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Abstract This article analyzes one of the educational initiatives of the Brazilian Ministry of
Health on hemoglobinopathies: the leaflet entitled Sickle Cell Anaemia: A Brazilian Problem.
The purpose is to discuss the moral values associated with initiatives in genetics education, and
the case study focuses on public policies related to sickle cell anaemia in Brazil. The analysis
shows that the topics in the leaflets fluctuate between disease prevention policies and human
rights protection, a basic characteristic of the new genetics. In addition, the leaflet’s excessive
biomedical information hinders understanding by lay readers. The results are analyzed in the
light of the contemporary bioethical debate on the new genetics.
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Resumo Este artigo analisa uma das a¢6es educativas adotadas pelo Ministério da Saude no
campo das hemoglobinopatias: o folheto informativo Anemia Falciforme: Um Problema Nosso.
O objetivo é discutir as premissas e os valores morais que se encontram associados a iniciativas
no campo da educacao genética, tendo as politicas publicas sobre anemia falciforme no Brasil
como estudo de caso. A analise mostra que o contetido do folheto oscila entre politicas de preven-
¢do para doencgas e promogdao de direitos fundamentais, uma caracteristica da nova genética.
Além disso, o excesso de informacédo biomédica especializada no folheto dificulta sua divulgacéo
em massa. Os resultados encontrados foram discutidos a luz do debate bioético contemporéaneo
sobre a nova genética.
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O Brasil possui registros de programas de acon-
selhamento genético desde a década de 1950
(Naoum et al., 1985; Paiva-e-Silva, 1995). Infe-
lizmente, séo raras as analises bioéticas sobre
essas experiéncias, sendo possivel afirmar que
o aconselhamento genético no Brasil é ainda
um universo desconhecido. Dada a configura-
¢do demogréfica e racial do pais, a informacao
genética sobre o traco e anemia falciformes vem
sendo priorizada pelo governo federal na alti-
ma década, ocasido em que foram instituidos
programas voltados ao combate da morbimor-
talidade decorrente da anemia falciforme. Tais
medidas justificam-se em virtude da significa-
tiva dimenséo epidemioldgica que a doenga
apresenta, pois, segundo Marco Zago (2001:15)
“..estima-se o nascimento de 700-1.000 novos
casos anuais de afetados sintomaticos de doen-
¢as falciformes no pais...” e dos baixos custos
dos exames laboratoriais envolvidos na avalia-
¢ao genética.

No caso da anemia falciforme, para que o
atendimento precoce ocorra, € preciso que as
pessoas estejam informadas sobre a existéncia
da doencga e consigam identifica-la. Além da
crescente difusdo do aconselhamento genético,
o governo federal empenhou-se também em po-
liticas nacionais educativas e, nos anos 90, na
formagédo de um grupo de trabalho para a elabo-
racdo do Programa Anemia Falciforme (PAF)
(Brasil, 1996). Dentre as iniciativas previstas no
PAF, o Ministério da Saude (MS) tem investido na
educacgdo para a genética, por meio da produgéo
e difusdo de material educativo, como é o caso
do folheto informativo da Agéncia Nacional de
Vigilancia Sanitaria (ANVISA), Anemia Falcifor-
me: Um Problema Nosso, ou mesmo da publica-
¢do Manual de Doencas Mais Importantes por
Razdes Etnicas, na Populagéo Brasileira Afro-des-
cendente, publicada em 2001 (Zago, 2001).

Este artigo tem como objetivo analisar, a
partir da bioética, uma dessas a¢6es educati-
vas adotadas pelo MS no campo das hemoglo-
binopatias, o folheto informativo Anemia Fal-
ciforme: Um Problema Nosso, dado seu caréater
de informacgé&o de massa. O objetivo desta ana-
lise é discutir as premissas e os valores morais
que se encontram associados a qualquer ini-
ciativa no campo da educacgdo genética, tendo
as politicas publicas sobre anemia falciforme
no Brasil como estudo de caso. A nova genética
caracteriza-se por uma tensao entre politicas
de prevencdo para doengas e promogcéao de di-
reitos fundamentais, ou seja, a0 mesmo tempo
em que visa diminuir a incidéncia de doengas
na populagdo, compromete-se com principios
éticos tais como a autonomia reprodutiva e o
pluralismo moral (Atkin & Ahmad, 1998).
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A escolha do folheto Anemia Falciforme:
Um Problema Nosso como material de analise
para este artigo justifica-se duplamente. Por
um lado, a anemia falciforme é a doenga here-
ditaria mais frequiente no Brasil, constituindo-
se assim em um campo fértil para o avanc¢o da
nova genética, em especial do aconselhamento
genético (Paiva-e-Silva, 1997; Ramalho et al.,
1996). Por outro, e para nés o dado mais impor-
tante, este folheto faz parte das politicas em
saude adotadas pelo governo brasileiro em
meados nos anos 1990, com o claro objetivo de
educar pessoas leigas em genética sobre o tra-
¢o e a anemia falciformes (Brasil, 1996). Nesse
sentido, a educacao para a genética confunde-
se com a proépria bioética, dado que um dos
principais objetivos da pratica bioética é a edu-
cacdo moral, em especial no campo da salde e
da doenca (Andre, 2002). Dessa forma, néo é
intencao deste artigo desconsiderar a proposta
educativa do folheto, mas, sim, discutir como
as opgOes pedagdgicas ou mesmo a selegdo do
contelldo amparam-se em premissas e valores
morais sobre a prevenc¢do de doencas. Descor-
tinar os fundamentos morais do folheto pode-
r4, ao mesmo tempo, subsidiar a¢gdes futuras no
campo da educagao para a genética, bem co-
mo consolidar a compreenséo da pratica bioé-
tica como uma iniciativa de educacéo e sensi-
bilizacdo moral (Andre, 2002). Este artigo faz
parte de um conjunto de pesquisas no campo
da educacdo genética para a anemia falciforme
no Brasil, em que pesquisas etnograficas com
pessoas portadoras da doenga e do trago falci-
formes, e pesquisas nacionais de avaliacdo da
compreensédo do folheto vém sendo realizadas
(ANIS, 2003).

Educando para a genética:
o folheto da ANVISA

O folheto Anemia Falciforme: Um Problema
Nosso divide-se em apresentagdo e introducgao
da anemia falciforme, glossario dissimulado
dos principais termos biomédicos, suas defini-
¢Oes clinicas e algumas caracteristicas epide-
mioldgicas; apresentacao e defini¢do do traco
falciforme; cuidados reprodutivos para pessoas
heterozigo6ticas para o traco falciforme; infor-
macdo sobre as formas de manifestacdo da do-
enca e alguns cuidados possiveis; informacdes
sobre probabilidades genéticas, com as possi-
veis genealogias decorrentes do cruzamento e
as probabilidades genéticas de nascimento (Fi-
gura 1). A analise seguira esta sequéncia de
conteddo, priorizando quatro temas: o apelo
coletivo a anemia falciforme, a diferencga entre
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Figura 1

O folheto Anemia Falciforme: Um Problema Nosso.
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traco e anemia falciforme, o conceito de nor-
malidade e os cuidados reprodutivos para pes-
soas portadoras do traco falciforme.

Anemia falciforme: uma questéo coletiva

O titulo do folheto apresenta a anemia falcifor-
me como um problema nosso. O apelo coletivo
a doencga sugere que a questdo deva envolver
toda a coletividade e ndo apenas os portadores
da doenca e seus familiares. Esse apelo moral
do folheto poderia ser considerado uma mera
estratégia de persuasdo narrativa, caso se des-
conhecesse a dimensdo epidemioldgica da do-
enca no Brasil que, segundo Roberto Paiva-e-
Silva et al. (1993:54), é a “...doenca hereditaria
de maior prevaléncia no Brasil...” e de elevada
morbidade decorrente da ineficiéncia do diag-
néstico e tratamento precoces. Além dessa fun-
damentacéo estatistica para o chamamento de
abertura do folheto, é também possivel enten-
dé-lo como uma estratégia de inclusdo da ane-
mia falciforme na agenda sanitaria nacional,
pois “...o0 principal desafio é conseguir sensibili-
zar as autoridades responsaveis pela saude pu-
blica deste pais a reconhecerem que a anemia
falciforme é um problema de satde publica da
maior relevancia...” (Roland, 2001:2). Por outro
lado, é importante lembrar que, tradicional-
mente, a anemia falciforme foi entendida co-
mo uma doenga exclusiva de negros ou seus
descendentes, portanto, a margem das priori-
dades nacionais em saude.

O maior desafio do folheto é sua primeira
parte, onde se esclarece o vocabulario biomédi-
co sobre a anemia falciforme. Por meio de um
glossério dissimulado, termos como hemoglo-
binas, glébulos vermelhos, células, pigmento ou
ictericia, sdo brevemente explicados. Em larga
medida, o sucesso educativo do folheto depen-
de da compreensdo desta primeira parte, pois o
dominio de um glossario cientifico minimo é a
condigdo para o entendimento da orientagdo
genética proposta. Exatamente por ndo se dis-
sociar da logica biomédica, o folheto apela para
representacdes iconograficas de alta complexi-
dade, como a imagem de um glébulo vermelho,
arepresentacdo genealdgica de um casal AA ou
mesmo a de hemoglobinas falciformes.

Talvez em decorréncia do desafio de, ao
mesmo tempo, ser fiel & biomedicina, mas tam-
bém de ser capaz de traduzi-la para os néo ini-
ciados em sua légica, o folheto seja tdo ambi-
guo ao explicar a génese da anemia falciforme.
A frase de abertura do folheto diz que: “...ane-
mia falciforme é uma doenga que passa dos
pais para os filhos...” (sem grifos no original).
Segundo esta definicdo, a origem da doenga es-
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ta nos ascendentes, ou seja, sdo os pais que
transmitem a anemia falciforme para seus fi-
Ihos. Para compreender a sutileza desta defini-
¢do, sem imediatamente associa-la as doencas
infecto-contagiosas, seria necessario o domi-
nio da légica das probabilidades genéticas, ou
mesmo a compreensédo da sutil diferenca entre
ser uma pessoa portadora do trago falciforme e
uma pessoa doente com anemia falciforme.

A opcdo pela descricdo da hereditariedade
da anemia falciforme por meio de um vocabu-
lario popular, porém consolidado no campo
das doengas infecto-contagiosas, pode revigo-
rar a ambiguidade clinica com relacdo as pes-
soas portadoras do trago falciforme, um fato
que caracterizou diversas politicas internacio-
nais no campo da anemia falciforme. A acéo
descrita pelo verbo passar pode gerar a divida
de se aqueles dos quais se herdou a caracteris-
tica genética ndo seriam também doentes,
pois, para 0 senso comum, como seria possivel
gue pais saudaveis fossem os responsaveis por
passar uma doenca para seus filhos? A pesqui-
sa etnogréafica de Rayna Rapp (1988, 1999), com
usudrios de servi¢os genéticos nos Estados Uni-
dos, mostra o quanto a informacdo de que uma
pessoa saudavel pode transmitir uma condigao
genética é dos temas mais dificeis da comuni-
cacao genética.

A defini¢do da anemia falciforme estende-
se alguns paragrafos adiante, onde se lé: “...a
maioria das pessoas recebe de seus pais hemo-
globina normal chamada hemoglobina (A). Co-
mo recebe uma parte da mae e outra do pai, ca-
da pessoa é (AA). As pessoas com anemia falci-
forme recebem de seus pais, hemoglobina anor-
mal chamada (S). Como recebem uma parte do
pai e outra da mée, elas séo (SS)...” (sem grifos
no original). Neste trecho, os pais ndo sdo mais
identificados como transmissores da doenga
anemia falciforme, mas sdo corretamente indi-
cados como a fonte de transmisséo do tipo de
hemoglobinas que a pessoa apresenta no san-
gue. A informacao genética assume seu papel
na composi¢do da génese humana por meio do
vocabulario da dadiva, onde os filhos recebe-
riam dotes genéticos de seus pais.

Anemia e trago falciformes

A secéo central do folheto chama-se Traco Fal-
ciforme e esclarece o sistema de hereditarieda-
de da hemoglobina AS, “...o trago falciforme
ndo é uma doenca. Significa que a pessoa her-
dou de seus pais a hemoglobina (A) e (S). Como
recebeu um tipo da mée e outro do pai é (AS)...”
(sem grifos no original). A informacéo ¢é ainda
representada por uma mulher com uma linha



vertical, onde de um lado se |Ié “A” e de outro
“S”. H4 um contraste entre este trecho e a frase
de abertura do folheto, a que define anemia
falciforme como uma doenga (“...anemia falci-
forme é uma doenca que passa dos pais para 0s
filhos...”). Pela primeira vez, se menciona o
conceito de hereditariedade assim como o de
traco falciforme, exigindo um esforgo interpre-
tativo para que se associe hemoglobina AS ao
traco falciforme. Até este momento, o folheto
ndo havia mencionado ou mesmo representa-
do uma pessoa AS, restringindo-se a represen-
tar um grupo de pessoas AA e anunciar que
“...as pessoas com anemia falciforme recebem
de seus pais hemoglobina anormal chamada
hemoglobina (S). Como recebem uma parte do
pai e outra da mée, elas séo (SS)...”. Na ausén-
cia de um texto explicativo que correlacione o
tracgo falciforme a representagédo da mulher AS,
a afirmacédo de que “...o trago falciforme néo é
uma doenca...” exige que o leitor do folheto ja
possua informacdo prévia sobre o traco falci-
forme e que esteja buscando esclarecimento
para diferencid-lo da anemia falciforme.

A escolha do verbo herdar, no lugar do pas-
sar, atenua a possivel conotacéo de enfermida-
de que a informacé&o poderia causar, uma vez
que remete a informacgéo genética para o cam-
po da dadiva, assim como o verbo receber. A di-
ficuldade deste trecho ndo estd na compreen-
sdo do trago falciforme como algo herdado dos
ascendentes, mas na sutileza da informacgé&o de
que o traco ndo é uma doenca e na sua correla-
¢do com algo que é uma doencga. Segundo Mar-
tin Richards (1996:268), em um estudo sobre
como as concepgdes de familia e parentesco
interferem na compreenséo da informacao ge-
nética, “...o conhecimento popular tem dificul-
dade em reconhecer a nogéo de que algo possa
ser herdado sen&o da propria doenca...”. E exa-
tamente essa duplicidade da informacgé&o gené-
tica, que ora encontra-se relacionada a pessoas
doentes, ora a pessoas saudaveis, o que dificul-
ta a incorporacgdo da l6gica mendeliana de ca-
racteristicas recessivas e dominantes.

Aidéia largamente compartilhada de que
certas doencas, tragos de personalidade, sinais
corporais ou particularidades bioldgicas, como
€ caso da gemelaridade, sdo mais comuns em
determinadas familias que em outras sugere o
quanto o principio da hereditariedade é de do-
minio popular. A nocao de similitude fenotipi-
ca, talvez a informacéo genética mais popula-
rizada, pressup8e conhecimentos sobre heran-
¢a bioldgica. A pesquisa de Richards (1996) so-
bre a fibrose cistica € um exemplo interessante
desse fendmeno. Algumas familias reconhe-
cem a fibrose cistica como uma caracteristica
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familiar, muito embora nédo facam uso do vo-
cabulario genético da biomedicina para justifi-
cé-la. Ha um conhecimento sobre hereditarie-
dade compartilhado pelas familias que é pré-
existente a nova genética e que precisa ser ne-
gociado nas sessfes de aconselhamento gené-
tico. Essa diversidade de narrativas em torno
do conhecimento genético mostra o quanto a
l6gica biomédica nédo é a Unica explicacéo vi-
gente para as doengas e como iniciativas de
educacdo para a genética precisam incorporar
esses discursos alternativos.

Traco falciforme: normalidade e estigma

Para compreender que o trago falciforme néo é
uma doenga, mas uma caracteristica genética
com poucas repercussdes na vida cotidiana, é
preciso assumir que o glosséario dissimulado da
primeira parte tenha cumprido seu papel. Na
hipotese de que ainda restem ddvidas quanto
aos conceitos béasicos da biomedicina que per-
mitiram diferenciar hemoglobina S de hemo-
globina A, a frase de encerramento da se¢éo so-
bre a pessoa portadora do trago falciforme, “...é
uma pessoa saudavel e pode levar uma vida
normal...”, introduz um conceito delicado para
um folheto informativo sobre doenca crdénica:
o de normalidade. O conceito de normalidade
pode tanto ser um alento para as pessoas por-
tadoras do trago falciforme, quanto uma sen-
tenca de anormalidade para as pessoas doentes
da anemia falciforme, um mal-entendido sim-
bolicamente refor¢cado pelo fato de a hemoglo-
bina S ser chamada de hemoglobina anormal.
O fato é que o conceito de normalidade de-
veria ter sido deliberadamente abandonado
em um folheto educativo como este. Antes de
ser um principio descritivo alternativo a saude,
normalidade é um valor moral que resume e
antecipa expectativas sociais sobre a pessoa
(Canguilhem, 1982). Em estudos sobre deficién-
cia e doengas crbnicas, é largamente aceita a
importéancia de se dissociar normalidade de
auséncia de doenca. Reconhecer que uma pes-
soa com anemia falciforme seja doente é um
dado muito diferente, e com consequéncias
morais muito diversas, do que sugerir a impos-
sibilidade de uma vida normal. Para os teori-
cos do modelo social da deficiéncia, por exem-
plo, ser deficiente n&o é resultado apenas das
limitac8es fisicas impostas pelo acaso, mas
principalmente da incapacidade dos ordena-
mentos sociais de se ajustarem a diversidade
(Fine & Asch, 1988; Francis & Silvers, 2000; Oli-
ver, 1990). A exclus@o ou anormalidade impos-
tas pela deficiéncia ou doenga crdnica séo an-
tes resultado dos sistemas cooperativos vigen-
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tes em cada sociedade do que mesmo limita-
¢des naturais. Muito embora o folheto né&o seja
explicito em afirmar a “anormalidade” de uma
pessoa com anemia falciforme, as estratégias
discursivas adotadas podem conduzir a essa
concluséo.

O folheto ignora a existéncia de associagdes,
movimentos ou entidades de pessoas com ane-
mia falciforme, uma informacgéo fundamental
e, hoje, eticamente indispensavel para sessdes
de aconselhamento ou campanhas educativas
em genética. A orientagéo considerada neces-
saria é apenas a fornecida pela biomedicina,
sendo a frase “...para orientacdes sobre a doen-
¢a, procure assisténcia médica levando este fo-
Iheto, ou procure o Hemocentro mais proximo
em sua cidade ou estado...” a concluséao do fo-
Iheto. A tal ponto as narrativas das pessoas que
vivem com doencgas genéticas ou mesmo de
seus cuidadores sdo consideradas imprescindi-
veis a nova genética, que sessdes de aconselha-
mento genético para casais em risco devem in-
cluir informac6es pouco comuns & biomedici-
na, tais como visitas a centros de cuidado e aten-
dimento de pessoas com a doenga em questdo
(Parens & Asch, 2000; Rapp, 1999).

A auséncia absoluta de relatos de pessoas
com anemia falciforme ou de referéncia a enti-
dades ou associacfes da doenca reforga a mo-
ralidade biomédica que descreve a doenca cro-
nica como uma tragédia (Parens & Asch, 1999).
No caso especifico da anemia falciforme, pou-
cas sdo as pesquisas brasileiras que analisam a
qualidade de vida de pessoas com essa anemia
e, curiosamente, as excegdes disponiveis apon-
tam para o dado de que “...virtualmente todos
0s pacientes entrevistados consideram que o
tratamento disponivel permite viver razoavel-
mente e que a maioria deles considera a quali-
dade de suas vidas satisfatéria quando compa-
rada a das pessoas com as quais vivem...” (Pai-
va-e-Silva & Ramalho, 1993:1051). Muito em-
bora se reconhega que parte importante desse
ajustamento social seja resultante da disponi-
bilidade do tratamento em saude as pessoas
entrevistadas, esse € um dado fundamental de
ser considerado em qualquer acdo educativa.
Até mesmo com relagdo aos cuidados em saude,
embora se mencione a importancia do trata-
mento precoce, o folheto poderia informar quan-
to ao fato de que as pessoas doentes “...quando
diagnosticadas precocemente e tratadas ade-
quadamente com os meios atualmente disponi-
veis e com a participacao da familia, a gravida-
de e a letalidade podem ser reduzidas expressi-
vamente...” (Zago, 2001:30). A maneira como a
doenca é apresentada no folheto pode contri-
buir para estigmatizar seus portadores.
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No folheto, a anemia falciforme é exclusi-
vamente apresentada como fonte de sofrimen-
to (a secdo Sinais e Sintomas da Anemia Falci-
forme menciona: crises dolorosas, palidez, can-
saco facil, ictericia, Glceras, maior tendéncia a
infec¢gdes), uma estratégia educativa de impac-
to moral duvidoso, pois pode estigmatizar as
pessoas portadoras dessa anemia (Anionwu &
Atkin, 2001). Os cuidados considerados basicos
para a pessoa portadora da anemia falciforme
sdo aqueles ligados a sobrevivéncia, tais como
as maneiras de identificar uma crise de dor ou
como reconhecer uma infec¢do. Nenhuma én-
fase é dada a informacgdes que fazem parte das
expectativas sociais de uma pessoa comum,
como é o caso dos cuidados reprodutivos. O tre-
cho do folheto que informa sobre a reproducéo
volta-se exclusivamente as pessoas portadoras
do trago falciforme, ignorando os cuidados ne-
cessarios a gestante portadora da anemia falci-
forme, por exemplo.

Trago falciforme: reproducéo,
autonomia e prevengao

A informacéo central do folheto, e a Gnica des-
tacada tanto estética quanto moralmente, é so-
bre os cuidados reprodutivos para as pessoas
portadoras do traco falciforme: “...é6 importante
saber: filhos de duas pessoas com traco falcifor-
me podem nascer com anemia falciforme, dai a
importancia de fazer exame (eletroforese de he-
moglobina) do futuro parceiro...” (grifos no ori-
ginal). Logo abaixo deste trecho, ha a represen-
tacdo genealdgica de um casal AS e das proba-
bilidades reprodutivas (25% normal, 50% trago
falciforme e 25% anemia falciforme). O desta-
que dado a esta informacé&o é sugestivo tanto
da proposta educativa do texto, como das ten-
sBes entre informacao e preveng¢do, dois com-
promissos da nova genética. Regra geral, as
acdes preventivas em genética sdo realizadas
no periodo pré-natal, sendo pouco comum o
aconselhamento pré-conjugal tal como propos-
to pelo folheto. No entanto, em um contexto le-
gal onde o aborto seletivo é crime, sera princi-
palmente por meio do aconselhamento genéti-
co pré-conjugal e neonatal que o compromisso
da nova genética com a prevencao se mantera
ativo (Oliveira, 2001).

Um dos grandes desafios da nova genética
é garantir a credibilidade moral da disciplina
(Cardoso & Castiel, 2003). Apds as denuncias
dos abusos da medicina nazista em nome de
ideais eugénicos, ou mesmo apos as primeiras
iniciativas de mapeamento genético popula-
cional feitas nos anos 1970, a informacao gené-
tica passou a ser considerada perigosa para de-



cis@es politicas em saude (Tapper, 1999; Wai-
loo, 2001). A nova genética acredita controlar o
renascimento do autoritarismo eugénico pelo
apelo a principios éticos da cultura dos direitos
humanos, tais como a autonomia individual, o
pluralismo moral e a tolerancia. A formacéo de
um aconselhador genético, por exemplo, inclui
tanto um treino técnico em biomedicina, quan-
to um treinamento moral pautado em princi-
pios éticos humanistas, tais como o exercicio
da toleréncia e a promocéo da liberdade. Mas a
incorporacéo de principios humanistas a nova
genética ndo significa que escolhas eugénicas
ndo sejam feitas. A eugenia, isto é, a selecdo de
caracteristicas bioldgicas com base em valores
morais, é um ingrediente ativo da nova genéti-
ca, a tal ponto que suas implicacdes vém sendo
largamente discutidas pela bioética, em espe-
cial por autores de inspiragdo feminista ou que
tratam do modelo social da deficiéncia (Kerr &
Shakespeare, 2002; Kitcher, 1996). Na tentativa
de diferenciar a eugenia de inspiragdo huma-
nista da eugenia autoritaria, ¢ comum a termi-
nologia “intervenc¢des genéticas positivas e ne-
gativas”, em um claro esforco de reabilitar o
conceito de selegdo genética para a bioética
(Buchanan et al., 2000). Hoje, as escolhas eugé-
nicas devem ser de responsabilidade moral de
cada pessoa, sendo este um dos poucos consen-
sos éticos sobre 0 uso da informacao genética.
O curioso é que, a0 mesmo tempo em que a
nova genética aproxima-se de valores huma-
nistas, ela também se define como uma disci-
plina de saude publica. O uso da informacgéo
genética com base em uma ldgica sanitarista é
uma novidade que provoca inquietacdes a iden-
tidade humanista da nova genética. E da inter-
face da saude publica com os ideais humanis-
tas da nova genética que surgem as idéias de
Allen Buchanan et al. (2000) sobre a importan-
cia da informacéo genética para iniciativas de
justica social. Segundo os autores, 0s projetos
tradicionais de justica social ignoravam os bens
naturais como mecanismos reparadores da de-
sigualdade ou mesmo como instrumentos que
favoreceriam a igualdade de oportunidades,
uma vez que a loteria da natureza era uma es-
fera fora do controle social. Com o avanco do
Projeto Genoma Humano e uma maior dispo-
nibilidade da informacgéo genética, os autores
propdem que essas informacdes devam ser uti-
lizadas para a garantia do bem-estar da futura
pessoa, considerando, na medida do possivel,
os bens naturais como bens sociais: “...se 0s re-
cursos devem ser distribuidos igualmente e se os
bens naturais sdo recursos, entdo n6s devemos
intervir na loteria natural como a melhor for-
ma de equalizar os recursos...” (Buchanan et al.,
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2000:77). A tal ponto se provoca a compreen-
sdo tradicional de justica pela inclusdo dos bens
naturais, que os autores sugerem o conceito de
“minimo genético”, isto é, “um coeficiente mi-
nimo de auséncia de doenga que possibilitaria e
facilitaria a socializacdo da futura criancga, co-
mo sendo um instrumento para projetos libe-
rais de justica” (Buchanan et al., 2000:82). Nes-
se sentido, tratamentos precoces de disturbios
genéticos deveriam ser considerados priorita-
rios para a garantia de uma igualdade de opor-
tunidades. Na auséncia de tratamentos ou te-
rapias génicas, o aborto seletivo deveria se man-
ter como uma opg¢ado moralmente aceitével,
desde que fruto de escolhas individuais e néo-
coercitivas.

Mas essa dupla identidade da nova genéti-
ca gera ambiguidades as acfes educativas. Por
um lado, estimula-se a isengdo moral em ses-
sBes de aconselhamento genético e, por outro,
promove-se a informag&o genética como uma
estratégia de justica social. Além disso, aproxi-
ma-se a genética clinica de uma especialidade
biomédica, a satde publica, que nédo se estabe-
leceu como uma disciplina livre de julgamen-
tos morais (Atkin & Ahmad, 1998). Ao contra-
rio, grande parte das diretrizes higienistas ba-
seia-se em premissas normativas com base em
ideais biomédicos de bem-viver. Até pouco tem-
po, essa dualidade da nova genética era razoa-
velmente controlada pela concentracédo da in-
formacado genética as sessbes de aconselha-
mento genético, ou seja, privilegiava-se a ge-
nética clinica em detrimento da populacional.
Hoje, o amplo crescimento de iniciativas de ge-
nética comunitaria, em que os ideais sanitarios
de justica acomodam-se aos compromissos hu-
manistas da genética clinica, faz com que as
acdes educativas hesitem no grau de normati-
vidade a ser adotado.

O folheto incorpora essa dupla identidade
da nova genética. Ao mesmo tempo em que é
um documento de esclarecimento sobre a ane-
mia falciforme, com informacgdes sobre riscos,
sinais, sintomas e tratamentos, é também par-
te de uma estratégia sanitaria de prevencao da
doencga. Por ser uma doenca crdnica e ainda
sem cura, a prevencao da anemia falciforme
somente é possivel pela incorporacéo da infor-
macdo sobre o risco reprodutivo por casais he-
terozigdticos ou pelas pessoas portadoras da
anemia falciforme. A informacgé&o genética so-
bre o risco pode ser utilizada de diferentes ma-
neiras pelos futuros pais, porém a opgdo mais
comum é, em caso de diagndstico de anemia
falciforme, a do aborto seletivo. No Brasil, esta
ndo é uma opcao viavel. Dada a legislagéo proi-
bitiva do aborto, a estratégia brasileira é identi-
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ficar precocemente as pessoas em risco, isto &,
antes que iniciem seus projetos reprodutivos, a
fim de informé&-las sobre a probabilidade de
gerarem futuras criangas com anemia falcifor-
me. O aconselhamento genético sobre o risco
reprodutivo deve ser idealmente fornecido em
uma fase pré-conjugal, por isso o folheto refor-
¢a a importéncia do “...exame do futuro parcei-
ro...” (sem grifos no original). A outra opgéo de
aconselhamento genético reprodutivo difundi-
do no Brasil é na fase neonatal, ou seja, imedia-
tamente ap6s o nascimento de uma crianca
portadora da anemia falciforme, de forma a
prevenir futuras gesta¢des (Roland, 2001).

A prevencédo da anemia falciforme depen-
de, portanto, do acesso e da aprovagédo da ra-
cionalidade biomédica sobre o risco pelas pes-
soas portadoras do trago falciforme, na expec-
tativa de elas fundamentarem suas escolhas
pré-conjugais ou decisdes reprodutivas nesta
informacé&o. A nova genética concentra seus
esforgos preventivos na educacéo para a racio-
nalidade do risco genético. Este foi inclusive
um dos objetivos do folheto, ao destacar a infor-
macao sobre o risco reprodutivo como das mais
importantes do texto. A idéia de que o aconse-
Ihamento genético pré-conjugal deve ser uma
das prioridades educativas da nova genética é
defendida por Bernadette Modell (1990: 183),
em um artigo classico sobre o aconselhamento
genético pré-natal para pessoas portadoras do
traco falciforme: “...ja ndo basta, portanto, li-
mitar a realizacdo de testes na fase pré-natal:
importa também informar os interessados an-
tes da gravidez, e preferivelmente antes que ele-
jam seus parceiros...”. A crenca de que a preven-
cdo ideal seria aquela realizada antes do desejo
reprodutivo foi a tal ponto difundida socialmen-
te que, em paises como Chipre, onde a preva-
Iéncia da talassemia é alta, o controle social da
informacao genética é também de responsabi-
lidade religiosa (Angastiniotis et al., 1986).

No Brasil, programas de aconselhamento
genético pré-conjugal para a anemia falcifor-
me ja foram realizados entre estudantes secun-
daristas e, segundo os autores da iniciativa,
“...do ponto de vista preventivo, o programa de
estudantes é teoricamente ideal, uma vez que a
detecgdo dos heterozigotos e a sua orientacao
genética séo feitas antes que eles tenham esta-
belecido vinculos reprodutivos...” (Ramalho et
al., 1996:17). Faltam estudos, no entanto, que
analisem o impacto da educagéo para o risco
nas escolhas afetivas e conjugais das pessoas.
O aconselhamento pré-conjugal, tal como pro-
posto pelo folheto, é uma iniciativa pouco dis-
cutida pela nova genética, sendo ainda larga-
mente desconhecido o impacto ético dessas
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iniciativas. A afirmac¢é&o de Modell (1990:182),
gue “...na pratica, a informacé&o genética rara-
mente influencia na eleicdo do cénjuge...” é re-
sultado de pesquisas esparsas com casais de
risco, muito embora seja aceita na literatura
sobre o impacto do aconselhamento genético
pré-conjugal para anemia falciforme no Brasil.
Essa priorizagcdo do aconselhamento pré-con-
jugal, e em outras situagdes do aconselhamen-
to neonatal, em detrimento do aconselhamen-
to pré-natal é, em larga medida, resultado da
legislacao brasileira sobre aborto.

A parte final do folheto destina-se a enume-
rar alguns dos “sinais e sintomas” mais comuns
a anemia falciforme e quais os cuidados basi-
cos a serem tomados. Assim como nha primeira
parte do folheto, para a compreensao desta se-
¢do é necessario o dominio de uma série de
conceitos biomédicos, pois alguns diagnosti-
cos clinicos (ictericia) ou expressdes especiali-
zadas (sequestro de sangue) sdo listados como
medidas fundamentais de cuidado. O texto de
encerramento é uma sequéncia de probabili-
dades genéticas representada por genealogias,
onde pela primeira vez aparece a possibilidade
de um casal SS reproduzir-se e quais 0s riscos
de nascimentos de filhos portadores da anemia
falciforme. Como ja foi dito anteriormente, a
informacéo sobre probabilidades genéticas é
das que apresentam menor grau de adesdo a
narrativa biomédica pelos futuros pais, espe-
cialmente pelo fato de que a l6gica das proba-
bilidades ndo é entendida exclusivamente no
contexto biomédico do azar. Grande parte dos
estudos sobre o impacto da informacéo sobre
probabilidades e risco mostra que as familias a
incorporam com base em uma légica particu-
lar em que o acaso teria memaoria ou mesmo
sentido (Richards, 1996; Shiloh, 1996). Por isso,
a dificuldade em compreender que a l6gica da
probabilidade se renova a cada gestagao, fazen-
do com que o risco ndo seja uma variavel cu-
mulativa, ou seja, o fato de ja haver uma crian-
¢ca portadora de uma doenca genética em uma
familia ndo significa que o risco de uma proxi-
ma gestagdo seja maior ou menor que a pri-
meira. Nesse sentido, o encerramento do folhe-
to, com um conjunto de informagdes altamen-
te especializadas, é de dificil compreenséo na
auséncia de um facilitador da informacgé&o bio-
médica.

Consideragdes finais:
o desafio da educagdo genética

O objetivo deste artigo foi analisar o folheto
Anemia Falciforme: Um Problema Nosso a par-



tir do debate bioético contemporaneo sobre a
nova genética. Nossa intencéo foi, por meio do
conteltdo do folheto, discutir extensamente os
principais desafios éticos do aconselhamento
genético e de politicas educativas em genética,
tendo a anemia falciforme como estudo de ca-
so. O folheto foi o instrumento pedagdgico es-
colhido para a discusséo, dado seu caréater pio-
neiro e de informacdo em massa. Esta pesquisa
tedrica sobre os fundamentos morais do folhe-
to encontra-se associada a outras pesquisas de
carater mais empirico, tais como a de avaliagdo
nacional da compreensdo do contetdo do fo-
Iheto e pesquisas etnograficas com pessoas
portadoras do trago e da anemia falciformes
(ANIS, 2003). Além disso, a dimenséo epide-
mioldgica da anemia falciforme no Brasil a im-
pulsiona como um dos temas prioritarios para
a nova genética. Nesse sentido, a educacao pa-
ra a genética deve ser considerada um desafio
emergente para a saude publica e para a bioé-
tica no Brasil, e os resultados destas pesquisas
no campo da anemia e do traco falciformes per-
mitirdo um maior compromisso dessas agdes
com os principios éticos dos direitos humanos.

Uma das maiores dificuldades da educagéao
para a genética é a avaliacio dos resultados. O
sucesso de uma iniciativa pode ser medido
tanto pela ado¢do de medidas preventivas ou
pela assunc¢do do carater humanista da nova
genética, isto é, pela promocao de principios
éticos da cultura dos direitos humanos. Regra
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geral, no entanto, avaliar o sucesso de uma ini-
ciativa no campo da nova genética € um assun-
to delicado. Os mesmos indicadores de sucesso
podem ser interpretados diferentemente. Para
alguns autores, os indices de reducéo de nasci-
mentos de bebés com talassemia em Chipre ou
0 mapeamento populacional para a anemia fal-
ciforme realizado em Cuba s&o sinénimos do
renascimento da intoleréncia as pessoas defi-
cientes, ao passo que outros os véem como re-
sultado de escolhas individuais a partir da cons-
cientizagdo do risco genético (Angastiniotis et
al., 1986; Dortic6s-Balea et al., 1997; Press et
al., 1998).

Essa multiplicidade de opiniées em torno
da nova genética néo significa a impossibilida-
de de se estabelecer critérios de avaliacao de
resultados para suas iniciativas. O sucesso de
um projeto educativo da nova genética depen-
deréa diretamente dos objetivos assumidos co-
mo prioritarios pelos formuladores de politicas
em saude. No caso do folheto, consideramos
que dois objetivos se destacaram e que uma
analise bioética sobre a eficacia educativa do
texto deve centrar-se neles. Em primeiro lugar,
inicia-se um processo, necessario e urgente, de
educacgdo para a genética no campo da anemia
e do trago falciformes no Brasil. Em segundo,
incorpora-se a dupla identidade da nova gené-
tica, ao enfatizar a importéncia da informacao
e da prevencdo de doencas genéticas.
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