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A gestao quotidiana da heranga indesejada: um estudo sociol4gico
sobre o risco genético de cancer hereditario

Felismina Rosa Parreira Mendes

Escola Superior de Enfermagem, Universidade de Evora, Largo Sra. da Pobreza, Evora, Portugal. e-mail: minamendes@iol.pt

RESUMO. Neste artigo, apresentam-se alguns dos dados obtidos em um estudo qualitativo
sobre o quotidiano dos sujeitos em risco genético de cincer hereditirio do célon. A
perspectiva analitica, que é possivel esbogar a partir da andlise dos relatos desses individuos
remete para a importincia das condigdes-limite de aceitagio positiva do risco e que,
actualmente, se exprime na tendéncia de diferentes projectos tecnoldgicos — de que a
genética é um exemplo — apelarem aos desejos individuais e colectivos de um futuro
melhor. Outro dos tragos estruturantes da gestio quotidiana do risco genético centra-se na
experiéncia familiar do cincer, que permite accionar préticas preventivas indispensiveis ao
controlo da doenga. Esse saber acumulado e transmitido de geragdo em geragio, por vezes
oralmente, outras vezes através da experiéncia quotidiana com o sofrimento e a morte, ou na
partilha das alegrias inerentes ao triunfo sobre o cincer configura-se como um dos pilares na
gestao quotidiana da heranca, indesejada.

Palavras-chave: cincer, cAncer hereditirio, risco genético, heranca genética.

ABSTRACT. Quotidian management of an undesired inheritance: a sociological
study on genetic risk of hereditary cancer. This study presents some results obtained
on a qualitative study about the everyday life of the individuals in genetic risk of hereditary
cancer. The analytical perspective, which can be outlined on the basis of an analysis of the
individuals’ reports, points out the importance of the limiting conditions of risk acceptance.
This is presently expressed in the tendency for the different technological projects —
including genetics — to appeal to both individual and collective wishes for a better future.
Another conclusion is that the daily management of genetic risk is centred on the family
experience of cancer, which allows preventives practices, indispensable to control the
disease, to be put into action. This knowledge, sometimes accumulated and transmitted
orally from generation to generation, and other times obtained from experiencing pain and
death on a daily basis, or even by sharing in the joy of triumphing over cancer represents

one of the pillars of the daily management of an unwelcome inheritance.

Key words: cancer, hereditary cancer, genetic risk, genetic inheritance.

Introducao

A esperanca de se conseguir predizer o futuro
genético dos individuos nio tem parado de crescer.
No entanto, essa esperanga coloca importantes
questdes quanto 2 identidade e 2a diferenga. E por
isso pergunta-se se o projecto Genoma Humano e a
tecnologia genética nio irdo criar novas categorias de
“inferioridade humana”, gerar uma subjuga¢io
tedrica das pessoas geneticamente atipicas, nascidas e
por nascer, diferenciando-as como doentes ou
deficientes, ou classificar a diferenga como uma
caracteristica  indesejivel e justificar a sua
erradicacio. Assim, nio se pode deixar de salientar a
sua importincia para a interpretacio da sadde,
doenca, normalidade e diferenga.

De acordo com Duster (1990), o rumo imparavel

que os novos conhecimentos genéticos e
moleculares tém seguido ao longo dos tltimos anos
possibilitou que a andlise da transmissio de tragos
fisicos do ADN (Acido Desoxirribonucleico) se
expandisse rapidamente a todos os dominios do
quotidiano. Para este autor, as vozes de que a
doenga, as diferencas sexuais, a inteligéncia ou o
alcoolismo estio nos nossos genes oferecem ao
discurso fortalecido da biologia molecular ¢ da
genética a oportunidade para reafirmar a biologia
como destino e gera, no imaginirio dos individuos, a
nocio de que “tudo” é possivel.

Perante o andncio de um diagndstico genético,
aquilo que se transmite aos individuos é que a
doenca estd em si préprio e, independentemente da
ac¢io dos fatores ambientais, ela ird desenvolver-
se/manifestar-se. Essa revelagio assume, contudo,
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outras especificidades. Em muitos casos, o0s
individuos sio confrontados com o resultado de um
teste genético, com um diagndstico, em um
momento de seu trajeto de vida em que nio estio
doentes. Surge assim uma nova categoria médica
sancionada pelo resultado do teste genético — os
individuos em risco genético hereditirio.

Mas, no seu quotidiano, nio sio apenas
confrontados com o antncio de que eles serio
futuros doentes. No momento da revelacio do teste
eles sio, simultaneamente, confrontados com essa
sua heranca familiar indesejada. A doenga perde o
seu cariter individual para se transformar em uma
doenca familiar, em uma doenga transmitida e
transmissivel ao longo das gera¢des. Nio se trata
apenas do choque de se saber que transporta em si o
agente causal da doenga, trata-se de saber que este
lhe foi transmitido pelos seus progenitores e que,
também ele, o transmitird aos seus descendentes e
que a medicina nio dispde de meios terapéuticos
capazes de elimini-lo. A dnica forma para deter a
mutagio genética é nio ter descendéncia.

Se se pode dizer que a doenga, no geral, interfere
sempre no quotidiano do individuo, parece inegivel
que a doenga genética hereditiria, pelas suas
especificidades, se consubstancia em um momento
decisivo, nio apenas do quotidiano mas,
essencialmente, do seu projeto de vida. Ainda nio
tem a doenga, nem sabe quando é que ela se ird
manifestar, no entanto, desde o antincio do
diagnéstico, pede-se-lhe (recomenda-se-lhe, exige-
se-lhe) que, quotidianamente, se comporte como
doente. Que cumpra as prescri¢oes médicas, que seja
vigiado e controlado medicamente com regularidade
e que se mantenha atento ao seu corpo. Nio sendo
doente o individuo tem, todavia, desempenhar todos
os papéis inerentes ao estatuto de doente. A nogio
risco e de doenga genética nio sé se aprestam a
revolucionar a medicina, como tendem a exercer
uma tutela quotidiana sobre nossos
comportamentos, através da nogio de normalidade.

Com efeito, o risco é entendido como uma das
mais heterogéneas estratégias governamentais do
poder disciplinar, pelas quais as populagbes e os
individuos sio vigiados e geridos até se atingirem os
objetivos do  humanismo democritico.  Ser
designado como estando em risco é ser posicionado
em um conjunto de esbogos concebidos a partir da
observagio dos outros (Lupton, 1999).

Na aproximagio ao risco, sobretudo ao risco
genético, o privilégio de nio tomar uma decisio ou
de nio fazer uma escolha ¢ abolido. Essa
responsabilidade para agir, geneticamente imposta,
pode também ser concebida como um processo de
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resisténcia as tentativas de imposi¢io de uma
identidade unificada e, neste sentido, constituir-se
como um processo de transformagio e diferenciagio,
sempre pautado por uma imensidio de escolhas
ativas, nomeadamente ao nivel do envolvimento
com o seu corpo ¢ com a medicina. Assim, a escolha
e a decisio, face aos riscos de saide, podem ser
equacionadas como modelos voluntaristas de agio,
que podem ser usados negativamente na recusa ou
resisténcia, tal como positivamente na afirmagio e
colaboragio (Nelkin e Tancredi, 1994; Sfez, 1997).

Quando se enuncia que, potencialmente, quase
todas as doengas e comportamentos podem ser
geneticamente determinados, e que deter o
conhecimento dos nossos préprios genes equivale a
conhecermo-nos a nds préprios, nio sé se esti em
presenga de um reducionismo que identifica a
condi¢gio humana com a investigagio genética, como
também se abrem as portas para uma era de
genofobia medicamente mediada e para a imposi¢io
de priéticas preventivas coercivas.

Essas questdes impdem 2 perspectiva sociolégica,
inevitavelmente, um questionamento constante da
genética ¢ da biologia, nio apenas pelo lugar
estratégico que tém ocupado na construgio de novas
categorias médicas, a par da medicina, como pelas
implicagdes praticas desses novos saberes, gragas aos
quais as préticas eugénicas parecem ter abandonado
as brumas do passado para pairarem sobre o presente
¢ assombrarem os horizontes do futuro.

Material e métodos

Nesta pesquisa, o quotidiano de risco genético,
tal como é percepcionado e experienciado pelos
individuos, ocupou um lugar central. Foi valorizada
a experiéncia subjetiva imediata, como base do
conhecimento sociolégico do cincer hereditirio e os
fendmenos sio estudados a partir dos pontos de vista
e das priticas dos sujeitos. Deste modo, todo o
trabalho foi orientado para o conhecimento da forma
como experienciam e interpretam o cincer
hereditirio e os novos saberes que o decifram, quais
as priticas que accionam € quais os meios que
utilizam para darem sentido a essas préticas.

Foram entrevistados 15 individuos com teste
genético positivo para o cincer do c6lon hereditirio,
especificamente para Polipose Adenomatosa Faniliar
(PAF) ¢ o Sindrome de Lynch (SL)*, seguidos na

A PAF é um tipo de cancer hereditdrio do célon que se caracteriza pela
existéncia de centenas ou milhares de pdlipos no célon, com dimensdes que
podem ir de 1 mm a 2 ou 3 cm, podendo em casos extremos ser tdo grandes que
provocam obstrucdo. Ocorre em 1 a 2% dos casos de cncér do célon e surge em
média por volta dos 39 anos. Atinge igualmente homens e mulheres. As medidas
profilaticas séo a remocéo dos pélipos e do célon, com vigilancia célica posterior.
O SL ¢ outro tipo de cancer hereditario do célon, sem polipose, que surge em 5 a
6% dos casos de cancer de célon, a idade média de desenvolvimento do cancer
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Consulta de Risco Familiar de Gastreentorologia
(CRFG) de um Hospital Publico de Lisboa. A opgio
por essa consulta, como contexto social de
observagio, foi pensada no sentido de, por um lado,
se dispor de um cendrio privilegiado, no qual o
recurso s tecnologias genéticas diagndsticas emerge
cada vez mais como um recurso complementar ¢
indispensivel do trabalho médico e, por outro lado,
pela facilidade de acesso aos individuos.

A autorizacio da Comissio de Etica para a
realiza¢io do estudo foi mediada por uma reuniio
com a investigadora, na qual esta foi chamada a
clarificar alguns aspectos do projeto, especificamente
a forma como pretendia estabelecer contato com os
individuos em risco.

Tal como refere Carapinheiro (1993), a anilise
da informagio foi-se fazendo simultaneamente a sua
recolha e foram-se reformulando, enriquecendo e
reorganizando as dimensdes analiticas previamente
selecionadas. Assim, mais do que em qualquer outro
método, nio é possivel conceber a pesquisa de
terreno como uma estrutura cronologicamente
organizada de procedimentos metodolégicos
infalivelmente dispostos em uma sequéncia de
operacdes, em que cada uma tenha como condig¢io
de realizagio a finaliza¢io de uma operagio prévia.

Inicialmente, foi feita uma recolha de informagio
na CRFG, a partir dos processos clinicos das
familias. A informagio af obtida, quer em termos
clinicos, quer ao nivel do genograma, propiciou
acesso ao trajeto da doenga e ao “proband”2 de cada
familia.

Pela leitura do genograma fica-se, desde logo,
com a informagio relativas as mortes ocorridas na
familia, por PAF e SL, sobre os elementos que
apresentam a doenga e sobre os que estio, ou nio,
em risco de vir a desenvolvé-la. Por meio do contato
com essa pagina, fica-se a saber até que ponto aquela
familia foi afetada pela doenca e como foi
transmitido o gene ao longo das diferentes geragdes.

Por fim, foi realizada uma recolha intensiva de
informacio junto a 15 sujeitos com teste genético
positivo™, através de entrevistas semi-estruturadas.

€ 0s 42 anos e as suas mutagdes genéticas estdo associadas ao aparecimento
de tumores noutros érgdos e tecidos (ovéario, endométrio, mama, estdbmago,
pancreas...). O diagnéstico é genético e clinico. As medidas profilaticas séo a
colectomia e a vigilancia médica através de colonoscopia e sigmoidoscopia
periédicas, para além da vigilancia dos outros 6rgdo e tecidos (como por
exemplo ginecoldgica).

2E 0 elemento da familia eleito pelos profissionais — o mediador -, que tem como
objectivo informar e obter a adeséo dos restantes familiares a realizagéo do teste
genético.

SRelativamente aos 15 sujeitos entrevistados, sete sdo homens e oito sdo
mulheres, com uma média de idade de 37 anos. Em termos de habilitagdes
literarias, oito entrevistados tém um curso superior, trés tém o ensino secundario,
dois entrevistados tém o correspondente ao segundo ciclo actual, uma das
entrevistadas tém a 42 classe e outra frequenta o 12° ano. Do total de
entrevistados, quatro (com idades compreendidas entre os 20-32 anos) ndo sao
casados nem vivem maritalmente com um companheiro e nédo tém filhos. Duas

Pretendia-se saber como ¢é que os individuos
experienciaram todo o processo de categorizacio
médica do risco desde o momento em que foram
confrontados com a necessidade de realizarem o
teste genético, até o momento da revelagio do
resultado do teste, as implicagdes do resultado em
termos das priticas sociais quotidianas, aos
procedimentos médicos inerentes 2 vigilincia
continua a que tém que se syjeitar, ao desconforto
desses procedimentos, as questdes ligadas 2
transmissio da mutagio aos seus descendentes, ao
seu quotidiano familiar e de trabalho e aos seus
projetos futuros. No fundo, saber como gerem
quotidianamente o risco”.

Discussao dos dados
Préticas preventivas: A resposta ao medo do cancer

A pressio para fazer testes e atuar com base em
seus resultados tende a ser cada vez maior. Os testes
genéticos, como observou Nelkin ¢ Lindee (1995),
tém sido e serdo cada vez mais encorajados pelas
pressoes legais, como no caso dos processos contra
médicos que nio proporcionaram 3is mulheres
gravidas testes para a detec¢io de distarbios fetais. O
argumento ¢é: se os testes existem, devem ser
utilizados.

Além disso, é extremamente persuasivo, por
parte dos conselheiros, informar os sujeitos que eles
deveriam saber adaptar-se aos processos médicos.
Uma defensora da ética escreveu: “um conselheiro
deverd ajudar a pessoa em risco a convencer-se de
que, se esperar para ser testada — se esperar até os
sintomas conhecidos comecarem a surgir — serd
tarde demais, para que ela fique bem consigo
mesma” (Appleyard, 1999, p. 164).

Mas a frase “ficar bem consigo mesma” é muito
ambigua. Se for detectado um risco genético de uma
doenca irreversivel a um individuo e ndo existir
tratamento ou cura para essa doenca, questiona-se d
que lhe servira tomar conhecimento, ja que nada
podera fazer para alterar a inevitabilidade deat®e f
Pode-se ainda questionar se esse individuo iria
encetar altera¢cdes no seu quotidiano ou no seatproj
de vida. Como assinala 0 mesmo autor, um sim a essa
pergunta anularia o significado da sua vida athal.
por isso, nessas condi¢cdes muitos optam por aquilo
que consideram a melhor solugaeiver em pleno e
com esperancga no futuro.

mulheres s&@o casadas mas nédo tém filhos. Os restantes nove sdo casados e
tém, em média, dois filhos.

“A andlise do contetido das entrevistas foi feita a partir do modelo proposto por L.
Bardin, Andlise de Contetdo. Rio de Janeiro: Edi¢des 70, 1977 e por J. Vala, A
Andlise de Contetdo. In: Santos Silva, A.; Madureira Pinto, J. (Org.) Metodologia.
das Ciéncias Sociais. 4. ed. Porto: Afrontamento, 1990.
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De fato, quando se apela ao “ficar bem consigo
mesmo”, o que se estd a dizer é que o individuo
deverd mudar algo no seu quotidiano. Se assim for,
isso significa que hd qualquer coisa errada na sua
vida atual e se o fato de lhe dizerem que vai morrer
de uma determinada doenca, em uma determinada
altura, o levar a mudar é porque nio age
quotidianamente de acordo com os padrdes de
normalidade propostos.

Assim, mesmo que os resultados de um teste
sejam normais, eles nunca sio anddinos, visto que o
teste pode sempre revelar essa ou aquela “anomalia”
e esse ou aquele ponto fraco do genoma. Esse é
também um dos motivos porque as esperangas € 0s
receios dos individuos marcam decisivamente a
comunicagio dos resultados de um teste genético.
Neste sentido, quando se comunica a alguém que
lhe foi identificada uma predisposi¢io genética para
determinada doenga, o que se lhe esti a dizer, de
fato, é que nao existe a certeza de vir a ter a doenga,
j4 que outros genes (que ainda nio se descobriram) e
também muitos outros factores, para além da
hereditariedade, entram em linha de conta no
aparecimento da doenga.

Do ponto de vista clinico, nesse caso, o individuo
apenas tem um fator de risco suplementar e o fato de
ser detectada essa predisposi¢io di-lhe uma grande
vantagem, porque hd uma prevengio possivel,
porque poderi ser vigiado sistematicamente através
de exames regulares e porque os médicos também
estario mais atentos e vigilantes. A partida, serd mais
bem vigiado do que alguém que nio detenha um
teste de diagndstico.

Nessa concepgio, nunca se questionam os
fundamentos da politica que lhe estd subjacente, da
qual poderio emergir potenciais atentados, quer 2
diversidade dos individuos, quer a sua dignidade
(Shakespeare, 1999). Ao eleger como problema
moral o sofrimento, essa concep¢io defende que a
identificacio dos genes das doencas libertard os
homens do dilema da vida, da doenca e da morte,
com que quotidianamente se confrontam, como se
esse dilema fosse alheio i prépria condigdo humana.

O que esti em causa é o significado da
predisposi¢io genética. Segundo o ponto de vista
médico, trata-se de um fator de risco e nao de uma
certeza, ¢ o diagndstico é feito em termos de
probabilidades. Serio entio acionadas as medidas de
prevengio especificas, tanto mais indicadas quanto
mais elevado for o seu risco em relacio 3 média das
pessoas.

Se a Dbiotecnologia mistura, de forma
indiferenciada beneficios dbvios e males sutis, como
assevera Fukuyama (2002), para individuos em risco
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genético o determinismo estatistico ¢ a pesagem dos
multiplos intermedidrios entre o acaso e o inexorével
fazem com que, muitas vezes, se sintam vitimas de
uma fatalidade ou que tenham dificuldades em
percepcionar um acontecimento freqiientemente
equacionado como algo que “sé acontece aos
outros”, sobretudo quando a solugio que lhes ¢é
apresentada pelo médico continua a jogar apenas
com probabilidades incertas e com futuros
provavelis.

Eu achava que era muito cedo para mim... eu sé
tinha 33 anos, era muito nova.. eu sabia que
também devia ter esses genes mas, mesmo assim,
pensei que ainda era muito nova. Agora ji passou e
nao noto diferenca nenhuma...quer dizer... mudou
um bocadinho porque, af estd o problema... é que eu
agora vou mais vezes 2 casa de banho... pronto é sé
isso. Mas depois, nés habituamos e ji nio faz
diferenga (Ent.5F).

A heranca anunciada, porém inesperada, acaba
sempre por surpreender os individuos, que insistem
e se recusam a deixi-la comandar o seu quotidiano.
Apesar da inevitabilidade de sua presenga e da
impossibilidade de se libertarem da heranga
“maldita”, estes individuos tentam manter o controle
de seu quotidiano. Aceitam-na como parte
integrante das suas estratégias de vida, mas tentam,
arduamente, impedi-la de controlar a esperanca e de
ditar o futuro. Lutar sempre e nunca se entregar é a
frase que parece comandar o seu dia a dia a partir do
momento do diagndstico. Assim, embora aceitem os
argumentos e mantenham as expectativas da
“medicina greventiva”, os individuos questionam a
“sua sorte””. Ter conhecimento de que se é portador
do risco genético de cincer hereditdrio traduz-se
sempre em um “estado de choque” e em uma
ruptura, ainda que temporiria do seu quotidiano.

No inicio foi dificil... mas como ji sabia que havia
essa doenga na familia, estava mais ou menos
preparada... mas custou e foi dificil aceitar quando
soube os resultados... quando eu recebi a noticia,
chorei, chorei... mas depois pensei no exemplo da
minha irm3, na forga dela e, prontos, ci estou a fazer
a minha vida (Ent.5F).

Essa ruptura nio se traduziu em um
reequacionar de suas trajectérias ou de seu estilo de
vida, mas levou-os a entrarem em um periodo de
gestdo da vida marcado pela vigilincia de sadde e
pela capitalizagio da espera. Para esses individuos, e

5Porém, ao contrario do que refere L. Sfez, A Saude Perfeita. Criticas de uma
Utopia. Lisboa: Instituto Piaget, 1997, os sujeitos entrevistados, ndo questionam
aqueles (médicos e peritos) que, face a probabilidades incertas, teimam em
tragar rumos certos.
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ao contririo do que pontuam Herzlich e Pierret
(1991)6, a partir do momento do diagnéstico — ou
identificacio da mutagio genética —, apenas
interessou saber o que fazer para evitar que a doenga
se manifestasse.

E precisamente essa vigilincia regular dos
pardmetros biolégicos que marca a entrada do risco
no universo da medicina. A relagio com a medicina
e com o universo dos cuidados e da tecnologia
médica contribui para objetivar a doenga e para fazer
com que aqueles que recusam definir-se como
doentes venham a emergir como individuos que
estdo a ser “tratados”. Nessa concep¢io defendida
pelas mesmas autoras, os sujeitos transformam-se
em doentes no momento em que entram no sistema
reticular de controlo médico, para vigiarem o risco
de que sdo portadores. Assim, se a ameaga estd
presente, torna-se imperioso conhecer e acionar,
imediatamente, todas as estratégias protetoras em
relagio ao risco, que impegam que a doenga se
revele.

A vigilincia ¢ fundamental para nés. E ela que permite
detectar a malignizagao de algum pdlipo e, por isso, eu
nunca falto a um exame. Se hi esta possibilidade de
controlo, nés devemos aproveiti-la. Com estes exames
sabemos se estd tudo a correr bem e isso é muito
importante para nés. Estamos a lidar com o cincer e
isso ndo é brincadeira nenhuma (Ent.7M).

Por isso, a maioria deles ji se sujeitou, sem
questionar, a uma colectomia total (remog¢io do
célon) e nunca colocou a hipétese de nio
comparecer a um exame de vigilincia -
colonoscopia. Apesar da complexidade cirtirgica da
primeira ¢ do desconforto fisico ¢ psicolégico da
segunda, a confian¢a nas capacidades preventivas da
medicina é inquestiondvel e, por isso, eles
submetem-se docilmente a todas as intervencdes
propostas.

Nunca me passou pela cabega nio fazer a vigilincia.
Ora se eu fui fazer o teste e quis saber o que se
passava... claro que agora cumpro tudo. Fago o que
me disseram para fazer, sempre para evitar o
piorEstes exames sio importantissimos para nds e
por isso nio faz sentido nio os fazer (Ent.15M).

O medo face 2 doenga modela a gestio
quotidiana do risco genético e conduz, muitas vezes,
esses individuos a modificagdes de  seus
comportamentos/hibitos, que passam pela adogio de
um “estilo de vida saudivel” em que se incluem, por

°Estas autoras consideram que para 0s sujeitos em risco, a partir do momento do
diagndstico, apenas |hes interessa saber quando e como é que a doenga se vai
manifestar.

exemplo, a diminuigio do consumo de ilcool e do
tabaco e o recurso 2 alimentagio “equilibrada”. Essas
modificagdes no quotidiano, apesar de poderem
evocar uma temitica préxima do “dever de satde”,
surgem aqui como uma defesa contra a ameaga que
representa a doenga (Herzlich e Pierret, 1991).

... € 0 que acontece é que isto provoca alteragdes no
organismo e eu, que antes da cirurgia nunca tinha
problemas, agora tenho problemas quer com a
digestio quer com a qualidade de alimentos. A nivel
da alimentagio tenho que ter muitos cuidados e até
ja tinha antes porque como tenho uma familia muito
metida nesta doenga e que sempre teve muito
cuidado com a alimentagio que € muito 3 base de
vegetais ¢ muito mais limitada, mais peixe do que
carne. De facto é sempre estar mais limitado e
também em termos de fritos hi uma reacgio

desagradivel do organismo... (Ent.10M).

Além disso, a gestio do risco traduz-se em uma
atenc¢io minuciosa e quase quotidiana ao corpo e a
seus sinais (Greco, 1993; Sapolsky, 1994). Todos os
sujeitos entrevistados se referiram a esse estado de
alerta permanente que o risco de cincer introduziu
em seu quotidiano. Nenhum sinal suspeito, que
possa de uma forma ou de outra ser associado 2
patologia intestinal, passa despercebido. Essa
vigilincia constante, nio se centra apenas sobre o seu
corpo, mas alarga-se ao dos familiares mais préximos
e, por vezes, aos préprios amigos ¢ colegas.

Também hd outra coisa... agora, quando sinto assim
uma dorzinha que ¢ fora do normal, ji estou
preocupada... serd que hd outra coisa? Serd que por
detrds desta hd outra, noutros sitios? Uma pessoa
fica sempre com essas ideias na cabe¢a. Mas mesmo
assim, eu acho que me adaptei muito bem... é s6
estarmos mais atentos, sé isso (Ent. 5F).

As garantias oferecidas pelas priticas preventivas
face ao cincer hereditirio do cdlon e o
conhecimento adquirido sobre o risco ¢ a doenga
impuseram a esses individuos uma rotina
quotidiana, 3 qual nio parecem ter ficado
indiferentes. Face a informagio de que dispdem e ao
medo que o cincer inspira, nio deixam de referir
que esse tipo de diagnéstico permite dar a cada um
novos meios para continuarem a ter esperanga em
seu futuro. Em um cendrio dominado pelo risco e
no qual a ameaga de cincer tem que ser detectada e
combatida a0 menor sinal, esses individuos (homens
e mulheres), sempre vigilantes, assumem em seu
quotidiano o papel de mediadores privilegiados da
medicina preventiva.

Em finais do século passado, a sadde tornou-se
uma questio de responsabilidade individual.
Assume-se que um sujeito responsivel deve nio
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apenas consultar os peritos que quantificam os riscos
para a sua sadde e lhes fornecem informagio sobre a
gestio do risco, mas também atuar, depois desse
aviso, dando passos para gerir 0s seus Triscos
(Peterson and Lupton, 1996).

Conforme Peterson (1998), a construgio da
satide como um fato moral nio se restringe apenas as
discussdes sobre os riscos de satide voluntirios, mas
também estd presente nas discussdes referentes ao
risco genético. A retdrica da genética postula que os
individuos tém a responsabilidade de obter saber
genético e, subseqiientemente, tentar modificar os
seus riscos. Para este autor, essas concepgdes nao sio
s6 perpetuadas pelos clinicos, mas também pelos
individuos em risco.

Quer dizer... as consequéncias podem ser as mesmas
dos outros cincer, agora o hereditirio tem é uma
grande vantagem porque a pessoa pode estar
prevenida e pode ser operada e pode ser tratada a
tempo... antes da coisa ser fatal. Por conseguinte, eu
diria que os cAncer hereditirios sio melhores que os
outros. Porque nds estamos prevenidos e podemos
atacd-los (Ent.8F).

O risco genético acarretou também  aos
individuos, que ji foram submetidos 4 colectomia,
alteragbes quotidianas dificeis de confessar devido 2
propria localizagio da doenga — na parte inferior do
corpo ¢ em um 6rgio ligado i fungio excretora e que
simbolicamente representa o “sujo”/“excremento”.
Como aponta Sontag (1981), o cincer é conhecido
por atacar partes do corpo que referidas com algum
embarago. Ter um tumor suscita, em geral, um certo
sentimento de vergonha, porém na hierarquia dos
orgios, o cincer do c6lon ou do recto é considerado
mais constrangedor do que o do pulmio (6rgio
situado na parte superior e sempre associado a nobre
actividade de respirar ¢, portanto a vida). Além disso,
apresenta importantes alteragdes dos  hibitos
intestinais que impdem aos individuos a necessidade
de encetarem estratégias de controlo de seu
quotidiano, de forma a ocultarem as “sequelas” que
sao portadores.

Talvez tenha um pouco mais de trabalho, pronto...
vamos 14 wver.. nio tenho intestino grosso...
antigamente era certinho a evacuar, agora evacuo
quase 4 a 5 vezes. Talvez tenha mais cuidado, aceito
perfeitamente o meu relégio bioldgico e is vezes, se
eu estou num restaurante.. tento prolongar ou
aguentar aquilo mais um quarto de hora porque eu
ja sei que a seguir...pronto... se for evacuar ji tenho a
tarde toda e nio me chateio. Ahhh... mas nio, nio
me dé para ter frustragio porque estd tudo bem, nio
é? (Ent. 7M).

Os individuos entrevistados parecem dispostos a
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percorrer o caminho tracado e aceitarem os
obsticulos com que se irdo deparar ao longo do
percurso, sempre com um objetivo presente:
evitarem o cincer. Em seus relatos, é possivel
observar que, 3 exce¢io de um deles, todos se
manifestam gratos por esse caminho ter sido
encontrado e se dizem preparados para o trilharem
com é&xito. A sua confianga é dupla e abrange tanto
aqueles que o indicaram, quanto o préprio caminho
em si.

Para mim ¢ assim... eles conhece a minha situacio,
conhecem toda a histéria da minha familia e
portanto eu fago o que eles dizem. Eles explicaram-
me que eu, se fizesse o teste e depois desse positivo,
podia ser vigiada e acompanhada e que nio me
acontecia 0 mesmo que a0 meu pai e a0 meu avd e
tios e sei l4... eles, naquela altura, foram seguidos por
outros que nio sabiam o que se passava... eram
outros tempos... aqui eu sei que sou bem seguida e
nio ¢ sé isso.. eles sio muito disponiveis e
atenciosos e sabem... a gente percebe que eles sabem
o que fazem. Até agora tudo tem corrido bem e por
isso vou continuar a fazer o que os médicos me
dizem... nio serd o mais normal? Quanto a mim é.
Até porque nio quero passar pelo que o meu pai
passou... isso nao! (Ent. 14F).

A confianca nos médicos e em suas indicagoes
preventivas ¢ o medo do cincer promovem uma
adesio incondicional as priticas preventivas, das que
os médicos sio os mediadores privilegiados. O
medo, o terror, o fatalismo e o sofrimento que essa
doenga inspira e que as campanhas de prevengio do
cincer incansavelmente tém perpetuado, desde o
inicio do século XIX, persistem no imaginirio dos
sujeitos, 20 mesmo tempo que se configuram como
mediadores privilegiados dessa décil adesio as
medidas preventivas.

Para aqueles (poucos) que nio aderem ou
contestam a racionalidade diagnéstica e preventiva
que a genética dispds 3 medicina, ressaltam-se sio as
implicagdes quotidianas dessa “sentenga”, que os
levou no mundo dos doentes quando ainda estavam
isentos de sintomas. E por isso que Brock et al., 1996
afirmam que, para muitos individuos, o resultado do
diagndstico genético minard a sua prépria sensagio
de serem sauddveis e terd graves efeitos adversos,
tanto no conceito de si préprios, quanto em
quotidiano.

Se bem que apenas um dos entrevistados tenha
questionado o discurso médico e valorizado as
alteragcdes quotidianas que se sucederam apds o
diagndstico genético, os outros admitiram que, em
seu quotidiano, permanecem algumas marcas do
diagnéstico que lhes foram feito. A diferenga
essencial ¢ que, para estes, essas alteracdes sio o

Acta Sci. Health Sci.

Maringi, v. 28, n. 1, p. 1-11, 2006



O risco genético de cancer hereditario

preco a pagar por um futuro sem cancer.

A importincia de sentirem que mantém o
controle do risco e da doenga leva esses individuos (2
excecio de um deles) a desvalorizarem as imposi¢oes
que o risco fez emergir, paulatinamente, em seu
quotidiano. E, assim sendo, em seus relatos evocam
continuamente a possibilidade de manterem seu
projeto de vida inalterado.

Se queremos estar controlados, temos que ser vigiados e
fazer o que for necessirio para nio se repetirem
fatalidades...Disso nio tenho duvidas. Eu confio
inteiramente no que os médicos me dizem e tento fazer
tudo o que me dizem. O que interessa € estarmos
bem... O resto é pouco importante (Ent. 2M).

A medida que se amplia o conhecimento acerca
das implica¢des sociais e dos perigos subjacentes ao
desenvolvimento tecnolégico, estes tendem a ser
modelados e apresentados  como  “simples
infortdnios” inerentes ao quotidiano, como o preco
que ¢ inevitivel pagar para que as geragdes futuras
possam gozar os beneficios da tecnologia e da
modernidade, como expresso no discurso de uma
das entrevistadas.

Eu estou sempre disponivel, sempre a pensar nos meus
filhos. Ccheguei a ter alturas de ver mais uma ... uma
sigmoidoscopia, era para fazer a colonoscopia mas
depois era mais uma sigmdide, depois mais uma...
passado um tempo, era outra sigmdide e eu nunca disse
que nio e sempre, sempre disponfvel porque... eu
espero que através de mim consigam um dia fazer para
outros ¢ principalmente para os meus filhos. Isto de
estar nos nossos genes... ¢ uma coisa muito séria... eles
explicam-nos tudo muito direitinho e depois é que nds
vimos que ¢ importante... toda a gente devia saber que
hd muitas coisas em que os genes mandam... hd sim
senhor... (Ent. 4F).

A surpresa e o choque inicial perante o
diagnéstico  genético, as medidas preventivas
acionadas, a vigilincia de satde continua e as
alteragbes dos hdbitos intestinais configuram-se
como meros incdmodos residuais, desprovidos de
importincia, quando o que estd em causa é a ameaga
de cincer para si préprios e para seus descendentes.
Tudo parece ser suportivel e integrivel em scus
quotidianos, menos essa doenga e o sofrimento que
a ela estd associado, o qual, tantas vezes eles foram
testemunhas impotentes.

Esse cendrio remete, novamente, para o temor
que o cAncer suscita ¢ para a heranca familiar,
passada incessantemente ao longo de geragdes, que
se configuram como dois dos marcos analiticos
sempre subjacentes 2 mobilizagio de recursos
individuais contra a ameaga que experienciam.

Nessa perspectiva analitica, nio se pode ignorar o
terceiro eixo — a confianga que depositam nos
médicos e na medicina’. Ela completa esse cendrio ¢
parece impedir os individuos em risco de cincer
genético hereditirio de desistirem do futuro.

Confian¢a na medicina e reprodugao da racionalidade
genética

Rhodes e Strain (2000) assinalam que a confianga
tem significagio em termos intrinsecos ¢
instrumentais. Intrinsecamente, ela define-se pelas
caracteristicas que dio 2 relagio médico-doente
significado, importincia e substincia. Neste sentido,
preservar, realgar e justificar a conflanca sio os
objetivos fundamentais da ética médica e os
objetivos mais proeminentes nos cuidados de satde
(Mechanic, 1998; Rhodes e Strain, 2000).

Como valor instrumental, a confianga é essencial
para os encontros terapéuticos efetivos. Ela afeta um
conjunto  de  comportamentos ¢  atitudes
importantes, incluindo a perda de interesse em
receber cuidados, de revelar informacio sensivel, de
submeter-se a0 tratamento, de participar na
pesquisa, de aderir a regimes de tratamento, de
permanecer com um médico e de recomendar
médicos a outros (Parsons, 1951; Rhodes e Strain,
2000). Enquanto fator central das relagdes médico-
doente, a confianga acaba por assumir o papel de
mediadora dos &xitos clinicos.

Nos encontros interpessoais ¢ médicos, as
atitudes de confianga sio direcionadas mais como
motivagdes ¢ intengdes do que como resultados.
Claro que aqueles que confiam também esperam, ou
tém expectativas, em um bom resultado, mas a
conflanga tem um cardter diferente, ji que os
individuos acreditam que os outros agem com as
suas “melhores intengdes”. A confianga interpessoal,
nesse ponto de vista, difere da confidéncia ou
seguranga, embora cada uma delas esteja ligada 2
predi¢io de resultados positivos (Heimer, 2001).

Cada vez mais os doentes enfrentam riscos que
ameacam a saide e, neste sentido, sentem
necessidade de confiar e acreditar que o poder dos
médicos e da medicina é maior do que nunca. Nio
obstante, mesmo as expectativas mais otimistas
podem também dar origem a um profundo
sentimento de traicio quando nio sio alcangadas
(Mechanic, 1998). Segundo este autor, um dos
tracos da confianga é que a sua violagio tende a
produzir reagdes morais e emocionais de indignagao,
em vez de um desapontamento face 2 faléncia dos

"Os sujeitos entrevistados ndo denotam qualquer ambivaléncia face a medicina
preditiva, caracterizada pelas suas competéncias diagnésticas e pela sua
incompeténcia na cura. Para eles, o papel da medicina e do médico, face ao
risco, mantém-se intactos.
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resultados esperados. Esses componentes morais ¢
emocionais existem devido is suposi¢oes sobre as
motivacdes e intengdes, e nio apenas sobre
habilidades e “performances”.

Para Murray e Holmes (1997), a confianga é uma
atitude direcionada ao cariter ¢ A personalidade dos
médicos ¢ ao continuar da relagio terapéutica.
Assim, ela pode ser efémera e sujeita a2 uma ripida
revisio, com base nas diferentes experiéncias do
doente. Por isso, é possivel constatar que os doentes
com niveis altos de confianga esquecem mais
facilmente um erro médico, desde que percebam
que este se esforgou bastante.

Os doentes que iniciam uma nova relagio com
altos niveis de confianca experimentam mais
facilmente resultados positivos e ficam com grandes
expectativas em termos de relagdes futuras,
enquanto que um doente que se envolve em uma
relacio com desconfianca mais facilmente tende a
encarar os resultados negativamente, o que reforga a
sua perspectiva inicial e perturba a sua interpretagio
¢ o tratamento subseqiiente, mesmo se este for
perfeito (Holmes e Rempel, 1987). Nos individuos
em risco genético de cincer hereditirio do célon,
esses altos niveis de confianga estio presentes desde
0 momento em que iniciaram o seu percurso de
controlo e gestio do risco. O conhecimento prévio
dos médicos (que ji haviam seguido outros
familiares), o testemunho de seu sucesso em
intervengdes junto desses mesmos familiares, o
contato com os novos conhecimentos ¢ tecnologias
exibidas na prevengio do cincer e a atengio e
disponibilidade permanente da equipe para com o
“seu caso” e de sua familia parecem mediar,
decisivamente, os seus niveis de confian¢a nos
médicos da CRFG e na prépria medicina.

Lake (2000) preconiza que, em geral, 90% dos
doentes expressam algum nivel de confianga em seus
médicos e dois ter¢os expressam muita confianga.
Isto parece indicar que as bases da confianca nos
médicos estd mais ligada a aspectos fundamentais da
relagdo terapéutica do que a mudangas sociais ou
regulagdes institucionais.

Uma outra perspectiva analitica que é possivel
esbogar a partir da anilise dos relatos desses
individuos remete para a importincia das condigdes-
limite do clima de aceitagio positiva do risco e que,
atualmente, se exprime na tendéncia desses
diferentes projetos tecnoldgicos — de que a genética é
um exemplo — apelarem aos desejos individuais e
coletivos de um futuro melhor. O préprio
envolvimento dos individuos nesses projectos parece
fazer com que se tornem membros do “carrocel
miégico”. Passam a experienciar, quotidianamente,
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aquilo que s6 tinham visto ou ouvido em filmes ¢ na
televisio, ou que sé tinham lido em revistas ou
jornais. Tornam-se protagonistas do acontecimento
e dos novos desenvolvimentos —tecnoldgicos,
adotando  paulatinamente os  modelos  de
racionalidade que subjazem a esse “carrocel”, e que,
sempre em prol da sadde e do “bem comum”,
reduzem a importincia do presente ¢ transformam o
futuro em um imperativo moral. Assim, segundo
Welsh (2000), a adesio e os desejos dos individuos
também detém um importante papel na selegio de
prioridades nas agendas do risco genético.

Esse discurso de aceitagio e reproducio da
racionalidade genética pode assumir outras formas e
traduzir-se em uma critica violenta iqueles que nio
o partilham ou o ignoram e, indiretamente,
culpabilizi-los pela sua “desaten¢io” e ignorincia
ante o conhecimento genético e os instrumentos que
dispde aos individuos. Ou, como preconiza Keller
(1995), hi muitos problemas associados 2
“genetizagio” da saide e da doenga, mas talvez um
dos mais insidiosos se encontre nesse convite a
padroes de normalidade biolégica socialmente
irrealistas, ameagando ni3o o regresso 2 antiga
eugenia, mas a apari¢io de uma nova eugenia — a
eugenia da normalidade. Os conhecimentos
genéticos devem, entdo, ser entendidos como
passiveis de proporcionar uma quantidade, sem
precedentes, de poder para classificar os individuos.

as pessoas sio pouco inteligentes...acabam por
chegar aqui... acabam por nio ir trabalhar, acabam
por nio resguardar a familia e acabam por perder a
familia... por perder tudo. Sio estipidas ¢ nada
inteligentes... depois dizem que foi uma fatalidade.
Portanto... as pessoas nio fazem o que deviam
fazer... as pessoas deviam ter um bocado de
consciéncia das coisas e de como elas sio e pronto...
prevenirem-se... S6 nio se previne quem ¢é burro.
Nio tenha davidas (Ent.7M).

De tal forma esse
racionalidade genética se tem difundido que
atualmente ¢é freqiiente ouvir os individuos
explicarem um ou outro ponto fraco, dizendo “estd
nos meus genes”. A frase ecoa ao fatalismo da antiga
frase “estd no meu destino” e significa, também, que
a idéia dos genes como destino ganhou um pouco da
popular forca da astrologia. O ADN parece ter-se
tornado magico e dotado de uma identidade, histéria
e significado préprios. Onde antes havia demonios e
bruxas, e depois neuroses e traumas de juventude,
hi agora genes. Murphy e Luke (1995) chegam a
comparar o poder preditivo da genética 2 antiga arte
da aruspicia, ou adivinhacio do futuro, através do
exame das entranhas dos animais.

discurso inerente 2
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Sabe... na minha familia existem estes genes e depois
uma pessoa estd logo 2 espera... e nio é bom porque
eles acabam por tragar de certa forma o nosso
destino... mas quanto a mim ¢ assim... até se pode
dizer que tudo isto nio incomoda muito... mas eles
estdo cd e eu nada posso fazer para mudar isso, nio
me posso livrar deles e, se calhar, até vou passi-los
aos meus filhos... acabam por determinar muita coisa
na nossa vida e sempre determinaram... mas, no
fundo, se nds somos o0 que somos, muito se deve aos
nossos genes... ¢ assim eles acabam por nos
condicionar. E agora com esta novas técnicas... sio
muito importantes no nosso futuro... estes testes
fazem uma previsio, nio ¢é? Se acontecer ji estamos
preparados, se nio acontecer melhor (Ent. 14F).

O tema dominante da genética médica tem sido a
previsio. Considera-se que, uma vez alcangada a
compreensio de como funcionam os genes, podem-
se fazer previsdes especificas quanto ao futuro
médico dos sujeitos. Atualmente, trata-se a doenga
quando ela surge. Mas a genética, nomeadamente
através dos testes, torna possivel uma a¢io preventiva
especifica muito antes da manifesta¢io dos sintomas.
Ao dar a conhecer a cada um as suscetibilidades
especificas do seu corpo, a genética permite aos
individuos planearem a sua vida para terem as
melhores probabilidades possiveis em termos de
saide e doenga. A essa tese, defendida pelos
defensores do “dogma central”, opdem-se alguns,
mais fatalistas, que acusam os geneticistas de
“destruir toda a esperanga em doentes com cincer
ou suposto cincer... e, ao prever que os filhos destes
poderdo ter cincer, produzem uma indescritivel
tortura mental em supostas vitimas, sem poderem
ser condenados por tal feito” (Proctor, 1995, p. 220).

Essas  duas  posicdes  tém-se  mantido
inconcilidveis. Todavia, o poder desses discursos do
descjo, centrado nas biotecnologias ¢ em genética, ¢
nas suas implicitas promessas da engenharia perfeita,
de corpos imortais ¢ do dominio total da doenga,
parece irresistivel. Escudando-se sob a bandeira da
dignidade humana, ele ecoa triunfantemente.

Para seus defensores, a dignidade da condigio
humana exige tudo fazer para erradicar as doengas, a
infelicidade e o sofrimento. Além disso, o fato de
poder conhecer ¢ dominar melhor o seu ser
bioldgico, longe de o desumanizar, permitird
valorizar no homem o que ele tem de
especificamente humano. O que se pretende é dotar
os individuos de conhecimentos (os seus préprios
fatores de  risco) que lhe  permitam,
antecipadamente, contornar os obsticulos que os
impediriam de “viver verdadeiramente”.

Para os criticos dessa posi¢io, aquilo que a
biotecnologia e a genética se aprestam a fazer, apds a

identifica¢io dos genes que controlam determinadas
caracteristicas ¢ tém determinadas fung¢oes, é reparar
os seus defeitos. Para tal, é inevitivel recolher, 2
nascenga, o ADN de cada individuo, procurar alguns
genes de predisposi¢io a doengas e, depois, instituir
regimes apropriados para que essas situagdes nio se
verifiquem.  Segundo  essas  previsdes, O
conhecimento genético acabard com a necessidade
da medicina, tal como existe atualmente, para se
dedicar apenas 3 prevengio generalizada. A cada um
serd fornecida uma anilise das suas predisposi¢des
genéticas e  serd indicado o  “caminho
correto/adequado” para o resto das suas vidas®,

Aparentemente, tudo se resume 3 questio de
transmissio de informagio. O médico e outras
organizagdes publicas tomario a seu cargo essa
“gigantesca” tarefa de informar e “ensinar” os
individuos a gerirem racionalmente o seu capital de
satide, possivelmente sempre munidos com o
respectivo “cartio de identidade genética”, ou seja,
de um guia completo de prevengio patolégica
pessoal. A manipulagio e o controle dos individuos
insinuam-se sempre que se equacionam os futuros
previstos pelas tecnologias genéticas.

Sio muitos aqueles que se tém pronunciado
acerca das implicacbes quotidianas dos testes
genéticos  disponiveis para muitas doengas
hereditirias, como o cincer do célon (Nelkin e
Tancredi, 1994; Shakspeare, 1999) e todos sio
uninimes em afirmar que o medo de se ser portador
de uma doenga genética vai, certamente, generalizar-
se. Da mesma forma, prevéem que esse medo vai
passar a dominar o quotidiano de muitos
individuos’, ¢ que 3 medicina ¢ 2 satide ptblica
restard o papel de mediadoras dessa “genetofobia
coletiva” a que se ird assistir nos préximos anos.
Porém, se se centrar no discurso dos entrevistados, é
possivel afirmar que estamos mais préximos de uma
“genetofilia expectante”.

A genética e estes testes s30 muito importantes para
todos. E pena nio existirem mais e para outras doengas.
Eles vio ser o futuro da medicina e, quanto a mim,
todos deviam fazé-los. Podem prevenir-se situa¢bes
muito complicadas. Eu penso que, cada vez, vio ser
mais especificos e isso, s6 ajuda as pessoas. Prevejo
grandes desenvolvimentos nessa drea e espero que isso
nos ajude cada vez mais (Ent. 15M).

Neste caso, e como refere Wilson (1993, p. 7), “o
desconhecido ¢ o prodigioso comportam-se como

8Questiona—se se esta fase ndo serd seguida de uma outra, onde os genes
defeituosos serdo detectados e “reparados” numa fase precoce do embrido e ai
estaremos perante a substituicdo da medicina pela engenharia genética.
9Espera—se que ndo se confirmem as crengas de Herbert Snow, que em 1885,
acreditava que a depresséo resultante dos medos poderia, por si s6, facilitar o
aparecimento do cancer.
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drogas para a imaginacio, basta provi-los para que a
fome se torne insacidvel”.

A genética ¢ os conhecimentos que dispde 2
medicina, tal como todos os novos conhecimentos
tecnolégicos, abrem-se a numerosas interpretagoes e
sdo o produto de virias priticas e construgdes que
subjazem, elas préprias, ao que significa viver a
modernidade, em que os fluxos impardveis de
informagio dio a cada um o direito de se definir e
redefinir continuamente. “Para ji, nio somos
doentes nem temos nenhuma doenga. Somos sé
filhos do infortinio. Amanhi... ainda nio sabemos”
(Ent.10F).

Como assevera Appleyard (1999), quando a
tecnologia toma o poder parece ser necessirio criar
um espaco transcendental no qual os individuos
possam refugiar-se. Porque, sem isso nio haveria
drama, nem envolvimento e nio se estaria perante
uma histéria reconhecivelmente humana.

Comentarios finais

Da anilise realizada, pode-se constatar que o
medo do cincer é o clemento estruturante das
priticas e concepgdes dos individuos em risco
genético. A carga simbdlica, desde sempre associada
a essa doenga, permanece em seu imaginirio e
impele-os para a a¢io. Nio se trata aqui de um medo
paralisante, mas de um medo que os leva a agir sem
demora e a aceitarem, sem questionar a realizagio do
teste genético e posteriormente as praticas de
vigilincia. Essas sido concebidas como o wnico
recurso de que dispdem para ter algum controle
sobre o risco e a doenga, e para poderem continuar a
ter expectativas otimistas face ao futuro, ou seja,
acionam estratégias que lhes permitam maximizar o
tempo (livres da doenga).

Assim, para os individuos em risco genético de
cancer hereditirio do célon “estar em risco”é, acima
de tudo, deter o controle sobre a ameaca de cincer
através do acionar das priticas preventivas ¢ de
vigilincia. Esse discurso nio pode ser isolado
daquilo que tém sido as mdultiplas campanhas de
prevengio (ou de luta) contra o cAncer que tiveram o
seu inicio nos primeiros anos do século XIX e em
que a responsabilidade individual face ao cincer era
(e continua a ser) o tema comum a todas essas
campanhas.

Se o risco genético se projeta no futuro,
nomeadamente através dos descendentes, é a partir
do passado que ele é construido. A heranca familiar
insinuou-se lentamente quando, durante anos, foi
testemunhada, impotentemente, a morte de
familiares préximos. Chegados ao presente e
munidos de um saber adquirido no passado e

Mendes

reconstruido a partir do universo médico atual,
minimiza o risco genético no presente. Em suas
representagdes, o risco é desprovido de qualquer
poder sobre o seu quotidiano. E as alteragdes que
admitem poderem ser-lhe imputadas sio relegadas a
categoria de meros incdmodos, com uma fungio
bem precisa: evitar a doenga (o cincer).

A memoria eterna prende-os no medo. Por isso
suportam os desconfortos, a dor, a ansiedade ¢ o
embaraco dos exames médicos, em uma submissio
absoluta a0 esquema de controle proposto pelos
médicos. O medo do cincer, vindo do passado, paira
sobre o presente e ameaga o futuro.
Irremediavelmente, esses individuos tém que se
manter vigilantes.

A partir dos conhecimentos genéticos, configura-
se uma medicina, em que a centralidade dos seus
poderes e saberes se vé fortemente refor¢ada. Ao seu
lado, e munidos da racionalidade genética emergem,
paulatinamente, os mediadores dessa medicina
preventiva — os individuos em risco genético de
cancer hereditirio.
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