem, sob
qualquer um dos aspectos da sua existéncia, como podendo ser ou ndoser,
ndo trazendo em si a razdo da sua existéncia.[Nesta acepcdo opde-se a
necessdrio]

4. Log. Diz-se de uma proposicdo cuja verdade ou falsidade sé pode ser
conhecida pela experiéncia e, ndo, pela razdo.

Diciondrio Aurélio
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Situado no campo dos Estudos Sociais da Ciéncia e da Tecnologia, este trabalho tratou de
analisar a importancia e os efeitos da bioci€ncia, da biotecnologia e, sobretudo, da
biomedicina sobre a sociedade contemporanea brasileira, relacionando-os com fatores de
ordem politica, econdmica e social. Esse arranjo foi acompanhado por mudancas no mundo
do laboratério, na distribuicdo do conhecimento e dos seus produtos, nas novas formas de
entender a doenca, a saide e o corpo humano. Observamos que a complexidade na
producdo do conhecimento gerou conexdes nacionais e internacionais entre laboratérios,
intensificando a transnacionalizacdo do conhecimento, de pacientes, de pesquisadores, de
produtos e de servicos ligados a biomedicina. Paralelamente, novas abordagens tedricas
foram formuladas para interpretar esse fendmeno que alguns denominaram
biomedicalizacdo (Clarke et al 2003; 2010), outros analisaram pela perspectiva da
politizacdo da vida (Rabinow, 1996; Rose, 2007a, b; Epstein, 2007) e outros ressaltaram
aspectos da coletivizagdo dos pacientes (Callon e Rabeharisoa, 2005), além de outras

perspectivas analiticas.

Dirigir o olhar para os laboratérios do Centro de Genética Humana (CGH) permitiu que eu
compreendesse os efeitos da biomedicina sobre a vida dos pacientes que circularam pelos
laboratorios do CGH. Observar a pesquisa em acdo — envolvendo pesquisadores,
portadores de doencas genéticas, familiares, técnicos, genes, pipetas, hormonios,
equipamentos, questiondrios, genealogias, viagens, financiamento, projetos bem e mal
sucedidos — dentro e fora daquele recinto, foi uma das estratégias de andlise adotada nesse
trabalho. Os resultados gerados e a forma como esse conhecimento afetou ou ndo os
individuos foram analisados com o propdsito de entender aspectos que podem ser
considerados relevantes no desenvolvimento do processo de biomedicalizacio no pais.
Com 1isso, nessas consideragcdes finais, retomo quatro elementos do fendmeno da
biomedicalizacdo no Brasil destacados nos capitulos anteriores: (1) as certezas e as
incertezas do processo de producdo; (2) exemplos da customizacdo-estratificacdo no
processo de biomedicalizacdo; (3) os efeitos praticos, instrumentais e politicos da formacao
de associagOes reunindo pacientes e familiares fomentadas pelos pesquisadores e, (4) o

complexo mecanismo envolvendo a no¢do de responsabilidade genética.
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As (in) certezas no processo de produciao do conhecimento. No cotidiano do laboratoério,
as observacdes na bancada do laboratério me permitiram entender ainda o significado mais
amplo do trabalho minucioso, repetitivo e exaustivo, executado diariamente pelas
pesquisadoras nos laboratdrios; permitiu-me compreender a forma como o paradigma da
biologia molecular reconstrdi a doenca genética, num ciclo completo, ou quase completo,
que incluiria a compreensao molecular da doenga, os desafios do desenvolvimento de uma
terapia e o efeito desse conhecimento sobre grupos sociais. Era esse trabalho que permitiria
a construcdo da sequencia das bases nitrogenadas (timina-adenina e citosina—guanina) do
DNA dos individuos que me permitiria entender o significado desses cddigos para

cientistas, pacientes, setor privado e Estado.

No contexto nacional, a importancia do Estado ndo deve ser subestimada. A industria
farmacéutica possivelmente ndo se interessaria por um medicamento indicado para um
mercado “consumidor” restrito a 75 portadores da sindrome S. Estes dependeriam
exclusivamente de laboratdrios publicos para a producdo de um hipotético medicamento.
Assim, como vimos, as intervencdes recairiam sobre os laboratdrios publicos que, como
neste caso, identificou os genes dessa sindrome. Nessa mesma perspectiva, a euforia gerada
pelas células-tronco fez com que as agéncias publicas de fomento a ciéncia e tecnologia
criassem linhas especiais de financiamento nas quais mais de R$ 530 milhdes foram
investidos de 2001 a 2009.'** Além disso, existia (ou ainda hd) a percepcdo de que as
terapias celulares constituiriam um tratamento eficaz para as doengas neuromusculares,
permitindo tanto a regeneracdo dos musculos doentes quanto impediria o avango da doenca,

segundo pesquisadoras entrevistadas.

7z

A identificacdo do l6cus ou genes é outro fato importante para pesquisadores da
biomedicina. Nao por acaso promoveu importantes mudangas no mundo da pesquisa, gerou
grandes reviravoltas entre pacientes, enriqueceu as empresas de biotecnologia e a industria

farmacéutica e ainda conseguiu inocentar uma pessoa morta ha quase dois séculos, acusada

122 Portal da Saude do Governo Federal. Disponivel em

<http://portal.saude.gov.br/portal/aplicacoes/reportagensEspeciais/default.cfm?pg=dspDetalhes&id area
=124&CO NOTICIA=10054> Acesso em: 15 fevereiro 2012.
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de passar uma doenga que causa um “aleijo medonho” nos seus descendentes até os dias de

hoje.

A certeza da presenca de genes doentes propagou a ideia de que pacientes podem ser
“consertados” a partir de interferéncias sobre mecanismos bioquimicos e moleculares do
corpo humano. Um exemplo de corpos consertados pode ser observado na manipulagao de
embrides em laboratério com o intuito de selecionar aqueles livres de certas doengas
genéticas, e este evento ja estd ocorrendo nos laboratorios do pais. No entanto, essas
certezas quando interpretadas por leigos podem criar outros significados. As informacoes
podem ser utilizadas conforme suas observagdes cotidianas, podendo ser rejeitadas,
reinterpretadas ou até utilizadas para confirmar outras hipoteses. Nao s os pacientes fazem
isso como também outros agentes, € em uma perspectiva na qual se envolve poder, é
preciso atentar para que essas interpretagdes e esses efeitos da interacdo dos agentes,

sempre imprevisiveis, ndo atinjam a liberdade e a integridade que tanto valorizamos.

Paradoxalmente, essas “verdades” produzidas nos laboratorios devem ser compreendidas
também a partir do contexto dos laboratérios. Nao por acaso, as melhores hipdteses
formuladas pelos laboratorios do CGH, assim como em outros laboratdrios de pesquisa no
pais e fora, nem sempre se confirmam. Esses resultados parcialmente positivos,
parcialmente negativos se refletem nos titulos dos capitulos 3 e 4 nos quais “verdades”
produzidas nos laboratérios nem sempre significam o sucesso ou fracasso das pesquisas,
recursos mal ou bem investidos ou pacientes (in)felizes. Em alguns casos é melhor
comemorar os resultados negativos a colocar em risco a vida de pacientes ja debilitados

pela doenca, como o caso dos pacientes portadores de doengas neuromusculares.

Um caso exemplar da customizacio-estratificacdo. Ironia ou ndo, o processo de
biomedicalizacdo no caso da sindrome S. — trazendo a cena um grupo restrito a 75
pacientes — ilustra o carater contingente do processo em andlise. Uma das contribuicdes
mais significativas dos ESCT para o estudo de casos envolvendo tecnociéncia € justamente
assinalar as contingéncias a que estas estdo sujeitas, negando que exista um caminho, uma
verdade, uma esséncia, “um gene defeituoso” a espera de serem “descobertos” pelos

cientistas.
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No relato da histdria de Zilda, a primeira paciente estudada no processo de elaboraciao da
sindrome S., sobressai o cardter contingente do empreendimento cientifico. Os adjetivos
incerto, casual e acidental que o diciondrio usa como sindnimos de contingente aplicam-se
perfeitamente a cada etapa do processo relatado nos capitulos anteriores. Ela nao chegou ao
laboratério pela porta de entrada cldssica que consiste no encaminhamento por hospitais e
ONGs especializadas em portadores de deficiéncias. Foi atraida ao centro pela pesquisadora
Solange que teve sua curiosidade despertada pela vizinhanca da sua casa e decidiu estudar o
caso. De inicio aplicou um questiondrios de aconselhamento genético que estava
elaborando para sua pesquisa. Ao fazer a genealogia da familia de Zilda, a pesquisadora
percebeu que poderia se tratar de uma doenga genética ainda nao conhecida. Como se V&,
foi acidental, por um golpe do acaso a Sindrome S. entrou no laboratério do CGH e foi pela
tenacidade da pesquisadora que o projeto de pesquisa engrenou. O sucesso no uso das
ferramentas disponibilizadas pela biologia molecular permitiram a produ¢do da doenca e a
identificacdo dos 75 pacientes existentes na face da terra, até onde se sabe. A customizagao,
aqui entendida como a produgdo de pesquisa cientifica contemplando grupos especificos,

como ¢ o caso da numerosa familia de Zilda, possibilitou a “descoberta” da doenga.

Do caréter contingente do processo depreende-se que tudo poderia ter sido diferente se ...
Solange nao tivesse ido morar nas proximidades do centro de pesquisa, se Zilda ndo tivesse
ido morar naquele bairro, se seus vizinhos oriundos da mesma cidade ndo tivessem descrito
os problemas similares observados entre os parentes da doente, se Solange ndo estivesse,
naquela época, em fase de elaboracdo de projeto de pesquisa, se a coordenadora do
laboratdrio ndo tivesse interesse nesse tipo de caso, se ndo houvesse simultaneamente outra
pesquisadora elaborando projeto de doutorado com a inten¢do de ser orientada pela
cientista mais proeminente do centro, pioneira nesse tipo de pesquisas etc, etc, etc. Nao
fosse essa sucessdo de casualidades que faz parte da producdo das ciéncias, certamente
Zilda seria uma dentre milhares de portadores excluidos pela estratificacdo, cuja
caracteristica faz parte do processo de biomedicalizagcdo, tanto quanto sua contraparte, a

customizacao.

O paciente Paulo é bom exemplo de um raro caso de superacdo da exclusdo. Livrou-se da

suspeita de autismo por insisténcia e resisténcia da mae que discordava dos diagndsticos de
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autismo que os médicos atribuiam ao seu filho. Segundo ela reiterou em entrevista, a
descricdo do quadro clinico de um autista ndo coincidia com as caracteristicas de Paulo.
Persistente, resistindo a diversos diagndsticos que pareciam incompativeis com o observado
por ela, conseguiu que Paulo fosse atendido por uma geneticista que o identificou como
portador da sindrome X Fragil. E bem verdade que esse diagndstico ndo teve o conddo de
transformar a sua vida, ele continuou sem tratamento, inexistente para doentes como ele.
Entretanto, do ponto de vista da discussdo aqui apresentada, como portador e paciente, o
diagndstico o retirou da exclusdo que mantém milhares de pessoas mantidas, como ele

estava até entdo a margem do processo, pela estratificacdo.

No que tange a democratizaciao das relacoes leigos-experts, tematizada recentemente
pela literatura sobre a participacdo de pacientes na constru¢cdo do conhecimento cientifico,
este estudo ndo observou qualquer movimento nesse sentido. Na perspectiva dos
pesquisadores entrevistados e nos registros de campo, nenhuma referéncia, ou
demonstracdo de interesse nesse sentido foi identificada. Ainda que a associacdo de
familiares dos portadores da sindrome S. tenha sido fundada em 2007, no sertdao nordestino,
com o incentivo da pesquisadora Solange, com o propdsito de comunicar as medidas de
contencdo de risco aos potenciais portadores do gene, a cooperacdo leigos-experts nao

constava das preocupacgdes em pauta.

Criada na década de 1980, a associacdo de distrofia muscular, parece funcionar como um
ajuntamento de pacientes, de acordo com o modelo tradicional, alinhada aos interesses dos
pesquisadores. E certo, por outro lado, que a formalizacio do grupo ndo deixou de
beneficiar também os pacientes, implantando estruturas de assisténcia médica com recursos
captados pela associagdo junto a empresas publicas e privadas e criando espacos de
sociabilidade. Nos seus 30 anos de histdria, a associagdo brasileira de pacientes DMs
intermediou para que instituicdes governamentais da drea de satde disponibilizassem
medicamentos e equipamentos como a ventilacao assistida, sem os quais nao sobreviveriam
a vida adulta. Relatam os entrevistados que esses recursos, terapias, atendimento médico
especializado, medicamentos adequados e equipamentos de respiracdo contribuiram para

aumentar a sobrevida de pacientes, em até mais dez anos, dependendo do caso. A
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contribuicdo da associacdo para as pesquisas, foi crucial: recrutando voluntdrios para
pesquisas que demandavam elevado nimero de participantes; oferecendo seus corpos para
o exercicio clinico dos pesquisadores no atendimento a pacientes e seus tecidos como
material de pesquisa; alinhando-se aos pesquisadores, mostrando-se em publico para
pressionar decisdes no ambito do judicidrio e do legislativo. Atrair a aten¢do da midia,
apresentados pela pesquisadora como personagens da noticia, facilitar a obtencdo de
financiamento, ou angariar a simpatia do publico também podem ser efeitos das relagdes

pesquisadores-pacientes.

Nao podemos simplesmente comparar as atividades e acOes organizadas pela Associagdo
Francesa de Distrofia Muscular (Callon e Rabeharisoa, 2003) com as nossas associacoes, ja
que a rara sincronia de condi¢des favoraveis ndo se manifestou por aqui. Estamos presos a
escolhas possiveis nas quais o alinhamento de interesses de pesquisadores e pacientes
permitiu que ambos sejam beneficiados no processo. Assim, um olhar sobre os efeitos
produzidos pelas duas associagdes de pacientes (DM e Sindrome S.) aqui referidas, nao

autoriza toma-las como exemplos de coparticipa¢c@o na producdo de conhecimento.

Identificacdo do risco e responsabilidade genética. Aparentemente a identificacdo de
uma determinada doenca genética poderia levar pacientes, familiares e potenciais
portadores a agirem de acordo com o risco genético atribuido por geneticistas e bidlogos.
Trata-se da percepcdo de que com o célculo genético explicitado, os individuos seriam
capazes de gerenciar o seu proprio risco, evitando a transferéncia de genes doentes aos
filhos. O exemplo da familia de Pedro, na introdugdo desta tese, sinaliza que, a partir do
conhecimento da biomedicina, Joana poderia evitar o risco genético oferecido pela geracao

de mais um filho com outro portador do gene da sindrome, como ocorrera no caso de Pedro.

Da mesma forma, a ideia de responsabilidade pelo gerenciamento do risco da doenca
permitiria supor que a identificacdo do 16cus génico da sindrome S., levaria aos seus
portadores a optarem por evitar filhos doentes, como afirmou a pesquisadora Solange. No
entanto, conforme ela mesma afirmou, em artigo publicado em respeitada revista cientifica,
mesmo apds o anuncio da descricdo da doenga e das explicacdes cientificas sobre a
transmissao da doenga, os moradores continuaram acreditando ser “uma sifilis herdada”. A
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populagdo rejeitou a crenga dos cientistas com base em dois argumentos. A primeira de que
a crenca deles sua era mais plausivel e, acima de tudo, baseada em observacdes cotidianas.
Além disso, escreveu Solange no mesmo texto, as pessoas usavam, surpreendentemente,
referéncias ao conhecimento médico credenciado para se contrapor aos dela, afirmando que
no passado médicos haviam dito que a doenca vinha de geracdes anteriores, transmitida
pelo sangue. Com isso estavam refutando a proposta biomedicalizante de Solange dizendo
que a consanguinidade era uma hipdtese descartada e, por isso mesmo, ndo havia base na

recomendacao dos pesquisadores para evitar o casamento com parentes.

Como se pode observar, neste caso, as explicacdes de cunho genético elaboradas nas
abrangentes relacOes ocorridas dentro e fora dos laboratorios do CGH nem sempre
produzem os efeitos previstos, no que tange ao gerenciamento do risco da sindrome S.,

embora a maioria das mulheres manifestasse o temor de gerar filhos doentes.

Da perspectiva dos pacientes/ cidaddos/ habitantes de um pais, percebemos que as
mobiliza¢des coletivas mais representativas surgiram devido a uma conjungdo de fatores.
Como o caso dos ativistas da AIDs analisado por Epstein (2007) no qual o sucesso da
organizacdo dos pacientes ocorreu em parte pelo fato deles pertencerem a um movimento
social anterior (movimento de gays e lésbicas); serem oriundos de uma classe media branca
dotados de capital intelectual e financeiro; serem capazes de criar uma nova credibilidade
para negociar com os experts, além da capacidade de mobilizar recursos para investir em
pesquisa. O caso exemplar apresentando por Carlos Novas (2008) sobre a forma como o pai
de uma crianca portadora de uma sindrome rara, a doengca de Pompe, se articula com o
intuito de angariar recursos para investir em pesquisas médica e na criacdo de uma empresa
de biotecnologia voltada para o desenvolvimento de pesquisas e terapias. As pesquisas
realizadas pela Associacdo de Portadores de Distrofias Musculares da Franca analisados
por Callon e Rabeharisoa (2003) é outro caso de como pacientes construiram credibilidade

ao ponto de se tornarem coprodutores de pesquisas sobre as distrofias musculares.

No entanto, nos dois casos analisados nesta tese, sindrome S. e distrofia muscular, houve
um alinhamento de interesses de pesquisadores e pacientes nas quais ambas as partes
buscavam algum tipo de beneficio ou conforto. Familiares e portadores de doencas
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genéticas raras e sem um tratamento eficaz estdo mais predispostos a cooperar com as
pesquisas biomédicas, mesmo que ndo haja garantia de eficdcia do tratamento. Da mesma
forma, os pesquisadores precisavam da cooperagdo dos pacientes e familiares nos testes
com o inibidor do hormdnio do crescimento e com o esteroide na década de 1980. Nos anos
2000, o movimento que surgiu em torno dos pacientes portadores de distrofias no momento
do julgamento do STF foi outro exemplo de um alinhamento de interesses. Nesse caso
ainda houve a combinagdo de fatores que facilitaram a mobilizacdo dos pacientes. Durante
a minha visita a associacdo, a coordenadora me disse que a ida desses pacientes foi
facilitada pela cessdo da aeronave de um dos membros da associacdo, também portador de

um tipo de distrofia.

No caso dos pacientes portadores da sindrome S. o alinhamento ocorreu em momentos em
que essa numerosa familia percebeu os beneficios que a associacdo trataria a comunidade.
No entanto, na percepcao dos cientistas, 0os pacientes ndo perceberam a importancia em
discutir responsabilidade e risco genéticos. Para uma comunidade que entende o
“casamento entre primos é o que pode dar certo”, de acordo com a fala dos moradores, ndo
era de se esperar que as explicacdes dos cientistas acerca do casamento consanguineo
fossem facilmente digeridas pela comunidade. A propria pesquisadora me pergunta: “¢

certo interferir na vida de um povo dessa maneira”?

E sob a perspectiva de se pensar que os individuos agora s@o responsiveis pelo
gerenciamento do risco genético que Rose (2007) elabora o termo individualidade somatica,

assim, conforme descreve o autor,

..eu sugiro que estamos cada vez mais relacionando a nds mesmos como
individuos somdticos, ou seja, a nossa individualidade é, pelo menos em
parte, baseada no corpo, na existéncia corporea e cuja experiéncia,
articulacdo, julgamento e forma como agimos, em parte, reflete uma
linguagem da biomedicina. Dos discursos oficiais sobre a promog¢do da
satide por meio das experiéncias e dos sofrimentos sobre a doenca pela
midia de massa ao popular discurso sobre dietas exercicios, nos estamos
observando uma preocupacdo maior sobre a reconstrucdo pessoal através
da manipulacdo do corpo em nome da boa condigdo fisica que é

simultaneamente corporal e psicolégica. Exercicios, dietas, vitaminas,
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tatuagem, piercing, drogas, cirurgias pldsticas, redefinicdo de género,
transplante de orgdos: a existéncia corporea e a vitalidade do individuo se

tornaram os lugares privilegiados.(Rose, 2007: 25)
Dessa forma, o individuo somédtico deve estabelecer novas relagdes com o seu proprio
corpo. A individualidade somadtica envolve os cidaddos e os consumidores de saude de
forma que estes devem tornar-se responsaveis pelos cuidados e gerenciamento do seu corpo
e dos riscos genéticos. Os biomarcadores, o aconselhamento genético a tecnologias de
reproducdo assistida, o mapeamento genético e uma infinidade de outras ferramentas da
biomedicina parecem estar disponiveis para que, na pratica, possamos conhecer e gerenciar

0 NOSSO IisSco € 0s genes doentes que carregamos.

E dessa forma que os efeitos da biomedicina nos empurram para a constitui¢io dessas
novas individualidades, no entanto, percebemos e vivenciamos outra situagdo. A
individualidade somética precisa levar em conta as relagdes de género, de classe e de etnia.
Lembrando que esse gerenciamento recai em boa medida sobre as mulheres que ora
“transmitem os genes doentes” (caso de alguns tipos de distrofias musculares), ora
carregam o peso de ter que gerenciar esses riscos genéticos, ou o peso de fazer com o
tratamento da infertilidade resulte no nascimento de um bebé sauddvel. Dessa forma,
mesmo que possamos identificar genes doentes, ndo se tratard ainda de uma opcao:
condic¢des financeiras, capital intelectual, acesso a biomedicina, o entorno social, etnia e

género constituem elementos relevantes na compreensdo das individualidades somaéticas.
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Roteiro 1: Entrevistas semiestruturadas
Trajetoéria profissional

Como vocé sintetizaria a sua carreira académica?

Como se deu da sua carreira académica?

1

2

3. Por que a escolha pela drea?

4 Quem foram as pessoas que mais a/o ajudaram na escolha?
5.

Durante a construcdo da sua carreira profissional, durante a graduacdo e pOs-
graduacdo, quais foram as principais enfrentadas?

6. E na atual institui¢cao quais sdo os principais problemas que enfrentou?

7. Quais sdo os principais problemas que um docente encontra ao longo da sua
carreira?

8. Como a instituicdo — universidade, faculdade, departamento — o/a ajudou durante a

sua trajetoria?

0. Como foi a sua experi€éncia em programas de pesquisa no exterior? Doutorado, pos-
doc etc?Quais foram os principais conflitos que vocé€ encontrou durante a realizacdo de
pesquisas no exterior? Quais foram os principais beneficios percebidos apds o retorno?
Quais foram os principais obstaculos? Como se deu a ida para o programa de pesquisa no
exterior?

10.  Qual a importancia do financiamento do tipo “jovem pesquisador” da Fapesp?

11. Sobre a experiéncia no exterior. Houve algum conflito, familiar ou no laboratério,
com a sua ida ao exterior?

12. Como os filhos influenciaram ou influenciam na constru¢do da sua carreira
académica? Voce percebeu alguma diferenca na produtividade? Quantos filhos vocé tem?

13. Quais foram os preconceitos enfrentados durante o periodo da pds-graduacao?

Participacido no projeto genoma

14. Por que vocé resolveu participar do PGF? Quais foram as razdes que o levou a
participar do projeto? Qual € o seu tema de pesquisa e qual € a relacdo do tema com o PGF?
15. Vocé sabia que o seu pedido seria aceito pela Fapesp? Quais foram as razdes que
levaram o aceite da Fapesp? Foi o curriculo? O periodo no exterior ajudou quanto?

16. Como vocé avalia a Biologia Molecular?

17. Qual € a sua avaliagdo do projeto genoma da Fapesp?

18. Como se deu a sua participagdo no projeto?

19.  Como voce foi selecionado para participar do projeto?

20. Qual foi a sua func¢do no projeto?
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21. Quais eram as principais atividades realizadas no laboratério?

22. Quanto tempo foi dedicado durante a realizacdo do PGX?

23. Quantas pessoas do laboratério estavam envolvidas no projeto? Quantas alunas e
alunos? Quais os niveis de escolaridade?

24. Como foi a realizacao da pesquisa da xylella?

25. Como ¢ a atividade de sequenciamento genético? E o que se faz com esses dados?
26.  Como se da o processo de andlise do projeto genoma?

27. Quais foram os pontos positivos e negativos?

28. Houve melhorias no laboratério? Que tipo de melhoria na infraestrutura? Que tipos
de equipamentos o laboratério recebeu com o projeto genoma?

29. E as melhorias na qualificagdo dos pesquisadores?

30. Os pesquisadores que participaram do projeto continuaram na drea da gendmica na
pOs-graduacao?

31. Como foi a distribui¢do das bolsas de IC e de pés-graduagdo?

32. Que outros projetos genomas o laboratdrio se envolveu? Como foi a participacao

nos outros projetos?

33. Quantos pesquisadores foram agraciados com bolsas de pesquisa da Fapesp?
Quantos pesquisadores participaram do PGF sem receber recursos da Fapesp e como foram
pagos seus honoréarios?

34.  No laboratério, homens e mulheres produzem igualmente? Vocé percebe alguma
diferenca?

35. Como € o cotidiano de um laboratério de biologia molecular? E o laboratério de
bioinformética?

36. Por que ha mais mulheres no laboratério de biologia que no de bioinformatica?

Cotidiano no laboratoério de Biologia

37. Quantas pessoas normalmente trabalham no laboratério? Quantos homens e
mulheres? Qual era o nivel educacional desses pesquisadores e suas respectivas fungdes?
38. Como € a relacdo dos pesquisadores no laboratério?

39. Quais sdo as principais atividades, quais sdo as atividades de rotina?

40. Quais sdo as principais queixas dos pesquisadores?

41. Vocé percebeu algum tipo de conflito ou atrito entre os pesquisadores? Teve de
mediar algum tipo de problema no laboratério?

42.  Por que a rotatividade nos laboratdrios € alta?

43. Quais sdo os principais problemas que homens e mulheres enfrentam no cotidiano

do laboratoério?
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44. Ha parcerias com laboratérios no exterior? E importante que o laboratério mantenha
relagdes com outros laboratérios no Brasil e no exterior?

45. Qual é o momento que os pesquisadores vao fazer bolsas sanduiches ou vao para o
exterior como pesquisadores?

46. Quem tem mais dificuldades de sair do laboratério? Homens ou mulheres?

47. Qual a importincia dos projetos de pesquisa? Por que as mulheres coordenam

menos pesquisas do tipo “tematico” que os homens?

48. Vocé percebe algum preconceito por sexo nas instituicdes de pesquisa, docéncia e
financiamento? As mulheres produzem menos pesquisas que homens? Como ocorre a
formulaciao de um projeto temético?

Desdobramentos

49. Quais sdo as perspectivas futuras do laboratério?

50. Quais sdo os projetos futuros?

51. Qual a importancia da criacdo de empresas de biotecnologias? Como se deu a

criacdo dessas empresas?
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Instrumento para sistematizacao das entrevistas

Dados Gerais:

. Nome:

. Ano de nascimento:

.Sexo: ()F ()M

. Etnia:

. Estado Civil:

.Filhos: ()0 ()1 ()2 ()3 ()4 () outros

A AW~

6. Nome do Laboratorio:

7. Escolaridade:

a) Nao graduado: () ensino primdrio ( ) ensino
fundamental ( ) ensino médio

b) Graduacio: () inicio da graduacdo ( ) meio ()
concluindo. Curso e universidade:

¢) Pés-graduacao: () cursando mestrado () cursando
doutorado () mestre () doutor () pés-doc. Curso e
universidade:

d) Nivel na carreira: () professor doutor ( ) professor
livre-docente () professor titular ()
professor.catedratico

8. Cargo no laboratdrio:

() pesquisador
() coordenador
() técnico Nivel
() estagiério

() outros. Especifique:

Projeto individual

9. Projeto de pesquisa:

10.0Objetivo:

11. Como a sociedade (pacientes estudados) pode se
beneficiar dos resultados?

() Descri¢@o de uma nova doenga e seu diagndstico
( ) Novos tratamento/cura

() mais conhecimento sobre uma doencga

( ) outros
12. Como vocé chegou ao tema/objeto da sua
pesquisa?

() projeto faz parte de uma pesquisa maior

() interesse préprio

() faz parte de um projeto coletivo e é continuidade
da(o) IC/mestrado/doutorado

( ) outros

13. Qual a relevancia da sua pesquisa para o seu grupo
de pesquisa e para a biologia molecular?

14. Da sua pesquisa como um todo, como vocé
dividiria a pesquisa? E de 0 a 5, 0 para nada e 5 para
muito, quanto vocé aprecia cada parte da pesquisa?
9% Bancada do laboratério

____% bioinformatica/biologia

computacional?

___ % escrevendo a IC/dissertacdo/tese/relat. de pos-
doc?

%

outros

15. Bolsa:

Bolsa de Iniciagdo Cientifica: () Capes () CNPq ()
Fapesp () outros, especifique
Bolsa de pés-graduacao: () Capes () CNPq () Fapesp
() outros, especifique
Bolsas técnicas: () Capes () CNPq () Fapesp ()
outros, tipo
Outras instituicdes financiadoras:

Pesquisa: () Capes () CNPq () Fapesp () Finep ()
outros, tipo
16. Financiamento da pesquisa:

() Edital publico de institui¢des publicas

() Encomenda de institui¢des publicas de pesquisa

() Encomenda de institui¢oes privadas de financiamento

() Edital publico de institui¢des privadas

() Proposta realizada pelo coordenador da pesquisa a
institui¢des privadas

() Proposta realizada pelo coordenador da pesquisa a
institui¢des governamentais

() Nao sei.

Parcerias internacionais:

17. Vocé ja participou de algum projeto internacional ?
() sim () ndo

18. Tema da pesquisa:

19. Nome do projeto:

20. Parceiros nacionais € internacionais:

21. Os pesquisadores participaram do
desenvolvimento do projeto de pesquisa? () sim ()
nao () Nao sei
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22. O coordenador do laboratério participou do
desenvolvimento da pesquisa? () sim () ndo () Nao
sei

23. Quais foram as atividades que o laboratério
realizou?

24. Quais foram as atividades que vocé realizou na
pesquisa?

25. Como foi a interacdo do laboratério com os
demais parceiros?

26. Os resultados da pesquisa foram publicados? Qual
¢ a referéncia bibliografica?

Cotidiano do Laboratorio

27. Atividades de pesquisa. Por favor, descreva as
atividades e tarefas cotidianas realizadas no
laboratorio:

28. Quantifique de 0 a 5, 0 para nada e 5 para muito, as
seguintes atividades:

Atividades de pesquisa:

Atividades burocréticas:

Leitura e pesquisa:

Discussdo da pesquisa

Discussdo dos resultados

Discussao das falhas e melhorias

Discussdes éticas/bioética

Atividades rotineiras/protocolos:

Atividades criativas:

Producao de relatérios:

Produgio de artigos nacionais/ internacionais
Apresentacdo em eventos, congressos € semindrios
nacionais e internacionais;

Outras atividades, de pesquisa ou ndo, ndo relacionada a
sua pesquisa.

29. Realizagdo profissional, de 0 a 5, 0 para nada e 5 para
muito:

Gosto do que faco e me sinto realizada(o):

Estou atingindo meus objetivos:

Estou realizando mais atividades burocraticas que pesquisa:
Estou com dificuldades em avangar nas ciéncias por conta
da familia e dos filhos

Estou avangcando mais nas ci€ncias por causa da familia e
dos filhos

Nio estou crescendo intelectual e academicamente no
laboratério

Pensei em desistir da carreira académica

Ja me senti injusti¢cada
Discriminacoes:

30. Sofri ou estou sofrendo discriminagdo de género/sexo:
Por funciondrios da universidade:
Por outros colegas de mesmo género
Por colegas de sexo opostos:
Por colegas mais graduados que eu:
Por outros professores do departamento:
Pelo coordenador da pesquisa:
Por outros, especifique:
Como foi o contexto?

31. Ja sofri ou estou sofrendo discriminacgdo de classe
social:
Por funciondrios da universidade:
Por outros colegas de mesmo género
Por colegas de géneros opostos:
Por colegas mais graduados que eu:
Por outros professores do departamento:
Pelo coordenador da pesquisa:
Por outros, especifique:
Como foi o contexto?

32. Ja sofri ou estou sofrendo discriminag@o de etnia/cor:
Por funciondrios da universidade:

Por outros colegas de mesmo género

Por colegas de géneros opostos:

Por colegas mais graduados que eu:

Por outros professores do departamento:

Pelo coordenador da pesquisa:

Por outros, especifique:

Como foi o contexto?

33. Ja sofri ou estou sofrendo discriminacgdo por idade:
Por funciondrios da universidade:

Por outros colegas de mesmo género

Por colegas de géneros opostos:

Por colegas mais graduados que eu:

Por outros professores do departamento:
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Pelo coordenador da pesquisa:

Por outros, especifique: 34. Por que as mulheres sdo maioria nos laboratérios
Como foi o contexto? de BM?

34. Por que voce escolheu a genética ou BM?
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Glossario

Anotacao: “A anotagdo gendmica consiste num processo de vdarios passos, caindo, mais ou
menos, em trés categorias bdsicas: a anotacdo em nivel de nucleotideos, anotagdo em nivel de
proteinas e anotacdo em nivel de processo. Na anotacdo em nivel de nucleotideos procura-se
encontrar a localizacdo Fisica das seqiiéncias de DNA e descobrir onde estao os genes, RNAs,
elementos repetitivos, etc. Na anotagdo em nivel protéico procura-se descobrir a provavel funcao
dos genes, identificando quais sdo aqueles que determinado organismo possui e quais ele nao
possui. J4 a anotacdo em nivel de processo procura identificar as vias e processos nos quais
diferentes genes interagem, montando uma anotagao funcional eficiente.” Fonte: PROSDOCIMI,
Francisco. Anotacdo de Genomas. In: Bioinformética, Chico On Line, Interpretando Genomas,
UFMGQG, Minas Gerais, Disponivel em: <

http://www.icb.ufmg.br/~franc/cool/bioinfo/anotacao.htm>. Acesso em: Janeiro de 2006.

Bioinformatica: uso de computadores para resolver problemas formulados pelas ciéncias da
vida. Envolve a criacdo de um banco de dados eletronico sobre a genOmica, proteinas e
seqiiéncias. Também involve o desenvolvimento de modelos tridimensionais de modelos de
biomoléculas e sistemas bioldgicos. [Fonte: Irish University, Promoting Science]

Biologia Molecular: “biologia molecular estuda os genes em nivel molecular e avalia a
classificagdo dos organismos de acordo com seus genes. Por exemplo, analisa o uso de

informacdo molecular para determinar padrdes de descendéncia, os genes responsdveis pelos

fendtipos e suas mutacdes, entre outras” (Acero, 2011: 21).

Células-Tronco: As células-tronco podem ser de dois tipos: adultas e embriondrias e adultas. As
células adultas sdo retiradas de tecidos como medula, placenta, poupa de dente de leite, cordao
umbilical etc., enquanto as embriondrias, como o préprio nome diz, sdo células provenientes de
embrides. As células-tronco sdo capazes de se transformarem em diversos tipos de tecido,

inclusive em células cancerigenas.

Células iPS: sdo células adultas maduras retiradas do corpo humano ou animal, sdo
reprogramadas para se transformarem em uma célula-tronco (CT) pluripotente, capazes de dar

origem a todos os tecidos.
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Centro de sequenciamento: unidade participante do PGHC responsédvel pelo sequenciamento

das bibliotecas produzidas por sua equipe e pelos quatro laboratérios a ele associados.
6vulos, espermas, embrides.

Cromossomo X: responsdvel pela determinacdo do sexo em humanos, sendo que algumas

doencas genéticas ligadas ao sexo estdo localizadas neste cromossomo.

Distrofia Muscular: As distrofias musculares (DMs) sdo doencas genéticas caracterizadas pela

“degeneracao irreversivel e progressiva da musculatura esquelética” (Carvalho, 2009).

Doenca autossomica recessiva”é caracterizada por atingir homens e mulheres na mesma
propor¢do, induzida pelo gene recessivo originado do cruzamento dos pais do individuo”

(Wikipedia, 2009).

Doenca autossomica dominante é aquela em que se necessita apenas de uma cOpia doente,

oriunda do pai ou da mae, para manifestar a doenca.

DNA: Acrdonimo para dcido desoxirribonucleico, molécula que constitui os cromossomos de
cada um dos organismos eucariontes, ou seja, aqueles cujas células possuem nicleo diferenciado

do citoplasma.

Fapesp: Fundacdo de Amparo a pesquisa do Estado de Sao Paulo, ligada a ecretaria de Ciéncia,
Tecnologia, Desenvolvimento Econdmico e Turismo. E uma das mais importantes agéncias

financiadoras de pesquisa do pais, foi criada em 1962.

Farmacogenomica: A farmacogenomica envolve a aplicacdo de tecnologias como o
sequenciamento de DNA, andlise da expressao génica e estatistica em pesquisas e testes clinicos

de drogas. Fonte: Ghente.

Fenétipo: caracteristicas observaveis de um organismo. Resulta da interagdo do genétipo com o
ambiente. Fonte: Fundacdo Universidade Federal do Rio Grande do Sul, Comiss@o Interna de

Biosseguranca. http://www.octopus.furg.br/cibio/

GenBank: Banco de dados on-line, localizado nos Estados Unidos da Ameérica, onde sao
depositadas as sequencias produzidas pelos intimeros projetos genoma espalhados pelo mundo, a

fim de garantir sua publica¢do e consequente dominio publico.
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Gene: Sequencia de trincas de bases nitrogenadas da molécula de DNA capaz de determinar a

sintese de uma proteina ou polipepitideo.

Genomica e Genética: A palavra “genoma” refere-se ao material genético cromossomico
completo de um organismo. A nova disciplina Gendmica dedica-se ao estudo abrangente de
conjuntos completos de genes e suas interacdes, e ndo de genes ou proteinas isolados, objeto de

estudo da Genética.

Genotipo: Constituicdo Genética de um organismo. Fonte: Fundagdo Universidade Federal do

Rio Grande do Sul, Comissdo Interna de Biosseguranca. http://www.octopus.furg.br/cibio/

Laboratérios de sequenciamento: Unidade participante do PGHC vinculada a um centro de

sequenciamento e responsavel pela clonagem bacteriana (produgdo de bibliotecas).

NeuroBiologia: drea da Biologia que estuda a estrutura e as fungdes de celulas do sistema

nervoso.

Reacido em cadeia da polimerase [PCR]: acrénimo de Polymerase Chain Reaction, reacdo em
cadeiada polimerase. E um método de amplificacio (de criagio de multiplas cépias) de DNA

(&cido desoxirribonucleico) sem o uso de um organismo vivo

Recombinante DNA: DNA produzido a partir da divisao de fragmentos de DNA de dois ou
mais organismos distintos. Fonte: Divin into de Gene Pool.

http://www.exploratorium.edu/genepool/

Rede ONSA: Organizacdo para Seqiienciamento e Andlise de Nucleotideos. Instituto virtual

criado com o objetivo de conectar os laboratérios envolvidos nos projetos genomas da Fapesp.

Risco genético: suscetibilidade de se desenvolver uma doenca genética. O cdlculo do risco

ocorre por exames diagndsticos, sequenciamento de DNA, aconselhamento genético.

RNA: Acrdnimo para 4cido ribonucléico, mélecula que constitui os cromossomos de cada um
dos organismos procariontes, ou seja, aqueles cujas células ndo possuem nucleo diferenciado do
citoplasma. Nos organismos eucariontes, € responsavel por uma série de funcdes vitais, como,

por exemplo, a sintese protéica (veja mRNA).
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Sindrome de Gaucher: Doenca genética rara que leva ao inchago do abddémen pela deficiéncia da enzima
beta-glicosidase acarretando no comprometimento neurolégico do paciente. A sindrome de Gaucher é uma
doenca genética recessiva, ou seja, para desenvolver a doenga € preciso que ambos, pai e mae, sejam

portadores do gene mutante.

Sindrome do X Fragil: E uma doenca genética causada pela mutagio do geneFMR1 (Estudos

demostram que o gene FMRI estd ligado a formacdo dos dendritos nos neurdnios)

no cromossoma_ X, uma muta¢do encontrada em 1 de cada 2000 homens e 1 em cada 4000

mulheres. além do atraso mental, outras caracteristicas proeminentes da sindrome incluem uma

face alongada, orelhas grandes ou salientes, testiculos de grandes dimensdes (macroorquidia), e

baixo ténus muscular. Comportamentalmente, podem observar-se movimentos estereotipados e

desenvolvimento social atipico, particularmente timidez e contacto ocular limitado. Alguns

individuos com a sindrome satisfazem os critérios de diagnostico do autismo. (Wikipedia, 2012).

Tecnologias de Reproducao Assistida: tratamento para infertilidade.
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Imagens de Laboratorios

Figura A1: Biotério: Limpeza das gaiolas de camundongos MDX, portadores de distrofias
muscular de Duchenne no

Figura A2: Biotério: Cuidando dos camundongos MDX, portadores de distrofias muscular
de Duchenne
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Figura A4: Laboratério de Biologia Molecular
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Figura A5: Equipamento de Sequenciamento de DNA

~ Figura A6: Equipamentos de PCR
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Figura A7: Equipamento de eletroforese
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Figura A8
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