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AS CRIATURAS
O CORPO
O ORGANISMO

GENETICA EXTRAVIADA

Os lapsos condenam. A mim, me salvam.

Outro dia olhei um com toda a paciéncia.

Somos parecidos: a ambos faltam partes e, onde a

lacuna ¢ norma, em nds pode saltar uma forma esdrixula, um
réguiem ornado de idilios, um trogo assim ou, talvez, assado.
De regra, o broto sé arrebenta quando estd apto a copiar

a tndole de sua arquidiocese. Para mim e o lapso, nao:
ambos nascemos de uma abrupta desregulagem.

S6 ganhamos porque botamos tudo a perder.

Miramo-nos como gémeos sobranceiros:

sem heranga da paternidade,

veértice do impensdvel, memdrias de

uma genética extraviada.

Jodo Gilberto Noll
(Minimos, Multiplos, Comuns, 2003: 159)
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PREFACIO

De saida, Ana Cristina Bohrer Gilbert avisa de onde veio. Consciente
de estar realizando uma pesquisa para uma tese de doutorado,' entretanto
ndo se aferrou as vetustas regras académicas e por isso, neste livro, canta
para o leitor que, tal como Fernando Pessoa, numa de suas odes assinadas
pelo heteronimo Ricardo Reis, posteriormente ampliada por José Saramago,
vai contar um conto do qual faz parte e também contos apreendidos ao
ouvir outros contos.

E através de olhos que para 14 de ver parecem escutar, passeando por
paisagens compostas por escritos de variadas origens e por diversas mani-
festagOes iconogréficas, que Ana Cristina conduz sua narrativa em cima
de outras ja construidas, colocando diante de nossos olhos, que até entdao
somente veem, imagens sobre a sindrome de Down. A leitura atenta, con-
tinuada, por sua vez, transforma nossos olhos também em olhos que es-
cutam e captam sentidos capazes de produzir novos sentidos que ajudam
a compreender como muitos lidam, incluindo nés mesmos, com o vértice
do impensével.

E o que ¢ esse vértice? Sao pessoas ligadas a outras pessoas que
fogem, retornam, lutam, desanimam, teimam em esperar na esperanca e
sdo obrigadas a pensar naquilo que nunca imaginaram se materializar. E
que também vivem suas diferengas, embora ndo escapem a ansia de rotu-
lar, massificar, homogeneizar, tipica das sociedades ocidentais atuais. E

narrar uma histéria tdo antiga quanto o de mais antigo existe, s6 que
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afastado, tornado invisivel por séculos, até aparecer como uma condicdo
que foge a normalidade, cujas marcas estdo no interior das células, mas
expostas claramente nos corpos. E refletir sobre o imponderavel que preci-
sa ser ponderado, mas que para tanto tem que emergir carregado de senti-
mentos, de emogdes e, sobretudo, do que se supde isento como a ciéncia,
que lhe deu nome e desvendou suas origens.

Sim, € da sindrome de Down que Ana Cristina Bohrer Gilbert fala.
Todavia ndo ¢ dela, exclusivamente dela, mas desse mundo que nos rodeia
e das herangas que carregamos sem serem geneticamente transmissiveis.
E de novas leituras sobre o velho, porque implica ler a nosso respeito na
vida que vivemos. E porque por meio do que nos ameaga, amedronta e
assusta erguemos barreiras ou buscamos compensagdes, nos defendemos,
criamos ilusdes acerca de nés mesmos e dos outros, fabricamos e divulga-
mos verdades, conscios de nossas diferengas, contudo insistindo na tonica
de que nascemos e morremos iguais.

No que diz respeito as imagens e a materialidade semittica da
sindrome de Down, houve muitas mudangas. Das primeiras descri¢oes
nos tratados médicos, passando pelo afastamento e o siléncio, pelo rept-
dio eugénico até chegar as publica¢des vinculadas a gendmica e a
protedmica, aqui se faz uma narrativa sobre algo que ja se apresentava
antes, porém ndo do mesmo jeito de agora, porque investido em momen-
tos diversificados de significados variados. Nao se trata de discutir nem os
avangos da ciéncia em si, o que em momento algum ¢ abandonado por
Ana Cristina, nem a dicotomia exclusdo versus inclusao, caracteristica da
contemporaneidade e seu afd pela vendagem mercadolédgica do politica-
mente correto. Nao € sobre essas dimensdes ndo incorporadas e nao
corporificadas, de principios sem gente e pairando acima delas, que se €.
O movimento é bem outro.

Trata-se de realizar etnograficamente o que a antropologia e mes-
mo a sociologia ndo veem como tal. E colocar-se diante de um mundo
impresso ou virtual e nele ir, atento a si proprio e aos outros, comportan-
do-se respeitosamente com o dito e o ndo dito; com o sugerido que remete

a inimeras outras palavras, simbolos, enfim, imagens que se encadeiam
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ou ndo, porém que nunca sdo esséncias aprioristicamente dadas. E aplicar
conhecimentos localizados, enfoques que s6 podem humildemente ser par-
ciais (no sentido de ndo ditatorialmente absolutos em extensdo e
abrangéncia), contextualizados e criticos, capazes de perceber uma mirfade
de conexdes e possibilidades, implicando assumir riscos diante dos escri-
tos que se examinam e da iconografia que se analisa. E, acima de tudo,
ndo ser autocentrado, enrijecido em suas convicgdes, juiz ou juri.

O colocar-se em risco, no processo etnografico aplicado por Ana
Cristina, € seguir, como ela aponta, a diretriz investigativa proposta por
Donna Haraway (1997), cuja enunciacdo pode iludir por sua simplicidade,
contudo a instrumentalizacdo demanda faro, golpe de vista e intuicdo
(Ginzburg, 1989),> um acervo de sensibilidade e de cultura. Tudo isso ali-
ado a vigilancia constante da autora de se manter aberta a surpresas
desestabilizadoras, atenta as teorizagdes e praticas alheias, posicionando-
se criticamente, responsavel e comprometida com os significados produzi-
dos pelos outros e aqueles engendrados em si prépria pela leitura de abun-
dantes e diversificadas fontes.

Foram 164 narrativas em livros assinados por pais, familiares e
demais pessoas engajadas em narrar vidas e experiéncias relacionadas a
sindrome de Down. Foram por volta de 350 blogs contendo visdes, analo-
gias, metaforas, metonimias, toda uma ampla gama de evocagdes
imagéticas que contavam multiplas histdrias entrelacadas, compondo, como
a propria autora denomina com delicadeza e acuidade interpretativa, ‘o
desenho do rendilhado’. Foram mais de 150 matérias divulgadas entre
2000 e 2009 no jornal O Globo ¢ na revista Veja, misturando temaéticas e
abordagens bastante variadas, distribuidas por diversas se¢des em ambos
os meios de comunicag¢do. Filmes enfocando a genética para saudar o espi-
rito humano, como Gattaca; documentarios como o brasileiro Do Luto a
Luta; episddios de séries feitas pela televisdo como um de Lei e Ordem (“Uni-
dade de vitimas especiais”); outras obras cinematogréficas ficcionais che-
gando até a referéncia de Pedro Almodévar ao filho rejeitado do teatrdlogo
americano Arthur Miller, que tinha sindrome de Down, conforme se assis-

te em Abragos Partidos.
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Mas de onde foi dada a partida para se chegar a escolha desses tipos
de fontes? Como estabelecer, dentro das diretrizes etnogréficas escolhidas,
processos analiticos que dessem conta da micro e da macrossemantica?
Como lidar com a diversidade de meios sem levar a dispersdo narrativa?
Como, ao redor de histérias assinadas por vérios autores, produzir sua
propria histoéria e nela colocar os significados plurais? Como ndo ser frag-
mentdria e permanecer imbuida ndo do senso do todo ou do absoluto, mas
da perseveranga em contar uma histéria sobre histérias dando-lhe um
ordenamento proprio, sem trair o alheio? Por onde comegar a tentar enten-
der para depois construir, pensar criticamente e apresentar de forma inte-
ligfvel o que os olhos inclinados para cima e para fora, a lingua protusa, a
microcefalia, enfim, todas as caracteristicas fenotipicas mais imediata-
mente perceptiveis, significavam para aqueles que com a sindrome convi-
viam? Como, no turbilhdo das emogdes sentidas com o nascimento, e ao
longo do decorrer da vida, a questdo do retardo mental tornava-se passivel
de ser pensada, lidada, extravasada e significada?

Psic6loga de formagdo, leitora apaixonada e sensivel, Ana Cristina
comegou por onde se deve. Em primeiro lugar, por leituras extensas e in-
tensivas sobre a histéria da sindrome ao longo dos tempos; em segundo,
por leituras atentas e apuradas sobre o que o discurso biomédico falou e
fala sobre ela; e, por fim, em terceiro, pela anélise de materiais produzidos
por campanhas visando a incentivar a inclusdo e a afastar o estigma soci-
al. Uma certa aproximacdo cuidadosa e comprometida foi se concretizan-
do, porém uma distancia teimosa ainda se fazia presente. Tdo teimosa que
complicava, por tabela, a escolha do material a ser analisado. Saber do
retardo mental como icone da sindrome apontou a flecha para a semiotica
e para a assun¢ado da defini¢do e divisdo dos signos,/sinais de Charles Peirce
(1995), enquadrados na moldura do modelo de conhecimento indicidrio
proposto por Ginzburg (1989). Dai, achar um crivo de andlise adequado
metodicamente a esses principios ja escolhidos foi um passo rapido na
direcdo que se mostrou eficaz, mas que exigiu todavia muito labor e mui-

tas conversas da autora consigo mesma e com outros para ser executada.
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Foi nesse processo que o slogan da campanha langada pelo Instituto
MetaSocial em 2003, “Ser diferente é normal”, soou como alerta. Em tor-
no do sonido, a ténica da normalidade foi se distinguindo como um pa-
drao socialmente disposto. A leitura isotdpica, tdo bem apresentada por
Algirdas Julien Greimas (1987) e minuciosamente agenciada por Ana
Cristina, tornou evidente que, consideradas todas as campanhas anterio-
res e as posteriores a esta, quando o slogan solidificou-se, a categoria do
diferente associada a ‘condi¢Oes alteradas’, conforme definicdo do pato-
logista Rudolf Virchow (Entralgo, 1983), estabelece dois semas mormal/
trissomia 21’. Colocadas no quadrado semidtico, recurso muito pouco
adotado nas proposi¢des de andlise de narrativas e/ou discursos dentro da
academia brasileira, constituindo-se, portanto, em mais uma inovagao,
ficou claro que o significado implicito ao slogan era ‘ser diferente ¢ igual’.

Evidenciava-se desse modo que o reconhecimento da diferenga, na
verdade, oculta o desejo de ser o ‘mesmo’. Mas, na sociedade atual, ainda
caminhando pela trilha do iluminismo, com a superioridade humana sen-
do sindnimo de ‘razdo’, algo que aponta ndo para a (des)razdo da loucura,
mas para uma razdo partida, leva a necessidade de reden¢do e reparagdo
pelo langar mao de outras qualidades que dela se desvinculem. As ‘crian-
¢as partidas’ de Ana Cristina sdo o protétipo de um anseio de igualdade
como andloga a normalidade, em razdo do que é percebido como quebra
indelével e perene. E assim sendo cabe homogeneiza-las por meio de estra-
tégias de edificagdo e modulagdo publica do self, conforme ela aponta,
trazendo a tona figuras oniricas como a do ‘anjo’, imagem ja
comprovadamente associada as criangas com sindrome de Down (Rogers,
1981; Klein & Mauseth, 1994; Chang, 1999; Vredevelt, 2000).

Mas esses anjos estdo entre noés e eles falam também de nos. Por
isso, incontaveis associagdes com o mundo real e material da natureza se
concretizam, metaforizando o cromossomo a mais no par 21, causa da
condi¢do, em paises com caracteristicas supostamente intrinsecas, como
o calor da Italia em oposi¢ao ao frio da Holanda. Se o sonho dos pais era ir
ao primeiro, a existéncia da carga génica extra no filho os leva ao outro,

que, contudo, aprendem a amar até em razdo de belezas manifestas como
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as tulipas azuis. A cor violacea de tais tulipas espelha a placidez, a ameni-
dade, a ingenuidade calma, caracteristicas apontadas como comuns, ine-
rentes e atdvicas, até pelo discurso cientifico de autores como Cliff
Cunningham (1996) dirigido aos pais de criangas com a condi¢do. Nova-
mente, segundo a diferenga patente, ha que se produzir a norma, modu-
lando o ‘um’ Unico ser, desconsiderando as circunstancias do existir de
cada um, independentemente do selo génico.

‘Narrativas de fé’, consubstanciando enredos de triunfo sobre a tra-
gédia; marrativas de presente’, asseverando que o viver com uma crianga
com sindrome de Down ¢ uma dadiva; ‘narrativas de perda’, enfocando a
morte do ideal de filho pelo nascimento da crian¢a marcada pela trissomia
do cromossomo 21; ‘narrativas de jornada’, focalizando os momentos de
angustia, melancolia, resolucdo e alfvio, exemplificadas pelo livro O Filho
Eterno, do escritor brasileiro Cristovao Tezza (2007); e ‘narrativas de capa-
cidades’, abrangendo histérias variadas, destinadas a chamar a atengdo
do publico em geral, sobretudo criangas, para como deve ser a convivéncia
com pessoas que tém a sindrome... Todo esse conjunto, cuidadosamente
categorizado por Ana Cristina, nos leva para dentro de um mundo que
também € nosso, fazendo-nos refletir sobre nossas proprias emogdes sen-
tidas e nossas maneiras de lidar com elas.

Do texto publicado ao hipertexto da Internet, nos ¢ mostrado que
nossa jornada em busca de transformacdo do ‘outro’ no ‘mesmo’ conti-
nua, por meio de estratégias discursivas que acentuam a carga génica,
porém conferem a ela atributo de tesouro a ser zelado, uma licdo de amor
angelical a ser usufruida, enfim, uma ‘muta¢do’ que embaralha ‘criangas
partidas’ e ‘lagostas azuis’. A ‘imperfeicdo’ genética, como analisa Ana
Cristina, € algo a ser prezado tal como as ‘lagostas azuis’, cuja ocorréncia
¢ de uma em dois milhdes, sendo motivo de celebragdo para os pescadores.
Afinal, ¢ a anomalia génica ao provocar uma fuga da norma que as faz
raras e preciosas. “Tulipas azuis e lagostas azuis’: serd esta escolha da cor
fortuita e uma coincidéncia? O primor, a delicadeza, o cuidado e o com-
promisso do trabalho de Ana Cristina podem até ser avaliados por uma

pequena nota de rodapé em que ela nos relembra que, na lingua inglesa, a
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cor azul estd associada ao sentimento de tristeza tao presente nas narra-
tivas analisadas.

Foi de inteligéncia tedrica, de seriedade metodolégica, de entendi-
mento sem julgamento, de abertura ao inesperado, de respeito aos senti-
dos produzidos no mundo dos que convivem com a sindrome de Down,
que este livro nasceu. S6 que ndo é do ‘mesmo’ que ele fala, mas do ‘ou-
tro’, daquele ‘outro’ que todos somos por nunca termos, ao contrario da
utopia que insistimos em viver, nascidos iguais. Ndo ¢ a norma que nos
define, porém ser o que cada um ¢.

Ha uma cangdo famosa, recorrente, mistura de fé e experiéncia de
verdade, com letra e musica do canadense Leonard Cohen, que no decorrer
da leitura do trabalho de Ana Cristina Bohrer Gilbert retorna a memoria
em razdo de suas nuances e mistura de celebragdo e dor. £ com estes ver-
sos que este prefacio termina, para anunciar o que espera o leitor ao longo

do texto que se segue:

Baby, I have been here before
I know this room, I've walked this floor
I used to live alone before I knew you.

I've seen your flag on the marble arch
Love is not a victory march
It's a cold and it's a broken Hallelujah,

Hallelujah
Hallelujah
Hallelujah
Hallelujah!®

Maria Helena Cabral de Almeida Cardoso

Historiadora, doutora em Ciéncias pela Pos-Graduagdo em

Satide da Crianga e da Mulher do Instituto Nacional de Satide da
Mulher, da Crianga e do Adolescente Fernandes Figueira da Fundagao
Oswaldo Cruz (PGSCM/IFF/Fiocruz), pesquisadora do Departamento
de Genética do IFF/Fiocruz e docente da PGSCM/IFF/Fiocruz
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A tese foi defendida no Programa de P6s-Graduagdo em Satide da Crianga e da Mulher
do Instituto Nacional de Satide da Mulher, da Crianga e do Adolescente Fernandes
Figueira, da Fundagdo Oswaldo Cruz (PGSM/IFF/Fiocruz). Este livro, na realidade, foi
resultado do entusiasmo da banca que enfaticamente recomendou que o estudo fosse
publicado imediatamente na forma de livro, com as devidas adaptagdes para tal. Eu
tive a honra, na condigdo de orientadora, de ter participado do caminho de chegada até
aqui, contando também com a leitura cuidadosa da dra. Maria Auxiliadora Monteiro

Villar como coorientadora.

‘Intuigdo’, no sentido auferido por Ginzburg, relaciona-se a firasa, fundamento da
antiga fisiognomia drabe que se associava com a capacidade dos homens de passar do

conhecido para o desconhecido, na base de indicios.

Pedindo desculpas ao autor e ao leitor, os versos poderiam, mais ou menos, ser assim
traduzidos livremente: “Querida, eu estive aqui antes / eu conhego este quarto, eu
caminhei por esse chdo / eu costumava morar sozinho antes de te conhecer. / Eu vi
sua bandeira no arco de marmore / 0 amor ndo é uma marcha de vitéria / é uma fria,
¢ uma partida aleluia. / Aleluia, Aleluia, Aleluia, Aleluia”. Sugere-se ao leitor procurar
ouvir a musica na versdo gravada por Jeff Buckley, para entender melhor ainda e
sentir o porqué da escolha desses versos. Quem o desgjar pode acessar o video. Dispo-
nivel em: <http://www.lastfm.com.br/music/Jeff+Buckley/+videos>. Acesso em: 5
ago. 2010.
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APRESENTACAO

“Somos contos contando contos, nada”, disse-o Ricardo Reis,
heterénimo de Fernando Pessoa (1994: 147), numa de suas odes. “Somos
contos de contos contando contos, nada”, acrescentou-lhe José Saramago
(1998: 235). Como seres de palavras, continua Saramago (1998: 235),
“vamos pelo mundo contando o conto que somos e 0s contos que aprende-
mos”, num infinito legado de palavras.

Neste livro, que teve origem em minha tese de doutorado apresenta-
da ao Programa de P6s-Graduagdo em Saude da Crianga e da Mulher do
Instituto Nacional de Satide da Mulher, da Crian¢a e do Adolescente
Fernandes Figueira, da Funda¢ao Oswaldo Cruz (PSGM/IFF/Fiocruz), con-
to histdrias das histérias que sao contadas sobre pessoas com sindrome de
Down (SD) e, de certa forma, dou continuidade a uma histéria que foi
contada alhures, em outra tese.!

Para se contar histérias é importante atentar para a exatiddo das
palavras, que devem ser escolhidas minuciosamente a fim de transmiti-
rem o que se propdem com clareza, exatiddo e ritmo certo, sem cristalizar-
se numa Unica perspectiva e permitindo o despertar de multiplas imagens
no leitor, como bem o descreveu Italo Calvino (1990).

Imbuida dessa tarefa narrativa, sendo eu também uma narrativa
construida dia a dia pelo viver, busco refletir sobre as histérias que me
foram indiretamente contadas, apreendidas no ar, no comportamento das
pessoas, nas imagens, nas palavras ndo ditas, mas apenas sugeridas, elas

mesmas imagens que comportam intimeras outras.
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Apesar das vdrias referéncias e metéaforas literdrias aqui presentes,
recuperei na memoria do afeto um elemento que me foi muito caro como
aluna de piano e ainda hoje o é como apreciadora de Johann Sebastian
Bach: a fuga, e a escolhi como metafora musical para melhor expressar a
organizacdo do livro.

Segundo The Concise Oxford Dictionary of Music (Kennedy & Kennedy,
2007), a fuga € um tipo de composicdo de origem barroca que desenvolve
um tema principal por meio do contraponto,? da polifonia ¢ da imitagdo.
Esse tema principal € repetido por diversas vozes que se sucedem e perdu-
ram de forma entrelacada. Apds a exposicdo do tema ou sujeito, cada en-
trada de voz corresponde a um episédio, e a se¢do final se desenvolve como
uma recapitulacdo das ideias musicais j& apresentadas ou uma coda, que
pode ou ndo conter a repeti¢do de tais ideias.

Nessa ‘fuga literdria’, a SD apresenta-se como o sujeito, o tema
principal, ao qual se voltard intimeras vezes, repetido por diferentes vozes
— as diversas fontes analisadas, resultando numa composi¢do complexa
de imagens cuidadosamente entrelagcadas.

Porém, antes da ‘execu¢do’ propriamente dita da fuga, é necessério
narrar o processo de sua construcdo, isto é, o processo de construcao da
pesquisa que serviu de base para esta obra. Assim, na Introdugdo, apre-
sentam-se ao leitor os procedimentos metodolégicos utilizados, no senti-
do de documentar como a investigagdo foi conduzida. Explicita-se a nogao
de etnografia que orientou o estudo e situa-se a andlise das fontes no
campo da semiotica, dado o interesse em acessar e compreender a realida-
de apresentada nas narrativas sobre SD. Ao se trabalhar com fontes tao
diversas, como fotografias, filmes, livros, blogs e reportagens, ¢ funda-
mental se levar em consideragdo mais do que o material ébvio, aparente;
aquilo que se oferece de forma sutil, ténue, as vezes quase imperceptivel, e
que somente olhos e ouvidos voltados para os indicios podem apreender ¢é
decisivo para se perceber o universo de andlise. Igualmente importante é a
escolha das ferramentas para se ordenar o material coletado e sistematizar
a sua leitura — no caso, o método de leitura isotdpica e sua representacdao

gréfica, o quadrado semidtico, que, ao contrario de restringir interpretagdes
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pelo estabelecimento de uma tnica perspectiva, permite multiplos desdo-
bramentos e possibilidades.

A “Exposi¢do’ marca o inicio da fuga: descortina o tema principal, a
SD, como uma das paisagens bioldgicas inseridas na politica vital contem-
poranea, delineada pelo agrupamento de pessoas em torno de uma condigdo
biolégica especifica, que cada vez mais se compreendem e se definem como
individuos sométicos. Expdem-se as caracteristicas peculiares que compdem
o panorama da biopolitica molecular e a maneira como estas influenciam o
processo de produgdo de verdades sobre os individuos. Empreende-se um
breve percurso ao longo do processo de defini¢do da etiologia e do diagnodsti-
co da SD desde o século XIX, as diversas nomenclaturas, até se chegar as
pesquisas feitas hoje, no nivel molecular, com utilizagdo de modelos ani-
mais, na tentativa de compreensao dos efeitos resultantes da carga génica
extra e dos seus produtos proteicos. Termina-se com a no¢do de construg¢do
social da ideia da pessoa com SD, com base na proposi¢do feita por lan
Hacking (2000), no sentido de situar o interesse deste livro na anélise das
imagens presentes nas narrativas que expressem essa ideia.

Imagens plurais compdem o primeiro episédio ou a primeira entra-
da de voz, de acordo com a metéfora polifdnica. Discute-se um grupo de
narrativas que se destacaram durante o curso da pesquisa, seja pela sua
presenc¢a na midia impressa e televisiva, como no caso do slogan “Ser dife-
rente é normal” e a fotografia a ele associada em 2003-2004; se¢ja no
cinema, como o documentario brasileiro de 2004 Do Luto a Luta, com
roteiro e direcdo de Evaldo Mocarzel, do qual se destaca a imagem utiliza-
da na capa do video e na sua divulga¢do, representando um casal com SD;
ou em publicagdes tanto no circulo biomédico quanto no nao especializa-
do, como a pintura renascentista de Andrea Mantegna representando a
Virgem com o Menino Jesus, Madonna col Bambino, conhecida e assumida
como representando uma crianca com SD, e que ¢ divulgada em livros,
sites e blogs em diversos idiomas. Evidencia-se o padrdo que serve como
referéncia de comparagdo para as pessoas com SD e que ¢é veiculado de
forma subjacente ao movimento de valoriza¢do da diferenga e da

multiplicidade.

23



O segundo episédio, ou a segunda entrada de voz, analisa as narra-
tivas na forma de relatos em livros (coletivos e individuais) e blogs de
acesso livre, escritos e produzidos em diversos idiomas por pais de pessoas
com SD. Assinala-se como o processo de transmissdo de experiéncias, ao
mesmo tempo que se revela particular e vivencial, contribui para a cons-
trucdo e a exposi¢do de uma identidade assentada em aspectos somaticos
e compartilhada por um grupo ou comunidade, e dissemina multiplas ver-
dades que desafiam as estabelecidas. Por meio de exemplos capturados em
frases e elementos imagéticos, explicita-se o sistema mitolégico, com suas
imagens e significados préprios, usado como recurso pelos pais para a
compreensdo da presenca da SD em seus filhos, bem como o emprego de
um discurso ambivalente que tenta acomodar o que € percebido como ines-
perado e diferente com a sua normaliza¢do. Observa-se que aquilo que é
considerado imperfei¢cdo é paulatinamente transmutado em aprimoramento.

O terceiro episddio, ou a terceira entrada de voz, abarca as narrati-
vas veiculadas nas reportagens sobre SD publicadas entre janeiro de 2000
e marc¢o de 2009 na revista semanal Veja e no jornal O Globo, as quais se
situam num cendrio mais amplo em que temas ligados a genética e a
plasticidade dos corpos sdo presengas marcantes no cotidiano das pessoas.
As narrativas sdo distribuidas em trés grupos que tratam dos seguintes
temas: a inclusdo de pessoas com SD na sociedade; a atualiza¢do do co-
nhecimento na 4rea da gendmica; e o uso de (novas) tecnologias
reprodutivas. Enquanto o primeiro grupo apresenta pontos em comum com
o episddio anterior, como o mesmo discurso ambivalente, por exemplo,
apesar da tentativa de romper com o padrdo de normalidade vigente, os
outros dois grupos de reportagens seguem um caminho um pouco diferen-
te. A necessidade de escolhas circunstanciais em relacdo as suas vidas,
demandada pela biopolitica molecular aos individuos, assume diferentes
facetas nesses dois grupos, uma atingindo o leitor mais diretamente do
que outra, suscitando questionamentos sobre quais agdes levar a cabo
diante da informagdo fornecida por técnicas cada vez mais precisas sobre
risco ou sobre a presenga da SD num feto ou num embrido, e sobre a

possibilidade de interven¢do na vitalidade humana em geral e no processo
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reprodutivo, em particular. Por fim, a alusdo do titulo do episédio a frase
do filésofo José Ortega v Gasset (2007) sugere uma forma de entendimen-
to do ser humano que inclui a sua dimensdo gendmica sem, entretanto, a
ela reduzi-lo.

Na coda, ultima parte da fuga, busca-se dar um sentido de finaliza¢do
a tudo o que foi discutido ao longo do trabalho, apesar da certeza de que é
um fim provisoério. Nesse momento, todas as vozes se juntam para cantar
o tema principal, salientando certas notas, confluindo interpretagoes até,
por fim, silenciarem, deixando o ar impregnado da melodia.

O titulo deste livro foi retirado de um ‘instante ficcional’ de Jodo
Gilberto Noll (2003), “Genética extraviada”, e que serve de epigrafe ao
trabalho. ‘Instante ficcional’ foi o nome dado pelo préoprio Noll a esses
relatos de no méximo 130 palavras, narrativas minimas concentradas,
que exigem igual atencdo na sua leitura.

De maneira semelhante, a expressdo ‘vértice do impensavel’ pulsa
em poesia e lirismo, sintetizando algo que est4 presente nas narrativas em
SD: o espanto diante daquilo que € vivido como inesperado e inimaginavel.
Entre tantas leituras possiveis, o instante ficcional de Noll serve como
uma metafora para se falar de alguém com SD. Esta pode ser entendida
como uma espécie de ‘lapso’, uma “interrup¢do do funcionamento nor-
mal” na defini¢do do Diciondrio Houaiss (Houaiss, Villar & Mello Franco,
2004: 1.723), mas que segue uma outra norma, como diz o relato mini-
mo e como se pode ler em Canguilhem (2002). A “abrupta desregulagem’
nele presente o é também na SD, uma desregulagem que leva células a se
dividirem de forma diferente da normal, produzindo gametas com materi-
al genético excedente. Rompe-se, assim, a regra de que “o broto sé arre-
benta quando esta apto a copiar a indole de sua arquidiocese” (Noll, 2003:
159), e, por conseguinte, a ‘heranca da paternidade’ sofre uma quebra, um
estranhamento, posto que esse broto manifesta algo que nao estava pre-
sente antes. Torna-se inesperado, memoria extraviada, ‘vértice do
impenséavel’, e por colocar ‘tudo a perder’ pode abandonar uma identidade

idealizada e (re)construi-la em outros termos.
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' A tese em questdo ¢ de autoria de Maria Helena Cabral de Almeida Cardoso (2000).

)

Contraponto refere-se a linhas musicais diferentes e independentes, mas que formam
uma textura coerente, soando harmoénicas ao serem tocadas juntas (Kennedy &
Kennedy, 2007).
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INTRODUCAO

A CONSTRUCAO DE UMA COMPOSICAO
POLIFONICA SOBRE UM TEMA PRINCIPAL -
CATEGORIAS SEMICAS EM SINDROME DE DoOwWN

A construgdo de uma fuga requer determinadas regras, visando a
alcangar o resultado desejado, isto ¢, uma composicdo rica em variagoes,
agradavel ndo apenas aos sentidos, mas também a imaginacdo. Da mes-
ma forma, uma pesquisa resulta de um estudo organizado segundo crité-
rios ou regras, empreendido durante alguns — as vezes muitos — anos. E
para conté-la é preciso dar a conhecer ao leitor o caminho trilhado e os
alicerces sobre os quais ela foi construida.

Quando se decide contar uma histéria, a primeira questdo que surge
¢ sobre o ponto de partida. Por onde comegar? Onde essa histdria comega?

Pode-se dizer que comeca com o interesse da autora, psicdloga de
formagdo, pelas palavras e pelas imagens e a forma como elas se entrela-
¢am e se definem umas as outras. Comeca também na perspectiva clinica
do lidar com o humano, que sempre pautou a sua pratica profissional.
E atrelado ao interesse e a perspectiva clinica, com a curiosidade sobre a
permeabilidade das fronteiras entre os circulos biomédico/cientifico e o con-
siderado como leigo, e a maneira como as informagdes produzidas no pri-
meiro sdo divulgadas e transformadas por meio de c6digos culturais com-
partilhados que servem como mediadores entre a produgdo e a recepgdo de
mensagens.

Mas, em outra perspectiva, o inicio dessa histéria deixa de ser inicio
porque retoma um fio deixado por uma outra histéria, conforme ja dito, que
faz vibrar profundamente inquietagdes quanto aos rumos de um movimento

que envolve, mas também aprisiona pessoas com sindrome de Down (SD).
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Este livro analisa as imagens culturalmente produzidas que sdo vei-
culadas nas narrativas escritas e iconograficas sobre SD e discute como a
presenca de uma condi¢do geneticamente determinada torna-se fator
estruturante de identidade. Usa-se o termo imagem num sentido bastante
amplo, referindo-se ndo apenas as representagoes figuradas em si, mas a
tudo o que € transmitido por estas e por palavras, compondo significados.
Considera-se que a producdo cultural sobre SD revela imagens e significa-
dos que refletem a maneira como a sociedade se relaciona com pessoas que
trazem a marca dessa condigdo genética particular, articulada aquilo que é
convencionado como padrdo de normal e patolégico, de ‘mesmo’ e de ‘ou-
tro’, com base no discurso biomédico. O interesse, pois, em pesquisar as
narrativas sobre SD refere-se ndo a identifica¢do de entendimentos erroneos
sobre o assunto com a intencdo de corrigi-los, mas a interse¢do entre os
conhecimentos biomédico e leigo para moldar significados sobre a SD.

Para tanto, trabalhou-se com o conceito expandido de etnografia
proposto por Donna Haraway (1997), o qual extrapola aquele referente a
um tipo de procedimento usado em antropologia, que a define como um
método assentado na perspectiva de conhecimentos localizados, enfoques
parciais, contextualizados e criticos, com multiplas possibilidades de co-
nexdes, e que implica se colocar em risco em face das praticas e dos discur-
sos sobre o0s quais se questiona. Estar em risco ndo significa se identificar
com os sujeitos de estudo, tampouco autoidentificar-se, quer dizer, centrar-
se em suas préprias convicgdes e fazer julgamentos. E estar diante daquilo
que nao ¢ identificdvel e que desafia estabilidades, certezas e maneiras de
ser, com um modo de aten¢do ao mesmo tempo pratico e tedrico, consci-
ente e responsavel, tendo-se claro que se esta lidando com propdsitos e
expectativas préprios e dos outros.

Assim, apesar de este livro ndo consistir num trabalho etnografico
tradicional, uma vez que a andlise centra-se na produgao cultural difun-
dida por diferentes meios de comunica¢do e ndo no contato direto com
pessoas com SD e seus familiares, ocorreu uma imersdo na realidade apre-

sentada nas narrativas, igualmente arriscada e desestabilizadora, como
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bem o postula Haraway, por tratar mais com questdes do que com respos-
tas, por buscar nas proprias narrativas aquilo que é importante perguntar.

Quem narra alguma coisa estd contando uma historia, independen-
temente do meio que utiliza para fazé-lo: pode ser uma narrativa oral,
escrita, cinematogréfica ou pictdrica. Tradicionalmente, a narrativa ¢ con-
siderada como a expressdo de um comportamento humano que é ao mes-
mo tempo imitativo e representativo, serve a comunicagao entre as pesso-
as e veicula sentidos, entendidos aqui como significagdo ou significado
ndo cristalizado, mas também como algo que implica intencionalidade e
finalidade (Cardoso, 1997).

Devido ao interesse em analisar e compreender a realidade, conside-
rando-a como algo que ¢ dependente da interpretagdo humana, acessada
por meio dos contetidos explicito e implicito das narrativas sobre SD, op-
tou-se por situar a andlise das fontes no &mbito da semidtica, um campo
que envolve diferentes perspectivas tedricas e ferramentas metodoldgicas
e que pode ser definido de forma ampla como o estudo dos signos.

Para o fil6ésofo americano Charles Sanders Peirce (2003: 46), um
signo ¢ “aquilo que, sob certo aspecto ou modo, representa algo para al-
guém”. Signos englobam palavras, imagens, sons, objetos, atitudes, en-
fim, qualquer elemento que, apesar de ndo possuir significado em si, pos-
sa ser investido de significado por alguém (Chandler, 2007).

Para Peirce (2003), o modelo de signo ¢ triddico, consistindo num
representdmen, que ¢ a forma (ndo necessariamente material) que o signo
toma, isto €, aquilo que representa algo para alguém; um ‘interpretante’,
que € o signo que foi criado na mente desse alguém a partir do representdmen;
e 0 ‘objeto’ ou ‘referente’, aquilo no lugar do qual o signo est4. Logo, para
ser considerado um signo, os trés elementos devem estar presentes: aquilo
que € representado, como ele é representado e como ele € interpretado por
alguém. De acordo com a forma de relacao estabelecida entre o representdmen
e o interpretante, os signos podem ser indices (quando existe uma conexao
direta entre os dois), icones (quando ambos se assemelham) ou simbolos

(quando a relagdo € baseada numa convenc¢do).
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Em semidtica, nada é completamente neutro, sendo impossivel re-
presentar algo exatamente como €. O uso da linguagem vai além do sim-
ples nomear de coisas, as quais ndo sdo independentes dos sistemas de
signos usados pelos grupos humanos. Palavras sdo abstragoes, e nem to-
das correspondem a objetos materiais no mundo. Conforme aponta Michel
Foucault (2002), a partir do século XVII rompe-se o parentesco por
similitude, a conexdo considerada como ‘natural’ entre as palavras e as
coisas: as palavras deixam de ser os nomes das coisas para ser sua repre-
sentacao.

O famoso quadro do pintor surrealista belga René Magritte La Trahison
des Images [A Trai¢do das Imagens], de 1926, o qual mostra uma representa-
¢do de um cachimbo visto de lado e, abaixo dele, a inscri¢do Ceci n'est pas
une pipe [Este ndo € um cachimbo], ilustra a no¢do de que qualquer repre-
senta¢do ¢ mais do que uma simples reprodu¢do daquilo que pretende re-
presentar, e que contribui em certo sentido para a construgdo da realida-
de (Foucault, 1983). Tal como as palavras sdo representagdes, também as
imagens ndo podem ser confundidas com o objeto ao qual se referem. Dito
de outra forma, a presen¢a da imagem afirma a auséncia do objeto ao qual
alude.

Ao se analisarem as rela¢des estruturais subjacentes a textos e pra-
ticas culturais, cabe ressaltar a importancia de ndo se subestimarem os
sistemas sociais que as sustentam. Ndo se trata de considerar apenas a
relacdo entre os elementos de um texto, mas também os significados atri-
buidos pelos leitores aos signos nele presentes.

Significados ndo sdo dados ou transmitidos de forma pronta, mas
criados em consondncia com as inter-relagdes existentes entre os cddigos e
as convengdes de um grupo, muitas vezes despercebidos pelos seus mem-
bros. O processo de explicitar de que maneira os signos sao interpretados,
e dentro de que sistema de cddigos, permite contestar aspectos da realida-
de tidos como maturais’ e entender o sentido de sua existéncia.

O uso de tropos contribui para tornar o estranho familiar; o uso
repetido de determinadas figuras de linguagem traduz um acordo

subliminar que se faz como membro de um grupo, no qual determinadas
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afirmacdes sdo compartilhadas e entendidas como verdadeiras. Imagens
comunicam pelos elementos nelas presentes (ou ausentes) e pela relagao
entre eles e, principalmente, sdo percebidas de acordo com a perspectiva
daquele que observa, ndo podendo seu contetido simplesmente ser assu-
mido como universal.

A fotografia, em especial, suscita um velho e inesgotdvel debate
sobre o quanto ela ¢ uma fiel reproducdo do real’. Em primeiro lugar, esta
o fato de que a fotografia ¢ uma representacdo bidimensional de um mun-
do que ¢ tridimensional — o que por si s6 ja destitui o carater de fidelidade
ao real. Em segundo lugar, sabe-se que qualquer fotografia resulta de uma
série de opgoes feitas pelo fotégrafo no momento em que fotografa, como
composicao, enquadramento e iluminag¢do, por exemplo, e outras tantas
opgoes feitas apds o disparo e que dizem respeito a edicdo da imagem,
obtida tradicional ou digitalmente, como corte, ajuste de contraste e ba-
lango de cor, s6 para citar algumas.

Toda imagem carrega em si uma mensagem conotativa, ndo apenas
por todo o seu processamento, mas também por se referir a como a socie-
dade, na qual essa imagem circula, entende e comunica determinado as-
pecto da realidade. Entretanto, nem sempre a conotagdo ¢ clara e explicita;
ela pode ser apreendida nos fendmenos que envolvem a producdo e a re-
cepcdo da mensagem (Barthes, 1977). Implicitas a cada imagem, outras
ainda se escondem, numa rede de analogias, correspondéncias e confron-
tagdes. Contudo, a forma como determinadas imagens sdo conectadas a
significados particulares para veicular mensagens especificas, delas extra-
indo-se o seu contetido histérico e contextual, constitui um fendmeno
social que Roland Barthes (2001) definiu como a criagdo de um mito, e
que traduz formas de pensar sobre pessoas, ideias, produtos ou lugares.
Nao ¢ o objeto em si que se torna mito, mas o modo como ¢ proferido. O
fato de a fotografia ser uma reprodugdo, capturada mecanicamente, da-
quilo que se encontra em frente a cdmera leva a crer que ela ndo esta
sujeita a nenhum tipo de cddigo. Contudo, tal fato revela-se como um de
seus aspectos miticos e serve de base para a atuagdo de coédigos culturais

na produgdo de significados.
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As sequéncias exibidas em filmes pautam-se por cédigos cinemato-
graficos compartilhados pelo cineasta e pela audiéncia, os quais ditam a
forma como os signos (graficos, sonoros, fotograficos e linguisticos) sao
combinados e utilizados para gerar significados (Bignell, 2002). Segundo
Umberto Eco (1979), os sistemas de cddigos, necessdrios ao processo de
significacdo das imagens, ndo estabelecem significados especificos para
cada elemento de um texto, mas sim as bases para a compreensao de todo
o processo textual. A decodificagdo dos signos por parte do espectador ¢
um processo ativo; assim, os significados sdo construidos ndo pela leitura
de um significado especifico que se apresenta ‘pronto’ no texto, mas por
meio de uma verificacdo e de um ajuste continuos desses coédigos por parte
do espectador.

Reportagens ndo sdo apenas fatos, mas representa¢des da realidade
produzidas com a utilizacdo de diferentes tipos de signos, como os
linguisticos e os visuais, por profissionais com determinada orientagdo de
pensamento, composi¢do e escrita para cada tipo de discurso da midia
impressa. As conotagOes incorporadas a tais signos moldam significados
por meio de cédigos jornalisticos que o leitor reconhece como familiares. O
que se entende por jornalismo cientifico, ao qual se costuma associar qua-
lidades como neutralidade, objetividade e verdade, também ¢é submetido
aos mesmos codigos e resulta de um processo que nada tem de ‘natural’ ou
puramente denotativo.

Por conseguinte, ao se analisarem imagens apresentadas em cam-
panhas, filmes, livros, blogs ou reportagens, entende-se que elas nao sao
meramente apéndices do texto, mas dotadas de autonomia estrutural sem
ser, contudo, dele dissociadas. Palavras, no caso do texto, e linhas, som-
bras e superficies, no caso das imagens (individuais ou sequéncias), com-
pOem substancias diferentes (Barthes, 1977, 2003) que sdo analisadas em
separado e, a seguir, de forma complementar.

As fontes analisadas referem-se a produgao cultural sobre SD vol-
tada para o publico em geral. Delas foram excluidas aquelas produzidas
no circulo biomédico e enderecadas ao publico especializado, apesar de

também se constituirem como produtos da cultura.’ Nao se pretendeu
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esgotar tal repertério, mas trabalhar com o que se apresentou como rele-
vante, narrativa sugerindo narrativa, numa sequéncia de indicios captu-
rados ao longo do trajeto. Essas fontes sdo descritas a seguir, organizadas
em trés grupos principais.

O primeiro grupo é composto por imagens plurais, narrativas que
estavam em evidéncia na midia impressa e televisiva, em publica¢des vol-
tadas para o publico em geral e no cinema durante o curso da pesquisa. O
slogan “Ser diferente ¢ normal”, das campanhas publicitérias criadas pela
agéncia de publicidade Giovanni FCB para o Instituto MetaSocial e veicu-
ladas em 2003, 2004, 2005 e 2008, teve grande repercussdo e transfor-
mou a SD em simbolo do movimento de inclusdo da diversidade humana.
E analisado com a fotografia a ele associada em 2003 e 2004, por ser esse
momento um importante marco na atuag¢do do instituto em termos de
ampliagdo do seu alcance. O Instituto MetaSocial é uma organiza¢do ndo
governamental sem fins lucrativos, criado por um grupo de pais e amigos
e formalizado em 2004, visando a inclusdo de pessoas com deficiéncia.
Trabalha com projetos ligados a informagao, tendo participado de diversas
campanhas veiculadas pela midia com o objetivo de informar sobre
potencialidades e capacidades dessas pessoas.

A pintura de Andrea Mantegna (1431-1506) que representa a Vir-
gem com o Menino Jesus, Madonna col Bambino, ¢ conhecida e assumida
como representando uma crianga com SD, tanto no circulo biomédico quan-
to no ndo especializado, sendo divulgada em livros, sites e blogs em diversos
idiomas, com disseminag¢do dos significados por ela sugeridos. O pintor
renascentista, extremamente minucioso no tocante a representacdo do que
via, teve algumas de suas obras estudadas em razdo da sua possivel relacdo
com a SD (Stratford, 1982, 1996; Schwartzman, 1999; Cardoso, 2000;
Pueschel, 2005). Pintor oficial da poderosa familia Gonzaga de Mantua,
Mantegna foi um dos primeiros artistas a utilizar modelos vivos para suas
pinturas. Tais estudos sugerem que os modelos usados nesse quadro sdo
uma crianca e sua mae, Barbara di Brandeburgo, da familia de seu patrono,
ou a propria esposa de Mantegna, ou uma de suas amantes e seu filho.

Segundo foi investigado, as duas criangas tinham a mesma doenga, e os
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sinais descritos apontam para a SD; nesse quadro observa-se, principal-
mente, a hipotonia do bebé e o bécio na mulher, indicando uma disfuncdo
da tireoide, por muito tempo associada as criangas afetadas.

O documentario brasileiro de 2004 Do Luto a Luta, com roteiro e
direcdo de Evaldo Mocarzel e produzido por Casa Azul Produgdes Artisticas
e Circuito Espago de Cinema, foi exibido no 2° Festival Internacional de
Filmes sobre Deficiéncia Assim Vivemos, patrocinado pelo Centro Cultu-
ral Banco do Brasil (CCBB), edigdo 2005. Ganhou o Prémio Especial do Juri
no Festival de Gramado, o de Melhor Documentério — Jri Popular no Fes-
tival do Rio — e mais sete prémios no Cine PE, em 2005. O filme conta a
histéria de vérias familias, entre elas a do préprio diretor, e o processo
vivido por elas a partir do diagndstico de SD até o presente. Dele foi retira-
da uma imagem utilizada na capa do video e na sua divulgacdo, represen-
tando um casal com SD, e que resume um dos principais questionamentos
sobre o futuro dessas pessoas. Por ocasido do langamento do filme, o diretor
e o casal foram entrevistados pela jornalista Marilia Gabriela em seu pro-
grama Marilia Gabriela Entrevista, no canal por assinatura GNT/Globosat.
Uma pergunta feita pela entrevistadora foi escolhida para andlise por se
conectar a narrativa anterior.

O segundo grupo ¢ composto por 164 narrativas na forma de rela-
tos em livros, coletivos e individuais, e 352 na forma de blogs de acesso
livre, escritos e produzidos por pais de pessoas com SD, nos idiomas por-
tugues, inglés e espanhol.

A principio, intencionava-se centrar a andlise nas fontes extraidas
do panorama brasileiro. Entretanto, dois fatores foram decisivos na modi-
ficacdo da ideia inicial: o primeiro deles, o ntimero restrito de livros produ-
zidos no Brasil, despertando a curiosidade com relacdo a essa produgao em
outros pafses para comparar significados. O segundo refere-se a falta de
restricdo espacial proporcionada pela Internet, eliminando distancias e
exacerbando a proximidade temporal das narrativas. Disso resulta a de-
marcagdo de um territério que nao ¢ da ordem do geografico, mas da iden-
tidade bioldgica, o territério da SD. Em muitos blogs, a completa auséncia

de ‘enraizamento’ levou a uma leitura dos sinais que dessem pistas sobre
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esse dado, uma vez que era de interesse localizar as narrativas para analis4-
las, a fim de ndo se desprezarem possiveis diferencas culturais.

As publicagdes, selecionadas por meio de busca on-line nas livrarias
virtuais Cultura e Amazon, sdo majoritariamente dos Estados Unidos, sendo
que oito narrativas na forma de livro foram produzidas no Brasil e apenas
uma na Espanha. Se comparada a dos Estados Unidos, a publicagdo naci-
onal € escassa, bem como € escasso o contato da maioria das pessoas com
o material publicado.

Os blogs foram selecionados com base na busca on-line e por meio
das indica¢Oes presentes em cada um deles, compondo uma espécie de
rede. Foram acessados entre novembro de 2008 e mar¢o de 2009. Incluem
produgdes dos Estados Unidos (a maioria), Brasil, Chile, Coldmbia, Costa
Rica, Argentina, Guatemala, Canad4, Espanha, Austria, Reino Unido, Ir-
landa, Africa do Sul, Austrélia, Ardbia Saudita e Israel. Os blogs brasileiros
organizados em grupos fechados, como grupos de discussdo aos quais s6
se tem acesso mediante inscricdo e que constituem maioria, ndo foram
considerados na andlise. Esse tipo de organiza¢do, na qual as trocas de
experiéncias sdo restritas a um territério especifico, se por um lado cria
um ambiente protegido e controlado para recontar histérias consideradas
dificeis e remodelar identidades, por outro ‘destaca’ o territério da SD no
sentido etimolédgico apresentado pelo Diciondrio Houaiss (Houaiss, Villar &
Mello Franco, 2004: 1.017), cuja origem remonta ao latim destaccare (re-
tirar, separar).

A realidade apresentada nos blogs produzidos nos Estados Unidos ¢
bastante diversa da que se observa em paises como o Brasil, onde tais
pessoas dependem quase que exclusivamente de suas familias (particular-
mente os pais), e 0 acesso a trabalhos diferenciados que auxiliem no seu
desenvolvimento ¢ restrito a uma minoria. A sociedade americana valori-
za enormemente a¢des comunitdrias: um grande ntimero de institui¢cdes
financia a publicac¢do de livros sobre a questdo da deficiéncia, ndo apenas
a SD, além de oferecer uma extensa rede de apoio a essas pessoas.? O
aprendizado da linguagem de sinais ¢ parte fundamental desse processo,

criando canais de expressdo para as criangas com SD, antes mesmo de elas
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conseguirem se expressar verbalmente. Assim, agdes praticas possibilitam
uma vida mais plena e independente da familia, mas com relativo suporte.

Livros e blogs compodem diferentes tecnologias de comunicagdo que
veiculam narrativas em que a énfase é dada, respectivamente, ao relato
escrito e ao relato multimodal, o qual pode incluir textos escritos, imagens
fixas ou em movimento, sons, elementos das narrativas orais e, especial-
mente, interatividade.

Os livros escritos por pais de pessoas com SD tratam, em primeiro
lugar, de registros de memoria, feitos em tom confessional, como forma
de elaborar o fato de se ter um filho com essa condi¢gdo por meio do com-
partilhar da experiéncia, ou ainda de tornar publica a vida de alguém que
tem SD, num processo de (re)delineamento e abertura do self (Foucault,
2003a). Em segundo lugar, sugerem imagens e carreiam significados rela-
tivos a uma condi¢do geneticamente determinada pela presenca de um
cromossomo 21 extra e, mais amplamente, a genética e seus avangos
tecnologicos.

Os weblogs ou apenas blogs despontaram nos anos 90 e constituem
um nome genérico que compreende varias formas de interacdo acessadas
via Internet, dentre elas os lifelogs, versao digital mais préoxima dos anti-
gos dirios e que sdo aqui enfocados; os photoblogs, nos quais fotografias
sdo adicionadas ao texto, que perde parte de sua importancia; os linklogs,
diferentes dos primeiros por permitir a postagem de links a outros websites
sem a inclusdo de detalhes da vida pessoal do individuo, ou blogueiro
(blogger) na linguagem digital (Schaap, 2004). Blogs, mais do que ferra-
mentas tecnoldgicas para preservar memorias visando a uma revisitacdo
futura, voltam-se para o compartilhar de experiéncias’ ndo mais num
ambito privado restrito, mas direcionados a um publico mais amplo, em
grande medida andnimo, possibilitando a (re)constru¢do do self por meio
das experiéncias de outros (Van Dijck, 2007).

Por fim, o terceiro grupo de narrativas abarca reportagens sobre SD
veiculadas entre janeiro de 2000 (ano em que o cromossomo 21 foi
mapeado) e mar¢o de 2009 na revista semanal de maior circulagdo no

pais, Veja, publicada pela Editora Abril, e que aborda temas do cotidiano da
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sociedade brasileira, como politica, economia, ciéncia, cultura e compor-
tamento, e também temas mundiais, como guerras e conflitos diplomati-
cos; e no jornal O Globo, de alcance nacional (apesar de sediado no Rio de
Janeiro), que pertence as Organiza¢des Globo. Tanto os leitores da Veja
quanto os de O Globo pertencem majoritariamente as classes A e B, com
escolaridade superior. As narrativas foram selecionadas pela busca on-line
mediante a palavra-chave ‘sindrome de Down’, perfazendo um total de
158 ocorréncias (48 na Veja e 110 em O Globo).

Com o intuito de apreender os sentidos e as imagens presentes nas
narrativas escritas e iconograficas sobre SD em todas as suas sutilezas,
priorizou-se o material implicito que é manifesto nos detalhes, nos ges-
tos, nas reticéncias, nos siléncios, em detrimento do que € explicito, apa-
rente. O interesse pelo indicidrio ancora-se no modelo, de caracteristicas
semioticas, proposto pelo historiador Carlo Ginzburg (2001a, 2004), ten-
do por base o método desenvolvido pelo critico de arte Giovanni Morelli, no
século XIX, para identificar a verdadeira autoria de determinadas pinturas
e diferencid-las daquelas fraudulentas. Essa diferencia¢do se faria ndo em
razdo das caracteristicas mais marcantes de determinado artista,
concernentes a estilo ou escola, mas sim da sua marca autoral deixada na
execugao de pequenos e sutis detalhes, tais como dobras de tecido, orelhas,
volteios dos cabelos, unhas.

O contato com o tema veiculado nas narrativas demandou uma
atitude de ‘estranhamento’ (Ginzburg, 2001b), a fim de percebé-lo como
se pela primeira vez, com distanciamento critico, sem se deixar levar por
interpretages e significados preestabelecidos e questionando tudo aquilo
que se apresentava como ‘natural’ em relacdo a SD e as pessoas que com
ela nascem.

A narrativa é um tipo de discurso que se define como figurativo por
comportar personagens que realizam ag¢des e por ser contextualizada es-
pacial e temporalmente. O discurso organiza-se em dois niveis de profun-
didade, o das estruturas superficiais ou discursivas, que fala da maneira
como a narrativa € contada, e o das estruturas profundas ou semionarra-

tivas, que diz respeito ao sentido do que é contado.
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Consideraram-se como textos, e como tais passiveis de andlise, as
narrativas que se apresentaram como enunciados verbais (orais e escritos)
ou nao verbais (filmes, quadros, fotografias), com caracteristicas de auto-
nomia e dotados de significagdo e fun¢do integrais. Definir algo como um
texto envolve a observagdo de determinados aspectos, como a coeréncia
textual, que ¢ aquilo que une as frases, no caso de textos verbais, ou os
planos, no caso de textos imagéticos, caracterizando-os como partes de
um todo mais abrangente. De acordo com a perspectiva do leitor/ouvinte,
a coeréncia do texto diz respeito as competéncias textual e intertextual
que permitem que ele, no caso da primeira, perceba as frases como frag-
mentos interligados de um todo, mesmo quando suas conexdes estao im-
plicitas, sendo capaz de supri-las quando necessério; e no caso da segun-
da, que possa langar mao de experiéncias anteriores com outros textos
para poder contextualizar o atual.

Estabelecidos os marcos referenciais, seguiram-se determinados pro-
cedimentos na andlise do material coletado. Apds a leitura exaustiva das
narrativas, tanto escritas quanto iconograficas, encetou-se o exame com-
parativo de frases e enunciados, ou seja, das partes que compdem um
texto, no sentido de identificar as categorias sémicas presentes. As catego-
rias sémicas comportam semas e antissemas, entre os quais existe uma
relagdo de disjun¢do, uma vez que eles sdo opostos, mas também de con-
jungdo, pelo fato de pertencerem a uma mesma totalidade de sentido, um
mesmo eixo semantico que os engloba.

A seguir, identificaram-se, dentre as categorias sémicas, aquelas
que se repetiam no texto, constituindo as categorias isotdpicas. Por fim,
distribuiram-se as categorias isotdpicas encontradas em trés niveis se-
manticos — o figurativo, o tematico e o axiolégico. O figurativo refere-se a
significados apreendidos diretamente pelos sentidos, ligando-os a percep-
¢do do mundo real; o temadtico, a elementos abstratos que serdo expressos
pelos elementos figurativos (por exemplo: o cuidado é um elemento
tematico, enquanto o preparar o alimento para uma crianga doente ¢ figu-
rativo); o terceiro nivel, o axioldgico, relaciona-se a algum sistema de va-

lores que pode estar manifesto nos contetidos do texto, e que valoriza
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euférica ou disforicamente determinados conceitos (por exemplo, belo e
feio, de acordo com um padrao).

Tais procedimentos constituem uma adaptagdo do método de leitu-
ra isotépica desenvolvido por Algirdas Julien Greimas (1987). O seu uso
permite a passagem do que seria a significagdo que se encontra em cada
frase ou enunciado tomado isoladamente, denominada microssemantica,
para a busca da significa¢do do discurso completo, observado em termos
transfrasais, a macrossemantica.

A observagdo das categorias isotdpicas produz uma grade de leitura
que pode ser expressa graficamente por meio do quadrado semidtico, que
resume a principal estrutura profunda de significagdo presente no texto
completo. Aplica-se essa operacdo semiodtica em algumas narrativas, como
técnica analitica complementar, ndo para demarcar posi¢oes rigidas e lite-
rais, mas sim pela possibilidade de salientar a dindmica de relagdo entre
dois termos isotopicos numa determinada categoria e descortinar uma
ampla gama de significados entre eles, transpondo uma oposi¢do légica
binéria. O arranjo dos termos no quadrado coloca-os sob tensao, de forma a

sustentar ou ndo a hipétese que os posiciona num mesmo eixo semantico.

P

A produgao de fatos cientificos é um processo que envolve a cons-
trucdo de imagens e de elementos imaginativos que facilitam a circulacdo
do conhecimento, por clarificar o que seriam conceitos abstratos (Van Dijck,
1998). As fronteiras entre os circulos biomédico e o néo especializado sdo
permedveis, uma vez que ambos se encontram no ambito da cultura, e as
imagens e a imagina¢do tornam-se significativas porque mobilizam ape-
los com contetido dramatico para tal grupo cultural.

A presen¢a de uma condi¢do genética espacializa e revela esse in-
trinseco e dindmico entrelagamento e solicita constantes movimentos de
reconfiguracdo no sentido de incorporar conhecimentos, torna-los signifi-
cativos e acomoda-los a perspectiva de vida de um individuo ou familia
especificos. Ao mesmo tempo, provoca reflexdes sobre a responsabilidade

envolvida e os possiveis desenlaces futuros.
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E possivel acompanhar esses movimentos, uma vez que eles sdo

plasmados nas narrativas produzidas individual ou coletivamente num

espaco-tempo, descortinar imagens, elementos imaginativos e significa-

dos e compreender como foram apropriados, transformados, pronunciados

e difundidos. E disso que trata a fuga que se apresenta a seguir.

1

[

NoTAS

Estas foram consultadas a fim de tragar o breve histérico do percurso cientifico das
pesquisas sobre SD apresentado na ‘Exposi¢do’, sem, entretanto, serem submetidas

aos critérios analiticos aplicados as outras fontes.

Tal rede de apoio inclui associa¢des locais criadas por pais de pessoas com SD, as quais
oferecem contatos com outros pais, palestras e material informativo, agéncias de
empregos, financiamento de concursos e premiagdes, residéncias onde vivem quatro
ou cinco pessoas com algum tipo de deficiéncia acompanhadas de uma outra que
administra a casa. Ao mesmo tempo, um ato governamental sobre adogdo publicado
em 1980, The Adoption Assistance and Child Welfare Act of 1980 (United States of America,
1980), passou a oferecer subsidios a pais que desejassem adotar uma crianga, com
valores adicionais caso fosse uma crianga com alguma das deficiéncias listadas no ato,
dentre as quais a SD. Diversas narrativas em blogs abordam processos de adogdo,
muitos dos quais em familias nas quais j4 existe um membro com SD, e trazem links
para organizagdes responsaveis por encontrar lares para essas criangas. Varios des-
ses processos tornam-se possiveis gragas a um extenso suporte também de particula-

res, feito por meio de doagdes.

Nesse sentido, observa-se uma certa volatilidade nos blogs, pois ao tentar reacessa-los,
vdrios deles tinham mudado de nome ou haviam sido desativados, tornando impossi-

vel a sua relocalizagdo.
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EXPOSICAO

Time present and time past

Are both perhaps present in time future
And time future contained in time past.
If time is eternally present

All time is unredeemable.

What might have been is an abstraction
Remaining a perpetual possibility

Only in a world of speculation.

What might have been and what has been
Point to one end, which is always present.
Footfalls echo in the memory

Down the passage which we did not take
Towards the door we never opened...

T. S. Eliot (“Burnt Norton”, 1969: 171)!

“Um cobertor. Varios estados. Varios paises. Centenas de familias.
Um fio comum!”*Esta é a mensagem que introduz o projeto The T21 Traveling
Afghan,? um projeto idealizado pela mae de uma crian¢a com sindrome de
Down (SD) e que tem mobilizado dezenas de familias nos Estados Unidos
e em vdrios outros paises, tanto no ciberespago quanto no mundo dito
real, ambos entendidos como diferentes modalidades espago-temporais,
compostas por processos e praticas materiais-semioticas e elementos lite-

rais e figurativos (Haraway, 1997).
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O proposito desse projeto, segundo sua idealizadora, é conectar as
familias que compartilham ‘diferencas’, entenda-se aqui SD, e celebra-
las. Um pequena manta (afghan) por ela tricotada viaja de casa em casa
como um simbolo, selando o compromisso de pertencimento a comunida-
de trissomia do 21, ao mesmo tempo que literal e metaforicamente agasa-
lha e acolhe cada uma dessas pessoas. Permanece algum tempo em cada
casa, o suficiente para ser incluida na rotina da familia e serem feitos
registros fotograficos da ocasido, os quais sdo enviados para a iniciadora
do projeto, que se encarrega de divulga-los. A familia, entdo, escreve uma
nota num didrio que acompanha a manta, a qual retoma sua viagem com
destino a outra familia que tenha entre seus membros alguém com SD.

Eventos dessa natureza nascem e proliferam no espago virtual da
Internet, unindo pessoas que tém algo em comum: uma condi¢do biol6gi-
ca especifica que as configura primordialmente como individuos somaticos
e as agrupa numa rede de relagdes que transcende os lagos de sangue ou de
nagao.

O fortalecimento desses vinculos se faz por meio de praticas
confessionais, consideradas como tecnologias do self (Foucault, 2003a),
manifestas em livros, blogs e salas de conversa na Internet, e envolvem
um processo de abertura no qual o self é exposto, narrado e redefinido em
termos de uma identidade que, no caso da SD, € calcada num aspecto
genético.

Essa nova configura¢do ¢ um dos elementos importantes resultante
dos avangos da biomedicina — marcadamente, da mudanga para um estilo
de pensamento (Fleck, 1981) molecular, que contribui para a (re)defini¢do
do conceito de pessoa, alterando a forma como os corpos sdo entendidos e
conceitualizados. As identidades passam a ser moduladas com base em
elementos de uma corporalidade, afetando profundamente as relagdes so-
ciais e abarcando outras manifesta¢gdes humanas na moldura biomédica.

A formacao de grupos em torno de uma condi¢do biolégica definida
pela biomedicina, com suas narrativas e um sem-numero de especialistas
que os ajudem a experienciar e entender tal condi¢do e atuar sobre ela, a

qual Paul Rabinow (1992) denominou biossocialidade, ndo é um evento
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novo; mas as conformagdes que esses agrupamentos assumiram na era
gendOmica apresentam algumas particularidades: um aspecto informacional,
que se traduz na disponibilidade de conhecimentos especializados antes
restritos ao dominio do profissional médico; um aspecto de reivindicagdo
de um lugar na sociedade e de direitos por melhores condi¢oes de acesso a
testes e terapéuticas especificas; e um novo elemento, um aspecto digital,
que se refere a criacdo de comunidades virtuais, unidas eletronicamente e
que disseminam verdades plurais, as quais passam a coexistir com as an-
teriormente hegemonicas (Rose, 2007). No caso de inimeras condigoes,
esses grupos desenvolvem aliancas diretamente com especialistas a fim de
participar das etapas — e muitas vezes financid-las — na busca por novos
medicamentos, novos tratamentos e cura. No Brasil, esses grupos se de-
senvolvem a partir do final da década de 1980.

A organiza¢do de grupos e a participagdo do publico em pesquisa
constituem o que Regula Burri e Joseph Dumit (2007) denominam como
movimento de ‘socializa¢do da biomedicina’, no qual é prevalente o mode-
lo de “parceria’ entre cientistas e o publico leigo, cujas relagdes refletem
novas formas de interagdo entre ciéncia e sociedade.*

A preocupacdo crescente com o modo como as relagdes entre ciéncia
e sociedade sdo estabelecidas, entendidas e administradas tem motivado
pesquisas, como a financiada pela Wellcome Trust no Reino Unido (Burchell,
Franklin & Holden, 2009), cujos focos sdo o engajamento do publico em
ciéncia e o didlogo daf resultante, considerados elementos-chave para ino-
vagdo e pesquisa cientificas. O modelo unilateral que considera o ptblico
em geral ‘deficiente’ em conhecimento, devendo ser informado ou ‘educa-
do’ sobre os avangos cientificos, tem sido paulatinamente substituido por
outro que reconhece e valoriza a existéncia de um tipo de conhecimento
diferente do especializado, por isso mesmo importante, e que se configura
como um modelo de dupla via no qual aspectos como didlogo, deliberagao
e parceria sdo fundamentais.

Eventos como o descrito no inicio desta Exposi¢do constituem prati-
cas levadas a cabo dentro da moldura da politica vital que é exercida no

século XXI. Ainda que a preocupagdo politica com aspectos relacionados a
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satide da populagdo nio seja recente, esta ganha novos contornos em me-
ados do século XX, com a descoberta da estrutura de dupla hélice do DNA
(ADN - &cido desoxirribonucleico)’ e, posteriormente, com o desenvolvi-
mento de técnicas para sua manipulac¢do, introduzindo modificagdes fun-
damentais no entendimento dos processos vitais.

Em breve recapitula¢do, o poder sobre a vida que se desenvolve a
partir do século XVII e que, diferentemente daquele exercido nas socieda-
des pré-modernas, tem como papel primordial garanti-la, sustenta-la e
ordend-la, apoia-se em dois pilares complementares entre si: o da discipli-
na dos corpos, voltada para a sua otimizagdo e o seu desempenho, e o das
regulacdes da populagdo, por meio de intervencdo e controle sobre os pro-
cessos vitais do corpo como espécie. O segundo pilar, apesar de se voltar
para a popula¢do como coletivo, apresenta também um caréter
particularizante, que localiza o individuo no grupo ao qual pertence, arti-
culando ambas as tendéncias. Esse poder, a que Foucault (2003b) denomi-
na biopoder, e o investimento que por meio dele se faz nos corpos vivos sao
de fundamental importancia para o desenvolvimento do capitalismo e re-
presenta a entrada dos fendmenos vitais humanos na esfera das técnicas
politicas, tornando-se uma biopolitica: “0 homem moderno é um animal,
em cuja politica, sua vida de ser vivo estd em questdao” (Foucault, 2003b:
134). Daf resulta uma sociedade normalizadora e disciplinar, que mede,
avalia, quantifica e regula em nome do bem-estar da popula¢do e que gera
como resposta as lutas pelo direito a vida, ao corpo e a satisfacdo das
necessidades como caminho para se chegar a expressao do que se ¢ e do
que se pode chegar a ser.

De acordo com Gilles Deleuze (1992), assim como as sociedades so-
beranas foram substituidas pelas sociedades disciplinares dos séculos XVIII
e XIX, cujo apogeu se localiza no comego do XX, novas for¢as foram gradu-
almente se instituindo, em especial ap6s a Segunda Guerra Mundial, levan-
do a um processo de substitui¢do das sociedades disciplinares por outras nas
quais o controle € parte integral, modulando atividades e praticas de exis-
téncia. Segundo o autor, essa situagdo ndo ¢é para ser ansiada ou temida,

mas a questdo relevante ¢ encontrar novas armas para com ela se lidar.
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Para Paul Rabinow e Nikolas Rose (2006), a expressdo biopoder in-
clui um ou mais discursos de verdade definidores do que sao os seres hu-
manos em seu aspecto vital, pronunciados por autoridades estabelecidas
como competentes para tanto, estratégias de interven¢do em nome da satide
e da vida e formas de subjetivag¢do, por meio das quais os individuos atuam
sobre si mesmos, sobre sua satide, imbuidos desses mesmos discursos de
verdade. A presenca do controle pode ser observada na constante exigéncia
aos individuos de monitorar e administrar suas capacidades como cida-
daos bioldgicos (Rose, 2007).

Na biopolitica contemporanea que tem lugar nas chamadas demo-
cracias liberais avangadas ocidentais, isto ¢, naquelas em que o Estado
sofreu uma retragdo, tendo seus limites redefinidos, e com diferentes no-
¢do de liberdade e mecanismos de seguranca (Miller & Rose, 2008a; Lentzos
& Rose, 2009), novas formas de biopoder — ou tecnobiopoder, para usar a
expressdo adotada por Haraway (1997) — sdo exercidas nas intervengoes
sobre a vitalidade humana, agora no nivel molecular. Rose (2007) sugere
que a biopolitica da vida ou politica da ‘vida em si’ (life itself), de acordo
com o olhar molecular através do qual ela ¢ entendida, sofreu uma altera-
¢do tornando-se uma ‘ethopolitica’.

Essa mudanga reflete a valorizacdo de uma gama de diferencas en-
tre formas de ser humano, estilos de vida e modos de viver que devem ser
escolhidas e conduzidas num cendrio de incerteza em que convivem lado a
lado interesses econdmicos, demandas clinicas e reivindica¢des por trata-
mento e direito a satde por parte de pacientes e familiares. E, principal-
mente, torna-se ‘ethopolitica’ pelas novas tecnologias do self, por meio
das quais os seres humanos se pensam a si mesmos, fazendo uso do dis-
curso biomédico, e devem ser capazes de escolher por si préprios, de acordo
com seu julgamento, formas de se aprimorarem e de se tornarem melhores
do que sdo hoje.

O poder pastoral, descrito por Foucault (2003c),® ganha nova rou-
pagem na biopolitica contemporanea, com perda de seu cardter de
unilateralidade e necessidade de obediéncia e passividade por parte do ‘re-

banho’, e deixando de ser organizado e administrado pelo Estado. Torna-se
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relacional, forjado nos encontros entre profissionais, pacientes e seus fa-
miliares. Mobiliza aspectos éticos relativos ao cuidado e as formas de go-
vernar condutas, ao colocar em foco os limites individuais de responsabi-
lidade consigo mesmo e com os outros. Associados as diversas especiali-
dades emergentes, os ‘novos pastores do soma’, em suas fungdes de cuida-
do e suporte, como o aconselhamento genético, por exemplo, ampliam seu
dominio da situacdo de doenga e cura para a de administracdo da vida,
apoiando-se em principios éticos de autonomia, consentimento informa-
do e escolha, e envolvendo subjetividades e tecnologias de informagdo e
comunicagdo (Rose, 2007).

A atualizagdo feita por Haraway (1997) da expressdo foucaultiana
atesta a presenga significativa da biotecnologia como estratégia de inter-
vengdo nos corpos e demarca outro modo de espago-tempo, caracterizado
por um espago globalizado e uma temporalidade indicada por condensacdo
e fusdo, na qual a implosdo das fronteiras entre o técnico e o organico, o
politico e 0 econdmico, o natural e o artificial, produz novos desenhos de
significados com suas faces literal e figurada.

Biotecnologia e globalizag¢do estdo intrinsecamente interligadas. A
industria biotecnoldgica floresceu e continuou se expandindo alicer¢ada
em agenciamentos globais. Da mesma forma, outros fendmenos biol6gi-
cos tém hoje alcance globalizado, ndo apenas em termos de efeitos e im-
plicacdes decisérias, como por exemplo na recente pandemia de gripe do
tipo influenza A (H1IN1), mas também de divulgacdo em midia e outras
produgdes culturais que mostram as tentativas dos seres humanos de en-
tender e assimilar determinados eventos passados ou possiveis no futuro e
reagir a eles (Thacker, 20006).

Trocas bioldgicas sdo rotineiramente levadas a cabo por meio de
tecnologias nas redes compostas por corpos e materiais bioldgicos diver-
sos, como nas transfusdes de sangue ou na doagdo de gametas para repro-
dugdo assistida ou pesquisa, por exemplo, e intermediadas pelos sistemas
médico, técnico e juridico (Thacker, 2006). A regulacdo de tais trocas bus-
ca garantir que cada um dos elementos envolvidos nessas relagdes seja

beneficiado; entretanto, esse fato ndo ¢ isento de conflitos. Apesar de a
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nogao de troca bioldgica ser antiga, como na agricultura ou na criagdo de
rebanhos, o que estd em pauta agora € a circulagdo e a transposi¢cao de um
corpo a outro da ‘vida em si’, informacado bioldgica em termos materiais
ou imateriais que circula interativamente (Thacker, 2006), como por exem-
plo DNA, células e tecidos, os quais se tornam mercadorias comercializaveis
como produtos.

Além de constituirem informacdo bioldgica, construtos como os
genes podem ser considerados nds relacionais’ no meio tecnobiocientifico,
metaforicamente entendido como corpo, equivalentes a células-tronco” que
trazem consigo multiplas possibilidades de diferencia¢do, e que estdo pre-
sentes na cultura, tanto nas praticas de produgdo de conhecimento como
nas histérias dos corpos (Haraway, 1997). Ao mesmo tempo que perten-
cem ao dominio que se poderia chamar ‘intransitivo’, ou seja, um dominio
ontolégico que independe da agdo humana, os genes encontram-se tam-
bém no dominio ‘transitivo’, uma vez que se conformam como objetos de
conhecimento em varios discursos (Amigoni, 2008).

No discurso ndo cientifico, genes conciliam esferas contraditérias
de significados, revelando-se invisiveis em sua visibilidade orgénica,
abstratos em sua concretude de traduzir uma existéncia somatica,
conjecturais em sua tangibilidade, ao mesmo tempo pertencentes ao indi-
viduo e a esfera dos dados estatisticos na forma de riscos. Aglutinam pas-
sado, presente e futuro, um passado familiar, um presente somatico e
expectativas futuras baseadas ora na experiéncia e na observagdo, ora no
dominio da probabilidade (Duden & Samerski, 2007). Determinadas ima-
gens metafdricas apresentam os genes como responsaveis por transmitir
as mensagens do destino, numa equivaléncia ao deus grego Hermes, ou
Merctrio na mitologia romana, sempre transitando entre os dominios do
divino e as questdes humanas.

Ao ser pronunciado no discurso coloquial, o termo gene apresenta-
se dotado de uma caracteristica reflexiva, ou seja, refere-se aquele que
fala, ao mesmo tempo que funciona como indice, apontando para algo que
¢ fundamentalmente corpdreo na pessoa. Tais caracteristicas resumem um

poder capaz de qualificar o soma como sendo composto por genes.
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O DNA, mais do que uma entidade molecular, tornou-se um {cone
cultural, uma sinédoque representativa da vida, cuja defini¢ao no discurso
coloquial é muitas vezes intercambidvel com a de gene (Roof, 2007), uma
mercadoria comercializdvel usada para vender outros produtos, tais como
carros, livros, cosméticos, filmes e outras produgdes artisticas. O poder
que lhe foi atribuido por cientistas e pelo publico em geral refor¢ou ima-
gens relacionadas a esfera do sagrado e, consequentemente, aos perigos
decorrentes de sua manipulagdo (Nelkin & Lindee, 2004).

Nos anos 50, com a difusdo da teoria da comunica¢do, dos compu-
tadores, das tecnologias de simulagdo e comunica¢do, mudangas ocorre-
ram nas nogoes de texto, mensagem e linguagem, tornando pertinente a
nomeacdo de moléculas e organismos como textos, depositarios de infor-
magdo e sistemas de transferéncia. A hereditariedade passou a ser enten-
dida, entdo, como um sistema programado de comunicag¢do regido por um
coédigo que se encarregaria de transferir ‘informacao linguistica’ através
das células, pelos ciclos de vida (Kay, 2000).

Esse tipo de imagem encontrava-se subjacente ao desenvolvimento
do Projeto Genoma Humano?® nos anos 90 e se articulava a metaforas de
criagdo, vinculadas a um padrdo particular de linguagem da tradigdo ju-
daico-cristd (Haraway, 1997; Franklin, 2000; Nelkin, 2004). A metafora
do ‘livro da vida’ — e sua variante, o ‘livro da natureza’ — ¢ muito antiga,
permeando a sociedade judaico-crista através da religido, mas foi atualizada
e legitimada cientificamente pelo discurso da informagdo. A associagdo
dessa imagem ao cédigo genético’ representou a literalizagdo da metafora,
o entendimento dele como escrita universal, eterna e natural, ndo levando
em consideracdo as possiveis ambiguidades decorrentes da leitura, da in-
terpretacdo e do processamento do texto gendmico (Kay, 2000). E a partir
dai, os seres vivos passaram a ser definidos em termos de somatoério de
informacgdes organizadas e contidas, em ultima instancia, no genoma.

O entendimento da agdo de elementos ndo genéticos na atividade
molecular, entretanto, modificou a maneira como o corpo genético estava
organizado, tornando-o mais fluido e menos definido num cendrio muito

mais interacional. As pesquisas atuais na 4rea da epigenética, que trata da
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regulacdo e da expressdo de certos genes sem modificacdo da estrutura
bésica do DNA, e o crescente interesse na complexa organiza¢do das célu-
las e seus processos deslocaram a énfase dada antes apenas aos genes
como responsaveis pela hereditariedade e como contendo a chave da vida.

Por conseguinte, para alguns autores, diante da énfase nas relagoes
e intera¢des que caracterizam um pensamento ‘pds-gendmico’, cujo foco
foi ampliado dos genes e dos polimorfismos de nucleotideo tinico (SNPs)'°
para os processos de transcri¢do e sinteses de proteinas, a conhecida meta-
fora do ‘livro da vida’ ou ‘cédigo dos coédigos’ perdeu forga e, com ela, o
sentido da no¢do determinista e espetacular que envolvia os genes. Nesse
aspecto, a linguagem informacional tornou-se insuficiente para expressar
o tipo de intervengdes feitas no nivel molecular na ‘vida em si’, solicitando
um novo e mais preciso repertdrio de palavras capaz de suscitar novas
imagens e elementos imaginativos (Van Dijck, 1998; Keller, 2000, 2003).

Autores como Eugene Thacker (2006) desenvolvem um raciocinio
que atualiza a estreita ligagdo entre biologia e informacgdo, levando-a para
além do discurso da metafora informacional. Segundo ele, a biopolitica
surgiu no compasso de formas de quantifica¢do relativas ao dominio bio-
16gico e seus processos, como taxas de nascimento, morte e controle de
doengas, por exemplo, alicercadas na expansdo da demografia, da estatis-
tica e da economia politica. De forma similar, a biopolitica contemporanea
mantém e amplifica esse vinculo com a informacgdo, por meio dos compu-
tadores e da informatica, tendo a genética como 4rea de aplicagdo por
exceléncia.

Contudo, ainda segundo Thacker (2006), a informagdo bioldgica,
que € o ponto de convergéncia entre biopolitica, genética e informaAtica e
por meio do qual um modo de ‘governamentalidade’'" ¢ exercido, ndo pode
ser entendida apenas como descorporificada ou imaterial, mas sendo em si
material e também decisiva em materializar aquilo que ¢ a ‘vida em si’.
Para ele, esse ¢ um ponto fundamental que reconfigura o que se entende
por informacdo, constituindo um aparente paradoxo que permeia 0s con-
flitos a respeito de se considerar a biologia como informagdo no a&mbito da

genética molecular e da biotecnologia. O autor diferencia o conceito de
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informagdo originalmente retirado do contexto da cibernética e da teoria
da informacgdo, no qual o foco ¢ quantitativo, referindo-se mais a forma
do que ao contetido ou significado, daquele que resultou da sua apropria-
¢do pela biologia molecular e cujo foco € exatamente o oposto, calcado no
contetido da informagdo genética.

Thacker (2006) discorre sobre as trocas biol6gicas com base na pro-
posicdo de Malcolm Waters (2001) sobre os tipos de trocas possiveis no
ambito do fendémeno da globalizagdo. Para Waters, as trocas materiais
tendem a demarcar espagos em razdo da comercializagdo de bens, as tro-
cas politicas levam a circunscrever fronteiras territoriais para fins de rela-
¢Oes internacionais que reafirmam a soberania territorial, e as trocas cul-
turais permitem a dissemina¢do de imagens e simbolos pelos meios de
comunica¢do de massa, desvencilhando-se das restri¢oes espaciais. Thacker
complementa essa proposicdo, acrescentando que as trocas biol6gicas sdo
responsaveis por ‘rematerializar’ aquilo que, sendo originalmente materi-
al biolégico (por exemplo, o DNA que pode ser transferido de um organis-
mo a outro), foi codificado digitalmente (uma sequéncia num banco de
dados) e posteriormente recodificado de diferentes formas (sintetizado ou
rematerializado na forma de terapias génicas, drogas ou, ainda, organis-
mos geneticamente modificados).

Na indtstria biotecnolégica, além do trabalho humano' que ¢ rea-
lizado em diversos niveis, o trabalho biomaterial é levado a cabo por meio
de novos meios tecnol6gicos, mas como atividade vital ndo humana (ndo
consciente), realizada por células, enzimas, DNA. Como exemplos desse
tipo de produgdo, pode-se citar as linhagens de células mantidas em labo-
ratorio com fins de pesquisa, as chamadas ‘células imortalizadas’; os
biorreatores mamadrios, criados para produzir um composto especifico em
seu leite mediante a introdug¢do de um gene humano, composto este que é
extraido, processado e purificado para ser usado na produgdo de medica-
mentos; e os modelos animais, usados para o estudo de diversas doengas,
dentre os quais o mais conhecido é o OncoMouse, patenteado pela DuPont
Chemicals, um tipo de camundongo geneticamente modificado com

oncogenes para desenvolver cancer de mama." Aquilo que ¢ tido como
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‘natural’ (biolégico) ¢ também tecnoldgico, sendo transformado em pro-
priedade por meio de legislagdo de patentes. Em outras palavras, trata-se
do que Hans-Jorg Rheinberger (2000) definiu como sendo ndo mais uma
representacdo extracelular de processos vitais intracelulares, mas uma re-
presentacdo intracelular daquilo que constitui um projeto extracelular.

Cada vez mais busca-se a base genética das doengas, a ponto de se
pensar em medicina como medicina gendmica,' o que significaria uma
mudanga da l6gica de restauragdo de normatividade, perdida com a situa-
¢do de doenga, para uma de manipulagdo no nivel molecular da ‘vida em
si’. Conforme aponta Rheinberger (2000), a relevancia da perspectiva
molecular em medicina foi erroneamente assentada ndo apenas na cura
para as doencas, mas na no¢do de genes sauddveis para a populagao,
afetando sobremaneira as expectativas de pacientes quanto aos cuidados
com a saude e a percep¢do dos médicos no que refere as doengas.

A ideia de suscetibilidade gendmica substituiu a de determinismo
genético e tem sido aplicada em diferentes esferas como em medicina
reprodutiva, na 4rea de marcadores genéticos que ajudem a prever a reacdo
de pessoas a determinadas drogas, e no rastreamento genético em indivi-
duos assintomaéticos, com possibilidade de identificagdo precoce, por meio
de testes preditivos e diagnodsticos, daqueles suscetiveis antes mesmo de
desenvolverem ou apresentarem qualquer manifestacdo de doenga.

Porém, a excecdo de doengas que seguem o padrdo mendeliano de
apenas um gene envolvido, nas demais, apesar de possivelmente afetadas
pela acdo de certos genes, estes ndo tém poder de determina¢do quanto ao
momento e as condi¢des de aparecimento da doenga ou ao seu curso. Um

7

certo carater ‘divinatério’ €, entdo, reintroduzido em associagdo a deter-
minados processos, nos quais a informagado expressa por meio de probabi-
lidades carece de sentido clinico ou pessoal, oferecendo-se apenas como
um apelo futuro (Lock, 2005). Assim, a andlise génica, ainda quando re-
vela com alguma certeza determinadas doencgas, nada pode dizer sobre as
histérias corporificadas, apenas sobre caracteristicas que fazem parte do

repertorio do humano, com suas suscetibilidades e adaptabilidades.
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O estabelecimento de suscetibilidades fornece explicagdes sobre o
passado, ressignifica o presente e (re)orienta o futuro, delineando o que
Rose (2007) denomina ‘individuo sob risco genético’ e deslocando o foco
dos dois polos extremos do eixo satide-doenga. Daf resulta que numerosas
intervengoes, calcadas em concepgdes sobre o que é considerado como o
estado 6timo dos seres humanos, sdo vislumbradas nesse presente
ressignificado, com vistas a se obterem desenlaces melhores no futuro.

O individuo somatico que emerge desse processo implica uma nova
forma de cidadania biolégica que solicita que ele reformule expectativas,
obrigacoes, direitos, compromissos e responsabilidades, e remodele suas
relagdes com o mundo e consigo mesmo, nas quais as perguntas ‘quem
sou eu?’, ‘de onde venho?’ e ‘qual o meu futuro?” ganham novos e possi-
veis contornos antes impensaveis que ampliam horizontes. As novas
tecnologias gendmicas produzem a diferenciagdo do individuo como parte
de um corpo social, mas também o reconhecimento de si mesmo ndo por
meio de sua imagem vista no espelho, como na teoria de Jacques Lacan
(2007), mas da visualizagdo que tais tecnologias permitem (Bratton, 2002).

Individuos geneticamente suscetiveis, apesar de ndo apresentarem
a doenga manifesta no corpo e talvez nunca a desenvolverem, trazem-na
de algum modo inscrita potencialmente. Logo, sdo instados a pensar em
termos de risco genético, a se familiarizarem com informagdes médicas e
dados probabilisticos, a conciliar o corpo percebido em sua materialidade
de carne, sangue e células com os construtos estatisticos resultados das
pesquisas cientificas. Devem decidir e se comportar de forma a tomar para
si parte da responsabilidade por administrar seu patrimoénio somatico,
otimizando-o. A busca por identificar suscetibilidades por meio de varia-
¢oes no nivel de SNPs leva a um ntimero maior de pessoas que potencial-
mente se encaixam na categoria de individuos suscetiveis, o que Rose (2007)
categoriza como uma forma emergente de vida.

Atrelado ao entendimento ampliado de existéncia corpdrea, novos
profissionais surgem no panorama atual, multiplicando expertises somaticas
e pastorais, cuja atuagdo estd indiscutivelmente entrelagada aos seus pa-

cientes identificados como sujeitos ativos, seja na busca por compreensao
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de determinadas condi¢des para fins clinicos ou de pesquisa, seja no pro-
cesso de aconselhamento, especialmente genético, diante dos novos desa-
fios decorrentes da identificacdo de uma doenga existente ou potencial nas
suas histérias individuais (Rose, 2007).

Os numerosos debates sobre os riscos relativos a discriminagdo ge-
nética em aspectos como emprego, seguro-saude e seguro de vida provoca-
ram, além do surgimento de leis especificas com vistas a regular um novo
campo, a difusdo de novas concepg¢des sobre a condigdo de pessoa, o
redelineamento de responsabilidades e consequentes dilemas éticos, am-
plamente apoiados em bases genéticas. A responsabilidade genética por
administrar suscetibilidades e riscos individuais, o que incluiria a comu-
nicagdo a parentes sobre doengas potenciais envolvendo suas vidas, pode
colidir com o aspecto da confidencialidade da informagdo e do direito que
essas pessoas tém de optar por ndo saber, ainda que isso se configure como
‘irresponsabilidade’ (Lemke, 2007).

Cada novo passo que ¢ dado adiante nesse processo reativa medos
antigos, que encontram canais de expressdo pela referéncia a produgoes
culturais emblemaéticas, como o filme americano Gattaca: a experiéncia
genética, de 1997, com foco na vigildncia genética e em valores nitida-
mente iluministas. Ainda hoje evocado,'® Gattaca tornou-se uma metéafo-
ra para designar possiveis situagdes futuras que envolvem aspectos de
engenharia genética para modificagdo de seres humanos e passou a ser
usado como sindnimo de um mundo asséptico, no qual a tecnologia levou
a discriminacdo de pessoas ndo modificadas ou aperfeicoadas genetica-
mente. Determinadas imagens e elementos imaginativos, presentes em
produgdes desse tipo, acompanham os desenvolvimentos cientificos rela-
cionados a genética e se revelam atuais e pertinentes a discussdo sobre SD,
permeando as narrativas analisadas, em especial a discussdo sobre
plangjamento reprodutivo como forma de prevenir condigdes consideradas
‘indesejaveis’ e a discriminacdo em relacdo a essas ‘imperfei¢des’.

A evocagdo desse filme, bem como de outras produgdes, torna-se
significativa porque o mundo ficcional de Gattaca apresenta-se como uma

experiéncia do fora, no sentido dado por Maurice Blanchot (1990) em sua
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discussdo sobre realidade e espaco literdrio, colocando o espectador em
contato com um mundo estranho, irreconhecivel, diferente do cotidiano
do qual ele e o autor fazem parte. Assim, apesar de o filme ser um relato
em primeira pessoa, o narrador desaparece como ‘eu’, posto que se torna
objeto de identificacdo: qualquer um do mundo ndo ficcional pode ser
Vincent em sua ‘imperfeicdo’ genética. No mundo imaginério da fic¢do,
tudo se desdobra em imagem: linguagem, tempo e realidade; o mundo
apresentado ¢ o desdobramento do mundo real e contemporaneo a ele,
permitindo que o olhar sobre a realidade adquira uma nova forma, em
uma perspectiva mais abrangente (Levy, 2003).

Para David Kirby (2009), enquanto certos tipos de representag¢des
cinematograficas de tecnologias futuras podem levar o publico a temer
determinados avancos cientificos como potencialmente perigosos, outros
compdem ‘protétipos narrativos’ que tém como fungdo reduzir essa ansi-
edade, evidenciando a necessidade, a benevoléncia e a viabilidade de deter-
minada tecnologia, ao apresentd-la como parte da realidade no mundo
ficcional.

Com a disponibilidade de testes pré-natais que permitem o diagnos-
tico de um nuimero crescente de condi¢des, veicula-se a ideia de que ter um
filho com algum tipo de deficiéncia é uma questdo de opgdo ou, antes,
uma falha num sistema de controle (Lemke, 2007). Ainda que esse possa
ser um elemento decisivo em paises nos quais a interrup¢do da gestacdo ¢é
regulamentada, esse ndo parece ser o nico aspecto envolvido. Diante da
inexorabilidade de um diagndstico, significados outros que nao os organi-
cos sdo ensaiados e pronunciados, tornando-se verdades alternativas que
apaziguam as ansiedades diante do desconhecido e fornecem respostas,
ainda que provisérias, a dramdtica pergunta: ‘por que comigo?’.

A representacdo artistica antecipa a expressdao daquilo que o ser
humano ndo entende racional ou logicamente. Apesar de os primeiros tra-
balhos sobre SD surgirem no século XIX, essa parece ser uma condi¢do
muito antiga na humanidade, como indicam os registros claros na forma
de esculturas, gravagoes e desenhos de individuos que a apresentavam,

entre outros tipos de deficiéncia, na civilizagdo olmeca que viveu entre os
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séculos 1500 a.C. e 300 d.C., ou ainda em pinturas renascentistas pelo
pincel de diferentes artistas, como Andrea Mantegna, Fra Felippo Lippi e
Jacob Jordaens (Stratford, 1996).

Um longo percurso separa os discursos sobre o que hoje se conhece
como SD ou trissomia do cromossomo 21 e as numerosas tentativas ante-
riores de descricdo e diagndstico, cujas primeiras referéncias remontam a
Jean Esquirol, publicadas em dicionario médico em 1838, passando pela
‘idiotia do tipo mongol’ referida em livro por Chambers em 1844 (Stratford,
1996), a ‘idiotia furfurdcea’, descrita por Edouard Seguin em 1846, e a
‘idiotia mongoloide’ de John Langdon Haydon Down (1866), cujo trabalho
teve o mérito de descrever as caracteristicas fisicas tipicas que a identificam
e de considerd-la como condi¢do separada e distinta de outras, como o
cretinismo, por exemplo, que tinha em comum o retardo mental, mas que
resultava de uma desordem conggénita da tireoide (Pueschel, 2005).

O trabalho de Down apresentava-se fortemente influenciado pelas
concepgoes evolucionistas de Darwin, o que o levou a relacionar algumas
caracteristicas da sindrome a ragas consideradas inferiores, desenvolven-
do uma classifica¢do étnica dos ‘idiotas’ (Schwartzman, 1999).

Apos a descoberta do ntimero correto de cromossomos das células
somadticas humanas por Tijo e Levan em 1956, o pediatra e geneticista
francés Jérome Lejeune, que dedicou grande parte de suas pesquisas a SD,
publicou em 1959, junto com Marthe Gautier e Raymond Turpin, o traba-
lho que descreve a etiologia genética da SD como uma anomalia
cromossdmica em razdo da presenga de uma copia extra do cromossomo
21 (Lejeune, Gautier & Turpin, 1959), constituindo uma aplica¢do a clini-
ca da entdo nascente citogenética.

A partir do trabalho de Down, o termo ‘mongolismo’ passou a ser
amplamente utilizado, até que em 1961 comegaram discussdes acerca da
nomenclatura adequada que melhor traduzisse a condi¢do (Lennox, 1961;
Spalding, 1961; Benda, 1962) e manifestacoes contrarias ao uso do termo
entdo corrente, entre elas uma carta publicada no periédico The Lancet (Allen
et al., 1961), com 19 signatdrios, entre eles Langdon Down (neto), Jéréme

Lejeune, Paul Emmanuel Polani e Lionel S. Penrose, pedindo a substituicdao
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do nome em razdo da inadequac¢do da associagdo de elementos raciais a
sindrome, em termos ndo apenas médicos mas também sociais, devido ao
preconceito daf decorrente com rela¢do a populagdo asiatica, e em especial
aos cientistas chineses e japoneses, cada vez mais presentes nas pesquisas
sobre o assunto (Caratzali, 1961; Dunn, 1961; Hollman, 1961). Entre-
tanto, foi apenas no segundo volume de 1964 que o peridédico indexou a
condi¢do de acordo com a designagdo epénima. No Medical Subject Headings
(Medline), o termo mongolism persistiu como descritor até 1975, quando
foi substituido por Down'’s syndrome (Howard-Jones, 1979), enquanto no
American Journal of Human Genetics a mudanga ocorreu em 1971 (Miller,
2003). A partir de 1965, a pedido da delegacdo da Mongdlia, o termo
deixou de ser usado nas publica¢des da Organizacdo Mundial da Satde
(Dunn, 1991).

O declinio do uso do termo ‘mongolismo’ e a sua substituicdo pau-
latina pela expressdo sindrome de Down ou trissomia do 21" significou a
troca de um termo cientifico por outro, marcando uma mudanga de abor-
dagem da propria ciéncia e sua influéncia sobre a sociedade em geral, com
o intercdmbio entre os circulos esotérico e exotérico (Fleck, 1981), por
meio do qual a terminologia do primeiro ¢ assumida pelo segundo.

Hoje, a SD ¢ um icone por se tratar de uma das condigdes genéticas
mais frequentes, com incidéncia de 1:700 (Fonseca et al., 2005), sendo
usada como exemplo por médicos e outros profissionais de satde para
explicar riscos e tecnologias de rastreamento e diagndstico pré-natais. O
nascimento de um bebé com SD provoca um impacto, mesmo quando
diagnosticado intrattero. O momento do parto ¢ investido de uma grande
carga afetiva, marcando de forma indelével pais e profissionais, principal-
mente no tocante a comunicagdo do diagndstico (Rapp, 2000).

Para os pais dessas criangas, o contato com o diagndstico de SD
demanda um tempo de assimilagdo, apesar de internamente ja saberem
que existe algo de diferente com seus filhos, e a observagdo orientada pelo
médico desses sinais aparentes constitui prova irrefutdvel que lhes d4 acesso
ao olhar especializado, possibilitando ver o que os médicos veem, e a

consequente aceitagdo do diagnodstico.
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Em geral, a SD apresenta-se de forma inequivoca, o que significa que
os indicios, as caracteristicas semiodticas necessarias ao estabelecimento do
diagnostico clinico, estdo presentes em até 60-80% dos casos. Muitos tragos
foram descritos como caracteristicos da sindrome, mas existem aqueles mais

comuns, denominados ‘sinais cardeais’!”

por servirem de orientacdo e fun-
damentacdo para o diagnoéstico. Na forma mais comum da SD, 95% dos
casos, o que ocorre ¢ a presenca de um autossomo 21 extra na chamada
trissomia simples, configurando os seguintes cariétipos: 47,XX+21 ou
47,XY+21. Cerca de 4% dos casos apresentam uma translocacdo, o que
significa que o cromossomo 21 adicional estd fusionado com outro
autossomo, em geral o 14 ou o 22. Numa percentagem menor ainda, en-
contra-se o mosaicismo, que apresenta células trissomicas em meio a célu-
las normais em termos citogenéticos (Selikowitz, 1997).

A presenga da SD num bebé marca a necessidade de avaliagdo por
vérios profissionais médicos e ndo médicos. A sensacdo de que ele(a) é de
alguma forma ‘diferente’ ou ‘inadequado(a)’ esta presente em estudos feitos
com pais de criangas com essa condi¢do (Rapp, 2000). A alta incidéncia de
casos de SD soma-se o aumento da sobrevida proporcionada pelo avango
das tecnologias biomédicas, as quais envolvem desde um acompanhamento
clinico adequado até atividades e estimulos necessarios ao desenvolvimento
motor e cognitivo, o que pode ser traduzido como uma otimizagdo de sua
corporalidade e vitalidade, levando a um maior bem-estar.

A enfase dos protocolos clinicos € no sentido de detectar e prevenir
as comorbidades que afetam a vida dos individuos com SD, por meio de
um rastreamento que varia de acordo com a idade. As condigdes mais
frequentes a serem identificadas sdo: defeitos cardiacos congénitos, atresia
intestinal, doenga de Hirschsprung, doenga celiaca, leucemia, autismo e
outros distirbios psiquiatricos, convulsdes, hipotireoidismo, diabetes, ins-
tabilidade atlantoaxial, subluxacdo atlantoccipital, obesidade, entre ou-
tras. Entretanto, a necessidade de um acompanhamento multidisciplinar
tem aumentado em razdo da complexidade que envolve o cuidado a essas

pessoas (Crissman et al., 20006).

57



O mapeamento do cromossomo 21 em 2000 identificou mais de
quatrocentos genes. Entretanto, apesar de sua sequencia¢do, ainda pairam
indefini¢des quanto ao papel desses genes, suas funcdes e suas complexas
interacdes com genes de outros cromossomos e com o ambiente (Crissman
et al., 2006).

A busca pela localizagdo de regides determinadas do cromossomo 21
e suas correlagdes com o fenétipo, com o intuito de prevenir ou minimizar
efeitos, estd calcada hoje na compreensao dos efeitos resultantes da carga
génica extra e dos seus produtos proteicos, em especial no tocante ao siste-
ma nervoso central (Capone, 2001; Crissman et al., 2006). A presenca sig-
nificativa de individuos com SD como membros atuantes na comunidade
tem demandado pesquisas que possibilitem uma maximizagdo de seu po-
tencial em termos funcionais. Estas se voltam para o entendimento do pa-
pel dos genes envolvidos nos processos bioquimico-celulares relacionados a
capacidade cognitiva dessas pessoas, de forma a desenvolver interveng¢des
farmacoldgicas que atuem nessa drea. Para tanto, sdo utilizados modelos
animais, particularmente camundongos, que permitam a comparagdo de
regides gendmicas desses organismos para a identificacdo de proteinas
ortélogas as humanas, isto €, proteinas que mais se assemelhem as codifi-
cadas pelos genes, nesse caso localizados no cromossomo 21, e cuja seme-
lhanga resulta da conservacdo no processo evoluciondrio de genes ances-
trais comuns a essas espécies, de forma a se observar a sua agdo em corre-
lagdo com o fenétipo em SD (Gardiner & Costa, 2006).

Diante da utilizagdo cada vez mais elaborada de modelos animais,
por meio dos quais o homem pode conhecer mais sobre o homem, a ex-
pressdo de Rimbaud “the man of the future will be filled with animals”,'®
conforme aponta Rabinow (1992), € ressignificada materialmente, na pers-
pectiva da era genomica.

Ao se olhar com distanciamento critico, percebe-se que tais mudan-
¢as delineiam a evolug¢do da percep¢do da sociedade a respeito de uma
condi¢cdo como a SD e aqueles que com ela vivem, compondo referéncias
somadticas histdricas que s6 sdo acessiveis por meio do questionamento

das certezas estabelecidas sobre o tema.
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A ideia sobre pessoas que tém SD surge e ¢ disseminada a partir do
momento em que elas se tornam foco de preocupagao social. Sob o termo
‘ideia” agrupam-se conceitos, crencas, atitudes, concepgdes, teorias, os quais
sdo criados em cendrios sociais, ou matrizes, compostos por uma comple-
xa rede de institui¢es, atores, meios de comunicagdo e as interagdes entre
eles (Hacking, 2000). Em suas criticas ao construcionismo social e sua
mirfade de objetos de estudo, o filésofo lan Hacking (2000) argumenta que
ndo sdo os objetos em si que sdo construidos, mas as ideias sobre eles,
entre os quais seres humanos, gerando uma espécie de classificacdo, de-
marcando um ‘tipo’ especifico de pessoa que € reconstruida dentro do ce-
nério social no qual essa ideia € gerada. Enquanto certos tipos sdo interativos
por afetarem os objetos classificados — pessoas, por exemplo —, outros sao
indiferentes, isto é, os objetos permanecem inalterados diante da classifi-
cacdo, como nos fendmenos fisicos, bioldgicos ou quimicos. Por conse-
guinte, no tocante as pessoas com SD, ndo sdo os individuos em si que sdo
construidos socialmente (estes existem no mundo!), mas a ideia sobre eles
(especiais, diferentes, que precisam ser incluidos), e por serem desta forma
classificados, interagem com essa ideia ou ‘tipo’ e se modificam em sua
existéncia particular. Essa modificacdo decorre ndo necessariamente de
uma autoconsciéncia individual de tal classificagdo, mas de uma percep-
¢do compartilhada e desenvolvida num grupo e que permeia as praticas e
institui¢des relacionadas a esses individuos, justamente por terem sido
assim classificados. E € essa ideia que este livro buscou acessar por meio
da andlise das imagens presentes nas narrativas escritas e iconograficas
sobre SD.

I

Esta Exposi¢do localizou a paisagem bioldgica em que se constitui a
SD e percorreu os fios que a conectam ao panorama mais amplo da politi-
ca vital contemporanea, cujo principal elemento, a moleculariza¢do do
estilo de pensamento biomédico, é acompanhado por outras mudangas
também marcantes, concernentes a redefinicdo do humano em termos de

uma existéncia somatica. Tais mudancas referem-se a otimizag¢do de suas
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potencialidades para além do bindmio satide-doenga e ao surgimento de
novos profissionais para atuar nessa existéncia somatica e novas formas
de governa-la; e também a inclusdo dos processos vitais no d&mbito da
circulagdo de mercadorias e da geragdo de biovalor, conformando econo-
mias da vitalidade, nas quais os limites entre o que é ou ndo considerado
como humano - e, portanto, passivel de ser comercializdvel — tornam-se
pouco nitidos (Rose, 2007).

Nos termos da metéfora da fuga, aqui livremente usada para orga-
nizar a apresentacao do livro, fez-se a exposi¢do do tema principal ou
sujeito, a SD, demarcando-se os pontos de entrada onde o tema comeca
numa outra voz. Nos episddios subsequentes, as diversas vozes cantardo
o sujeito e dardo respostas em tonalidades distintas, entrelacando-se até

se juntarem, todas, em multiplas declara¢des sobre o tema.

NoOTAS

“O tempo presente e o tempo passado / Estdo ambos talvez presentes no tempo futuro
/ E o tempo futuro contido no tempo passado. / Se o tempo ¢ eternamente presente /
Todo o tempo € irredimivel. / O que podia ter sido é uma abstracdo / Permanecendo
uma possibilidade perpétua / Apenas num mundo de especulagdo. / O que podia ter
sido e o que foi / apontam para um fim, que é sempre presente. / Passos ecoam na
memoria / Ao longo do corredor que ndo tomamos / Em dire¢do a porta que nunca

abrimos...” (Tradugdo livre).

No original: “One blanket. Many states. Many countries. Hundreds of families. One
common thread!”. Disponivel em: <http://www.thet2 1travelingafghanproject.com>.
Acesso em: 1 jul. 2009.

Ver o enderego eletronico <http://www.thet2 1travelingafghanproject.com/>. Aces-
soem: 1jul. 2009.

* Um dos exemplos mais conhecidos é o relacionado a doenga genética PXE

(Pseudoxanthoma elasticum). A esse respeito, ver Terry e Boyd (2001) e Terry e colabora-
dores (2007).

Neste livro, a sigla em inglés serd usada por ser a que ¢ amplamente veiculada na

midia, na linguagem cotidiana e nas narrativas analisadas.
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Foucault (2003c) descreve que o tema do poder pastoral, apesar de estar presente nas
sociedades orientais antigas, como Egito, Assiria e Judeia, em associa¢do com a figura
de deidade, rei ou lider, e nos gregos nas figuras do médico, do educador ou do respon-
savel pela educacdo fisica, entre outros, ¢ mais intensamente desenvolvido pela socie-
dade hebraica, tornando-se de fundamental importancia no pensamento cristdo e nas
institui¢des constituidas posteriormente. Segundo o autor, o que o caracteriza é uma
forma de poder exercida pelo pastor sobre um rebanho, e ndo sobre um territério fixo,
com a incumbeéncia de prover o seu sustento e a sua salvagdo na realizagdo de um
propésito. Ao mesmo tempo, ¢ um poder que individualiza, ao valorizar a devogdo a
cada individuo do rebanho e a este como um todo. As relagdes que se estabelecem entre
esses individuos e o pastor sdo de obediéncia e submissdo. Foucault percorre as origens
dessa modalidade pastoral de poder para discutir os caminhos e a importancia que ela
assume na sociedade ocidental como tecnologia de poder, baseada num tipo especifico
de racionalidade, com o propésito de intervir na vida dos individuos, que habitam um

mesmo territorio, com vistas ao fortalecimento do Estado.

Células-tronco sdo células indiferenciadas capazes de ampla proliferagao (Nussbaum,
McInnes & Willard, 2002).

Genoma € a soma das informagdes genéticas de uma espécie, codificadas no ntcleo de
cada célula do organismo (Nussbaum, McInnes & Willard, 2002). O Projeto Genoma
Humano é resultado de um consdrcio internacional para sequenciar e mapear o genoma

humano, assim como de outros organismos de interesse para a biologia (Keller, 2000).

Codigo genético € a chave de tradugdo da relacdo entre aminodcidos especificos de
uma proteina e uma sequéncia de nucleotideos (Nussbaum, McInnes & Willard, 2002).

Variacdo que ocorre numa Unica base (nucleotideo) na sequéncia do DNA (Nussbaum,
McInnes & Willard, 2002).

Foucault (2003d) se refere ao termo ‘governamentalidade’ como um modo de pensar
e de agir sobre a conduta de outros individuos; o conjunto de instituigdes, procedimen-
tos, andlises, célculos e estratégias que permitem o exercicio de um tipo de poder,
instrumentalizado por meio do saber econémico, com utiliza¢do de dispositivos de
seguranga e cujo campo de intervencdo ¢ a populagdo, considerada em seus aspectos
de volume, densidade e territério que ocupa. Miller e Rose (2008a) destacam trés
‘familias’ de ‘governamentalidade’: o liberalismo cléssico, o Estado de Bem-Estar Social

e o liberalismo avangado.

Nessa discussdo, Thacker (2006) faz uma articulagdo entre os conceitos de ‘biopolitica’
de Foucault e o de ‘ser-espécie’ de Marx, dando énfase especial a defini¢do de trabalho
biolégico realizado pelo homem, como ser-espécie, que seria foco do controle biopolitico

contemporaneo.

Para uma discussdo mais aprofundada, ver Thacker (2006) e Haraway (1997).
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Em editorial de 1996 em The Lancet, “Have you had a gene test?”, a ndo separagéo entre
testes médicos e testes genéticos ja despontava como sendo apenas uma questdo de
tempo para que se consolidasse. A expressdo ‘medicina genética’ aparece no jornal O
Globo em 28 de mar¢o de 2004, em referéncia a testes diagndsticos para doengas

genéticas.

> Em 20009, o filme Gattaca foi citado em duas reportagens nos jornais britanicos The

Times e The Sunday Times, versdo on-line. Respectivamente, a primeira delas, um artigo
escrito pelo autor do livro 50 Genetics Ideas You Really Need to Know, Mark Henderson,
sobre testes para mapeamento de DNA oferecidos diretamente ao consumidor e o
treinamento necessario requerido para que médicos generalistas possam interpreta-
los (The Times, 2009); a segunda, sobre o uso de diagnéstico genético pré-implantagao
para fins ndo médicos, como escolha do sexo do bebé ou de outros tragos, por exemplo
(The Sunday Times, 2009). O filme também ¢ utilizado como ferramenta de ensino para
abordar implicagdes éticas relacionadas a esse tipo de tecnologia, conforme se pode ver
no site Teach with Movies Disponivel em: <http://teachwithmovies.org/guides/
gattaca.html>. Acesso em: 13 mar. 2008.

Ian Hacking (2006) cita a identifica¢do da associa¢do entre o cromossomo 21 extra e a
sindrome como sendo um dos exemplos da preponderdncia do aspecto genético na
medicina no tocante a nomeagdo de determinadas condi¢des, especialmente na se-
madntica francesa, que utiliza preferencialmente a denominacao trissomia do 21. Cabe
ressaltar que a tendéncia dos trabalhos cientificos de lingua inglesa a usar Down(’s)
syndrome e a dos escritos em francés a utilizar trisomie vingt-et-un possivelmente se
relaciona ao fato de ter sido um inglés, Langdon Down, a descrever a sindrome com
mais acuidade e ter sido um francés, Jérome Lejeune, a identificar a sua etiologia
genética (Cardoso, 2000). Observa-se que, no Brasil, as narrativas analisadas tendem
a usar sindrome de Down; os blogs em lingua inglesa, em geral, apesar de também
usarem Down(’s) syndrome, apresentam as duas denominagdes, como forma de ampliar

para o publico o conhecimento sobre a condigdo.

S&o eles: olhos com inclinagdo para cima e para fora; presenga de uma dobra na pele
na parte interna do olho, chamada epicanto; fissuras palpebrais obliquas; pequenas
manchas visiveis na borda da iris, as manchas de Brushfield; face com perfil achatado
com tendéncia a ponte nasal baixa; cabega usualmente menor do que a média, cuja
parte posterior apresenta-se achatada, com fontanelas maiores; orelhas pequenas e
baixas; l4bios finos e boca pequena, que tende a permanecer entreaberta; devido ao
menor espago interno, a lingua € geralmente protusa; excesso de pele na nuca; mem-
bros curtos, desproporcionais em relagdo ao tronco, méaos planas e alargadas, presen-
¢a de clinodactilia; pés também aplanados e largos, com maior distancia entre o artelho

e os outros dedos; hipotonia e tendéncia a hiperflexibilidade; reflexos débeis; padrdes
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especificos de dermatdéglifos (entre eles prega palmar tnica e arco tibial na impressdo

plantar) (Cunningham, 1996).

8 Tradugdo livre: “O homem do futuro serd preenchido com animais”.
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O cddigo genético disso a que, sem pensar muito, nos temos
contentado em chamar natureza humana, nao se esgota na
hélice orgénica do dcido desoxirribonucleico, ou ADN, tem
muito mais que se lhe diga e muito mais para nos contar,
mas essa, por dizé-lo de maneira figurada, é a espiral
complementar que ainda ndo conseguimos fazer sair do
jardim-de-infancia, apesar da multidao de psicélogos e
analistas das mais diversas escolas e calibres que tém
partido as unhas a tentar abrir-lhes os ferrolhos.

José Saramago
(Ensaio sobre a Lucidez, 2004: 28-29)



PRIMEIRO EPISODIO:
IMAGENS PLURAIS

Aspectos como qualidade de vida, estigma, sofrimento e expectati-
vas influenciam como determinada condi¢do ¢ encarada e dependem da
subjetividade individual e das pressdes sociais. Entram em cena questdes
sobre o significado do desvio da norma, que se relacionam ndo apenas a
exclusdo, mas também a responsabilidade da sociedade sobre os individu-
os desviantes.

No caso de uma condi¢do genética como a sindrome de Down (SD),
sdo cada vez mais frequentes as discussoes langadas pelos meios de co-
municagdo, em reportagens, filmes, campanhas, novelas, documentarios,
nas quais a ténica ¢ o modelo de inclusdo, alicercada muitas vezes em
documentos oficiais, tais como a Politica Nacional de Satide da Pessoa
Portadora de Deficiéncia (Brasil, 2008) e o documento sobre o Direito a
Educagao Inclusiva (Brasil, 2004).

Nessas discussoes, as nogoes trazidas reforcam a ideia da necessi-
dade de um letramento' por parte da populagdo, mediante o correto enten-
dimento das informagdes veiculadas, com tendéncia a transformar a
multiplicidade de vozes e significados em mondlogo: o discurso biomédico,
literal.

Numa sociedade que enfatiza a racionalidade como seu fundamen-
to basico, a SD ¢ um icone por ser uma das condi¢Oes genéticas mais
frequentes e que tem no retardo mental a principal marca do estranhamento

que o contato com ela provoca.
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Porém, o foco nas discussdes pouco se refere aos outros elementos
que permeiam as imagens sobre SD socialmente difundidas e que estdao no
cerne da aparente simplicidade com que o assunto é tratado nos dias atuais.

Percebe-se que o puiblico em geral j& ouviu falar em SD, mas tem-se
a impressdo de que escassamente se fala sobre as pessoas que a tém. Pare-
ce haver certa invisibilidade que impede que tais pessoas sejam realmente
vistas e permanecam camufladas pelo anseio da sociedade em acomodar
aquilo que ela ndo suporta, mas que ¢ sua parte intrinseca.

Nao apenas os individuos, mas a sociedade cria concepg¢des, valores
e imagens sobre genes, heranca genética, testes, aconselhamento genético
e condi¢des especificas, como a SD, que vao ditar formas de entendimento
e de acdo e reacdo as informacgdes sobre os riscos envolvidos, ou a presenca
de alguma dessas condi¢Oes em suas histérias individuais.

Esse repertdrio se manifesta na produgdo cultural sobre SD e pro-
porciona um recorte de como uma condi¢do geneticamente determinada é
entendida e vivida por todos. Analisd-lo permite explicitar como a socie-
dade interage com seus conceitos de normalidade, anormalidade e estig-
ma, demarcando os limites entre o igual ¢ o diferente, entre o padrdo e o
desvio.

Neste episddio, discutem-se trés narrativas principais, o slogan “Ser
diferente é normal”, o quadro de Andrea Mantegna que representa a Vir-
gem com o Menino Jesus (Madonna col Bambino) e a imagem do video Do
Luto a Luta representando um casal com SD, e duas narrativas a elas asso-
ciadas, a fotografia veiculada com o slogan em 2003 e 2004 e uma per-
gunta feita ao casal no programa Marilia Gabriela Entrevista.

A andlise dessas narrativas, logo no inicio da pesquisa, revelou um
dos principais elementos para a discussdo: a normalizacdo da diferenca,
que estd presente de forma mais ou menos explicita nas demais narrativas
e que se manifesta no slogan. Pelo seu carater instrumental, demonstra-se
a forma como se construiu esse raciocinio por meio da aplicacdo do qua-

drado semiético ao slogan.
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IMAGENS E PALAVRAS

E préprio das sociedades humanas narrar seu passado, atualiza-lo
por meio da memoria, traduzindo visoes de mundo, significados atribui-
dos pelos seres humanos que as compdem ao que os cerca, incluindo seus
corpos com suas capacidades, limita¢des e formas de adoecimento.

Da mesma forma, a sensibilidade tem uma histéria; adquire signi-
ficacdo através dos tempos e materializa-se nas pessoas de acordo com
ideias e valores de determinada cultura, numa época especifica. Mas, em
contraste, nem sempre ela se mostra capaz de ser sensivel a si mesma —
isto ¢, 0 modo como as sensa¢des auditivas, tateis, gustativas, olfativas e
visuais sado significadas e como o homem ¢ capaz de acessar o mundo por
meio da sua mediagdo nem sempre se torna objeto de reflexao.

Pensamento e sensacdo ndo coincidem necessariamente. O que ¢
pensado sobre os corpos em termos do contato consigo mesmo ou do contato
com outros, diferentes em etnia, sexo, em aparéncia considerada normal
ou ndo, ou em estado de adoecimento, refere-se a essa sensibilidade, e a
ndo coincidéncia manifesta-se nas incongruéncias entre pensar e agir, entre
sentir e significar e na expressdo de julgamentos e preconceitos.

A apreensdo de uma imagem ou de uma palavra solicita maneiras
de conscientizagdo diferentes. Contudo, tanto as imagens sugerem pala-
vras quanto as palavras permitem a evocacdo de imagens, ainda que ndo
seja possivel discernir os significados envolvidos ou expressa-los discursiva
ou conceitualmente. James Hillman (1992) define imagem como algo
irredutivel, como repertério primdrio e ndo como resultado de sensagdes e
percepgoes, ou como construto mental representativo em termos simbdli-
cos de ideias ou sentimentos. Para o autor, as imagens sdo os fundamen-
tos que possibilitam os movimentos da psicodindmica. O pensar por ima-
gens ¢ uma faculdade humana fundamental, e o discurso por imagens
pode emergir de qualquer tipo de linguagem, mesmo a que parece mais
afastada da imagem visual, como a linguagem cientifica (Calvino, 1990).

A sociedade ocidental transformou-se numa civiliza¢do da imagem,
com predile¢do por metéaforas visuais de perspectiva e distancia relaciona-

das ao estabelecimento do que é considerado como verdade. Cada vez mais,
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o processo de desenvolvimento de tecnologias voltadas para o aperfeigoa-
mento das imagens enfatiza as sensag¢des visuais em detrimento dos de-
mais sentidos.

Apesar de a imagem ser amplamente alardeada e de oferecer multi-
plas interpretacdes, o contato com ela encontra-se, por vezes, impregnado
de uma légica dual que estabelece padrdes de certo e errado, de normal e
anormal.

A histéria dos saberes, do conhecimento cientifico, das instituigdes,
traduz o processo de constituicdo da sociedade, com suas redes possiveis
de rela¢do. Ludwik Fleck (1981), ao discutir a génese ¢ o estabelecimento
de um fato cientifico, aponta que ele se d& com base em um complexo
processo de consolidagdo social, no qual estdo envolvidos aspectos
perceptuais que tendem a considerar a realidade independentemente da-
quele que percebe, tornando o fato em questdo algo permanente, livre de
interpretag¢do subjetiva do cientista. Porém, o que existe ¢ um estado de
consenso que assume que o pensamento cientifico esta isento de emogdes
que influenciam a dita objetividade da ciéncia.

Na SD, uma condi¢do irreversivel determinada pela presenca de um
cromossomo 21 extra, associada ao retardo mental, a pessoa traz caracte-
risticas particulares aparentes no corpo, além de tracos invisiveis ao olhar
comum, inscritos nos cromossomos, que traduzem aspectos individuais
hereditarios e identitarios.

A SD se manifesta em imagem em dois sentidos: no tocante as suas
caracteristicas fisicas indiscutiveis e identificidveis numa pessoa; e no sen-
tido virtual, por meio de um diagrama representando a zona critica da
sindrome, por exemplo, uma topografia literal mapeada, supostamente
livre de linguagem figurada, adquirindo estatuto preditivo, preventivo e de

controle sobre o que ¢ inequivocamente aparente.
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O Um E o MuULTiPLO

A percepgdo que a sociedade tem de pessoas que apresentam alguma
deficiéncia fisica ou mental estd firmemente associada aos valores por ela
apregoados e a maneira como sua sensibilidade estd desenvolvida, deter-
minando sua maior ou menor inser¢do social dependendo do grau daquilo
que € considerado como desvio.

As conotacdes de normalidade e de desvio da norma surgiram no
final do século XIX, atreladas as novas leis relativas a contagem e a clas-
sifica¢do de pessoas e seus habitos e expressas em termos de probabilidade
(Hacking, 1990). Hoje, a sociedade ocidental é guiada pelo modelo de nor-
malidade, que valoriza conceitos como beleza, perfeicdo e capacidade de
produgdo, considerando como estranho e diferente o que ndo corresponde
ao padrdo. Mais do que dissonantes, os desvios sdo, para muitos, assusta-
dores por gerar instabilidade nas referéncias organizadas que se tém do
mundo, tornando-se um risco por apresentar algo desconhecido que
tensiona as cordas da imperfeicdo de cada um. Dito de outra forma, o
desconhecido s6 é reconhecido como tal porque se conecta aquilo que é
familiar.

As defini¢bes de doenga e desvio expressam sentidos diferentes da-
queles estabelecidos pela cultura como normais. Ao mesmo tempo que sao
rejeitados, sdo fundamentais por trazerem a luz aquilo que é parte da
sociedade e que ela tenta excluir.

O conceito de corpo também varia de acordo com os momentos his-
toricos e os processos sociais. Normas vitais e normas sociais estdao
entrelagadas, e a definicdo de um ser humano normal, fisica ou mental-
mente, modifica-se de acordo com a percepg¢do de limites e possibilidades
do eu. O que se observa, atualmente, ¢ uma crescente plasticidade dos
corpos, pela possibilidade de modifica-los e aprimoré-los por meio de
tecnologias diversas, e uma flexibilidade das identidades, fortemente cal-
cadas em aspectos de um ‘eu’ somatico (Rose, 2007).

O olhar sobre o corpo tornou-se cada vez mais molecular, assim

como o entendimento acerca da suscetibilidade as doengas e dos riscos
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envolvidos. A nogdo de suscetibilidade interpde um terceiro elemento entre
o normal e o patoldgico, diferindo da l6gica dual na qual o papel da medi-
cina € eliminar a doenga e restaurar uma normatividade, ainda que distin-
ta da anterior. Assim, os limites entre satide e doenga perdem seus contor-
nos, tornando-se imprecisos. A suscetibilidade ndo est4 apenas relaciona-
da a percep¢do pessoal de uma modificacdo nas normas vitais pela doenga,
mas a possibilidade de agdo médica diante da defini¢do e do diagndstico de
uma situagdo de doenga em potencial.

Em termos gerais, a nova ordem mundial, abarcando o que se
convencionou chamar de ‘globaliza¢do’, refere-se a processos que vém trans-
formando o mundo ndo apenas no dmbito da economia, com velocidade
sem precedentes, e que ultrapassam as fronteiras nacionais e a localizagdo
geogréfica. E um projeto que comporta mais do que um tnico e simples
significado, e ndo cabe aqui desenvolver uma discussao aprofundada so-
bre o assunto. A questdo considerada relevante relaciona-se a forma como
produtos, imagens, corpos, identidades e subjetividades sdo reconfigurados
pelo global (Franklin, Lury & Stacey, 2000) e como as trocas culturais
resultantes promovem a circulagdo de signos através dos meios de comu-
nicacdo de massa em termos globalizantes.

O global atua de forma a tornar o estranho préoximo ou familiar. Por
meio do consumo daquilo que € exdtico, que € ‘outro’, a sociedade ociden-
tal assimila a diferen¢a, supostamente eliminando-a, quando, na verdade,
0 que ocorre € a sua reafirmacao.

Muitas vezes, os movimentos sociais que pretendem incluir aqueles
que se apresentam como estranhos, sejam pessoas com SD, sejam homos-
sexuais ou de etnias minoritdrias, dentre outros, comportam-se de forma
a ‘consumi-los’, aparentemente valorizando em seu discurso as diferen-
cas existentes, desde que, paradoxalmente, eles se tornem iguais ao pa-
drao, o que significa, em ultima instancia, reafirmar a estranheza segun-
do uma escala de valores.

O estranhamento que surge ao receber o diagnéstico de SD torna os
pais incapazes, a principio, de ler no filho os seus préprios tragos, como se

as marcas aparentes da SD sobrepujassem as da propria hereditariedade e

72



criassem outra forma de parentesco que une homogeneamente aqueles
que compartilham essa condi¢do (Cardoso, 2003).

Percebe-se que o conceito de normalidade diz respeito a um padrdo
convencionado socialmente, estabelecendo aqueles que sdo iguais e que se
configuram como ‘mesmo’ (Haraway, 1991). O ‘mesmo’ ¢ o indominado,
constitui-se como ser auténomo, com poder. O que foge ao igual, ao nor-
mal, apresenta-se como diferente, como desvio, como ‘outro’. O ‘outro’ é
multiplo e, como tal, difuso, menos demarcado e, portanto, mais ameaga-
dor. Para que a inclusdo desse ‘outro’ seja possivel, é necessario ajustar a
diferenca, eliminando suas marcas e tornando ‘mesmo’ aquele que era
‘outro’ (Keller, 1999).

As primeiras campanhas langadas pelo Instituto MetaSocial (1996,
1998 e 2001) na forma de filmes de curta duragdo ‘apresentavam’ a pes-
soa com SD para o publico, num processo de aproximac¢do paulatina com
algo que, até entdo, era desconhecido ou ignorado por estar fora da vida da
maioria das pessoas. Os dois focos eram: a inimagindvel capacidade de
alguém com essa condi¢do (em 1996, “Pianista”, e em 2001, “Gargone-
te”); e o preconceito como uma ‘sindrome’ pior do que a SD (em 1998,
“Carlinhos” e seu amigo, um menino de rua). Subliminarmente, busca-
vam desestabilizar uma forma de percepcdo naturalizada em relacdo a
essas pessoas, instando o publico a prever desenlaces para as situagdes apre-
sentadas nos filmes que se revelavam como julgamentos preconcebidos.

Em 2003, o slogan “Ser diferente é normal” significou uma nova
etapa na atua¢do do instituto, com ampla divulgagdo da imagem de pes-
soas com SD. O mesmo slogan foi veiculado com diferentes imagens em
2003-2004, 2005 e 2008, também no formato de filmes curtos.

A campanha “Adolescente”, veiculada em 2003 e 2004, retratava
uma adolescente de 15 anos com SD, com as caracteristicas ‘tipicas’ da
fase. O filmete mostra a jovem num lugar que se assume que sgja a sua
casa (uma casa de classe média), dancando entre os espagos da sala, do
corredor e seu quarto, o qual € decorado com os elementos presentes em
qualquer quarto de alguém nessa idade: fotos, bichos de peltcia, cendrio

multicor. A musica usada como elemento da narrativa é A Little Less
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Conversation,* interpretada por Elvis Presley, cuja letra é um convite expli-
cito a agdo, ao movimento. Porém, um aspecto passa quase despercebido:
apesar de a fase adolescente envolver a formagdo de grupos com interesses
comuns, vestudrio e comportamentos semelhantes, entendidos como marca
de pertencimento ao grupo e como forma de afirmacdo de uma identidade
em construgdo, a jovem diverte-se sozinha, claramente satisfeita consigo
mesma, mas sozinha.

Em 2005, a campanha “Diferencas” referia-se ndo apenas a SD,
mas a dita diversidade humana, focando em pessoas com diversos aspec-
tos ou estilos e fendtipos/gendtipos: diferentes texturas de cabelos e for-
mas de arranja-los, piercings, tatuagens, corpos magros, outros nem tan-
to, corpos com musculatura trabalhada. Outro grupo de pessoas ¢ com-
posto por um cego, uma pessoa em cadeira de rodas (que também é negra),
um albino, outro negro e uma pessoa com SD (a mesma da campanha de
2003). A musica de fundo ¢é instrumental, e uma voz em off evoca uma
similaridade entre as pessoas, seus pensamentos e sonhos, e a necessidade
de oportunidades iguais. A igualdade ¢ localizada espacialmente “no fun-
do” (nas células? nos cromossomos? no espirito?), enquanto as “pequenas
diferencas” sdo visiveis na superficie do corpo. O filmete apresenta pesso-
as que podem ser agrupadas de duas maneiras: aquelas com diferentes
estilos, resultado de op¢des quanto a forma de dispor e de se relacionar
com seus corpos; ¢ aquelas nas quais a diferenca ‘visivel’ independe da
vontade, seja pela configuragdo genética como na SD, no albinismo, na
cor da pele, dos olhos, no tipo de cabelo, seja em casos como o da cegueira
e do uso de cadeira de rodas, cuja origem ndo € citada na produgdo. A SD ¢
a Unica situagdo que envolve retardo mental.

Em 2008, o slogan voltou-se novamente para pessoas com SD, com
atuacdo da mesma adolescente na campanha “Menina azul”. Ao som de
uma musica instrumental, ela ¢ vista em diversas situagdes (na rua, no
elevador, na sala de aula), mas sem interagir diretamente com ninguém, e
a narragdo em off, feita por uma voz feminina que ndo ¢ a sua, conta o

processo de transformagdo por que passou desde quando tinha a cor ‘azul’.
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Apesar de se sentir bem em sua cor azul, considerada por ela uma cor
“legal, positiva”,® era olhada como estranha, diferente, o que a levou a
tentar vdrias outras cores (vermelho, laranja, lilds, amarelo, magenta),
porém sem sucesso, até chegar a cor “basica” (a dos humanos considera-
dos ‘brancos’), quando passou a ndo ser mais vista como “tao” diferente.
A partir daf, a intera¢do acontece, mesmo reconhecendo que alguns ainda
a consideram diferente, o que, segundo ela, ¢ s6 uma questdo de tempo.
Mais uma vez, a diferenga € localizada na superficie: a cor — ndo a cor
como elemento definidor de um ultrapassado conceito de ‘raga’, mas como
evocacdo de algo que se assemelha a uma forma ‘alienigena’ (ou ndo hu-
mana) de existéncia. A expressdo da diferenca como multiplicidade € subs-
tituida no decorrer do filme pelo elemento de igualdade, a cor ‘basica’
comum a um tipo especifico de ser humano, e o uso da voz de outra pessoa
(que mascara a dificuldade de verbalizagdo comum a muitas pessoas com
SD), reatirmando a tendéncia a eliminar a marca da diferenga pelo tornar-
se igual ao padrao.

Buscou-se compreender mais profundamente a relacdo entre os ter-
mos normal’ e ‘diferente’ no slogan “Ser diferente ¢ normal”. Para tanto,
utilizou-se o quadrado semi6tico como ferramenta complementar, de for-
ma a permitir o desdobramento desses termos em outras possibilidades
semidticas e testar a hipétese que os coloca numa mesma totalidade de
sentido. O quadrado semidtico é formado por termos geradores (S' e S?),
que compdem a categoria escolhida para andlise, e a negacdo destes (-S'e
-52). A disposi¢do no quadrado gera um dinamismo que faz aflorar rela-
¢oes de contrariedade/oposi¢do, contradicdo e complementaridade. Cabe
destacar que essas relagdes se referem ao texto em questdo, ndo podendo
ser generalizadas para todos os textos. A categoria isotépica analisada —
‘condig¢des alteradas’ —* comporta os semas normal/trissomia 21’. Se ‘nor-
mal’ mantém uma relagdo de disjuncdao com ‘diferente’ e este corresponde
a ‘trissomia 21’, pode-se considerar que normal’ equivale a ‘igual’, tradu-
zindo aquilo que é padrdo, desejavel, ou seja, pode-se considerar a diferen-

¢a como parte integrante da maioria.
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Convencionalmente, € possivel se ‘deslocar’ pelo quadrado semiético
nos sentidos horéario e anti-horario, num percurso ampliado (S'-S*via -S',
52-S! via -5*) que permite visualizar as intimeras possibilidades contidas
entre dois termos e que, nesta narrativa, abarca desde o que se configura
como padrao ao que se considera como desvio. Graficamente, essa opera-

¢do € expressa da seguinte forma (Figura 1):

Figura 1 — Quadrado semiético aplicado ao slogan “Ser diferente ¢ normal”

81
igual e > S.2
(normal) A A diferente
\ 3 v (trissomia 21)
padrao desvio
Y A
I A » ! g
nao-diferente né_o-lgual
(ndo-trissomia 21) (ndo-normal)

O processo revela, portanto, um significado implicito ao slogan “Ser
diferente é normal”: ‘Ser diferente ¢ igual’, tornando patente a contradicdo
entre o que se deseja veicular e o que € transmitido indiciariamente.

A fotografia associada ao slogan em 2003 e 2004 representa a ado-
lescente vestida com cores vibrantes (blusa verde e cal¢a vermelha, sapa-
tos baixos brancos), cabelos castanhos lisos, longos e esvoagantes, contra
um fundo branco. Ela olha diretamente para a lente (para o publico) e
sorri; tem os bragos esticados para a frente e faz com as maos um gesto
tipico dessa faixa etéria (com o polegar e o dedo minimo estendidos e os
outros dobrados), que transmite a ideia de pertencimento a um grupo (apesar
de aparecer sozinha no filme) e tem significados relacionados a apreciacdo
de algo como interessante ou como forma de cumprimento.® Superpostas
a essa representacdo, em tamanho reduzido, encontram-se desdobramentos

da mesma adolescente, em posturas claramente associadas a movimento e
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feminilidade e que conotam um ar de satisfagdo consigo mesma e de sen-
sualidade. Abaixo, [é-se o slogan; no canto superior esquerdo, o endereco
institucional eletrénico.

Duas ideias prevalecem nessa imagem: movimento e multiplicidade.
O movimento marca a autonomia, refor¢a a ideia de normalidade e, por-
tanto, de ser o ‘mesmo’. Em contrapartida, a multiplicidade explicita o ser
‘outro’ e aponta novamente para aquilo que é pouco demarcado e de certa
forma desconhecido.

As palavras ‘diferente’, ‘diferenca’, ‘diversidade’, associadas a pes-
soas que se apresentam como ‘outros’, ou ndo iguais, como no caso da SD,
tém sido extensamente disseminadas (Gray, 2009), sendo consideradas
como categorias supostamente definidas, estaveis, transparentes e com-
partilhadas por todos. Entretanto, cabe questionar se tais palavras sdo
capazes de descrever o que se propdem, o que Luis David Castiel chama de
“sensibilidade epistemolédgica”, como “um modo de revisitar a relagdo das
palavras com as coisas” (Castiel, 2004: 616), isto ¢, se € possivel ‘manused-
las’ para delas se extrairem outros significados.

Em P4ginas da Vida,® novela de Manoel Carlos exibida em 2006 ¢
2007 pela Rede Globo de Televisdo, que tem a SD como um dos principais
temas abordados no enredo, sdo frequentes os didlogos em torno de tais
categorias, muitas vezes usadas em substitui¢do a pessoas com SD, num
tom metonimico que tem a inten¢do de ser claro, mas que na verdade
oferece outra face difusa.

Numa época em que o movimento é o aspecto fundamental e a
velocidade com que as informagdes sdo processadas e difundidas torna
impossivel uma reflexdo aprofundada sobre elas, as palavras utilizadas
para nomear os fendémenos humanos parecem incapazes de abarcar os
seus significados, tornando-se meras sombras fugazes, inapreensiveis,
apenas deixando entrever aquilo que descrevem (Balandier, 1999).

O uso de determinadas palavras, como expressao formal de respeito
pelo ‘outro’ e de afastamento do que o deprecia, tem como funcdo preser-
var a fragilidade de certos equilibrios. Diante dessa instabilidade, os novos

mitos que prevalecem e que compdem o imagindrio (Castoriadis, 2000)
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referem-se ao sucesso e a espetacularizagdo da vida, ambos apoiados na
figura do vencedor, personagem tornado sedutor por meio de numerosos
artificios e, por isso mesmo, vulnerabilizado (Balandier, 1999).

A exposicdo que € dada pela midia as pessoas com SD, ou apenas a
SD, apoia-se nesses novos e frageis mitos; dota as imagens de um caréter
ambivalente, revelando o que é semelhante e, portanto, desejavel, mas

também aquilo que € inquietante e ameacador.

CAPACIDADE E MOVIMENTO

Ao se observar a imagem de Andrea Mantegna, deixando de lado o
titulo da obra, vé-se uma mulher com um bebé no colo. Esta vestida, tem
a cabega coberta por um manto, a fisionomia séria, o olhar baixo; o rosto
inclinado para o lado toca com delicadeza a témpora do bebé. Com uma
das maos segura o corpo enfaixado; com a outra, a cabega pela parte de
baixo do queixo, de forma a manté-la segura. Dificil determinar sua idade,
ndo parece nem jovem nem velha. Nota-se a presenca de um bdcio no
pescoco, levemente encoberto pela sombra do queixo, indicativo de algu-
ma disfuncdo da glandula tireoide.

O bebé esta enfaixado, talvez um costume da época, talvez uma
forma de contenc¢dao de um corpo que aparenta um ténus de um bebé de
uns trés meses, mas que nao coincide com o seu tamanho, sugerindo uma
hipotonia. Essa impressdo surge da comparagdo entre o tamanho do bebé
e o corpo da mulher (Cardoso, 2000). Tem os olhos fechados, dorme ou
apenas descansa ao contato com a mulher. Deduz-se que seja ela sua mae,
em face do aconchego que se pode notar.

Andrea Mantegna ¢ conhecido por sua precisdo no tocante as pro-
por¢des. Seu interesse pela Antiguidade Classica influenciou fortemente
seu trabalho, revelando-se no carater quase escultural de suas pinturas.
Criangas representando Jesus menino e anjos com caracteristicas faciais
sugestivas de SD sdo recorrentes em seus quadros, conforme foi observado
por pesquisadores em diversos trabalhos (Stratford, 1982, 1996;

Schwartzman, 1999), instigando a curiosidade quanto ao entendimento
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da sociedade da época sobre criangas com algum tipo de retardo mental.
Ainda que alguns observadores considerem incertas tais correlagoes (Berg
& Korossy, 2001), o importante a ser aqui levado em conta diz respeito aos
significados associados a SD decorrentes de tal hipétese que sdo difundi-
dos tanto no circulo cientifico quanto no circulo ndo especializado, mui-
tas vezes com o intuito de naturaliza¢do da sindrome e em outras de valo-
rizagdo de quem a apresenta.

Apesar de Mantegna ser considerado como um frio apreciador da
Antiguidade, trabalhos como esse, em que ¢ representada uma relagdo de
intimidade entre Jesus e sua mde, mostram um lado humano e caloroso
(Manca, 2006). O carater ‘divino’ das personagens tem repercussoes im-
portantes na construgdo social da ideia da pessoa com SD (Hacking, 2000),
com a utilizagdo da metafora do ‘anjo’ como forma de lidar com o fato
inexorével advindo de um ‘acidente genético’ (Cardoso, 2003), conforme
se discutird adiante.

Com base na leitura da narrativa ndo verbal veiculada pela imagem,
o interesse em desdobra-la em outras imagens possiveis levou a escolha
da categoria isotépica ‘tonus muscular’, ancorada no aspecto fisico,
hipotonia, que chama a aten¢do para a SD: a cabega da crianga segurada
pela mae.

Para ndo cansar o leitor com o tom repetitivo que envolve a compo-
sicdo do quadrado semidtico, basta dizer que o processo seguiu o mesmo
padrdo da narrativa precedente. Os semas ‘cabeca segurada’ e ‘cabeca
erguida’ sdo os termos que compdem a categoria isotépica escolhida para
analise.

A categoria ‘tonus muscular’ assenta-se numa base fisico-muscu-
lar, a frouxiddo ligamentar, comum as pessoas com SD, ainda que se mani-
feste de diferentes maneiras. O acesso de quem tem SD a um acompanha-
mento clinico adequado e as atividades e estimulos necessdrios ao seu
desenvolvimento motor e cognitivo, contribuindo para melhor qualidade
de vida, tem sido bastante enfocado e refor¢ado junto a populagdo em
geral e em particular as familias que tém entre seus membros alguém com

essa condi¢do. Entretanto, os significados a ela relacionados extrapolam o
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ambito corporal e abarcam esferas mais amplas, envolvendo capacidade,
produtividade, identidade.

O ego-heroico, na acepg¢ao de Hillman (2002), ¢ o modelo prevalente
na cultura, considerado como padrdo de normalidade. Valoriza o sucesso,
a capacidade de adaptagdo a realidade e de superacdo de conflitos; ¢ ativo,
empreendedor, voltado a a¢do, inclusive corporalmente em termos muscu-
lares, apresentando-se sempre com ténus adequado.

Esse € o padrdo, tal como um pano de fundo, contra o qual se deseja
que as pessoas com SD sejam percebidas: prevalece a imagem tnica do
individuo vitorioso, camuflada na forma de multiplicidade. Nao ¢ por aca-
so que uma das 4reas de maior destaque relacionada a pessoas com SD ¢ o
esporte, nas mais variadas modalidades. Por intermédio da conquista de
um ‘tdnus adequado’ obtém-se uma identidade coesa, una, explicita-se a
figura do campeao, do vencedor, como forma de compensar quaisquer ou-
tras habilidades sem o mesmo destaque, como o aspecto cognitivo, por
exemplo.

Na sociedade ocidental, a cabega pode ter seu significado ampliado
para cérebro, mente, razdo, raciocinio, cogni¢do, e de certa forma configu-
ra uma sinédoque por se tornar representativa do ser humano, com a no-
¢do de que o cérebro ¢ o mais importante 6rgdo de uma pessoa (Ortega,
2006), em detrimento do sentido de totalidade corporal. A cabe¢a-razao-
cérebro ganha relevancia pelo nivel de comprometimento cognitivo pre-
sente que constitui uma das principais marcas da SD, em especial no to-
cante a frustracdo das expectativas dos pais em relagdo a um futuro pro-
dutivo para seus filhos.

Ser capaz de ‘erguer a cabeca’ ou necessitar que ‘alguém a segure’
refere-se ndo apenas a etapas do desenvolvimento fisico de um bebg, que
pode ou ndo sofrer algum atraso, mas a capacidade de se autodeterminar,
de fazer escolhas, de se superar, enfim, de ter sucesso ou, caso contrdrio,
ao ter que ser acompanhado e sustentado por alguém, de fracassar como
pessoa auténoma, reforcando, com isso, posi¢oes duais.

A Imagem resultante da andlise da amostra de sangue, o cariétipo,

revela o cromossomo 21 extra, tornando-se elemento material indispensavel
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para os pais na construcdo da identidade do filho com SD. A defini¢do da
SD como um ‘acidente genético’ (no caso da trissomia livre, grande maio-
ria dos casos), por um lado, minimiza o sentimento de culpa dos pais por
gerar uma crianga ‘diferente’, uma vez que a nogdo de ‘erro’ (que ocorre na
divisdo celular) evoca menos a afetividade do que as nog¢des de ‘doenga’ ou
‘mal’, apesar de sua relagdo com ‘fracasso’ (Canguilhem, 2002). Por outro
lado, contribui para o que Dumit (1997) denomina automodelagem objetiva
(objective self-fashioning), isto €, a configuracdo do self como categoria
objetiva de pessoa mediante a propagacdo e a incorporagdo de fatos cienti-
ficos.

Foucault (2006) utiliza a expressdo ‘jogos de verdade’ para definir
0s jogos existentes entre o que é considerado verdadeiro e falso, que se
desenrolam no contexto de praticas e relagdes especificas, e por meio dos
quais o homem se pensa e se reconhece como sujeito. Tais jogos se conectam
a determinadas tecnologias, entre elas as tecnologias do self que falam
sobre como os individuos atuam sobre si mesmos — corpos, pensamentos,
forma de ser — numa atitude de revelagdo de si através, principalmente, de
verbalizag¢do resultando substancialmente na constituicdo de um novo self.

Nos debates sobre o modelo inclusivo, essa verbaliza¢do, que carrega
resquicios de um modelo confessional religioso, é uma das principais atitu-
des: pais (ou familiares) de pessoas com SD fazem confissdes sobre si e
sobre seus filhos (ou parentes) com a intengdo de constituirem um novo self
capaz e vitorioso, e consequentemente para si mesmos como forma de ame-
nizar o sofrimento e pela possibilidade de reden¢do, por vislumbrarem nos
estigmas clinicamente caracteristicos da face o estigma social do retardo
mental. Depoimentos/confissdes das proprias pessoas com SD sdo extensa-
mente divulgados e contribuem nao apenas para a abertura desse self publi-
camente, de se mostrarem como sdo, mas para a reafirmagdo a si mesmos
daquilo que ¢ dito sobre eles e ¢ incorporado de forma a corresponder a
determinados padrdes de felicidade, sabedoria, pureza e perfeicdo. Tal atitu-
de foi bastante explorada nos depoimentos no final de cada capitulo da
novela Pdginas da Vida, em que desfilaram numerosas familias e pessoas

com SD, entre outros, contando suas histérias e demarcando identidades.
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ANJOS ADULTOS

A imagem retirada do documentdrio Do Luto a Luta e que foi usada
na divulgacao do video corresponde ao momento da entrevista que o diretor
faz com o casal. O plano adotado, que ¢ definido pela distancia entre a
camera e o objeto filmado, é um ‘primeiro plano’, o qual resulta de um
enquadramento mais fechado cujo corte € na altura dos ombros da perso-
nagem, de forma a transmitir confianca e intimidade. Ele veste-se de pre-
to, tem cabelos castanhos, curtos e olhos escuros; ela esta de vermelho,
seus cabelos sdo louros, compridos, e seus olhos, claros; ambos sdo bran-
cos. Estdo sentados de frente para a cdmera, mas o olhar desvia-se um
pouco para a direita (deles), na dire¢do do entrevistador, em atitude atenta.
A disposi¢do horizontal com profundidade de campo permite a captura de
informagoes no fundo: um vitral com a representacdo da Sagrada Familia,
que se localiza exatamente entre os dois. Em outro momento do filme, em
planos mais abertos, percebe-se que a entrevista se d4 no interior de uma
Igreja catolica. A entrevista se desenrola abordando temas comuns aos
casamentos que seguem um padrao religioso, heterossexual, monogamico,
de familia nuclear, entendida como instituigdo universal, cuja unidade é
composta por pai, mde e filhos, com divisdo sexual de tarefas (Collier,
Rosaldo & Yanagisako, 1997). Mas o principal elemento subjacente a ima-
gem, que a conecta a narrativa anterior (a pintura), diz respeito a metéafo-
ra do anjo citada anteriormente, aqui retomada para analisa-las.

Essa metéfora, revelada na pesquisa etnogréfica realizada por Car-
doso (2003) no Ambulatorio de Genética Médica do Instituto Nacional de
Satide da Mulher, da Crianga e do Adolescente Fernandes Figueira (IFF),
uma unidade da Fundagdo Oswaldo Cruz (Fiocruz) voltada para assistén-
cia, pesquisa e ensino, surge nos relatos dos pais de criangas com SD,
como forma de lidar com a realidade de se ter um filho que apresenta uma
condi¢do que o torna ‘diferente’. O anjo ¢ um ser inocente, especial, visto
culturalmente como uma espécie de mediador entre o divino e o humano.
Seu corpo apresenta uma importancia secunddria, inclusive com relagdo a
caracteristicas sexuais, minimizando com essa metafora as dificuldades

corporais apresentadas pelas pessoas com SD. No filme Tao Longe, Tao
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Perto (Faraway, So Close!), do cineasta Wim Wenders, lancado em 1993, os
anjos, mensageiros sem poder de interven¢do nas vidas humanas, sdo in-
capazes de perceber o mundo por meio dos sentidos, e quando um deles se
torna humano, exatamente para poder se envolver em seus dramas e ‘sen-
tir’, ndo consegue administrar as sensagdes ¢ os julgamentos sobre o mundo
e dos outros sobre si. No discurso de pais e pessoas que convivem com
aqueles que tém SD, h4 uma evocagdo constante de aspectos sublinhados
de religiosidade, fado, ensinamento ou transfiguragdo de algo essencial-
mente humano em quase divino.

A categoria isotdpica sugerida pela imagem ¢ ‘tradi¢do crista’ e in-
clui os semas ‘ser celestial’ e “ser terreno’. O procedimento para o arranjo
dos termos no quadrado semiético é o mesmo das narrativas anteriores.

A pergunta feita ao casal, entrevistado junto com o diretor do
documentdrio, no programa de televisdo em canal por assinatura (GNT/
Globosat) Marilia Gabriela Entrevista, no dia 27 de novembro de 2005,
conecta-se a essa narrativa. A entrevistadora pede licenga para fazer uma
pergunta, que chama de “superparticular”, ao casal: “A vida sexual de
voces é muito ativa?” O assunto ja tinha sido abordado rapidamente quando,
ao perguntar sobre o encontro dos dois, perguntara se a sexualidade era
normal e se eles tinham “se guardado” para depois do casamento. Diante
da falta de resposta direta sobre o assunto, notadamente por considera-lo
de forma diferente a da jornalista, representante nesse momento da socie-
dade mormal’, a pergunta foi refeita usando termos como “frequente”,
“muitas vezes”, “sempre”. Ter uma vida sexual ativa, ‘normal’, significa-
ria eliminar as diferencas, igualar comportamentos, agdes e reacdes. En-
tretanto, perguntar sobre isso traz implicito o refor¢o da estranheza, um
tom quase de curiosidade sobre o que é exdtico. Mas podem os anjos ter
vida sexual?

Para conciliar a imagem do ser puro, transcendental, com a imagem
do ser terreno, adulto, e que como tal realiza uma vida sexual e estabelece
sua proépria familia, o filme implicitamente sugere a comparagdo com o
padrdo da familia sagrada, sem macula, cujo filho ¢ gerado pela interven-

¢do de um ser superior, antropomorfizado. O tom de superprotecdo que
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envolve pessoas com SD também estd aqui presente, uma prote¢do divina,
impedindo uma discussdo aprofundada sobre os problemas e dificuldades
cotidianos que envolvem a estruturacdo de uma familia.

Qual o indicio, o fio de Ariadne, que permite sair do labirinto em
que a relacdo com as pessoas com SD (ou com a SD) estd? Quando o ‘um’
se desdobra, o ‘multiplo’ se revela.

Olhar com estranhamento critico a imagem prevalente dessas pes-
soas permite o surgimento das multiplas imagens encobertas, rompendo
com a ilusdo de que elas compdem um grupo homogéneo, como se quer
acreditar, mas que formam um grupo complexo em suas habilidades, ca-
pacidades e limitagdes.

O contégio e a invasdo de um corpo saudavel por elementos hostis
sdo preocupagdes da medicina ocidental que se amplificaram nos discur-
sos relacionados a expansdo colonialista e as relagdes entre culturas e
individuos. Segundo Haraway (1991), o sistema imunolégico tem sido
uma importante linguagem utilizada no contexto da biopolitica ocidental
para tratar a ‘diferenga’, estabelecendo limites entre o que ¢ considerado
como ‘mesmo’ e ‘outro’, definindo o que é normal e o que ¢ patologico.
Abarca tanto uma dimensdo técnica quanto uma dimensao mitica como
analogia para discutir as diferencas simbolicas e materiais presentes na
cultura capitalista atual. Reconhecimento e estranhamento do ‘eu’ e do
‘outro’ sdo a¢des fundamentais desse sistema.

O ‘outro’ pode ser ndo apenas aqueles ‘elementos externos invaso-
res’ contra os quais o sistema imunolégico deve defender o ‘eu’, mas os
proprios ‘estranhos’ existentes em cada ‘eu’, por meio dos quais € possivel
manter a integridade e a individualidade dos corpos diante de um mundo
repleto de ‘outros’ (Haraway, 1991).

No tocante a SD, o discurso imunolégico permite outro olhar por
suscitar reflexdes a respeito de quem sdo o ‘eu’ e o ‘outro’, de como a
sociedade lida com seus préprios ‘estranhos’ no sentido do que pode ser
incorporado ou do que deve ser rechacado. As pessoas com SD, que de
alguma forma assimilam as expectativas da familia e da sociedade sobre

si mesmas, ou a ideia que se construiu sobre elas, tentam com maior ou
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menor esfor¢o e sofrimento corresponder ao esperado, por meio de um
discurso de reafirmacdo constante da inexisténcia de qualquer limite, que
ganha contornos cada vez mais desproporcionais.

Mascarar a existéncia de limita¢gdes chama a sociedade para a uni-
formidade, para o mesmo, reforga o ideal do corpo capaz como base para a
definicdo do humano e traz apaziguamento as angutistias relacionadas ao
que ndo corresponde a esse ideal de capacidade.

Essa entrada de voz ‘canta’ a SD na tonalidade da diferenga. Ao
escutd-la, percebe-se que um novo velho mito, no sentido barthesiano,
estd sendo criado: a afirmacdo da diferenca, que subliminarmente reforca
o modelo ocidental moderno da normalidade, no qual 0 ‘mesmo’ corresponde

ao ideal illuminista de ser humano auténomo.

NoTAS

! Otermo ‘letramento’, versdo da palavra literacy, na lingua inglesa, foi usado pela primei-
ra vez no Brasil por Kato (1986) e por Tfouni (1988), sendo retomado em publica¢des
posteriores. O uso do termo letramento na educagdo amplia o sentido dado a alfabetiza-
¢do, envolvendo ndo apenas a apropria¢do de um c6digo, mas o conjunto das praticas
sociais que utilizam a escrita como ferramenta tecnoldgica e como sistema simbolico
(Soares, 2003). Neste livro, a utilizagdo do termo se refere a presenca do conhecimento

especializado sobre SD no discurso leigo e as habilidades para dele fazer uso.

Musica escrita por Mac Davis e Billy Strange e gravada por Elvis Presley em 1968.

Titulo em portugués: Um Pouco Menos de Conversa.

3 Segundo o Diciondrio Houaiss (Houaiss, Villar & Mello Franco, 2004: 364), o azul tem o
sentido figurado de “tudo em ordem, em paz, as mil maravilhas”, mas também de

“muito assustado, muito perturbado (ficar a.)”.

* A expressdo “condig¢des alteradas” foi extraida por Epstein (1995) de Rudolf Virchow,
patologista alemao que, em 1847, se referiu a doenga ndo como organismo auténomo,
externo ao corpo, mas como sendo o curso de fendmenos fisiolégicos em condigdes
alteradas. Para ele, segundo Epstein (1995), a diferenga entre satide e doenga seria uma

alteragdo de condigdes e ndo de esséncia. No caso da SD, a trissomia do cromossomo 2.1.

> Conhecido como shaka sign, esse gesto ¢ comumente associado ao Havai e ao surfe.
Nao existe um significado tinico, mas de modo geral ¢ usado como forma de saudagdo

e também com o significado de concordancia ou apreciagdo de algo como ‘legal’. O
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mesmo gesto, ao se posicionar o deddo junto ao ouvido e o dedo minimo perto da boca,

pode significar ‘me liga” ou “eu vou ligar para voce’.

A telenovela, escrita por Manoel Carlos e colaboradores, com dire¢do de ntcleo de
Jaime Monjardim, foi exibida no horario nobre da emissora entre julho de 2006 e
marg¢o de 2007, num total de 203 capitulos. Além dos elementos de sempre escolhidos
pelo autor — uma personagem chamada Helena, o bairro do Leblon, no Rio de Janeiro,
tematica social e conflitos humanos —, a produgé@o tem como eixo central a SD; outros
temas como bulimia e Aids também sdo abordados. Uma jovem ¢é abandonada gravida
pelo namorado em Amsterdd, onde estuda, e é obrigada a voltar ao Brasil em busca de
apoio da familia. Culpabilizada pela méae, ela morre ao dar a luz gémeos, um deles com
SD, o qual ¢ entregue secretamente em adogdo para a médica que fez o parto e dado
como morto. O elenco conta com Regina Duarte, Fernanda Vasconcellos e Lilia Cabral,

entre outros.



SEGUNDO EPISODIO:

CRIANCAS PARTIDAS, CRIANCAS
PERFEITAS OU AS LAGOSTAS AZUIS

Toda pratica cientifica é, em certa medida, uma pratica narrativa
relacionada a formas de interpretagdo e visdes de mundo que se modifi-
cam historicamente e que ddo sentido aos novos desenvolvimentos
tecnocientificos.

Os avangos cientificos sdo acompanhados por imagens e imagina-
¢do; um construto cientifico esta muitas vezes associado ou mesmo base-
ado numa imagem reconhecida como desejével ou familiar. Diferentes gru-
pos, especializados ou ndo, utilizam ambas, imagens e imagina¢do, na
construgdo e busca por validagdo dos seus debates em torno do campo da
ciéncia em geral e da genética, em particular. Novas tecnologias requerem
novas imagens e novos elementos no processo imaginativo. Entretanto,
tais reformulag¢des ndo acontecem facilmente, muitas vezes prevalecendo
uma releitura de antigas imagens (Van Dijck, 1998). O uso de linguagem
figurada abre novas perspectivas, por sua flexibilidade e imprecisdo, para
clarificar fendmenos, cuja novidade se faz sentir na auséncia de palavras
para descrevé-los.

O conhecimento genético que ¢ disseminado estd entremeado por
fantasias de um futuro promissor, com novas esperangas e expectativas de
controle, mas que ao mesmo tempo infunde medo diante do imprevisivel e
desconhecido, e é revestido por um alto teor de apelo dramético, por meio

de imagens ou histérias narradas.
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Este segundo episddio discute livros e blogs escritos e produzidos por
pais de pessoas com sindrome de Down (SD). Apesar de serem relatos de
histérias ‘reais’, isto ¢, ndo ficcionais, contém elementos narrativos que
reproduzem as mesmas imagens e componentes imaginativos de produ-
¢Oes tanto cientificas quanto ficcionais. Acaso e determinismo, capacida-
de e configuragdo genética, identidade biol6gica e social sdo alguns dos
aspectos presentes nas narrativas analisadas.

A entrada de voz d& respostas ao tema principal e a primeira voz,
reafirmando-as; contudo, deixa entrever dissondncias e ambivaléncias,

harmonizadas por meio da varia¢do contrapontistica.

CoNSTRUCAO PUBLICA DO SELF

O contexto da genética, analisado por José Van Dijck (1998) por
meio da utilizagdo da metafora do teatro, envolve uma dose de dramatizagao,
de apelo emocional, que é necesséria a disseminacdo dos seus conceitos e
debates. Personagens (cientistas, geneticistas), enredos (de aventura, de
detetives ou de competicdo) e metaforas (genoma como mapa, gene como
c6digo, so para citar as mais comuns) sdo os principais instrumentos nar-
rativos na atuagdo do teatro da genética, os quais se articulam as referén-
cias que o publico em geral faz a esse campo, bem como a dindmica de
producdo de sentidos.

Em vez de um modelo linear de difusdo do conhecimento cientifico,
Van Dijck, com essa metafora, reforca a circularidade como predominante,
aspecto ja enfatizado por outros autores como Ludwik Fleck (1981), que
enfoca o entrelacamento existente entre o conhecimento gerado no circulo
cientifico ou esotérico ¢ o que circula na comunidade leiga ou circulo
exotérico, e Carlo Ginzburg (2002), que usa a expressdo ‘circularidade de
ideias’ para desfazer a nog¢do de que as informagdes originadas no circulo
especializado sdo distorcidas ou sofrem deterioragdo ao serem assimiladas
pelo circulo leigo.

Os livros e blogs analisados, apesar de pertencerem a contextos cul-

turais diferentes, ainda que ocidentais, apresentam um contetiddo que ndo
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difere substancialmente, ndo apenas porque a SD independe de etnia, cul-
tura ou nivel socioecondmico, mas também porque na era gendmica as
identidades individuais transcendem as fronteiras nacionais para se con-
formarem como identidades essencialmente biolégicas, moldadas por ca-
racteristicas vitais especificas.

Nas narrativas, o individual se entrelaga ao social; sdo relatos par-
ticulares, experienciais, mas que formam parte de um mesmo género que
as engloba, o género confessional, e que tém como contexto mais abrangente
a presenc¢a de uma condi¢do genética especifica, a SD. Tais praticas sociais
servem ao proposito de construgdo, abertura e exposi¢do de um novo self,
em que a experiéncia vivida é o mais importante.

Com a frase ‘meu filho tem SD’ comega a construgdo de uma iden-
tidade pautada pelo somatico, que se a principio € exposta nos sinais apa-
rentes na superficialidade do corpo, adiante ¢ materializada na abstragao
do construto do cromossomo 21 extra, ao qual os pais tém acesso via
caridtipo representado num papel impresso, e que (re)interpreta a pessoa
em sua propria corporalidade.

Narrar ¢ uma caracterfstica comum aos seres humanos. Narrar ex-
periéncias por meio de livros ou blogs contribui para tornar o estranho
familiar, a fim de dar significado ao vivido e sentido. Além do suporte
emocional proposto, as narrativas tém a inten¢do de apresentar ou facili-
tar caminhos para, em termos praticos, tornar menos traumatica a convi-
véncia com a presenca da SD no filho, estimulando a busca por informa-
¢do e por intervengdes cada vez mais precoces.

Na grande maioria dos casos, a exposi¢do ¢ feita por pais ou paren-
tes de pessoas com SD, mas também existem narrativas feitas por essas
proprias pessoas. Os elementos principais de tais discussdes sdo os desafi-
os e conflitos enfrentados quando no momento do diagndstico, seja ele
feito ao nascer, seja ainda durante a gestacdo, e o processo de criagdo de
um filho com SD, com dtividas, questionamentos e necessidades de deci-
sOes relativas a um futuro que se apresenta incerto.

Transmitir experiéncias a outras pessoas com vivéncias semelhan-

tes ou ndo cria uma forma de identidade compartilhada que une uma
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audiéncia, andnima em sua maioria, e que se traduz numa espécie de
parentesco que acolhe, apoia, estimula e compreende o que antes era
impensavel. Concomitantemente, essas experiéncias se espraiam, tecendo
redes que atuam como verdades plurais, gerando controvérsia, duvida e
questionamento em relacdo ao discurso biomédico, tornado mondlogo.

A construgdo de narrativas por pacientes e familias como forma de
lidar com a presenga de uma condi¢do cronica especifica que acarreta uma
quebra nas suas vidas, com consequente alteragdo de identidade, foi alvo
de estudo de vdrios autores desde a segunda metade do século XX. Um
desses autores, Anne Hunsaker Hawkins (1999), utiliza o termo patografia
para definir um género de narrativas no qual uma experiéncia profunda-
mente traumatica e destrutiva relacionada ao adoecimento ¢é relatada, bem
como as alternativas encontradas para com ela conviver e de algum modo
transforma-la em uma experiéncia restauradora.

As narrativas em SD analisadas se aproximam em alguns aspectos
das patografias estudadas por Hawkins (1999), especialmente no seu carater
de suporte diante de uma situacdo de adoecimento que se apresenta como
desconhecida e ameagadora da integridade de uma pessoa, e na identifica-
¢do de elementos metaféricos comuns utilizados para descrever a experi-
éncia e lhe dar sentido.

Contudo, outros aspectos as diferenciam: em primeiro lugar, por ser
a SD uma condi¢do que j& estd manifesta ao nascer, ndo existe quebra no
processo de vida da crianga, isto ¢, um antes e um depois da SD, por mais
que intercorréncias graves, como uma cirurgia, por exemplo, funcionem
como marcos importantes. A quebra se dd na vida das pessoas a sua volta,
especialmente dos pais. Em segundo lugar, o fato de que, apesar de pro-
fundamente traumaética a principio, a experiéncia de ter um filho com SD
¢ relatada como definitivamente compensadora para as vidas das pessoas
envolvidas.

Os eventos escolhidos para serem registrados, mais do que vivéncias
individuais, sdo expressoes de um determinado grupo, uma vez que a selecao
do que vai ser lembrado (e como) e daquilo que ndo vale a pena ser registrado

como evento marcante ¢ fun¢do também de uma importancia incorporada
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socialmente. Os livros e blogs, produtos desses registros, tornam-se atos
culturais coletivos e, muitas vezes, sdo resultado de uma industria da
memoria que se alimenta dessas narrativas, sejam elas livros, sejam fil-
mes, fotografias ou outros objetos de memoria.

Recordar ndo ¢ trazer um passado estocado e pronto, mas reatualizar
experiéncias quando evocadas. Lembrar para registrar modifica a experi-
éncia vivida por seu aspecto seletivo, mas também pelas novas cores e
interpretagoes dadas a emogdes e reflexdes apds sua vivéncia. Registrar,
portanto, é¢ também criar. Da mesma forma, ler ¢ uma forma de reescrever.
Nas palavras poéticas de Gabriel Garcia Marquez (2003), “la vida no es la
que uno Vvivié, sino la que uno recuerda y como recuerda para contarla”.!

No processo de memoria e recontagem das histérias em SD, a reali-
zag¢do dos testes pré-natais — em especial aqueles que fornecem imagens,
como as ultrassonografias (USG) feitas nos diferentes trimestres, com a
medida da translucéncia nucal (TN) para avalia¢do do risco de anomalias
cromossomicas no primeiro trimestre; a morfolégica para avaliacdo do
crescimento, desenvolvimento e das estruturas fetais no segundo; e as
USGs 3D e 4D —* forma parte dos ritos compartilhados que sdo narrados e
criam memorias anteriores ao nascimento que comegam a compor o al-
bum do bebé e a embalar as expectativas e fantasias com relagdo a ele.

Quando essas imagens revelam algo diferente, que ndo esta de acor-
do com uma norma reconhecida socialmente como desejavel, outras emo-
¢Oes sdo acrescidas a esses eventos. Novos testes, como a bidpsia de vilo
corial, a amniocentese e a cordocentese, por exemplo, sdo realizados na
busca por transformar possibilidades em respostas. Tais memorias media-
das a um s¢ tempo moldam e sdo moldadas pela midia utilizada no seu

registro — no caso, os livros e blogs.

ERA UMA VEZ...

As narrativas em SD na forma de livro se multiplicaram a partir dos

anos 80, numa tendéncia crescente de langar luz sobre o que era a SD e,
principalmente, trazer da sombra as pessoas que com ela nasciam. O

declinio do uso do termo ‘mongolismo’, cujo carater pejorativo foi sendo
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cada vez mais criticado, e a sua substitui¢do pelo termo sindrome de Down
ou trissomia do 21 impulsionaram a sociedade para uma discussao mais
abrangente sobre o assunto.

Contudo, ndo obstante as diferencas culturais, os semas presentes
nas narrativas sdo similares, bem como a mitologia que as embasa, aqui
entendida, de forma ampla, como um conjunto de relatos simbolicos que
narram e explicam a origem de determinados fendmenos (Henderson, 1996).

A anélise dos relatos destaca a existéncia de uma estrutura narrati-
va comum, com personagens, acoes especificas, partes constituintes, de-
senlaces. Alguns relatos seguem o sintagma narrativo bdsico, o modelo
temporal linear equilibrio-ruptura-equilibrio. Outras apresentam um des-
dobramento dessa estrutura bésica, comparavel ao esquema em cinco par-
tes desenvolvido por Tzvetan Todorov (1969) em sua poética estruturalis-
ta sobre o aspecto sintético do texto. Esse esquema é composto de trés
momentos estaticos (1, 3 e 5) e dois dindmicos (2 e 4), e as relagdes sdo
predominantemente sequenciais ou temporais: 1) situagdo inicial (que des-
creve a vida antes da chegada da crianga até os momentos iniciais da
gravidez); 2) perturbacdo da situagdo inicial (a suspeita de que algo nao ¢
como o esperado); 3) desequilibrio ou crise (o diagndstico); 4) interven¢ao
na crise (a busca por informagdo ou grupos de suporte, a partir da qual a
situagdo come¢a a mudar); 5) novo equilibrio (semelhante ou ndo a situa-
¢do Inicial).

Nos relatos, a sequéncia da narragdo pode ou ndo ser cronolégica —
e na maioria das vezes ndo o é —, mas os momentos sdo identificaveis,
implicita ou explicitamente; o ponto de corte ¢ o nascimento ou o diagnds-
tico via USG.

Observa-se a presenga de relagdes espaciais ndo apenas nas ima-
gens, mas evocadas também nos textos escritos, incluidas nas relacoes
sequenciais, eixo sintagmaético (Sausurre, 1983): dentro/fora (um proces-
so interno ou externo ao individuo), perto/longe (a sensa¢do de estranhamento
vivenciada pelos pais em relagdo a seus filhos com SD), frente/tras (pensa-
mentos que aparecem em primeiro ou segundo plano e que carregam ndo

apenas a no¢do temporal de simultaneidade, mas espacial, diferenciando o
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que acontece de forma involuntéria e intencionalmente) sdo aspectos
relacionais observados cujos atributos ndo sao de forma alguma neutros.

No eixo paradigmadtico ou associativo (Saussure, 1983), os signifi-
cados foram identificados e analisados em contraste com aqueles ausen-
tes que poderiam ter sido usados. A separagdo das narrativas em cinco
grupos se deve a uma op¢do de organizacdo do material de acordo com o
enfoque priorizado em cada grupo. S3o elas: narrativas de ¢, de presentes,
de perda, de jornadas e de capacidades.

As narrativas de fé que compdem o primeiro grupo equivalem aque-
las conhecidas como narrativas ‘triunfo-sobre-tragédia’, nas quais a defi-
ciéncia € suplantada de forma heroica (Gray, 2009). Sdo exemplificadas
pelo livro Common Threads: celebrating life with Down syndrome,® de Cynthia
S. Kidder e Brian Skotko, publicado em 2007, composto por 68 pequenas
histérias, algumas na forma de poemas, e fotografias ndo corresponden-
tes aos relatos, que narram um episodio pontual na vida de pessoas com
SD. Essas histérias foram coletadas, selecionadas e reescritas para compor
o livro de acordo com o tema proposto no titulo, em que o fio comum ¢ a
fé. De modo geral, o relato parte de um fato recente, dificil de acreditar,
aceitar ou mesmo de viver, que marca o ponto de corte da narrativa e, em
retrospecto, conta como a pessoa viveu tal situagdo. S3o narrativas
expectantes, com emog¢do e suspense, elementos capazes de capturar a
atencdo do leitor. Nao sdo histérias de dores, e sim histérias para celebrar,
uma vez que a construgdo dos relatos invariavelmente se traduz num
quadro de sucesso, mesmo quando as condi¢des apontam o contrério. As
dificuldades sdo cuidadosamente descritas para dar perspectiva aquilo que
precisa ser vencido; o texto parte dos obstaculos para a superagao.

As imagens de carater artistico, especialmente aquelas em preto e
branco, sdo oniricas, angelicais, o que é sugerido pelo desfoque dos pés,
pela vestimenta, pela luz: as criangas ndo estdo ‘plantadas’ no chdo, mas
quase etéreas, flutuantes, em roupas brancas e rendas, como que em outra
dimensdo, outra humanidade. A convivéncia harmoniosa consigo mesmas,
com os outros e com a natureza da a tonica. A luz incidindo nos cabelos,

na cabega, torna-as iluminadas por uma pureza celestial, divina,
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contemplativa e pacifica, que também evoca a luz da razdo, porém uma
razdo diferente, pura e completa, livre das amarras da imperfeicdo huma-
na, o que se acentua com a presenca de fenétipos pouco marcados.

O olhar frontal, encarando a camera (ou o fotégrafo detras dela e o
leitor), exala seguranca na exploracdo do mundo, desejo de sociabilizar,
mostrando quem e como é.

As narrativas sdo intercaladas com resumos de pesquisas, narrados
de forma a ressaltar o potencial de capacidade das pessoas com SD. Na
maioria delas, ¢ reportado que ndo ha diferenga significativa entre elas e o
grupo usado como controle, tendo o pareamento sido feito de acordo com
a idade mental — ou seja, as pessoas com SD sdo comparadas em termos de
desenvolvimento com pessoas cronologicamente mais novas. Tais pesqui-
sas testificam os eventos como extraordinérios, reafirmando o ser especial
e a capacidade dessas criangas em relagdo as outras. Segundo o livro, fé e
ciéncia ddo as maos, uma justificando a outra. Dessa forma, propde-se
informativo ao veicular um conhecimento cientifico sobre o assunto, su-
portando pela fé aquilo que é conhecimento.

O livro € considerado um coffee table book, isto ¢, um livro que é para
ser exibido, apreciado artistica e visualmente porque, conforme dito na
introducdo, ndo € sobre a diferenga, mas sobre a celebragdo de vidas feli-
zes. Contraditoriamente, o texto termina com uma frase confirmando a
diferenga como responsdvel por enriquecer a vida de todos.

A figura do vencedor e o episédio da conquista tornam-se fatos.
Quase todas as situac¢Oes narradas envolvem algum tipo de competi¢do ou
prémio; ndo basta fazer algo, € preciso ser vitorioso, materializar e tornar
literais os desafios, que sdo colocados no lugar daquilo que precisa ser
suplantado, a prépria SD. Nao apenas a pessoa ¢ excepcional, exceg¢do,
diferente da regra, mas também a familia. Tais conquistas contribuem
para estabelecer a identidade coesa de um individuo auténomo.

As narrativas de presentes compdem o segundo grupo. O livro Gifts:
mothers reflect on how children with Down syndrome enrich their lives,* editado
por Kathryn Lynard Soper em 2007, ¢ um exemplo desse tipo de narrativa,

no qual o elemento comum ¢ a afirmag¢do de que a convivéncia com uma
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crianga que tem SD ¢ algo para se celebrar como um presente. Sdo 63
narrativas distribuidas em cinco presentes: respeito, perspectiva, deleite,
forca e amor. Sdo relatos sobre a crise que se segue ao diagndstico de SD
para um filho; confissdes sobre medos, fraquezas, preconceitos; confis-
sOes publicas para um publico, perddo e reconhecimento da culpa e ‘peca-
do’ pela ndo aceita¢do ou rejeicdo da crianga. As fotografias associadas
sdo em preto e branco, em sua maioria retratos das criangas com SD, mas
também destas e de suas maes ou mesmo da familia (pais e irmaos).

Nos primeiros momentos da crise (que podem ser dias, meses), a
crianga pertence mais ao médico, com seus jargdes, nomes de doengas ou
complica¢des, do que aos pais, que se sentem intimidados ante o inespera-
do. Diante de tantos agravantes, a SD aparece como ‘apenas’ SD ou ‘ape-
nas’ um cromossomo extra. A expectativa pelo resultado do cariétipo se
traduz como a espera pela ‘verdade natural’ do bebg, que nesse momento
soa como fado. A confirmagdo do diagndstico, a principio, impossibilita o
reconhecimento daquele bebé como filho. A crianga € vista ora através do
olhar cromossdémico, como trissomia do 21, ora através de ideias e ima-
gens preconcebidas que tomam o espago e impedem o contato com quem
aquele bebé ¢, muitas vezes ofuscando qualquer outra manifestacdo clini-
ca ndo associada a SD. Os jargdes sdo incorporados, os nomes dos exames
e das intercorréncias e suas siglas passam a fazer parte do vocabulario
dessas vidas.

Coragem, determinacdo e capacidade de luta pela vida surgem nas
narrativas como inerentes a essas criangas e ‘como se’ conscientes, o que
faz os pais se sentirem capazes também. Aqui ndo aparece o sema ‘vence-
dor’ ou ‘campedo’ no sentido materializado, mas sim figurado, pela capa-
cidade de transpor tantas dificuldades, em sua maioria médicas.

O terceiro conjunto é formado por narrativas de perda, cujo foco é o
sentimento que surge quando da morte do filho idealizado e dos sonhos a
ele associados e do nascimento de um bebé com SD. O livro que ilustra
esse tipo de narrativa ¢ You Will Dream New Dreams: inspiring personal stories
by parents of children with disabilities,” de Stanley D. Klein e Kim Schive,

publicado em 2001. As narrativas englobam diversos tipos de deficiéncia,
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entre elas a SD. Pais veteranos foram estimulados a escrever a pais nova-
tos mensagens que gostariam de ter ouvido no momento do nascimento
do filho. Validacdo, afirmag¢do, suporte e encorajamento evidenciam-se
nos textos. Centenas de pais enviaram suas histérias, e 63 foram
selecionadas, sendo 18 sobre SD. S0 uma espécie de conversa, na qual o
interlocutor € o publico potencial. Escutar os relatos é considerado como
essencial, mas como isso nado € possivel, as palavras escritas poderdo ser
de ajuda. Por serem pais h4 mais tempo, nota-se que as memorias ja estdo
suavizadas, pois a descri¢do da crise em muitas histérias j& ndo ¢ mais
traumética.

Entre elas, encontra-se o texto “Bem-vindo a Holanda” (“Welcome
to Holland”), de 1987, escrito por Emily Perl Kingsley (Klein & Schive,
2001), o qual se tornou amplamente conhecido, inclusive no Brasil, e que
tem sido distribuido como parte do material informativo fornecido por
hospitais aos pais quando do nascimento de um bebé com SD. Nele, a
experiéncia de ter um filho com deficiéncia é comparada a decep¢do e a
frustragdo advindas da mudanga de roteiro numa viagem de férias, em
que o lugar desejado (Italia) ¢ substituido por outro (Holanda), ressaltando
a importancia de se vencerem tais sentimentos para entdo comegar a se
descobrirem as coisas boas do novo roteiro. Essa histéria € citada por mui-
tos pais como tendo sido de grande valia no processo de aceitagdo do filho
com a condi¢do, e a Holanda passou a ser usada como metéafora para a SD.

Em versdo ligeiramente modificada, as tulipas azuis (cuja cor em
realidade se aproxima mais do violdceo, ndo existindo uma ‘verdadeira’
cor azul) da Holanda emergem como significativas e contrastam com as
rosas vermelhas de Florenca, na Itdlia, tornando-se metaforas para as con-
quistas (que também evocam fracassos) das pessoas com SD. Contudo, os
dois paises usados como roteiros, apesar das diferencas culturais estereo-
tipadas — um mais caloroso, vibrante e desejdvel do que outro —, ainda
assim pertencem a um mesmo contexto europeu que talvez ndo seja capaz
de traduzir as angustias, insegurangas e dificuldades de acesso a servigos
publicos existentes em paises como o Brasil, ¢ que em sentido figurado

podem se aproximar do lugar horrivel, desagraddvel e cheio de doenca a
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que Emily Perl Kingsley se refere como aquele ao qual ‘poderiam’ mas,
felizmente, ndo foram’ levados.

O momento do diagnostico dificilmente é esquecido. Numa das nar-
rativas, a mae ainda na sala de parto segue de perto o médico numa espé-
cie de “danga surreal” (Klein & Schive, 2001: 137), uma inspe¢do cuidado-
sa no corpo do bebé em busca de outros sinais que confirmem a SD. O
siléncio toma conta do espago, torna-se quase palpavel, e o tempo para a
espera de uma palavra ou duas sobre aquilo que ela j& sabe. Sentimentos
de soliddo e de luto predominam, mesmo quando familia e profissionais
estdo presentes para dar suporte, e equivalem a dor que advém da morte
‘concreta’ da crianga. Contudo, € imperativo continuar vivendo. As atitu-
des diante do nascimento de um filho com SD sdo semelhantes as
experienciadas no processo de aceitagdo de uma doenga terminal, confor-
me descrito por Elizabeth Kiibler-Ross (1985): negacdo e isolamento, rai-
va, barganha, depressdo, aceitacdo. Os diferentes estdgios tém duragao
variavel, podendo ser consecutivos ou simultaneos. Nao existem respostas
faceis ou prontas, mas aos poucos € possivel descobrir novas formas de
conviver com a situa¢do de maneira mais proveitosa. O desapontamento e
a angustia sentidos equivalem a uma ferida que sé gradualmente sera
curada. O ponto de mudancga é quando esses pais podem escutar as hist6-
rias de outros com experiéncias semelhantes. E possivel ser feliz nova-
mente, descobrem; sonhos morreram, o filho idealizado também. Entre-
tanto, novos sonhos serdo sonhados.

As narrativas de jornadas compdem o quarto conjunto. Sdo livros
com historias individuais, tais como Cadé a Sindrome de Down que Estava
Aqui? O gato comeu...: o programa da Lurdinha, de Elizabeth Tunes e L.
Danezy Piantino (2006); Meu Rei Arthur, de Lacia Cyreno (2007a); O Filho
Eterno, de Cristovao Tezza (2007); Down (Syndrome) but not Out: a journey
from grief to joy,° de Joyce Sampson (2007); e Road Map to Holland: how I
found my way through my son’s first two years with Down syndrome,” de Jennifer
Graf Groneberg (2008).
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Por serem mais longas, essas narrativas contém mais detalhes no
tocante a vida dos seus autores, ainda que o fio condutor seja a presenca
da SD. Algumas reproduzem o processo de desenvolvimento do filho, as
terapias realizadas, os programas de estimulagdo precoce, os momentos
de afli¢do, tristeza, decisdo, alivio. Uma delas, O Filho Eterno, de autoria
do escritor catarinense Cristovao Tezza (2007) e ganhador de vdrios pré-
mios literarios em 2008, destaca-se pelo nivel de elaboragdo estética e por
apresentar uma forma diferenciada de reflexdo confessional, que revela
uma faceta mais crua e critica do que € ter um filho com SD. O relato trata
basicamente das reflexdes do personagem principal e sua ‘jornada’ (as ve-
zes externa, mas muito mais interna) a partir do nascimento de seu filho
no inicio dos anos 80, quando o tema ainda ndo era amplamente discutido
e poucas eram as alternativas para se lidar com o fato. Ao mesmo tempo
que autor e personagem se confundem, hd um certo distanciamento
ficcional, resultado do trabalho literdrio do autor, que torna o relato me-
nos autobiografico. O titulo, se por um lado resume um aspecto vivenciado
pelas pessoas com SD, qual seja a dificuldade de abstracdo que permita
incorporar a nogdo de tempo, ou a ideia de passado e futuro, tornando a
experiéncia didria um eterno presente, por outro reafirma a imaturidade
dessas pessoas e a sua necessidade de suporte.

Por fim, o quinto conjunto organiza-se como narrativas de capaci-
dades, na forma de histdrias voltadas para o publico infantil, no sentido
de apresentar o que ¢ a SD e de chamar a atencdo de criangas (e adultos)
sobre a convivéncia com essas pessoas. Entre essas histdrias estdo os li-
vros Where’s Chimpy?,® de Berniece Rabe (1988); a Colegao Meu Amigo Down,
de Claudia Werneck (1994); Um Amigo Diferente?, também de Claudia
Werneck (1996); We’ll Paint the Octopus Red,’ de Stephanie Stuve-Bodeen
(1998); Our Brother Has Down'’s Syndrome,'® de Shelley Cairo (1999); I Can,
Can You?,'' de Marjorie W. Pitzer (2004); O Pequeno Rei Arthur, de Lucia
Cyreno (2007b); e Mi Amiga Tiene el Sindrome de Down,'* de Jennifer Moore-
Mallinos (2008). Sao relatos sobre a chegada do novo irmdo, filho, vizi-

nho ou colega de escola que tem SD. A preocupagdo presente nos livros é
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quanto a capacidade de realiza¢do da crianga: o que ela pode ou ndo fazer
e quando. Nota-se um esfor¢o no que se refere a redefinicao dos limites na
SD que indiciariamente refor¢a um olhar de estranheza em relag¢do a essas

pessoas e seu desenvolvimento.

“UM BLOG sE ALIMENTA
DOS SEUS COMENTARIOS...”

Na era digital, a possibilidade de compartilhar e de se comunicar
instantaneamente transforma as praticas culturais de preservacao de me-
morias e de trocas de experiéncias. Novas tecnologias contribuem para o
surgimento de novas formas de construcdo e modelagem do self, como, por
exemplo, os blogs.

Blogs tém multiplos antecedentes. Um deles é o termo log utilizado
na linguagem naval, que consiste num dado cronoldgico atualizado peri-
odicamente e necessario a navegacdo. Assim, sua utilizagdo torna-se con-
dizente com as imagens metaféricas aplicadas a Internet, sugerindo dados
de uma jornada que pode ser significativa para outras pessoas (Miller &
Shepherd, 2004).

Os didrios em papel, formas culturais entendidas como privadas,
mas que sempre contiveram um aspecto de compartilhar, ainda que com
uma audiéncia restrita, foram em certa medida substituidos pelos lifelogs,
seu correspondente digital, embora ndo coincidentes em sua totalidade.
Os lifelogs visam ao compartilhamento de experiéncias e subjetividades,
mais do que a expressdo individual ou a reflexao, como poderia ser enten-
dida a fun¢do dos antigos didrios (Van Dijck, 2007). Neles, o proprietario
(ou autor) faz — ou posta, numa analogia com o correio — atualizag¢oes
regulares, que podem seguir um tema especifico, eventos ou pensamentos
e reflexdes. Existe ainda espago para comentérios dos leitores diretamente
no blog ou por e-mail, permitindo o contato com o autor e com outros
leitores, além de links para diferentes websites (Blanchard, 2004).

No ambito do fendmeno dos blogs, a interse¢do entre as dimensdes

publica e privada ¢ redesenhada: ao mesmo tempo que o blog é um espago
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confessional cujo carater do contetido é basicamente pessoal, busca ser
reconhecido como parte de uma comunidade (Badger, 2004; Van Dijck,
2009). O publico ao qual se dirige pode ser qualquer um, mesmo no caso
daqueles voltados a discussdo e a divulgacdo de experiéncias de familias
em que estd presente uma condi¢do genética como a SD. A sua ampla
expansdo parece relacionar-se ndo apenas as crescentes facilidade de aces-
so a rede e disponibilidade de tecnologias digitais de f4cil manuseio e mais
baixo custo, mas também a necessidade de se comunicar algo que de outra
forma ndo seria possivel.

A nog¢do de blog torna menos delimitada a fronteira entre autor e
leitor, na medida em que permite um canal de manifestacdo de dupla via,
criando uma sensagdo de envolvimento, além de possibilitar ao leitor uma
reordenac¢do da narrativa de numerosas formas (Himmer, 2004). Diferente-
mente dos livros, nos blogs a énfase recai sobre o processo mais do que sobre
uma posi¢do definida e fechada; a instabilidade ¢ maior, e as mudancgas de
perspectiva ou mesmo de opinido podem emergir mais facilmente.

Nos blogs analisados, o intervalo entre uma entrada (post) e outra
varia de acordo com os autores ou com o momento de vida de cada um; os
assuntos abordados, em geral, tratam de temas ligados ao processo de
desenvolvimento da crianga com SD - as dificuldades clinicas, os precon-
ceitos e, principalmente, as conquistas didrias, seja na escola, seja nas
vérias atividades de estimulacdo a que € submetida rotineiramente. As
fotogratfias associadas sdo instantaneos capturados pela lente amorosa de
pais e familiares e servem mais como registros a serem compartilhados do
que como preservagao de memoria.

Predominantemente, os blogs sdo criados a partir do fato de se ter
um filho com SD e sdo escritos por maes em primeira pessoa, ¢ alguns
pais, mas também ‘como se’ dando voz ao(a) filho(a) com SD. Narram
episddios familiares, mas, sobretudo, texto e imagem sdo dispostos com o
proposito de dar a conhecer quem sdo os membros dessa familia, como € e
como vive alguém que tem SD.

Ainda que muitos utilizem pseuddénimos, transparece uma forma

de se manter compromisso com a ‘verdade’, refor¢ado pela exibi¢do livre
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das fotografias; de confessar as fraquezas, as rejeicoes e os medos; de ndo
esconder o sentido e o executado, pois cada uma dessas agdes ou emogdes
pode ser de ajuda para outros pais."’

Cada blog traz referéncias a outros blogs escolhidos como parte de
um grupo que compartilha aspectos comuns, num desdobramento que
tende a circularidade, manifesta no entrecruzamento das referéncias e do
material informativo, como livros, entrevistas e reportagens.

Nos blogs, as relagdes sequenciais no eixo sintagmatico evidenci-
am-se primordialmente na cronologia, ainda que inversa, das entradas (as
novas entradas e a respectiva hora de postagem sdo incorporadas no topo
da pagina) e criam a nog¢do de continuidade da narrativa, gerando expecta-
tivas e envolvendo o leitor em acontecimentos de vidas que ndo a sua, mas
que de certa forma refletem aspectos comuns, tornando-os significativos.
S3o observadas também na ordem escolhida para dispor as imagens, po-
dendo compor uma narrativa em separado. A inversdo cronoldgica sugere
ainda uma proximidade com a experiéncia presente do autor, que refor¢a a
ideia do relato como ndo ficcional.

As relagdes sintagmaticas espaciais incluem aspectos como acima/
abaixo, esquerda/direita, figura/fundo, salientando ora texto, ora ima-
gem. A presenga e a distribui¢do dos elementos visuais — a divisdo da tela
em colunas, o uso de imagem e cor, a escolha de caracteres e fontes —
possibilitam uma leitura ndo verbal do material frequentemente mais abun-
dante em significados do que a parte verbal (Miller & Shepherd, 2004).

Apesar da grande variedade de formas e cores que servem a
individualizacdo, de modo geral os elementos constituintes dos blogs sao:
textos que seguem o formato de didrio e podem se localizar tanto a direita
quanto a esquerda na tela; espago para comentdrios (por exemplo, um
icone de um polvo com extensdes semelhantes a raizes e galhos, ou de um
dinossauro, com a mensagem-convite de que “un blog se alimenta de tus
comentdrios”), refor¢cando a ideia de conectividade e interatividade; fotos de
varios eventos (férias, aniversarios, nas vdrias terapias, na escola, em
casa...); videos; calendario; hora (rel6gio nos mais variados formatos); con-

tagem dos aniversérios; contador de visitas; dados pessoais da crianca e
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dos pais; arquivo com as entradas mais antigas; desenhos (inclusive na
forma de ‘papel de parede’); quadros com propaganda; links para outros
blogs, para noticias publicadas em outros meios de comunicagdo e para
sites institucionais de interesse; fotos de criancas com alguma deficiéncia
que estdo a espera de adogdo; prémios dados ao blog por outros leitores
(bloggers). A forma como o autor dispde esses elementos e a prioridade que
¢ dada a cada um variam de acordo com o gosto e o estilo pessoais e com
aquilo que ¢ escolhido para ser compartilhado e comunicado.

Carlos Novas (Novas & Rose, 2000), em seu trabalho com webforums
sobre doenga de Huntington, identificou quatro dimensdes nas tecnologias
do self. A primeira delas diz respeito a uma identidade genético-molecular,
construida basicamente com elementos médicos relativos a presenga e a
transmissdo de uma condi¢do especifica. Envolve discussdes quanto a se
submeter ou ndo a testes preditivos e as possiveis consequéncias, sendo
uma delas o experienciar da condi¢do de individuo sob risco genético, que
passa a se pensar como um ser genético-molecular.

A segunda dimensdo refere-se a um dominio ético que individuos
assintomaticos ou sob risco tém que confrontar e que abarca decisdes tais
como ter ou nao filhos, ou ainda como e quando revelar a filhos e famili-
ares a possibilidade de terem herdado uma condigdo genética e de fazer
determinados testes preditivos.

A terceira dimensdo ¢ concernente ao fato de que tais individuos,
em decorréncia do conhecimento adquirido por meio da vivéncia e de nu-
merosas fontes, ndo apenas médicas, e da solicitagdo (externa e interna)
por responsabilidade e autonomia, tornam-se experts leigos, configurando
novas formas de relacdo com o conhecimento especializado e buscando
caminhos para a otimizagdo de satide e bem-estar.

Por fim, a quarta dimensdo abarca o que Novas nomeou estratégias
de vida, maneiras de se lidar com a vida no presente (Novas & Rose, 2000),
mas tendo em mente um eixo temporal que a liga ao futuro, um futuro
marcado por risco em termos genéticos, por meio de objetivos, tarefas ou

estagios.
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Nas narrativas sobre SD, é possivel observar essas quatro dimen-
soes, ainda que com certas diferencas. A identidade que se configura em
individuos com SD ¢ calcada em aspectos médico-genéticos, mas em ra-
z3o de uma situagdo que ja ¢ dada. Ou seja, sdo os pais, parentes, pessoas
proximas que comegam a construi-la por ocasido do diagnéstico intrattero
ou do nascimento da crianga, sendo paulatinamente assimilada pelas pes-
soas que tém SD. Com exce¢do dos casos em que existe uma translocagao
que foi herdada, a grande maioria deve-se a uma irregularidade na divisdo
celular que aconteceu ao acaso e que é considerada como um ‘acidente
genético’. Nesses casos, ndo existem ‘individuos suscetiveis a desenvolver
SD’, no mesmo sentido que em outras configuragdes genéticas, mas pais e
maes com determinado nivel de risco de terem um filho com essa condi-
¢do, especialmente em se tratando de mulheres com mais de 35 anos.™

A presenca da SD numa crianga representa uma quebra na vida
daqueles que com ela convivem e introduz as dificuldades e preocupagoes
a serem enfrentadas referentes a possibilidade de um futuro autéonomo e
produtivo (as vezes também reprodutivo) de seu filho, requerendo uma
reestruturacdo do tempo em termos de foco e disponibilidade e uma
reavaliagdo dos planos e prioridades (Morgan & Thomas, 2009). A vivéncia
do presente torna-se um elemento fundamental no sentido de que nao ha
como imaginar o futuro de alguém com SD, pois as expectativas e os
ideais foram langados por terra com a ruptura do padrdo de normalidade
aceito socialmente, e também pela dificuldade dessas pessoas em realizar
a abstracdo que carreia a nogdo de tempo e que dd dimensdo ao que é
passado e ao que € futuro, alterando a percep¢ao de todos a sua volta.

Pouco a pouco, o que era inexperiéncia e ignorancia no assunto, par-
cial ou completa, transforma-se em conhecimento, ndo apenas pela aquisi-
¢do de novas informagdes médicas, mas pela vivéncia, capacitando pais e
parentes de pessoas com SD como novas formas de autoridade que podem se
aliar a autoridades especializadas ja estabelecidas ou confronta-las.

A vida com a SD também se pauta por metas a serem alcangadas
numa linha temporal. Novas estratégias de vida substituem as antigas,

assim como novas expectativas substituem as que foram frustradas.
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Definitivamente, a vida foi alterada a luz da SD, e o presente deve ser
administrado para que o futuro dessas pessoas possa ser o melhor possivel

diante de algo que € irreversivel.

SIGNIFICADOS, O DESENHO DO RENDILHADO

O discurso nas narrativas veiculadas em livros e blogs mostra-se
ambivalente: por um lado, existe a marca daquilo que € inesperado e resul-
ta em diferenca no que concerne ao desenvolvimento da crianga, as expec-
tativas, ao estigma social, e que se expressa como valorizagdo da
multiplicidade inerente a essa diferenca. Tal atitude pode ser resumida
pela frase “eu sou especial”,'> um consenso nas histérias. Por outro lado, o
discurso € focado na aceitagdo da diferenga por meio da sua normalizag¢ao,
sendo povoado por imagens que traduzem essa ambivaléncia e ressignificam
aquilo que € caracteristico da SD, num tom de exaltagdo crescente, com
profusao de adjetivos, como nas frases “uma copia extra do cromossomo
21, béncaos extras de Deus”,'® “um cromossomo extra, que torna as pes-
soas extra-adoraveis”,!” “fofura vem com um cromossomo extra”.!® Um
tom de competi¢do é assumido em muitas narrativas, nas quais a presen-
¢a do cromossomo extra revela-se como aprimoramento das caracteristi-
cas vitais da pessoa, valorizando-a: “meu filho tem mais cromossomos do

719 u

que o seu”;" “sindrome de Down ou trissomia do 21 ou T21... até melhor,
com um gene de grife!”;?° “eu sou aprimorada geneticamente!”*'
Conjuntos de semas compostos por diversos niveis de significados
se repetem uma e outra vez ao longo das narrativas. Eles condensam ati-
tudes e sentidos por meio dos quais as pessoas descrevem suas proprias
experiéncias e as tornam significativas. A presenga deles permitiu a pro-
pria organizacdo do material pesquisado, desdobrando-os em suas sutilezas
e ensejando o desvelar de eixos tematicos comuns. ‘Diferente’, ‘especial’,
‘anjo’, ‘principe e princesa’, ‘capacidade’ e ‘vencedor’ sdo alguns deles,
verbalizados na tentativa de se traduzir em atributos a identidade difusa
de alguém que traz a marca da alteracdo genética como elemento princi-
pal. Em alguns relatos, tais significados aparecem para serem contraditos,

numa tentativa de se romper com esteredtipos usados para rotular essas
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pessoas. Porém, nem sempre essa ruptura € lograda, tal ¢ a for¢a desses
atributos no idedrio sobre o tema.

Genes sdo vistos popularmente como fendmenos naturais isentos
de significados resultantes de interagdes sociais, isto ¢, entidades da natu-
reza objetivamente descritas e preexistentes. Entretanto, genes e corpos,
assim como outros elementos naturais-tecnol6gicos, emergem de um pro-
cesso discursivo (Haraway, 1992).

O mesmo tende a ocorrer com a SD: além do padrdo de normalidade,
as narrativas sugerem a perspectiva do natural como a mais adequada
para compreender a sindrome e as pessoas que a apresentam, desconsideran-
do que a SD existe ndo apenas como condi¢do orgdnica, biol6gica, mas
também como construgdo discursiva, resultado da interagdo entre diver-
sos atores, humanos e ndo humanos (Haraway, 1992). O natural, aqui,
ocupa o lugar daquilo que € inerente a pessoa, e que responde pelo mais
basico do seu ser, sua corporalidade e os atributos identitarios recebidos
como heranga, como a cor dos olhos, dos cabelos ou o temperamento, mas
¢ uma heranca que, em realidade (salvo nos casos de translocagdo), resulta
de uma abrupta desregulagem, como no texto de Jodo Gilberto Noll (2003).
O natural também diz respeito a uma espécie de for¢a determinante ou
causa bioldgica, que define a SD. A pessoa e a condicdo genética se con-
fundem: a divisdo celular diferente da normal e que leva a ndo disjun¢ao
do cromossomo 21 é metonimicamente colocada no lugar da crianca que
tem SD, desencadeando uma forte reacdo em defesa da ‘adequagdo’ do
filho. O cromossomo 21 extra torna-se sindnimo da condi¢do SD e adqui-
re existéncia e identidade independentes da crianga, sendo referido como
um dos membros da familia.

A ¢tica do natural tem a inten¢do de destituir a pessoa que nasce
com SD de seu carater de desviante, ilusoriamente eliminando as acepgdes
negativas ou discriminatdrias a ela associadas. Subjacente a essa perspec-
tiva, e aqui retoma-se a proposta de Ian Hacking (2000), encontra-se o
entendimento da SD como um ‘tipo’ indiferente, e por isso incapaz de
alterar o seu objeto de classificagdo, uma condi¢do de base genética, deter-

minada pelo excesso de carga génica de um terceiro cromossomo no par
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21. Porém, apesar da sua base genética, o termo também se refere a um
‘tipo’ interativo, uma vez que a classificacdo interage com as pessoas que
com ela nascem, alterando o modo como elas se percebem, agem e se
ajustam a tal classificagdo.

Entdo, o que é considerado como sendo perspectiva do natural na
verdade acresce mais um elemento na composi¢do da ideia sobre as pessoas
com SD. Elas tornam-se icones no sentido de reprodu¢do da natureza
cultuada como sagrada; pessoas ndo corrompidas pela mediocridade huma-
na, vivendo em harmonia com os preceitos da natureza. A conexao com a
natureza dissimula a diferenca e devolve a pessoa a imagem do ‘mesmo’,
ainda que deslocado ou distorcido, como nos fendmenos 6pticos de reflexao
e refracdo (Haraway, 1992). Fornece, ainda, uma resposta que amaina as
angustias decorrentes da falta de controle no que se refere ao risco e a pre-
vengdo, especialmente na trissomia livre, grande maioria dos casos.

A ‘jornada’ estd presente em todas as narrativas, ora num sentido
claramente metaférico, ora num discurso naturalizado que sinaliza o seu
esvaziamento e a sua instauragdo como mito. E um tema identificado
também em pesquisa realizada por Rayna Rapp (2000) com grupos de
apoio para pais de criangas com SD.

O tema da jornada ou peregrinacdo ¢ encontrado em varios sistemas
mitolégicos de diferentes culturas em dois aspectos: o primeiro deles é a
jornada empreendida pelo heréi em dire¢do ao desconhecido para o cum-
primento de tarefas necessarias ao fortalecimento de sua personalidade.
No percurso, ele descobre seus préprios recursos ou tem acesso a poderes
superiores que o ajudam. O retorno do heréi revigorado pelo conhecimento
adquirido (inclusive sobre si mesmo) ¢ uma etapa fundamental e que com-
pleta o ciclo. O segundo aspecto ¢ a jornada com carater de libertacdo, de
renuncia e expiacdo, com um fim wltimo de transcendéncia, com a orien-
tagdo de um guia espiritual (Henderson, 1996).

Nas narrativas, a jornada evoca a perda de rumo, mas diferente-
mente da jornada do herdi, ndo ha volta possivel. O rumo foi perdido para
sempre, e outro caminho tem de ser encontrado. E uma aventura em dire¢ao

ao desconhecido, a algo que € inatingivel, dando dimensao aos percalgos e
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desafios enfrentados, e que pode ser comparada a metéafora da jornada
espacial tdo usada na genética, na qual a conquista do espago infinito ¢é
possivel gragas aos avangos da tecnologia humana.

S3o os pais que, obrigados a deixar a seguranca do conhecido, par-
tem nessa aventura em busca do fortalecimento de si mesmos. E nesse
percurso reconhecem na figura do préprio filho com SD o papel do guia ou
professor iluminado, especial, diferente, aquele que sabe o verdadeiro ca-
minho, persistente, determinado, genuino, ndo corruptivel, em harmonia
consigo e com a natureza, capaz de ensinar a todos na familia e no mun-
do, por ser um presente de Deus, uma espécie de mediador espiritual. Cada
sinal revelador da SD ganha uma dimensdo metaférica que transforma o
olhar sobre essas pessoas, como as manchas de Brushfield, por exemplo,
aquelas pequenas nédoas brancas e brilhantes visiveis nos olhos de indivi-
duos com SD, que se tornam “estrelas” (Klein & Schive, 2001: 22).

Esse ¢ 0 modo como as familias conseguem lidar com o vértice do
impensavel, com o choque, o desespero, o medo diante do desconhecido e
do ‘defeituoso’ ou ‘partido’.*? As tarefas fazem parte da jornada, relacio-
nadas a sobrevivéncia deles, pais, diante da morte do filho desejado e espe-
rado, como forma de dar sentido ao vazio interno. A possibilidade de inter-
romper a gestagdo estd sempre presente, de forma mais ou menos clara,
oferecida pelos médicos (em paises onde isso é possivel) ou pensada pelos
pais. A ideia de que € filho deles e que € natural a sua vinda, e consequente-
mente a sua aceitagdo (ndo se pode esquecer que a SD ja esta presente de
forma inexoravel), surge como justificativa para ndo fazé-lo. Os olhos
amendoados sdo a chave, a descoberta de algo diferente — “por favor, feche
os olhos”, diz a m&e na sala de parto (Klein & Schive, 2001: 137) — e
também a explicita dogura em cada um deles, afinal, ndo sao os olhos o
espelho da alma? Ou, como diz Fernando Pessoa (2008), do movimento da
alma?

O sistema mitolégico que serve de base para a compreensdo da pre-
senca da SD ¢é o judaico-cristdo, com suas narrativas de salva¢do e seu
Cristo que vem para libertar os humanos do pecado e ensinar aquilo que

foi perdido no viver mesquinho; o deus triste e comovido que consola os
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que sofrem, a que Ricardo Reis, heterdonimo de Fernando Pessoa (1994),
alude como aquele que faltava no pantedo dos antigos deuses. Em termos
junguianos (Jung, 2000), a pessoa com SD sugere uma manifesta¢do do
arquétipo® da crianga divina, evidenciado no paradoxo inerente ao heréi
de ser a um s6 tempo fragil e indefesa, mas também possuidora de forgas
que ultrapassam a medida humana e adentram o dominio do divino. A
familia sente-se tocada pela SD como por um milagre, abengoada pela
presenca de um cromossomo a mais, o que de certa forma dilui a respon-
sabilidade por uma decisdo quanto a manter a gestagdo. O significado de
mediador ou guia espiritual em harmonia consigo mesmo e com a nature-
za, atribuido as pessoas com SD, faz parte dessa mitologia e remete o
leitor a Cidade de Deus de Santo Agostinho.

Civitate Dei foi escrito por Santo Agostinho entre os anos 413 e 427
(Saint Augustine, 2003). Considerado um classico, o livro ainda hoje ¢é
constantemente reeditado pela sua importancia histérica e por ser uma
fonte do idedrio cristdo. Nele, o autor escreve sobre uma cidade cujos lagos
entre as pessoas sdo de amor, estando unidas por um senso comum de
bondade e justica. Constantemente citada, outra cidade é contraposta a
cidade celeste: a cidade terrena. Ambas estao entrelagadas em sua existén-
cia, e os seres humanos e angélicos que as habitam ndo teriam conscién-
cia de a qual delas pertenceriam. Sem a queda dos anjos e de Addo e Eva, as
duas cidades ndo teriam razdo de ser.

As rafzes maniqueistas de Santo Agostinho estdo aqui presentes
quando ele descreve seus habitantes em dois grupos: aqueles que optaram
por viver de acordo com os principios da carne e os que optaram pelos
principios do espirito. Entretanto, ele afirma, o pecado se apresenta na
alma e ndo no corpo; suas evidéncias carnais sdo apenas consequéncia de
sua instala¢do na alma. Deus a tudo criou em perfeita harmonia em sua
natureza, e uma grande importancia ¢ dada por Santo Agostinho ao fato
de os homens serem criaturas racionais, cuja caracteristica principal é o
livre-arbitrio. Seria pelo livre-arbitrio que cada homem escolheria ser ha-

bitante da cidade terrena ou da Cidade de Deus.
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Os significados explicitados nas narrativas ecoam o texto de Santo
Agostinho. A presenga do retardo mental impele ao movimento de substi-
tuicdo da inteligéncia e de sua medida, a razdo, como bens supremos de
uma pessoa, por qualidades que os homens parecem ter esquecido. Assim,
as pessoas que tém SD sdo apresentadas como em estado de pureza, liber-
tas das limita¢Oes que poderiam leva-las a fazer escolhas em desacordo
com os principios do espirito e da luz. O corpo ‘imperfeito’ ndo as impede
de viver os lagos de amor prevalentes entre os habitantes da Cidade de
Deus. Seres humanos ou angélicos, considerando-se a metafora do ‘anjo’
prevalente nos textos, as pessoas com SD sdo elevadas ao que o homem
comum ndo ¢: a capacidade de amor incondicional, a vivéncia do presen-
te, o ritmo de vida mais lento de acordo com as possibilidades de cada
um sdo caracteristicas que o homem contemporaneo parece ter perdido e
ndo consegue reencontrar. Com a presenc¢a dessa crianga, isso seria no-
vamente possivel. Todo lar deveria ter uma crianga com SD; sua existén-
cia faz diferenca no mundo, ¢ dito (Soper, 2007).

A ‘imperfeicdo’ genética na forma de SD apresenta-se como algo a
ser prezado como um raro tesouro, como na analogia com as lagostas
azuis (que lembram as tulipas azuis,** j& mencionadas), descrita num dos
blogs.*® Resultado de uma anomalia genética, as lagostas azuis, cuja ocor-
réncia ¢ de uma em dois milhdes, sdo celebradas pelos pescadores e consi-
deradas especiais justamente por sua constitui¢do ‘imperfeita’, diferente
do padrao.

De forma complementar a andlise dos livros e blogs, observou-se
que esses mesmos significados estdo presentes em algumas produgdes ci-
nematograficas que trazem personagens com SD. O filme norte-america-
no A Sétima Profecia (The Seventh Sign), de 1988, dirigido por Carl Schultz,
explicita a associa¢do entre a SD e a mitologia judaico-crista. Classificado
como drama, mas com pinceladas de suspense, o enredo aborda o evento
do Apocalipse, conforme descrito no Livro das Revelagoes. Um a um, os
sinais que antecedem o fim do mundo se manifestam, e uma mulher,
prestes a dar a luz, vé-se envolvida na terrivel cadeia de eventos. Um

desses sinais ¢ a morte do martir, representado por um rapaz com SD que
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assassinou os pais, irmédos entre si, para puni-los por incesto, seguindo os
preceitos de Deus (seria a SD j& um castigo divino?). Assassino por livre-
arbitrio destinado a pena de morte, ser humano considerado incapaz e nao
responsavel por seus atos por ter SD, ou ser humano puro que age de
acordo com a lei de Deus sdo as perguntas langadas pelo filme.

O sentido da crianga com SD como reparag¢do na vida de pais e fa-
miliares é marcante, repara¢do por uma vida vazia, egoista, autocentrada.
A quebra na continuidade entre o passado e o presente ¢ transmutada em
justificativa para a sua vinda. Por meio dessas criangas, os habitantes da
cidade terrena podem se aproximar da cidade celeste, a Cidade de Deus.
Ap6s a perda da perfei¢do inicial idealizada para o filho, outra perfei¢do ¢é
alcancada, descrita como mais pura, mais desejada, mais ‘perfeita’. As
conquistas sdo alcangadas mais tarde, mas quando ocorrem sdo perfeitas.
Perfeicdo €, entdo, definida nas narrativas como aquilo que esses filhos
sdo capazes de trazer aos outros e que os eleva como humanos. Esse sen-
tido ¢ retratado no filme inglés AfterLife,*® de 2005, dirigido por Alison
Peebles, no qual um jovem e ambicioso jornalista, que prepara uma repor-
tagem sobre um médico suspeito de assistir o suicidio de pacientes termi-
nais, ao saber que sua mae estd com cancer em fase terminal, vé-se obri-
gado a cuidar de sua irmd que tem SD. A situagdo de doenga da méae e a
convivéncia com a irma leva-o a reavaliar sua vida, suas responsabilida-
des e sua incapacidade em se aprofundar nas relagdes interpessoais.

Seguindo outra linha de abordagem, o episddio 22 da terceira tem-
porada do seriado Lei e Ordem: unidade de vitimas especiais, “Competéncia”
(Law & Order: special victims unit, “Competence”), de 2002, produzido pela
rede NBC, de certa forma apresenta outra faceta dessas asser¢des. Nele,
uma adolescente com SD aparece gravida, e a alegagdo de abuso sexual,
baseada na falta de informagdes da adolescente sobre sexo, conflita com o
seu desejo de ter o bebg, pois a incompeténcia no primeiro caso significaria
também uma incompeténcia no segundo. O filme traz as telas a discussdo
sobre a capacidade das pessoas com SD de fazer escolhas autonomas sobre
suas vidas — no caso, ser capaz de recusar um assédio sexual e criar um
filho.
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Mais recentemente, o personagem principal do filme de Pedro
Almodoévar Abragos Partidos (Los Abrazos Rotos), de 2009, um escritor que
ficou cego apds um acidente, quer escrever uma narrativa de superagdo e
diz-se inspirado pela histéria do escritor e diretor Arthur Miller, o qual
teve um filho com SD na década de 1960 e o colocou numa instituicdao
ainda recém-nascido, aparentemente eliminando-o de sua vida publica e
privada. Segundo publicado no jornal inglés Telegraph, versdo on-line, em
18 de abril de 2009, Almodévar desenvolveu o argumento do filme com
base nesse fato, com a inten¢do de discutir os efeitos perversos nas rela-
¢Oes entre pais e filhos. No filme, a alusdo feita ao reencontro publico
entre pai e filho exalta a falta de rancor ou a presen¢a de uma bondade
inata que permitiu ao filho abraga-lo afetuosamente apesar da rejeicdo.

Em certo sentido, a presenca do retardo mental na SD e, de modo
geral, de deficiéncias em outras condi¢des revela uma forma de
infantilizagdo que, segundo Rapp (2000), remonta a uma vertente
evoluciondria caracteristica do pensamento intelectual ocidental do século
XIX e que faz referéncia a determinados grupos culturais como represen-
tantes de uma etapa anterior do desenvolvimento humano. De forma equi-
valente, pessoas que apresentam alguma deficiéncia sdo homogeneamente
‘infantilizadas’, sendo vistas como social e psicologicamente dependen-
tes, incapazes de compatibilizar os conflitos relacionados ao crescimento
¢ amadurecimento.

Pais de pessoas com SD tornam-se militantes no sentido de tentar
mudar tal concepg¢do no viver didrio, mas frequentemente sdo capturados
nos meandros desse pensamento, langando mao de discursos ambivalentes
para acomodar ambas as perspectivas. Ainda que reconhecam as conquis-
tas alcangadas, surpreendem-se assombrados por fantasmas do futuro que

turvam a claridade do presente.
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Em tradugdo livre: “a vida ndo € a que se viveu, mas a que se recorda e como se recorda

para conté-la”.

As ultrassonografias tri e quadridimensionais sdo usadas ndo apenas para investigar
suspeitas relativas ao desenvolvimento fetal, mas também para fins ndo diagnésticos,
como a produgdo de ‘fotografias’ e a possibilidade de se estreitar o vinculo com o bebg,
por exemplo. Em paises como o Reino Unido, essas técnicas estdo ligadas aos debates

sobre aborto, em especial sobre o tempo limite para a sua realizag¢do (Palmer, 2009).

Sem titulo em portugués. Em tradugdo livre: Fios Comuns: celebrando a vida com sindrome
de Down.

Sem titulo em portugués. Em tradugdo livre: Presentes: maes refletem sobre como criangas

com sindrome de Down enriquecem suas vidas.

Sem titulo em portugués. Em tradugdo livre: Vocé Sonhard Novos Sonhos: histdrias pesso-

ais inspiradoras de autoria de pais de criangas com deficiéncias.

Sem titulo em portugués. A primeira parte do titulo faz um jogo de palavras com a
expressdo down-and-out, que significa fracassado, destituido, deixando claro, portan-
to, que ter SD ndo significa ser fracassado. A segunda parte complementa: uma jornada
do luto ao contentamento.

Sem titulo em portugués. Em tradugdo livre: Mapa de Percurso para a Holanda: como

encontrei meu caminho durante os dois primeiros anos do meu filho com sindrome de Down.
Sem titulo em portugués. Em tradugdo livre: Onde Estd Chimpy? (um macaco de pelt-
cia).

Sem titulo em portugués. Em traducao livre: Nds Pintaremos o Polvo de Vermelho.

Sem titulo em portugués. Em tradugao livre: Nosso Irmao tem Sindrome de Down.

Sem titulo em portugués. Em tradugdo livre: Eu Posso, Vocé Pode?

Sem titulo em portugués. Em tradugao livre: Minha Amiga Tem Sindrome de Down.

Essa atitude também esta presente no blog de uma mae que entregou o filho com SD
para adogdo e que se considera ligada a comunidade SD, apesar de achar que ndo tem

esse direito. Disponivel em: <http://havefallendown.blogspot.com>.

Aproximadamente 1/1.400 entre 20-24 anos e 1,/100 aos 40 anos (Nussbaum, McInnes
& Willard, 2002).

5 Frase extraida do blog Where There’s a Will. O nome do blog faz um jogo de palavras

entre o nome da crianga (Will) e o conhecido refrdo “where there’s a will, there’s a
way”, cujo significado alude a capacidade de determina¢do que faz encontrar um

caminho. Disponivel em: <http://willswebplace.blogspot.com>.
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16" Frase extraida do blog Extras. Disponivel em: <http://gotsnow.org>. No original: An

Extra Copy of the 21st Chromosome; Extra Blessings from God.

17 Frase extraida do blog <http://hiddentreasuresthet2 1journey.blogspot.com>. No ori-
ginal: An Extra Chromosome that Makes People Extra Lovable!

18 Frase extraida do blog <http://megansgot47.blogspot.com>. No original: Cuteness Co-

mes with an Extra Chromosome.

©

Frase extraida do blog <http://churchillchronicle.blogspot.com>. No original: My Kid

Has More Chromosomes than Yours.

1
S

Frase extraida do blog <http://hapagirlhapafamily.blogspot.com>. No original: ... DOWN
SYNDROME or Trisomy 21 or T21... Even Better, with a Designer Gene!

o}

Frase extraida do blog <http://zoromski.blogspot.com>. No original: I'm Genetically
Enhanced!

22 Em muitas narrativas, as criangas com SD ou alguma outra deficiéncia so referidas

em discurso como criangas partidas. No original: Broken Children.

*3 Arquétipo, segundo Carl Gustav Jung (2000: 17), “representa essencialmente um
conteudo inconsciente, o qual se modifica através de sua conscientizacdo e percepgao,
assumindo matizes que variam de acordo com a consciéncia individual na qual se

manifesta”.

3
'S

Nao se pode esquecer que na lingua inglesa a cor azul estd associada a sentimentos de
tristeza e melancolia, os quais também estdo presentes nas narrativas, relacionados a

morte de um ideal de filho(a).

IS
&

> Disponivel em: <http://mybluelobster.blogspot.com>.

2

o

Sem titulo em portugués. Em tradugao livre: Apds a Vida.
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TERCEIRO EPISODIO:
‘EU SOU EU E MINHA CIRCUNSTANCIA”

Na era gendmica, o corpo, considerado como um sistema, um con-
junto de 6rgdos, tecidos, fluxos, fung¢des, tornado foco do olhar clinico a
partir do século XIX, ainda € apresentado e pensado como ‘visivel’. Entre-
tanto, passa a coexistir com o corpo biomédico contemporaneo, do qual
difere em escala: para além de uma interiorizagdo do olhar do tecido para
a molécula com base em instrumentos mais precisos, o que ocorre ¢ uma
reorganizacdo desse olhar. Nao se trata apenas de visualizar, mas de isolar
os elementos, manipular, amplificar e reproduzir, num processo de aber-
tura sem precedentes desse corpo a tecnologia, que requer novas formas de
entendimento, regulacdo, padronizagdo e ética.

E essa abertura que torna possivel ndo apenas pensar em modificar
condi¢des de doenga ou de incremento a satide por meio de elementos ex-
ternos, como dietas ou exercicios, mas trabalhar com a plasticidade hu-
mana, reconfigurando os préprios processos biolégicos vitais inseridos numa
‘normalidade’, com o intuito de aprimorar sua dindmica e seus resultados
(Rose, 2007).

A redefinicdo das fronteiras entre o saudavel e o doente, com o
surgimento de uma terceira possibilidade, o individuo sob risco genético,
ressalta a suscetibilidade como um importante elemento. Riscos potenci-
ais futuros sdo trazidos para o presente, gerando com isso a necessidade

de interven¢do (Novas & Rose, 2000).



Os individuos nos quais se intervém sdo encarados como consumi-
dores livres e capazes de escoelha porque mais informados, segundo uma
l6gica de mercado condizente com as democracias liberais avangadas (Miller
& Rose, 2008b). E enfatizada a necessidade de um letramento genético por
parte da populagdo, que permita o entendimento das condi¢des individuais-
familiares e das narrativas possiveis que sdo vislumbradas para cada gru-
po especifico. Assim, a capacidade da Internet de difundir informagao,
ainda que certos contetidos sejam questiondveis quanto a sua qualidade e
acuracia (Castiel & Vasconcellos-Silva, 2006), torna-se um elemento fun-
damental, deslocando eixos hierdrquicos e apresentando alternativas no
processo de produgdo de verdades.

A condi¢do de pessoa estd cada vez mais relacionada ao discurso
genético, o qual inclui imagens que sdo difundidas e assimiladas global-
mente através de trocas simbodlicas, realizadas fora dos limites das refe-
réncias espaciais, por meio de material escrito, comunicagdo oral ou ou-
tras formas de manifestagdo humana. De certo modo, essas imagens trans-
formam-se em mercadorias, cuja ampla circulagdo marca uma homogenei-
zag¢do da populagdo em termos do seu consumo (Franklin, Lury & Stacey,
2000).

Observa-se a crescente presenga da genética no cotidiano das pesso-
as, trazendo a tona aspectos relacionados a parentesco, risco e identidade
genéticos. Doengas herdadas geneticamente, programas de rastreamento
genético, células-tronco, terapia génica, correlagdes entre genes especifi-
cos e comportamentos estdo presentes em revistas leigas, programas de
televisdo, manchetes de jornais e redes virtuais como a Internet.

A difusdo cada vez maior de argumentos genéticos sobre aspectos
de satide, doenca, habitos e comportamentos modifica o olhar sobre os
corpos — o corpo anatomopatolégico, o corpo transparente revelado pelas
tecnologias de imagem (Van Dijck, 2005), o corpo gendmico —, possibili-
tando novos pontos de vista a partir dos quais se constroem discursos
sobre o mundo, ndo apenas no campo da biologia. Para além das células,
cuja permeabilidade aponta para a possibilidade sempre presente do risco,

estdo os genes com suas complexas interagoes, envolvendo mais incertezas
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do que certezas acerca das informagdes sobre cada pessoa e por isso tam-
bém sinalizando riscos nas biografias corporificadas.

O processo de desnaturalizacdo de elementos extraidos do contexto
biolégico, tais como o gene, e a renaturalizagdo deles em outros contextos
contribuem para a criagdo de novos mitos no sentido barthesiano. A énfa-
se dada a visualizagdo desses elementos cria a ilusdao de uma realidade
cada vez mais ‘Teal’ e, portanto, mais ‘verdadeira’, mas que transforma o
real em imagem e a imagem em real (Joyce, 2005).

Neste terceiro episddio, discute-se como o tema SD (nos aspectos de
conhecimento especializado, valores, crengas e opinides) ¢ tratado e veicu-
lado nas narrativas verbais e ndo verbais que compdem as reportagens da
revista Veja e do jornal O Globo. Os significados nelas presentes revelam
como esses aspectos vém sendo assimilados, transformados e difundidos
socialmente, assim como sua contribui¢do para demarcar os limites de
identidade de pessoas com SD e forjar escolhas a ela relacionadas.

A terceira entrada de voz desenvolve o tema variando o tom e o
ritmo, espelhando-o, modulando-o, resumindo-o ou mesmo expandindo-o;

de certa forma, retine fragmentos do tema espalhados pela musica.

APRIMORAR O NORMAL:
A PLASTICIDADE DOS CORPOS

Novas formas de entendimento da corporalidade sdo consideradas
nas relagdes que os individuos estabelecem consigo mesmos, no seu reco-
nhecimento como sujeitos, e também com as autoridades biomédicas, se-
jam elas especialistas no que se pode considerar como existéncia somatica,
sejam em novas formas de atividade pastoral, com funcgdes de
aconselhamento, cuidado e suporte. Tais atividades ndo pretendem direcionar
as pessoas em suas escolhas, porque se supdem calcadas em autonomia de
decisdo, sobretudo nas sociedades neoliberais.

O olhar clinico, como ferramenta diagnoéstica, deixou de ser monopélio
médico e passou a ser regulado também por circunstancias externas, tais

como os procedimentos estandardizados da medicina baseada em evidéncias,



ou interesses econdmicos relacionados a seguros-satde ou a industria far-
macéutica.

O publico em geral esta cada vez mais atento a formas de aperfei¢o-
ar o corpo tangivel, visivel, a um s6 tempo fragmentado e unificado que
age e se comporta por meio de diferentes tecnologias relacionadas a cura
de doengas, dietética, exercicios, cosmética e intervengdes invasivas, como
a cirurgia, a fim de melhorar o seu funcionamento (como, por exemplo, as
numerosas proéteses, hoje corriqueiras) ou a sua aparéncia (cirurgias
reconstrutoras ou cosméticas). E para tanto, busca informag¢ao em manu-
ais de boa forma, reportagens em revistas, suplementos em jornais, pro-
gramas de televisdo, inclusive em tabloides sobre celebridades, em que
novas receitas de cuidados ou novas formas de escrutar o corpo sao
delineadas, comentadas e estimuladas.

Apesar de a identidade de um individuo ser constituida de forma
plural, dependente das praticas em que se insere, e a identidade genética
ser apenas um dos seus aspectos em constante interagdo com outros ele-
mentos, tais como nacionalidade, cultura, sexualidade e religido, entre
outros, fala-se cada vez mais de quem se é com base em uma existéncia
somdtica alicercada no discurso biomédico e, mais especificamente,
gendmico. A atuacdo no corpo justifica-se como melhoria fisica e também
psicoldgica. E por meio dessa existéncia corpérea que se adquirem experi-
éncias de vida, que se estabelecem novos jogos de verdade, na acepgdo
foucaultiana (Foucault, 2006), nas relagdes das pessoas com elas mes-
mas, e que se busca melhorar a si mesmo. Emog0es, sentimentos, desejos,
humores tornam-se acessiveis gragas aos fendmenos moleculares alvos de
visualizagdo.

Além das artes performaéticas e visuais que expuseram o corpo em
suas vdrias dimensdes por meio de diferentes leituras, ele passou a ser
exibido na midia, em programas televisivos, por exemplo, em que a inter-
ven¢do e a manipulagdo por tecnologias biomédicas sdo o foco, evidenci-
ando o apelo e a fascinagdo que o corpo, com suas representacoes, signifi-
cados e funcionamento, exerce sobre o publico. Nesse sentido, Hacking

(2005, 2007) sugere que o corpo, longe de ser naturalmente dado, esté
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sendo reafirmado como aquele concebido por Descartes, um corpo meca-
nico, diferente da mente, com partes intercambidveis e passivel de ser
modificado; um corpo com o qual cada um se relaciona como sendo um
‘outro’. A desestabilizagdo que o desenho gendémico traz aos corpos em
sua defini¢do como natural e estdvel provoca mudangas também nas ins-
tituicdes que se apoiam nesse conceito de corpo. Novas formas de constru-
¢do do ‘eu’ sdo solicitadas, com novas praticas e novos caminhos de ex-
pressdo corporal.

O processo de visualizagdo dos corpos provocado pelo surgimento
de tecnologias de imageamento, tais como os raios X em 1895 e, posteri-
ormente, a tomografia computadorizada (TC), a ressonancia magnética
(MRI) e a tomografia por emissdo de pdsitrons (PET), que expuseram os
corpos em privacidade e profundidade, traduziu-se metaforicamente como
uma forma de autoconhecimento (Joyce, 2005). Hoje, a possibilidade cada
vez maior de acesso aos corpos aponta para um movimento que deixa de
ser predominantemente vertical, expandindo-se horizontalmente — isto ¢,
0 gene que antes aparecia em discurso como algo relacionado a determina-
¢do e espacialmente escondido em profundidade, verdade a ser revelada,
hoje € considerado pelo discurso gendmico como sendo da ordem de super-
ficies, conexdes, probabilidades e novas formas de conhecimento de si. O
foco € deslocado do gene para os seus processos de regulagdo, expressao e
transcri¢do e, em ultima instancia, para os processos celulares dos quais
participa e a relagdo entre seus produtos (Rose, 2007).

O corpo tangivel convive com o corpo molecular que é objeto da
biomedicina contemporénea, cujo olhar oferece novas formas de
visualiza¢do da ‘vida em si’ e do aparato tecnolégico que as torna possi-
veis, e que diz respeito mais a complexas redes ndo hierarquizadas e suas
conexdes (Franklin, 2000). O corpo fragmentado pelo olhar
anatomopatoldgico e pelas tecnologias de visualizagdo ganha nova leitura
diante do olhar molecular, sendo reformulado fora da moldura imposta
pela polaridade fragmentagdo-unificagdo.

O corpo molecular ganhou espago na midia e foi incorporado ao

cotidiano das pessoas: células-tronco, sele¢do de embrides, animais
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transgénicos, novas tecnologias diagndsticas sao alguns dos tépicos en-
contrados em textos e imagens nas reportagens analisadas.

Da mesma forma, cada vez mais aspectos da vida sdo expressos e
publicamente discutidos em termos de probabilidades e estratégias de con-
trole. Cabe aos profissionais responsaveis por atividades pastorais a medi-
acdo entre os pacientes e as informagdes expressas por meio de calculos
probabilisticos, ‘futuro-orientadas’, preditivas e baseadas em evidéncias,
indicando suscetibilidade para doengas futuras, ainda quando sdo incapa-
zes de sinalizar mais do que promessas, especialmente com relacdo a tra-
¢os comportamentais.

Entretanto, a presenca crescente desses temas na midia ndo signifi-
ca que o assunto seja sempre tratado com profundidade ou mesmo pro-
priedade. Em muitas situagdes, ele € referido simples e uniformemente
como ‘a genética’, ou ainda em substitui¢do ao que é considerado como
‘natureza’ ou ‘natural’, isto ¢, aquilo que ¢ dado a cada um ao nascer. Em
outras, a mensagem veiculada reafirma o papel da ciéncia em reconfigurar
0 que seria da esfera do bioldgico, na medida em que expande os limites
tidos como naturais, conformando, portanto, uma segunda natureza, com
intimeras alusoes a fantasias sobre a manipulagdo do humano. Em ambos
0s casos, a sugestdo implicita deixada em aberto ¢ a definicdo do ser hu-
mano como individuo somatico e, como tal, a possibilidade de sua mani-
pulacdo tecnoldgica pelo préprio homem, resultando em destinos genéti-
cos que sdo naturalizados.

Nas reportagens, os argumentos relacionados a possibilidade de se
forjarem os corpos tendem a uma possivel aplicagdo direta aos seres hu-
manos dos tltimos achados experimentais, simplificando o que é comple-
x0 em suas multiplas interagdes e, muitas vezes, enfatizando resultados
especificos em detrimento de outros aspectos importantes como os
metodoldgicos (Castiel, 1999; Brechman, Lee & Cappella, 2009). A passa-
gem do dmbito daquilo que ¢ substancia corporal para o &mbito das no-
¢Oes abstratas, veiculadas pelas pesquisas ou por informacdes probabi-
listicas sobre riscos, da-se pela capacidade do gene de aludir a dominios

diversos, o mundo experiencial, o ficcional e o especulativo.
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A vida, tratada no nivel molecular, deixa de estar limitada pelos
extremos de normatividade e passa a lidar com o aspecto da suscetibilidade
e da reconfiguracdo no presente dos processos vitais relacionados a uma
eventual doenga futura cuja incerteza descortina uma ampla gama de pos-
sibilidades apenas vislumbradas. Nas narrativas analisadas, as especula-
¢Oes no presente encontram respaldo nas referéncias feitas a um futuro
ndo muito distante em que as descobertas serdo possiveis. As frases assim
construidas enfraquecem o peso da incerteza e transformam especulagoes
em ‘fatos’, cuja aparéncia de ‘solidez’ contribui para a oblitera¢do de ele-
mentos controversos ou passiveis de contestacdao (Fennell, 2009).

A modificagdo daquilo que € da esfera do bioldgico estd presente na
pauta do material editado para o publico em geral, ndo mais como apelo
médico, apesar de calcado em bases cientificas, mas como produto a ser
escolhido, adaptado a cada individuo e consumido além do nivel organico.

Os individuos sdo instados a decidir em aspectos ligados a satide e a
relacdo com seus corpos; entretanto, alguns autores argumentam que a
nogao de escolha autdénoma baseada exclusivamente em informacdes
objetivas configura-se mais como retérica do que como realidade, mas
ainda assim faz parte do ideario genético contemporaneo (Felt et al., 2009,
Kerr, 2004). As relagdes sdo dindmicas, e os limites entre direcionamento,
coer¢do e consentimento sdo ténues, especialmente quando envolvem a
responsabilidade (obrigacdo?) por comunicar o risco a outros membros da
familia potencialmente afetados.

No titulo deste episddio, faz-se uma referéncia a conhecida frase do
filésofo espanhol José Ortega v Gasset (2007). Para o autor, ‘circunstan-
cia’ € tudo aquilo que rodeia o homem, a realidade em seu imediatismo
sem julgamentos, ao mesmo tempo externa e interna.> Para que possa
dispor de sua capacidade ao maximo, ¢ necessario que o homem tome
consciéncia de sua(s) circunstancia(s).

A frase de Ortega y Gasset (2007) ¢ aqui revisitada como uma analo-
gia. Se para o autor a ‘circunstancia’ ¢ indissocidvel do individuo em sua
forma de se orientar no mundo, aqui ela ¢ acrescida da dimensao gendémica,

da mesma forma interna mas entrelacada a realidade exterior, familiar,
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cultural. Tal releitura esté relacionada a presen¢a cada vez maior dessa di-
mensdo na esfera pessoal e na percep¢do do ‘eu’ como individuo somaético,
cuja convivéncia com cdlculos sobre risco torna-se rotineira, produzindo um
profundo rearranjo das relacdes da pessoa consigo mesma e com o mundo.
Ao falar de genes, o individuo utiliza uma referéncia que ¢ inegavel-
mente somética, mesmo quando desfocada por calculos probabilisticos; ao
mesmo tempo, refere-se a algo que é como uma forca motriz dessas carac-
teristicas corporeas, determinante de um futuro, ou um “ator interior”, nas
palavras de Barbara Duden e Silja Samerski (2007: 172), mas que, apesar
de interno, revela-se destacado daquele que fala. E acima de tudo, incorpo-
ra essa dimensdo a sua visdo de mundo, as suas expectativas de realizagdo
e de futuro. Heranga transmitida que alude a um passado familiar e a um
presente somatico, os ‘genes’ (ou a dimensdo gendmica) compdem a ‘cir-
cunstancia’ e, como em Ortega vy Gasset (2007), sdo um dos elementos
definidores da identidade individual e com o qual cada um deve aprender a
se relacionar, no sentido de assumir responsabilidades e fazer escolhas no

presente tendo em vista um (projeto) futuro.

As REPORTAGENS

Além do texto, a imagem presente numa reportagem ¢ em si uma
mensagem autonoma formada por trés elementos: uma fonte de emissao,
que abarca os responsaveis por fazé-la, escolhé-la entre outras imagens,
editd-la e comenta-la (titulo, legenda); uma fonte de recepgdo, que € o
leitor; e um canal de transmissdo, que é o proprio meio (jornal ou revista);
ou melhor dizendo, essa imagem é composta por todas as mensagens que
a acompanham (texto, titulo, diagramagdo ¢ até mesmo o nome do meio
de comunicacdo, uma vez que este orienta a leitura da mensagem). Ima-
gem e texto estdo em relagdo constante, apesar de serem diferentes entre si
(Barthes, 1977).

E certo que a imagem fotogréafica ndo ¢ a realidade, mas apresenta-
se como seu anélogo perfeito, sendo essa sua caracteristica primordial que
a leva a ser entendida como mensagem sem nenhum cédigo. Contudo, de

acordo com Barthes (1977), entende-se que esse tipo de imagem, conside-
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rada imitativa, contém na realidade dois tipos de mensagem: uma
denotativa (aquilo que a faz andloga a realidade) e outra conotativa (que
expressa valores da sociedade sobre tal aspecto da realidade).

Tende-se a considerar que as imagens e 0s esquemas acompanham
os textos com o intuito de facilitar o seu entendimento e, principalmente,
a sua visualizagdo. Entretanto, nas reportagens, em especial as que se
pretendem mais especializadas, sdo os textos (titulo, corpo do artigo e
legendas) que acompanham as imagens para conota-las ou refina-las, e o
que ocorre ndo é mais uma reducdo (do texto para a imagem), mas uma
amplificagdo, na qual as imagens sdo consideradas como fundamental-
mente denotativas porque naturalizadas. As legendas tendem a ser incor-
poradas na denotacdo da imagem em razdo de sua proximidade espacial.
Em contrapartida, o titulo (ou manchete) e o corpo do texto tém um efeito
mais conotativo, o primeiro por ser enfatico e provocar uma quebra; o
segundo, pela distancia que mantém em relagdo a imagem. Em muitos
casos, o texto amplifica as conotag¢des ja presentes na imagem, ou projeta
significados, dando a entender que tais significados surgiram na imagem
(Barthes, 1977).* Quanto mais tecnocientifico/literal se propde o texto,
mais os significados construidos aparecem mascarados, tanto no texto
quanto na imagem, na forma de um significado tido como natural’, como
forma de legitimagdo de verdade.

Na revista, as reportagens sdo compostas por um titulo (manchete)
claramente figurativo e imbuido de juizo de valor, que tem como fun¢do o
apelo a leitura, e por um subtitulo que pretende ser mais ‘cientifico’ (lite-
ral) e transmitir objetividade, neutralidade e seriedade.* Em algumas pe-
quenas notas, tradugdes de pesquisas recentes, um tnico titulo ‘cientifico’
as introduz. No jornal, titulo e subtitulo (quando presente) tendem a ser
menos valorativos, apesar de manterem a relagdo citada, o primeiro mais
figurativo que o segundo, e a intencdo de transmitir um contetido literal
prevalece (apesar da presenca de metaforas convencionais), principalmen-
te quando a reportagem esta relacionada aos avangos na area da genémica.’
Tais arranjos cumprem o papel de definir a moldura dos c6digos sociais

dentro da qual o texto deve ser compreendido.
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A forma como o discurso € construido tem como uma das fungdes
manter uma estabilidade que se vé questionada pela novidade das notici-
as. Essa estabilidade manifesta-se no uso recorrente do tom de acordo com
o tipo de midia impressa, como jornais ‘de primeira linha’ como O Globo,
revistas como Veja ou tabloides (Bignell, 2002), por exemplo. A escolha
das imagens refere-se ndo apenas ao texto ao qual elas vém associadas,
mas a se¢ao do jornal ou revista escolhida para veicular a noticia, o que no
caso das fontes desta investigacdo varia significativamente.

A metéafora do teatro proposta por Van Dijck (1998), na qual a
circularidade predomina sobre um modelo linear de difusdo do conheci-
mento cientifico, ¢ importante em se tratando de jornalismo cientifico que
faz a mediagdo entre o circulo especializado e o puiblico em geral.

Para que possam transitar em diferentes ambitos, as palavras que
designam conceitos cientificos necessitam de certa flexibilidade para se-
rem compreendidas, o que resulta no uso de significados diferentes, mui-
tas vezes imprecisos, dependendo da situacdo em que sdo empregadas. Os
fendmenos se modificam, requerendo novos conceitos, novas formas de
pensar e novo vocabulario para melhor expressa-los; porém, o conjunto de
palavras que os designam nem sempre acompanha as mudangas, como é o
caso do gene, e adquire na imaginac¢do do publico uma cristalizada quali-
dade mitica que pode levar a assungdes errdneas.

As metaforas sdo abundantes no discurso cientifico, decorrentes do
esfor¢o de entender e dar sentido a certos fendmenos, originando outras
mais, relacionadas entre si. Uma metafora envolve dois elementos: o topi-
co, que € o sujeito literal ou primdrio, e que € expresso de forma figurativa
pelo sujeito secunddrio, o veiculo. O pensamento metaférico se estabelece
por meio de uma comparagdo entre dois fendmenos (ou termos) a principio
ndo relacionados entre si, que passam a compartilhar atributos, tornan-
do-se semelhantes. Quanto maior a diferenca literal entre as categorias as
quais o toépico e o veiculo pertencem, mais metafdrica serd a comparagdo
(Knudsen, 2005).

Frequentemente, metéaforas cientificas comegam como interpreta-

¢oes hipotéticas e gradativamente, ao serem discutidas e analisadas, vao
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se transformando em conceitos cuja origem apenas remonta a uma met4-
fora. Contudo, nesse processo, parte da fluidez ¢ perdida, e as metéforas
podem vir a perder capacidade de abertura, cristalizando-se. Metaforas
cientificas inovadoras tendem a uma expansdo conceitual; tornam-se
metéforas-raiz, desdobrando-se numa rede de expressdes metafdricas se-
cundérias. Quando uma metafora pouco usual € expressa, existe uma ten-
déncia por parte do autor a destaca-la de algum modo, levando o leitor a
perceber que se trata de uma metéfora. No entanto, metaforas convencio-
nais j& foram incorporadas ao vocabuldrio cientifico, sendo desnecessario
tal destaque (Knudsen, 2005).

Em artigos de jornalismo cientifico, certas metaforas-raiz j4 tornadas
convencionais sdo transmitidas como novas, entre aspas, apoiadas por me-
taforas secunddrias estruturantes, imbuidas de um caréter que ndo ¢ mais o
da novidade, mas pedagodgico, visando ao letramento do publico em geral
(Knudsen, 2005).¢ Nas imagens, metaforas visuais cumprem o papel de
transformar ideias tedricas em significados concretos (Van Dijck, 2006).

Barthes (1977) destaca seis tipos de procedimentos que servem ao
propdsito de conotar a imagem, isto ¢, dota-la de um segundo significado,
e que podem ou ndo estar presentes. Os trés primeiros se referem ao que ¢é
denotado na foto e suas conotagdes. S3o eles: os ‘efeitos especiais’, como
introduzir uma pessoa no cendrio por meio de manipulagdo digital, por
exemplo, dando a impressdo de que ela ‘estava 18’; a ‘pose’, que se refere
ao codigo gestual utilizado ndo apenas como parte da mensagem a ser
transmitida, mas também estabelecendo segundo qual codigo cultural ela
deve ser ‘lida’; a ‘presenca de determinados objetos’, traduzindo significa-
dos que se quer incorporar a imagem. Destes, apenas o primeiro ndo ¢
observado nas reportagens: gestos (indicando a¢des), angulos de tomada
da fotografia (quase sempre encarando a lente) e objetos (como a presenca
de equipamentos de laboratério para falar em exame de DNA, indicando
‘cientificidade’, ‘assepsia’, neutralidade’, ou ainda de uma estante de li-
vros numa entrevista com um escritor) compdem os significados a serem

transmitidos.
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Os trés procedimentos seguintes se referem a imagem e seu contex-
to: fotogenia’, em que o foco ¢ a imagem em si, real¢ada por efeitos de
luz, exposi¢do e impressdo; o ‘uso de cddigos estéticos’, que em muitos
casos pode ‘conflitar’ com as conotagdes de objetividade e imediatismo
que se quer transmitir; e a ‘sintaxe’, colocagdo de uma imagem préxima a
outra, como palavras dispostas em sequéncia de acordo com a sintaxe da
linguagem (por exemplo, as fotos sequenciadas que produzem uma narra-
tiva no tempo). O uso de técnicas de iluminag¢do, obedecendo a cédigos
estéticos (valorizando rostos ou expressoes, por exemplo), e a disposi¢dao
de certas imagens como narrativas sdo procedimentos utilizados com
menor frequéncia nas reportagens do jornal do que nas da revista, uma
vez que esta tende a apresentar mais imagens.

Por fim, permeando todas as narrativas, estd o elemento identitéario
do meio de comunica¢do em si, cujos nomes sugerem tendéncias e signifi-
cados especificos, gerando critica ou concordéncia entre seus leitores.

Os textos analisados podem ser divididos em trés conjuntos de te-
mas: 1) inclusdo de pessoas com SD na sociedade; 2) atualiza¢do do co-
nhecimento na 4rea da gendmica; e 3) o uso de (novas) tecnologias
reprodutivas. Sdo distribuidos pelas diversas se¢des: de Ciéncia e Satide a
Livros (na Veja) e de Ciéncia e Vida a Esportes (no Globo), chamando a
aten¢do para o fato de que o interesse em genética e, especificamente, em
SD ¢ capaz de arrebanhar leitores com os mais variados interesses, insinu-
ando-se como uma estratégia de tais meios de comunicagdo para captura

de publico.

IMAGENS DA INCLUSAO

A maioria das ocorréncias em ambos 0os meios de comunicag¢do (em
torno de 62,5% na Veja e 88% em O Globo) prioriza o tema da inclusdo,
com foco na diminui¢do do preconceito e dos entraves sociais que ele acar-
reta, contrastando com a situacdo em outros paises, como Estados Unidos
ou Reino Unido, nos quais a inclusdo € tratada em termos primordialmen-
te praticos. Os anos de 2006 e 2007 foram os mais prolificos em reporta-

gens, alavancadas pelo sucesso da novela Pdginas da Vida, exibida pela
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Rede Globo de Televisdo. O tema é abordado das mais variadas formas,
principalmente relatos de experiéncias bem-sucedidas e histérias de pes-
soas famosas que tém um filho com a condi¢do (como o principe D. Jodo
de Orleans e Braganga, o jogador de futebol Romadrio ou o fotégrafo Sebas-
tido Salgado), mas também langamento de livros, campeonatos, campa-
nhas e outras produg¢des culturais, tais como documentérios e novelas.

Os grupos de pais que militam pela causa da SD promovem pales-
tras, reunides, debates, nos quais o tom confessional predomina, a fim de
tornar publico como ¢ ter um filho com SD, de discutir aspectos praticos
relativos aos cuidados necessérios ao seu desenvolvimento e, mais impor-
tante, de transmitir mensagens positivas sobre essa experiéncia. Esses even-
tos compdem uma espécie de cenografia, um termo originado do teatro,
que se refere a uma forma de “construir, adaptar, transformar e preencher
um espago dramaético” (Copeman, 2009: 73), no caso, o territdrio da SD,
em que diferentes atores coreografam encontros com o intuito de cultivar
um senso de unidade. Através dos meios de comunicagao tais eventos sdo
divulgados, seja com o objetivo de atrair publico, seja para constatar os
avangos no processo de inclusdo neles manifestos e narrados.

Nos livros e blogs analisados anteriormente, a SD ¢ implicitamente
negada por meio da tentativa de eliminacdo de sua marca diferencial e dos
limites por ela impostos. O corpo identificado pelos sinais que revelam a
condi¢do genotipica ¢ invisibilizado pelo espirito (ou alma) sem marcas,
(re)afirmando uma dicotomia. J& nas reportagens, apesar de se perceber a
mesma dicotomia, a marca da SD estd sempre presente, explicitada pela
invaridvel definicdo das pessoas como portadores (de deficiéncia, da
sindrome, da anomalia, do defeito genético), sugerindo uma analogia com
o ato de portar um documento de identidade que ¢ guardado ou retirado
do(a) bolso(a), e que no tocante a uma condi¢do genética ndo ¢é possivel.
Também sao referidos como ‘os Down’, utilizando-se uma sinédoque, caso
especial de metonimia, como recurso linguistico que significa nomear um
ser por uma palavra que indica apenas parte dele. Dessa forma, as con-
quistas sdo narradas dentro da moldura da identidade genética, mas num

tom que se apresenta ambiguo.
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As narrativas em SD presentes nas reportagens sobre inclusdo pare-
cem evocar o conceito de grotesco da cultura popular medieval e barroca,
anterior ao final do século XVI1II, conforme analisado por Bakhtin (1984) no
seu estudo sobre a obra de Rabelais. Nela, o grotesco e 0 mundano associa-
dos constituem uma alegoria das relagdes hierdrquicas, entre algo imposto
de cima e o desejo de mudanga que brota nas camadas submetidas, ou entre
o oficial e o marginal (a Igreja Catdlica, em Rabelais, e 0 momento politico
da Revolugao Russa, em Bakhtin). Em sua andlise, ao discutir o momento
histoérico de Rabelais, Bakhtin discute o seu préprio tempo.

A manifestagdo do grotesco e do mundano significa uma destruigcao
simbolica, uma subversdo da ordem cultural dominante e uma renovagao
popular, uma forma especial de vida criativa. O corpo grotesco em Rabelais,
exacerbado em suas caracteristicas satiricas, reforca a oposi¢do as novas
praticas repressivas no final da Renascenga ndo apenas ao corpo, mas
também a linguagem. Apresenta-se aberto, inacabado, sem totalidade cor-
poral e identitéria, aludindo a multiplicidade e ndo a unidade, diferente do
corpo intacto, fechado e sem ‘costuras’, que surge como modelo de
normatividade a partir do modelo classico, e que traduz o ideal de indivi-
dualidade fechada em si mesma.

A alusdo ao conceito, ou ideia, de grotesco em analogia as narrati-
vas em SD sugere um desafio a atual ordem vigente, o padrao do normal’,
que como tal considera qualquer outro modelo como invélido ou prejudici-
al. O corpo com SD difere do padrdo harmonico e sem conflitos do corpo
normal considerado belo. A presenga do cromossomo extra traduz-se como
desequilibrio, e ¢ nesse desequilibrio que um novo equilibrio deve ser en-
contrado.

A crianca com SD ja foi considerada como ‘inacabada’, conforme
descrigao feita por Shuttleworth em 1883 (Stratford, 1982), o que se de-
veria a manuten¢do de aspectos equivalentes ao segundo ou terceiro més
do desenvolvimento embrionério. Para Stratford, que escreve em 1982,
essa incompletude ainda faria sentido, s6 que ndo tanto em termos pato-
16gicos, mas sim psicossociais. E complementa citando outro autor, Thomas

Weihs, cujas palavras chamam a atengdo para o fato de que, se por um

128



lado essa cobertura corporal insuficiente destaca e separa a crianga com
SD, por outro é o que desperta um senso de prote¢do e compaixao em
relacdo a ela por parte dos demais.

A presenga da SD, como qualquer outra condi¢do que implica uma
modificagdo no padrao corporal considerado ‘normal’, traz uma quebra,
uma alteracdo dréstica no campo perceptual, principalmente em termos
visuais, que deve ser racionalizada e contida e que se relaciona ao poder do
olhar. E pela percep¢do dos sinais pela pessoa ‘normal’ que a pessoa com
SD se torna ‘outro’, estranha e ameagadora em sua ‘desordem’ e
consequente possibilidade de ‘fragmentacdo’, reverberando o que seria, em
termos lacanianos (Lacan, 2007), a imagem de um primitivo estado em
que o corpo ¢ experienciado como fragmentado. A racionalidade é um dos
elementos que fazem a conten¢do do corpo deficiente e protegem a pessoa
‘normal” da angustia que a desordem/fragmentacdo inspira. Na tentativa
de evitar o desconforto, o corpo deficiente ¢ reconstituido imaginariamen-
te como forma de reparar a quebra perceptual, recuperando sua completude/
organizagdo (Davis, 1997). A tendéncia € polarizar, dividindo os corpos
entre capazes e incapazes, completos e incompletos, disciplinados e
indisciplinados. A reafirmag¢do constante das vitérias alcangadas pelas
pessoas com SD, ou a exibigdo daquilo que sdo capazes de fazer, sugere
esse efeito, livrando as pessoas mormais’ da percep¢do do corpo deficiente.

Os sinais da SD parecem dissociar-se da totalidade corporal; os olhos
amendoados traduzem a vida humana individual e autossuficiente, mas a
boca com a presenga de uma lingua protusa expde e torna-se sindonimo do
retardo mental. O Filho Eterno, livro de Cristovao Tezza (2007), provoca
desconforto ao evidenciar o desafio que a SD impde ao padrao de normali-
dade aceito socialmente, desafio este que precisa ser arduamente negado.
No livro, a incompletude do filho com SD aparece na falta de liga¢do deste
com o mundo a sua volta.

A critica ao livro, apesar de ressaltar a beleza da narrativa, é carre-
gada de adjetivos valorativos disféricos em relacdo ao personagem que
minimizam o incdmodo diante do exposto pela realidade ficcional. A cru-

eldade € considerada a principal qualidade do livro, em que a brutalidade
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das palavras é comparada ao uso do termo ‘mongoloide’ nos anos 80 para
designar pessoas com SD, resquicio da linguagem evolucionista usada por
Langdon Down ao descrever a sindrome — comparando o seu fenétipo com
ragas consideradas ‘inferiores’—, mas também da relacdo entre as palavras
e as coisas pela similitude. Ainda segundo a critica, o personagem consi-
derado como alter ego do autor ¢, de certa forma, ‘redimido’ no final do
livro pelo momento fugaz de harmonia familiar, traduzindo o cotidiano
sem questionamentos que apazigua a vida de todos.

A importancia dos olhos amendoados como elemento identitario na
SD fica evidente no manifesto langado no site da campanha “Ser diferente
¢ normal”,’ criada pelo Instituto MetaSocial contra todo tipo de discrimi-
nacao e segregacdo, utilizando a SD como bandeira e simbolo desse desejo
de inclusdo, com o intuito de “mostrar ao Brasil e ao mundo que ser dife-
rente é normal”. Para tanto, utiliza-se de uma ferramenta tecnoldgica que
fotografa as pessoas e, por meio de manipulagdo digital, produz uma se-
gunda foto ‘como se’ elas tivessem SD. Ao se observar atentamente a
transformagdo, percebe-se que a mudanga se d4 unicamente nos olhos,
elemento-chave no reconhecimento daimagem de alguém com a sindrome.
Porém, essa mesma modificacdo j& se apresenta alterada: o formato ‘tipi-
co’ de SD que os olhos adquirem pela manipulagdo é um formato que em
si j sofreu uma corregdo pldstica, isto €, sdo olhos de alguém com SD que
se submeteu a uma corre¢do de formato para modificar o esteredtipo tipico
da sindrome. Essa ferramenta aparece numa das ocorréncias do Globo, em
2007,% quando foi veiculada na televisdo com a participagdo de diversas
atrizes, com texto que apontava para os “pequenos detalhes que fazem
muita diferenca” e conclamando o publico a dizer ndo ao preconceito, co-
me¢ando a “ver o mundo com outros olhos”.

Apesar de alardear o reptdio a discriminacdo e a defesa da aceitacdo
da diferenga e sua inclusdo, o que essa campanha indiciariamente promove
¢ a literalizacdo da imagem do ‘mesmo’. Dito de outra forma, para que a
inclusdo seja possivel, € necessario que todos se apresentem com a mesma
face, a face da SD tornada mormal’, eliminando diferengas e tornando-se

‘mesmo’.
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Ao se analisarem as edi¢gdes entre 2000 e 2009, podem-se acompa-
nhar as sutis modificagdes no vocabuldrio usado para se referir as pessoas
com SD ou apenas a SD, as quais seguiram o compasso do mapeamento
do genoma humano e dos resultados das pesquisas na drea da gendmica e
das tecnologias reprodutivas.

Uma importante modificagdo no discurso, que aparece em setembro
de 2006,° diz respeito a denomina¢do da SD ndo mais como doenga, mas
como acidente genético. A renomeacdo ocorre no nivel do discurso ndo
especializado, uma vez que a SD continua a ser definida na Classificagdo
Internacional de Doencas (CID) no capitulo de “Malformagdes congénitas,
deformidades e anomalias cromossdmicas”. Contudo, esse é um dos ele-
mentos importantes do movimento de inclusdo que surge no final da dé-
cada de 1990 e que ganha for¢a no inicio do novo milénio, aliado ao rechago
a ideia de prevengdo por meio da interrup¢do do nascimento de criangas
com SD diagnosticadas intrattero.

O discurso da inclusdo nas narrativas analisadas apresenta-se am-
biguo ao tentar conciliar a imagem multipla da pessoa com SD, com capa-
cidades e limitagdes, a da imagem unificada da normalidade, mas que ¢
apresentada atrelada a um excesso de adjetivos que mais refor¢am a segre-
gacdo do que incluem. Ao veicularem alguma conquista alcancada por
essas pessoas, a presenca de advérbios tem o papel de frisar a deficiéncia,
acrescentando uma circunstancia que modifica o sucesso narrado. Por exem-
plo, ap6s falar sobre as vérias atividades de um rapaz com SD que toca
flauta doce, é dito sobre ele: “Obviamente, como portador de deficiéncia
mental, (...) jamais chegard a ser um grande concertista. Mas ndo ¢ isso o
que se espera dele”; ou ainda: “os deficientes ndo apenas estdo sendo in-
centivados a frequentar a escola até o colegial — sempre recebendo atencdo
especial dos professores, evidentemente — como também sendo preparados
para o mercado de trabalho”.'” Ndo ¢ a constatac@o da limitacdo que cha-
ma a atengdo, mas a presen¢a da comparagdo com a normalidade que
permanece camuflada na forma de um self ativo.

Nos sentidos e imagens sobre inclusdo veiculados nas narrativas,

da mesma forma que no grotesco medieval, percebe-se uma tentativa de
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desafiar a ordem vigente estabelecida pelo padrao de normalidade, por meio
da exposi¢do de como as pessoas com SD vivem, agem e participam da
sociedade. Contudo, essa tentativa se enfraquece ao ser revelado o seu
cardter ambiguo que, apesar de clamar por uma mudan¢a da moldura
atual, reafirma o modelo vigente, entrega-se a ele como tnico possivel e
define uma unica forma de ser humano. As pessoas com SD sdo confina-
das numa categoria homogénea globalizante (sdo especiais, dodceis,
prestativas, Gnicas, iguais a qualquer crianga), e sua individualizagdo s6
acontece se tornadas normais, ou seja, quando as conquistas sdo narradas
e destacadas. O que poderia ser multiplicidade de vozes prossegue como

monologo.

EscOLHAS CIRCUNSTANCIAIS

Dois outros temas sdo privilegiados pelas reportagens: a atualiza-
¢do do conhecimento na drea da gendémica (cerca de 12,5% na Veja e 7% em
O Globo) e o0 uso de (novas) tecnologias reprodutivas, que incluem técnicas
de rastreamento e diagnoéstico pré-natais e de reproducdo assistida (em
torno de 25% na Veja e 5% no jornal O Globo). Em ambos, a SD aparece
como o exemplo mais comum, as vezes apenas nomeada, por se tratar de
uma das condi¢Oes genéticas mais frequentes e com maior sobrevida e ser
facilmente reconhecida pelo publico em termos fenotipicos, o que contri-
bui para tornar a noticia divulgada mais significativa para o publico em
geral. Os dois grupos sdo analisados em conjunto por envolverem aspectos
comuns a sua discussdo, buscando-se identificar a forma como genes,
heranga genética, testes de rastreamento e diagndstico e técnicas de repro-
dugdo assistida sdo apresentados ao puiblico e como sdo enfocados aspec-
tos como informacao, risco, escolhas e prevencdao em relacao a SD.

As narrativas relacionadas a atualizagdo do conhecimento em
gendmica buscam promover o letramento do leitor nos avangos ocorridos
na 4rea, num processo que ndo apenas informa, mas tenta tornar signifi-
cativo o conhecimento por meio da utilizagdo de figuras de linguagem e
elementos imagéticos que permitam criar uma interface entre algo distan-

te e abstrato, pertencente ao &mbito esotérico, e o cotidiano das pessoas.
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As reportagens mais antigas, veiculadas entre 2000 e 2002, utili-
zam um tom espetacular para divulgar certos avangos e perspectivas en-
tusiastas para recebé-los. Sao narrativas de progresso que ndo apenas tes-
temunham os feitos considerados importantes, mas tragcam percursos fu-
turos, povoados de promessas de que as dificuldades enfrentadas num
momento e area especificos serdo vencidas pela ciéncia e trardo alivio ao
sofrimento humano causado por doengas (como a inser¢do num individuo
de “cépias normais de um gene defeituoso, corrigindo o seu genoma”)."
Substantivos como ‘descoberta’, ‘revelagdo’, ‘decodifica¢do’, ‘segredo’,
‘mapa’, ‘empreitada’ e adjetivos como ‘audaciosa’, ‘surpreendente’, ‘am-
bicioso’, ‘promissoras’ ilustram os recursos figurativos utilizados para
descrever algo que se apresenta como novo e que acena para intmeras
possibilidades, ainda que algumas fantasiosas, de entendimento do ser
humano por meio do conhecimento de seu genoma ou dos modelos ani-
mais,'* isto €, pela comparagdo com o genoma de outros organismos, prin-
cipalmente camundongos.

O mapeamento do cromossomo 21 em 2000 merece destaque pelo
marco que estabelece em relacdo a SD, como possibilidade de uma ‘carto-
grafia’ da condigdo. Tanto a revista Veja quanto o jornal O Globo'? publica-
ram matérias sobre o assunto, cujo pano de fundo alude a uma competi-
¢do, nos moldes neoliberais, entre os cientistas envolvidos no estudo e os
que também participam do Projeto Genoma Humano.

A metéfora do cédigo genético, introduzida em 1944 no d&mbito da
pesquisa em biologia molecular, com o objetivo de descrever e entender o
processo de sintese de proteinas e que deu origem a uma série de outras
metéforas (Knudsen, 2005), aparece como metafora implicita, ou seja,
sem a identificacdo clara entre o tépico e o veiculo, e serve de alicerce para
a apresentacdo do mapeamento do cromossomo 21 nas matérias de am-
bos 0s meios de comunicagdo.

Numa dessas matérias (Veja), o cromossomo ¢ definido por meio do uso
de um simile, isto €, uma expressdo metaférica que explicitamente compara o
veiculo e o tépico enfatizando a similaridade: “uma espécie de novelo no qual

estd emaranhada uma longa cadeia de substancias quimicas chamadas genes”.
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Na outra (O Globo), o recurso escolhido foi o imagético, com apresentacdo
de esquemas com o intuito de definir elementos como DNA e genes, ao
mesmo tempo narrando o processo de transmissdo do material genético,
com as contribui¢des materna e paterna, espacializando-o na célula. Ou-
tra imagem traz um diagrama do cromossomo 21, assinalando as zonas
criticas para diversos agravos e destacando a SD como a principal ‘doenga’
associada. O texto principal da reportagem é um desdobramento do esque-
ma, considerado denotativo, conotando-o.

A SD aparece associada ao estudo das proteinas,'* as quais sdo qua-
lificadas como o “segredo da nova medicina”, uma espécie de maestro com
poder decisivo de agdo para “orquestrar o funcionamento do corpo”, e sdo
definidas como “constituintes basicos de qualquer ser vivo — que interagem
a todo momento”. Disso resulta uma “sopa quimica” ou “sopa de vida”,
cuja “receita” se encontra no genoma, uma metéfora que remonta a um
processo alquimico, trazendo implicitamente ideias de transmutagdo de
substancias espurias em nobres, de criacdo do elixir da vida, ou ‘panaceia’,
que traria a cura para todos os males ¢, em ultima instancia, a imortalida-
de. Também receberam destaque jornalistico o que foi chamado de a desco-

berta da “molécula Down”'

e do gene “causador de Down”,'® acenando
para a possibilidade de interven¢do no nivel molecular em pessoas com a
condigdo.

A distancia que existe entre a abstracdo da pesquisa molecular, ain-
da que ja aplicada a “pessoas reais’, e o leitor ndo parece ser totalmente
transposta por agdo das reportagens. Por ndo solicitar diretamente aos
leitores escolhas circunstanciais em razdo do que ¢ divulgado, as reporta-
gens (a exce¢cdo daquelas que emitem opinides pessoais) sugerem uma isen-
¢do de qualquer cunho valorativo ou discriminatério ao apontarem para
um padrdo de normalidade desejavel e intrinseco as pesquisas.

A ambivaléncia que caracteriza os genes no discurso ndo especi-
alizado, j& comentada anteriormente, aparece nessas narrativas (e tam-
bém nas narrativas em tecnologias reprodutivas) na qualificagdo de algo
definido ao mesmo tempo como abstragdo e concretude e colocado no lu-

gar do conceito cientifico de genétipo. O que é do dominio da especulacdo
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converte-se em predicdo diante da probabilidade de riscos futuros, e como
predi¢do torna-se significativa e poderosa porque as duas vertentes sobre o
gene se mesclam: a abstrata especulativa, de um lado, e a material corpo-
ral, de outro. Alusdes a mecanismos também estdo presentes nos textos,
evocando um modelo de corpo como mdaquina e dos genes como partes
desse mecanismo, o qual pode estar ‘danificado’, ‘defeituoso’, com ‘pro-
blemas’ ou ‘alterado’.

Na 4rea da gendmica, a pesquisa com células-tronco encontra-se
intimamente ligada a medicina reprodutiva, especialmente a procedimen-
tos de fertilizagdo in vitro. As defini¢Ges desse tipo de células referem-se a
modelos emergentes de vida humana nos quais os elementos que com-
poem o individuo podem ser extraidos, recombinados e, mais importante,
redefinidos. O destaque ¢ a funcionalidade da célula e a possibilidade de
redesenhé-la por meio de tecnologia aproveitando sua capacidade ‘natu-
ral’, tornando-a objeto de biovalor em termos globais (Franklin, 2005).%”

As narrativas em tecnologias reprodutivas, apesar de concernentes
ao casal e suas decisdes reprodutivas, referem-se a mulher, principalmen-
te aquela com mais de 35 anos, ponto de corte que marca um risco au-
mentado para condi¢des resultantes de anomalias cromossomicas, entre
elas a SD. A idade paterna ¢ relacionada a possiveis problemas numa re-
portagem em edi¢do especial da Veja no ano de 2005;'® porém, sdo reduzi-
dos a condi¢des de pouca gravidade, recaindo sobre a mulher o peso das
consequéncias do envelhecimento dos 6vulos.

Mulheres sdo vistas de maneira geral como as responsaveis pela
manuten¢do e transmissdo das histérias familiares e as mais envolvidas
em procurar aconselhamento ou testes genéticos quando diante de uma
doenca genética existente ou potencial (Emslie, Hunt & Watt, 2003). Pela
énfase dada nas reportagens, sugere-se que possam ser as mais beneficia-
das pelo uso das novas tecnologias, e que estas permitiriam uma mitigacdo
do risco envolvido em suas histdrias, tornando-as implicitamente respon-
sdveis pelo futuro genético da familia.

Tecnologia biomédica € criada e desenvolvida no compasso das mu-

dangas no conhecimento biomédico, das referéncias legais, dos valores
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culturais estabelecidos que podem ou ndo ser contestados, e € instrumen-
talizada por pessoas no exercicio de suas identidades sociais (Rapp, 2000).
A esfera das tecnologias reprodutivas traduz-se como um espago
biopolitico, no qual questdes como aborto, infertilidade, doagao de gametas
e decisdo reprodutiva sdo abordadas em suas multiplas faces: tecnoldgica,
politica, legal e ética. A necessidade de escolha, suscitada pelos avangos da
biomedicina, conecta-se a questdes que envolvem algum tipo de julga-
mento diante de probabilidades e que se misturam com medo, expectativa
e esperanga. A possibilidade de intervencao em situagdes de infertilidade,
além de inclui-la na categoria de doenga tratavel, operacionaliza o lidar
com a plasticidade de caracteristicas vitais humanas, potencializando-as
(Rabinow & Rose, 2006).

Entidades limitrofes como ¢vulo, esperma, ovo, células-tronco, que
tém sua existéncia autéonoma destacada por tais tecnologias, suscitam
discussdes sobre as fronteiras da vida, sobre novas formas antes impensaveis
de conectd-las e organizi-las, sobre as defini¢des de organismos vivos,
seu uso ¢ o destino de elementos que compdem a proépria vitalidade huma-
na e que saem do escopo da defini¢do de genes (Rose, 2007). Sua presenga
no dominio publico ¢ inconteste e tais entidades tornaram-se sujeitos de
intensa discussdo biopolitica (Franklin, 2007; Culley & Hudson, 2009; Lynch,
2009; O’Riordan & Haran, 2009; Watts, 2009; Williams et al., 2009).

A nogdo de ‘genes alterados’ aparece em 2000 numa extensa repor-
tagem relacionada a exames preventivos,'” o chamado check-up, e que in-
clui técnicas de rastreamento pré-natal, como a ultrassonografia
morfoldgica e a translucéncia nucal, salientadas como importantes ferra-
mentas indicativas de risco para alteragdes cromossomicas e malformacgoes
fetais. A materialidade dos genes ¢ explicitada na definicdo “microscopi-
cas sementes protéicas do ntcleo das células”, ao mesmo tempo que eles
sdo definidos como agentes causadores de algo j& presente, apenas a espe-
ra do momento para se manifestar, com poder de decisdo sobre o “futuro
bioldgico das pessoas”. Apesar da referéncia a aspectos moleculares, o foco
ainda ¢ o corpo molar ressignificado: tais exames voltam-se ndo mais

para pessoas doentes, mas para aquelas aparentemente saudaveis visando
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a encontrar o ‘mal’ (ou suscetibilidades) antes que ele se revele (por exem-
plo, obstrucdo nas corondrias, ou perda de massa éssea) e a melhorar o
individuo e o seu viver.

Nessa otica, o corpo € entendido como ndo confidvel, passivel de
conter algum elemento hostil, devendo, portanto, ser vigiado e controlado.
No texto e nas imagens, a apresentacdo de novas tecnologias reafirma a
narrativa da conquista do espago interno, com a presenga dos mesmos
elementos das viagens espaciais: um alto nivel de tecnologia, a fragilidade
humana e a salvagdo futura. O poder de acdo na vida das pessoas mostra
como a biotecnologia estd entranhada no tecido social, determinando es-
colhas dentro e fora do ambito da satide, ora proporcionando mudangas
que alteram o estilo de vida e previnem manifestacdes de doengas futuras,
ora dando a oportunidade de ‘salvagdo’ em casos em que as alteragdes ja
estdo internamente presentes, prestes a eclodir.

O oferecimento de testes genéticos ¢ ainda incipiente nesse momen-
to, e estes se apresentam como a “ponta-de-langa tecnolégica dos check-
ups”. O “exame dos genes” torna-os ameacas latentes ao revelarem as
“predisposi¢des bioldgicas”: uma caixa de Pandora prestes a liberar males
insuspeitados (ainda que a esperanga esteja entre eles),?® ou ainda como
uma bomba-relégio que pode ter sua explosdo adiada ou ser desmontada
por agdes (médicas) eficazes.

Anos mais tarde, no final de 2008, a inclusdao de consultas de
aconselhamento genético e de exames de DNA no Sistema Unico de Satide
(SUS), a partir de 2009, tornam o corpo molecular foco da discussdo sobre
a identificagdo precoce de doengas e suscetibilidades como forma de pre-
vengdo, por meio da andlise de “mutagdes genéticas”.?' A reportagem par-
te de um panorama que sugere um amplo acesso a tais procedimentos e
vai paulatinamente reduzindo as areas possiveis de aplica¢do. Prevencdo
aqui se relaciona ao fornecimento de informagdo relevante, capaz de con-
tribuir para forjar escolhas de casais que desejam ter filhos e que tém o
risco aumentado para alguma condigdo geneticamente determinada. As-
pectos econdmicos sdo também enfocados (custo do teste), sugerindo uma

mercadoria que, se ndo fizer parte do sistema publico de satide, seré acessada
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por poucos. Um dos exemplos utilizados nessa reportagem ¢ a SD. Duas
imagens compdem uma narrativa pela proximidade fisica com que sao
dispostas: de um lado, a imagem indiscutivelmente ‘real’ de uma crianga
com SD; do outro, a imagem de um gréfico representando o sequenciamento
de DNA, na qual a presen¢a de uma mao enluvada, de modelos represen-
tando moléculas e de uma lupa dao o carater cientifico, objetivo e revelador
da identidade em termos genéticos.

Ao longo desses nove anos, de 2000 a 2009, pode-se acompanhar
0s avangos nas técnicas de rastreamento e diagndstico pré-natais, o que
possibilita detectar alteragdes cada vez mais precoces, de maneira menos
invasiva e com menor risco. Principalmente o refinamento da qualidade
das imagens, com consequente poder de visualiza¢do, reafirma a ideia de
‘janela’ independentemente da percep¢do da mae e permite acompanhar e,
acima de tudo, intervir no desenvolvimento fetal. A imagem obtida deixa
de ser representagdo do real para se tornar o real em si; ver significa saber.

Testes para marcadores bioquimicos, translucéncia nucal, ultrassono-
grafia morfoldgica, doppler de ducto venoso, ecocardiografia, bidpsia de
vilo corial, amniocentese sdo alguns dos exames oferecidos no pré-natal e
com os quais o publico em geral vai se familiarizando.?* Sdo incluidos na
‘agenda’ para a futura mae ou casal, destacando com isso seu cardter
individualizante, como atividades e tarefas pessoais a serem marcadas e
cumpridas, mas também coletivo, concernentes as mulheres gravidas em
geral e, no caso dos exames diagndsticos, aquelas com risco aumentado,
detectado em rastreamento prévio ou por aspectos como idade ou histéria
familiar. A incorporacdo crescente de vocabulario especializado justifica o
seu uso ndo apenas como ferramentas rastreadoras ou diagnoésticas para
confirmar suspeitas sobre malformacdes, mas como produtos ‘cientificos’
que concretizam memorias mediadas do bebé antes do parto, dentre elas a
determinacdo do sexo, j& incorporadas a leitura social dos processos de
gravidez e parto. Mas o que acontece quando esses resultados revelam

algo diferente do esperado?
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Subjacente as tecnologias de rastreamento e diagnésticas, um padrao
de normalidade est4 definido em termos biomédicos, e o seu propédsito ¢é
detectar variagdes nesse padrao o mais precocemente possivel e com me-
nor margem de erro, de forma a permitir acoes relevantes. Esse padrdo esta
presente nas reportagens, e estas sugerem que, enquanto determinados
significados sdo criados e revelados durante ou apds os testes, outros sao
silenciados.

Por conseguinte, as imagens veiculadas nas reportagens sobre
rastreamento e diagndstico pré-natais reproduzem o padrdo e traduzem
uma experiéncia agradavel, casais numa expectativa positiva quanto ao
nascimento, ou um caso grave, mas que teve um desenlace satisfatério.
Os problemas sdo narrados apenas textualmente, sem imagens, como pos-
sibilidades remotas que podem ser, se ndo evitadas, contornadas por agdes
meédicas precoces. O imagindrio sobre fetos com algum tipo de anomalia
ndo aparece nesse tipo de narrativas; o tom dado ao texto transmite
cientificidade, neutralidade e objetividade, com o claro proposito de infor-
mar mas também de prescrever.

Numa das reportagens, o aconselhamento genético é visto como
uma forma de “proteger a satide da familia”;*® em outra, as novas
tecnologias utilizadas nos exames de pré-natal sdo consideradas respon-
sdveis por tornar “a gravidez mais segura”, como forma de controle e pre-
visdo sobre aquilo que ¢ do dominio da natureza. A ideia de mais seguran-
¢a (ou de menos risco) refere-se aqui a “deteccao de eventuais malforma-
¢Oes”** e ndo a prevengdo de novos casos. Ao mesmo tempo, a expressao
sugere um aplacamento da ansiedade inerente a qualquer gestagdo quanto
a saude do feto — o que coloca a mulher gravida no centro de discursos
sobre risco — e da ansiedade que resulta da probabilidade aumentada por
fatores diversos a ser confirmada pelos exames, o que ird requerer uma
intensificagdo do monitoramento (Lupton, 1999).

As reportagens na 4rea de reprodugdo assistida, que se referem quase
que exclusivamente a fertilizacdo in vitro, tém o cardter de produto ofertado
(haja vista o tipo de publico ao qual sdo direcionadas), como opgdes

tecnoldgicas naturalizadas para solucionar problemas. Sdo apresentadas
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como ultima, as vezes tnica, possibilidade para certas pessoas terem filhos,
desejo esse subentendido como natural, normal e universal. Conforme
apontado por Sarah Franklin (1997), a busca por solugdes pode ser defini-
da em termos narrativos como uma tentativa de se alcangar algo que ndo
encontra fechamento (um filho) por uma quebra numa sequéncia progres-
siva de eventos (o processo reprodutivo).

A ideia subjacente ¢ a de ‘ajuda’ que a biomedicina presta a nature-
za, ainda que seguindo os ditames desta tltima, transmitindo uma ima-
gem de capacidade de recuperagdo, ao corrigir ‘anomalias’ por meio do
controle tecnoldgico. A intervencdo da tecnologia num processo conside-
rado como ‘natural’ provoca rearranjos nos lagos de parentesco — por exem-
plo, a presenca de um(a) doador(a) — com a inclusao de novas formas de
relacdo estabelecidas com a ciéncia e a tecnologia (Franklin, 1997, 2005;
Culley & Hudson, 2009; O’Riordan & Haran, 2009).

Técnicas de reprodugdo assistida sdo veiculadas inadequadamente
como tratamento, transmitindo a ideia de tentativa de adequa¢do a nor-
ma, muito mais em termos sociais do que biolégicos, uma vez que a re-
producdo assistida ndo cura a infertilidade, apenas a contorna. E, acima
de tudo, sao delineadas como tecnologias de esperanga (hope technologies),
para usar as palavras de Franklin (1997), reafirmando valores tradicionais
de famfilia por meio da esperanga no progresso tecnocientifico e, em lti-
ma instancia, da esperanga de ter um filho.

Os procedimentos de reprodug¢do assistida, apesar do carater de no-
vidade transmitido no texto, sdo trazidos ao publico como praticas ja
estabelecidas em centros privados de reprodugdo humana no Brasil, ¢ os
casos bem-sucedidos sdo citados para valida-los, sobrando pouco espago
para os aspectos exaustivos e dolorosos do processo. Entretanto, sabe-se
que apesar da grande repercussdo que tais procedimentos geraram, como
narrativas de progresso rumo a conquista do desconhecido, seus limites
ainda sdo grandes, os insucessos frequentes, e o nivel de incerteza produ-
zido € significativo (Franklin, 1997; Rabinow & Rose, 2006). As histdrias
individualizadas apresentadas como exemplo nas reportagens fazem sen-

tido porque, ao serem lidas em retrospecto, marcam o fechamento de uma
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vivéncia satisfatéria. No entanto, os insucessos, se narrados, deixariam a
narrativa em aberto, sem um sentido de finaliza¢do, o que a tornaria am-
bigua e impediria que o leitor com ela se identificasse.

A temporalidade linear sequencial do processo reprodutivo esta pre-
sente nos esquemas que representam o passo a passo simplificado do pro-
cesso, como numa receita, com o objetivo de informar o leitor. Desenhos
representando um homem e uma mulher mantém a conexdo com a di-
mensdo humana palpavel, impedindo que elementos como ¢évulos,
espermatozoides, citoplasma e cromossomos ganhem completa autono-
mia e se destaquem do todo que € a pessoa real. A referéncia ao que é
considerado como “avaliagdo genética do embrido” em busca de qualquer
“anomalia genética”* ¢ explicitada em termos citogenéticos: alteragdes
na estrutura dos cromossomos e erros no pareamento durante a divisdao
celular. A identidade familiar é representada mais pelo fenétipo do que o
genotipo, e de forma similar ao gene, o cromossomo condensa as caracte-
risticas corporais apresentadas pela pessoa ao mesmo tempo que represen-
ta aquilo que as determina.

Nas narrativas em reprodugdo assistida, a implanta¢do de embri-
Oes, permitindo selecionar aqueles saudéveis, surge como prevencao pos-
stvel, sem, contudo, ser nomeada explicitamente como tal, e a discussao
subliminar diz respeito a elimina¢do de embrides ‘defeituosos’ em favor
do nascimento de criangas sadias. Em ambos os meios de comunicagdo, o
discurso torna-se escorregadio, carregado de subtextos, que sdo lidos de
acordo com o enquadramento (no sentido fotografico) feito pelos diferen-
tes leitores. A discussdo suscitada pelo pronunciamento de especialistas,
entrelacando os circulos esotérico e exotérico, gira em torno dos aspectos
meédicos, éticos e legais da manipula¢do de material genético e do diagnds-
tico pré-implantacdo, com consequente selecdo de embrides, deixando um
rastro de ambiguidade e incerteza caracteristicas dos tempos considerados
pOs-gendmicos.

Conforme apontam Sarah Franklin e Celia Roberts (2006), o proces-
so de fertilizagdo in vitro difere do diagndstico pré-implanta¢do na medida

em que este tltimo envolve uma dimensao genética, enquanto o primeiro
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atua nos niveis hormonais do organismo feminino, isto ¢, no corpo molar.
Apesar de o diagnoéstico pré-implantacdo usar a plataforma da fertilizagdo
in vitro e dela depender, constitui-se como uma assisténcia a hereditariedade
e ndo a concep¢do, uma vez que tem entre seus objetivos evitar a transmis-
sdo de determinadas condigdes genéticas. Dessa forma, a naturalizacdo da
fertilizacdo in vitro se agencia mais facilmente como auxilio a natureza do
que a do diagnostico pré-implantagdo, na medida em que este intervém
impedindo o curso ‘natural’ do processo reprodutivo ¢ da hereditariedade.

A ligagdo com o passado, o parentesco e o processo mecanico linear
deixa pouco espago para probabilidades e outros fatores intervenientes. A
no¢do de laténcia, associada a de probabilidade de aparecimento, configu-
ra o discurso do aconselhamento genético. Por sua capacidade de apontar,
em termos corpodreos, para aquele que fala, o gene promove uma jungao
entre fendtipo e gendtipo. E a corporalidade dos genes que faz a ligagdo
entre a pessoa e os conceitos estatisticos probabilisticos (distribuicdo esta-
tistica) para torné-los significativos, pela mediacdo do profissional res-
ponsavel pelo aconselhamento — no caso do Brasil, o geneticista —, permi-
tindo escolhas circunstanciais com base nessa nova informagao sobre si.
Torna-se necessario que o individuo foco do aconselhamento seja capaz de
se ver simultaneamente como o ‘eu’ com o qual costumava identificar-se
e também por meio do seu perfil de risco, construido com base em infor-
magoes estatisticas incorporadas a sua histéria individual e familiar. Exis-
tem diferengas entre o risco comunicado pelo profissional de satide e aque-
le percebido pelo paciente. Nesse sentido, o que o paciente entende como
risco € mais amplo e abarca ndo apenas a probabilidade, mas o valor que a
pessoa atribui aos desfechos possiveis, moldado segundo pensamentos e
crengas que atuam como filtros no processo de tomada de decisdo.

Em sentido amplo, risco pode ser definido como uma forma de orde-
nar a realidade, de representar eventos a fim de torna-los governdveis por
meio de técnicas especificas e voltado para determinados fins (Dean, 1999).
Seu cardter probabilistico impede que as previsoes de adoecimento sejam
lidas como inexordveis, gerando incerteza e ansiedade diante da multiplici-

dade de aspectos a serem considerados (Castiel, 1999). Na biopolitica
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exercida nas sociedades ocidentais contemporaneas, a no¢dao de risco esta
associada a estratégias epidemioldgicas de reducdo de risco em termos
populacionais, a administragdo de grupos considerados de alto risco e a
identificagdo de individuos em risco, envolvendo interven¢des preventivas
e modificando a forma como eles sdo governados por outros e por si mes-
mos. A centralidade que o discurso sobre risco, inseguranga e precaucdo
adquire parece indicar uma nova forma de problematizacdo que desafia o
modelo de ‘governamentalidade’ liberal avan¢ada (Miller & Rose, 2008a;
Dillon & Lobo-Guerrero, 2009; Lentzos & Rose, 2009).

O estabelecimento e a percepgao de risco, ainda que oferecam ferra-
mentas para decisdo, ndo podem de forma alguma antecipar a extensdo
das consequéncias de tais decisdes. Em alguns casos, um excesso de infor-
macdo convive com a dificuldade em articula-la e significa-la satisfatoria-
mente. Testes levam a outros testes, que carregam em si seus proprios
riscos de discordancias. Nesse panorama, o direito a ndo querer saber pode
soar absurdo, estimulando sentimentos individuais de culpa (Castiel &
Alvarez-Dardet, 2007).

Aforma como as reportagens apresentam as diferentes técnicas como
estratégias para lidar com e minorar a existéncia de riscos concernentes a
populacdo em geral, em termos epidemiolégicos, ou a determinados indi-
viduos, em particular, reforca a posicdo de que o gerenciamento do risco,
feito por meio da escolha por tal ou qual técnica, pertence a esfera indivi-
dual privada. Por conseguinte, novas relagoes se estabelecem, interligando
conhecimento especializado e diferentes formas de estar no mundo, atra-
vés de intimeras mediag¢des, como de profissionais de satide e dos meios de
comunicagdo, por exemplo. A introdugdo do eixo genético no entendimen-
to de doengas expande a sua compreensdo, tornando-as assunto familiar e
ndo apenas pessoal.

Em se tratando de SD, o elemento de risco associado nas narrativas,
que ¢ apresentado quantitativa e qualitativamente, ¢ a idade materna avan-
¢ada e o envelhecimento dos évulos, podendo levar a erros na divisdo celular
que causariam a trissomia do cromossomo 21. No entanto, o cardter ‘natu-

ral’ com o qual esse fendmeno € revestido esvazia a nogdao de prevengdo via
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“consciéncia do risco” (Castiel, 1999: 63), ainda que seja claro que nem
sempre o acesso a informagao € suficiente para gerar estratégias preventi-
vas (Castiel, 1996, 1999). Por sua vez, a acdo dos grupos de pais militan-
do a favor da inclusdo e contra a discriminag¢do desses individuos, e teste-
munhando sobre as melhorias significativas alcangadas em aspectos como
estimulacdo precoce, acompanhamento clinico, educagdo e participagdo
na comunidade, parece ter um papel fundamental. Subliminarmente, as
imagens e os significados associados a SD, difundidos e reafirmados social-
mente, somam-se como fatores preponderantes que determinam a escolha
por realizar ou ndo testes pré-natais para determinar a presenca da SD no
feto ou, de forma mais definitiva, a interrup¢do da gestagdo.

O principal elemento que perpassa todas as narrativas em tecnologias
reprodutivas, tanto de diagndstico pré-natal quanto de reproducao assisti-
da, € a questdo das escolhas que se apresentam como possiveis diante da
identificagdo de uma condi¢do ja existente no feto ou no embrido. Para
Rapp (2000), tais tecnologias fazem sentido quando o acesso ao aborto é
garantido legalmente.

E dito que a detecgdo pré-natal de ‘problemas’ como a SD permite a
preparacdo e a escolha de estratégias de tratamento a serem executadas
durante a gestacdo ou imediatamente apds o parto. Contudo, a decisdo
sobre manter ou interromper a gestacdo ndo faz parte do leque de escolhas
possiveis, ndo apenas por crengas ou valores individuais ou de grupos so-
ciais, mas fortemente justificada por seu aspecto (i)legal.

A relevancia desse aspecto encobre outros matizes importantes da
discussdo, como a incomoda perspectiva de se fazer uma escolha que soe
como eugénica, ao se determinar quais formas de ser humano poderiam
ser evitadas.?® Percebe-se, nos intersticios do escopo das tecnologias
reprodutivas, duas fortes tendéncias que se conectam de forma conflitante:
os direitos reprodutivos, cuja regulamentacdo no Brasil encontra-se ainda
sob forte influéncia de carater religioso, e os direitos das pessoas com
deficiéncias, contrapondo temas como aborto e inclusdo.

O que antes era entendido como fado na biopolitica contemporanea

torna-se oportunidade, esperanga, alento, com alivio do peso do
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determinismo, embora em muitos discursos ainda soe como tal. A possi-
bilidade oferecida pelas intervengdes no nivel molecular de escolher entre
ter ou ndo um filho afetado por uma condigdo especifica suscita intenso
debate na tentativa de definir um possivel recrudescimento ou novas
releituras de uma postura eugeénica.

O termo eugenia foi criado por Francis Galton em 1883, como uma
estratégia biopolitica de melhoramento da ‘raga humana’. De cunho
darwiniano, o foco era colocado ndo no individuo, mas na populagdo
territorializada numa na¢do e submetida a uma governanga interna
(Foucault, 2003d). Os individuos que compunham essa populagdo seriam
avaliados em termos da sua ‘qualidade’ evolutiva, manifesta por suas ap-
tiddes fisicas e mentais: aqueles considerados como os melhores seriam
encorajados a procriar livremente para a melhoria do corpo politico, a cha-
mada eugenia ‘positiva’, enquanto os considerados de nivel inferior, ou
menos aptos, devido a algum tipo de defeito ou doenga, seriam limitados
em suas opgoes reprodutivas, a eugenia negativa’, como forma de evitar o
peso econdmico e social advindo de uma situagdo de degenerescéncia que
levaria ao enfraquecimento da coletividade. No comeco do século XX, uma
nova onda higienista teve lugar ressaltando técnicas de cuidado individual
a saude fisica e moral, configurando outra estratégia estatal além daquela
eugénica, cujo foco era a reprodugdo. A face eugénica assumida pelo regi-
me nazista foi resultado da conjun¢do de numerosas outras tendéncias e
debates sobre raga; entretanto, constitui, nos dias atuais, a referéncia ma-
xima de eugenia, com seus fantasmas, a ser evitada. O termo eugenia
ainda € considerado como uma espécie de rétulo com multiplos usos, de
grande valor simbdlico, aplicado a situagdes de pesquisa em diversas are-
as, seja para enfraquecer determinado enfoque considerado controverso,
seja para estimular novos rumos ndo aventados por questdes de preconcei-
to (Ramsden, 2009).

A biopolitica molecular contemporéanea é considerada por criticos
como Giorgio Agamben (1998) como ainda tendo o seu foco intrinseco no
controle e na eliminagdo de elementos estranhos a um corpo politico, por

meio de uma tanatopolitica, ou politica de morte; entretanto, autores como
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Paul Rabinow e Nikolas Rose (2006) argumentam que o que a caracteriza
ndo ¢ passivel de ser descrito como mera repeticdo ou variacdo de um
passado. Apds a Segunda Guerra Mundial, o interesse da genética voltou-
se para a busca da origem das doengas no &mbito da satide individual, com
o foco em elementos como os genes e suas fungdes no nivel molecular.
Ainda que, hoje, a vida esteja sob escrutinio em termos valorativos, o que
estd em questdo ndo diz mais respeito a um corpo politico territorializado,
cuja qualidade deve ser maximizada para competir com outro, mas a indi-
viduos que sdo instados a assumir escolhas relativas a sua satide pessoal
ou familiar.

Ao mesmo tempo que o Estado manteve determinadas fungdes de
legislar sobre a satide (por exemplo, sobre padrdes de qualidade de servigos
béasicos como 4gua e esgoto, ou sobre comida), observou-se um movimen-
to de redugdo da responsabilidade pela garantia da satide individual, com
emergéncia de servigos privados de satide e com delegacdo aos proprios
individuos da responsabilidade por se administrar (Miller & Rose, 2008a).
Assim, a biopolitica contemporanea exerce-se nos microespagos dos lares
e comunidades em busca de qualidade de viver, o que inclui questionamentos
e acOes com respeito a preven¢ao ou término da vida, como na contracepgao,
diagnostico pré-implantagdo, aborto ou eutandsia, que emergem em con-
sonancia com a pluralidade de molduras por meio das quais os individuos
enxergam o mundo.

O corpo flexivel, aberto a possibilidade de intervengdo molecular a
fim de ser melhorado em seus aspectos vitais, é contraposto a determina-
das referéncias corporais consideradas mais desejaveis, numa sociedade
em que o individualismo e a oportunidade de escolha apresentam-se como
valores bésicos, alinhados com os modos de subjetivacdo implicitos nos
modelos liberais avangados ocidentais (Rabinow & Rose, 2006). Todavia,
parece inadequado considerar essa situagdo como um revigorar do pensa-
mento eugénico. Os cendrios sdo diferentes, e as interagdes que hoje se
observam sdo mais intersticiais. O desejo de pais por evitar ou minorar o
sofrimento de seus filhos com algum tipo de deficiéncia ou a dor da perda

de um deles, que os fazem se engajar num movimento para financiar pes-
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quisas em busca de tratamentos ou cura, ou em prevencdo ativa pela res-
tricdo de nascimentos, ndo parece se encaixar na ideia de melhoramento
do corpo politico de uma determinada nagdo por meio de agdes governa-
mentais. Antes, configura-se como um redelineamento de valores éticos e
responsabilidades que permita melhor administrar a existéncia social e
biolégica, e ¢ expressdo daquilo que Carlos Novas (Novas & Rose, 2000)
sinalizou como sendo uma economia politica de esperanca, na qual se
espera que a identificacdo de disfung¢des no nivel gendmico conduza a
interven¢do molecular e a uma vida melhor.

Muitas criticas também sao feitas no sentido de que a biopolitica
contemporanea, ao focar na ‘vida em si’, reduziria o individuo ao seu &mbito
biolégico, desconsiderando, ou mesmo eliminando, aspectos existenciais
outros (Ortega, 2004; Castiel & Alvarez-Dardet, 2007). Em tempos de
uma saude persecutoéria centrada na nog¢do de risco, a responsabilizacdo
individual, reafirmada pelo discurso da promogdo a satde, impulsiona a
busca desenfreada por uma satide futura e por longevidade, por meio de
vigilancia e preven¢do constantes na tentativa de tornar previsiveis as
ameagas potenciais, mas que podem ter como consequéncia a limitacdo da
vida humana aos aspectos somaticos (Castiel & Alvarez-Dardet, 2007).

Entende-se que a modificagdo trazida pelo estilo de pensamento
molecular, e que transcende um mero aprofundamento do olhar como o
que ocorreu com o conhecimento anatomoclinico, promove uma reorgani-
za¢do na maneira de se compreender o ser humano, em seus corpos, iden-
tidades, pensamentos, vontades, desejos e comportamentos, em que o as-
pecto somatico € relevante, mas ndo o tnico. As relacdes que o individuo
estabelece consigo mesmo e com o mundo, a partir de novas formas de
conhecimento de si, envolvem um intrincado tecido de rela¢des e préticas
definidoras de formas de governar individuos e grupos que ndo sdo redutiveis
a uma visdo biologizante ou genomizante. Essas novas rela¢oes sdo incor-
poradas, e novas verdades sdo produzidas.

E nesse sentido que a expressdo de Ortega y Gasset (2007) é revisitada
e adquire sentido como analogia, permitindo o delinear de novos percursos

e a criagdo de novas imagens e elementos imaginativos mais adequados
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que possam traduzir o que hoje significa ser humano em suas mais vari-

adas formas de viver.

1

)

12

NoTAS

Interpreta¢do dada por José Ortega y Gasset (2007) a vida humana individual e

coletiva.

Em tltima instancia, o autor refere-se a realidade espanhola com seus problemas e

contradi¢des.

Em reportagem no jornal O Globo, caderno Jornal da Familia, em 27 out. 2002: a
imagem de algo que se assemelha a um 6vulo, num olhar microscépico, circundado
por um meio aquoso que sugere uma expansao. A manchete diz: “Ovulo turbinado”
(reafirmando a imagem); e o subtitulo complementa: “Novo tratamento médico que

permite a gravidez tardia faz sucesso e causa polémica entre os especialistas”.

Por exemplo: “O doutor ¢ animal: a zooterapia conquista credibilidade e ganha mais

espago no tratamento de uma série de distarbios” (Veja, secao Satide, em 30 nov. 2005).

Como na reportagem “Decifrado cromossomo 21 do homem: trabalho promete levar
a tratamentos e testes para sindrome de Down e mal de Alzheimer” (O Globo, se¢do O
Mundo/Ciéncia e Vida, em 9 maio 2000).

Como a metéfora do genoma humano como ‘cédigo’ ou ‘livro’, por exemplo, em que as
bases A, C, G e T sdo ‘letras’ e os cromossomos, ‘fasciculos’ (O Globo, “Sequenciaram o
genoma... E daf?”, Primeiro Caderno, se¢do Opinido, em 31 jul. 2000).

Disponivel em: <http://www.serdiferenteenormal.org.br>. Acesso em: 22 mar. 2009.
O Globo, “Outros olhos”, Segundo Caderno, Coluna Gente Boa, 14 jun. 2007.

O Globo. “Li¢oes de superagdo”. Jornais de Bairro/Barra, 3 set. 2006.

Trechos extraidos de reportagem “Além dos limites”, na Veja, secdo Satide, em 29 mar.
2000. Grifos meus.

O Globo, “Sequenciaram o genoma... E daf?”, Primeiro Caderno, se¢do Opinido, em 31
jul. 2000.

Os modelos animais sdo citados na Veja, “Estudo indica gene causador de Down”,
segdo Ciéncia, em 6 jul. 2006; na reportagem “Sindrome de Down: origem em células-
tronco, Noticias on-line, se¢do Ciéncia e Satide, 5 set. 2008. Em O Globo, “DNA-lixo?,
Primeiro Caderno, segdo Opinido, em 22 maio 2002; “DNA de camundongo ¢ 80% igual

ao humano”, Primeiro Caderno, se¢do O Mundo/Ciéncia e Vida, em 5 dez. 2002.
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Veja, “Omapado 21”, secdo Genética, em 17 maio 2000; O Globo, “Decifrando o cromossomo

21 do homem”, Primeiro Caderno, se¢do O Mundo/Ciéncia e Vida, em 9 maio 2000.

O Globo, “Proteinas sdo o segredo da nova medicina”, Primeiro Caderno, se¢do O
Mundo/Ciéncia e Vida, em 23 jul. 2000. O estudo da estrutura e das fung¢des das
proteinas ¢ feito por um campo da bioquimica, a protedémica (Nussbaum, McInnes &
Willard, 2002).

5 Veja, “A descoberta da molécula ‘Down”’, se¢do Ciéncia, em 6 dez. 2005. Disponivel em:

<http://veja.abril.com.br/noticia/arquivo/descoberta-molecula-down>. Acesso em:
28 nov. 2006.

Veja, “Estudo indica gene causador de Down”, se¢do Ciéncia, em 6 jul. 2006. Disponivel
em: <http://veja.abril.com.br/noticia/arquivo/estudo-indica-gene-causador-down>.
Acesso em: 28 nov. 2006.

Um exemplo desse tipo de tecnologia encontra-se na reportagem sobre técnica de
rejuvenescimento de évulos, por meio da inclusao de uma pequena por¢do de citoplasma
de uma doadora mais jovem. Uma forma de compensacdo para perdas decorrentes da
idade — erros no processo de divisdo celular — torna-se possivel pela plasticidade e
possibilidade de reprogramar as células e promover desenvolvimento adequado (O

Globo, “Ovulo turbinado”, secdo Jornal da Familia, em 2.7 out. 2002).

Veja edicao especial “O reldgio bioldgico deles”, A Melhor Idade, se¢do Familia, em 31 ago.
2005.

Veja, “Check-up”, segdo Especial, em 28 jun. 2000.

Friedrich Nietzsche (1996) reconta o mito de Pandora, salientando que a esperanga
ficou dentro da caixa enviada por Zeus aos homens para garantir que estes seriam
atormentados por toda a vida. Assim, ele considera a esperanga como o “pior dos
males”, por prolongar o sofrimento dos homens (Nietzsche, 1996: 45).

Veja, “Teste Genético para 140 milhdes”, se¢do Medicina, em 10 dez. 2008.

Contudo, nada ¢ dito nas reportagens acerca das dtvidas que pairam em relagdo a
melhor combinag¢do de métodos a ser feita para rastreamento e diagnéstico da SD,

como quais marcadores bioquimicos devem ser testados e como combiné-los, por
exemplo (Kerr, 2004).

Trecho extraido do jornal O Globo, “Classe média gasta 10 mil com gravidez”, se¢do

Jornal da Familia, em 28 mar. 2004.

Os dois trechos sdo extraidos de reportagem da Veja, “Retratos do bebé antes do parto”,
se¢do Guia Filho, em 18 set. 2002.

Citagdes retiradas de reportagem no jornal O Globo sobre técnica de rejuvenescimento

de 6vulos, ja citada (“Ovulo turbinado”, secdo Jornal da Familia, em 27 out. 2002).
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A técnica foi alvo de numerosas criticas e controvérsias pela escassez de informacéo
sobre as consequéncias de transferéncia de DNA mitocondrial.

2

[N

Por exemplo, a reportagem da Veja, “Exame pré-natal poderd acusar autismo”, se¢do
Ciéncia e Satde, em 12 jan. 2009, sobre técnica desenvolvida na Inglaterra para detecgdo
de casos de autismo, o que permitiria a escolha por parte dos pais de levar adiante a
gestagdo, traz o questionamento do préprio pesquisador sobre a validade desse tipo de
identificagdo pré-natal ao destacar os valores associados a essa condi¢do, como talen-
to e genialidade, em contraste com os associados a SD. Ou ainda na Veja, “A terrivel
escolha”, secdo Etica, em 16 mar. 2005, sobre eutandsia neonatal na Holanda em casos
de doengas graves (uma delas, SD).

150



CODA OU UM SENTIDO
DE FINALIZACAO...

...There will be time, there will be time

To prepare a face to meet the faces that you meet;
There will be time to murder and create,

And time for all the works and days of hands
That lift and drop a question on your plate;
Time for you and time for me,

And time yet for a hundred indecisions,

And for a hundred visions and revisions,

Before the taking of a toast and tea.

T. S. Eliot (“The love song of J. Alfred Prufrock”, 1969: 14)'

Quando uma histéria termina? Como se identifica o seu fim?

Na verdade, certas histérias ndo chegam a um fim propriamente
dito, mas sdo constituidas de intervalos para retomada do félego, deixan-
do entrever outros fios narrativos possiveis que partem do atual.

A histéria narrada aqui pertence a esse tipo, pois, seguindo a meté-
fora introduzida no inicio, outras vozes continuam e continuarao a cantar
o tema principal escolhido como sujeito. Contudo, percebe-se uma pausa,
mais longa do que as que ocorreram em outros momentos do percurso. E é
essa no¢do que faz com que se saiba que este ¢ 0 momento de se criar um

senso de finalizagdo a tudo o que foi dito. E o tempo da ‘coda’ da fuga.

>
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Conforme discutido, uma das caracteristicas da biopolitica contem-
poranea ¢ a preocupagdo com a capacidade crescente de modelar, controlar
¢ administrar as caracteristicas vitais dos seres humanos. Nesse processo,
0 que estd em debate ¢ a possibilidade de se redesenharem aspectos como
metabolismo, 6rgdos, desenvolvimento, enfim, a prépria vitalidade hu-
mana em escala molecular com fins de aprimoramento que extrapolam a
moldura que demarca os extremos de satide-doenga. Diante disso, uma
nova ética somatica emerge, voltada para o futuro, mas solicitando ag¢oes
no presente. Uma ética que precisa lidar com a inclusdo dos processos
vitais em economias da vitalidade e com as consequentes interven¢des que
se apresentam como possiveis e que se traduzem em modifica¢des na con-
cepgdo do ‘eu’; uma ética que coloca em discussao significados relaciona-
dos a um tipo de cidadania, moldada cada vez mais por caracteristicas
biolégicas especificas, que retine os individuos em grupos que ndo os fa-
miliares, demandando escolhas, decisdes e a¢des, as quais sdo negociadas
nas préticas estabelecidas no ambito da biomedicina.

Analisar as narrativas em SD significou focar uma dentre as mui-
tas paisagens bioldgicas que se apresentam como possiveis na politica da
vida contemporanea. E ao fazé-lo, buscou-se olhar os eventos que a cons-
tituem em seus multiplos processos, questionando o que se apresenta como
autoevidente, com o intuito de compreender como os fendmenos sao co-
nhecidos e representados, de modo a neles intervir para transforma-los, e
de distinguir a rede de relagdes e praticas que sdo levadas a cabo e que se
traduzem em formas singulares de modelar e governar atitudes e compor-
tamentos individuais e coletivos sem, contudo, negar a sua privacidade
(Miller & Rose, 2008a).

Trabalhar com narrativas escritas e iconograficas propiciou o contato
com uma forma de pensar, nelas presente, que define as pessoas com SD
como objetos da biopolitica, em termos tanto de seu vocabuldrio, retdrica,
conhecimento e moralidade quanto das tecnologias, entendidas como con-
juntos de pessoas, técnicas, institui¢des e meios de governar condutas. E
pela linguagem, considerada como uma ‘tecnologia intelectual’, que as-

pectos da realidade, como no caso a SD, tornam-se adequados ao exercicio
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do biopoder e suscetfveis a mecanismos de interven¢do, ndo apenas como
individuos mas como parte de uma popula¢do (Miller & Rose, 2008b).

A ideia que € construida sobre os individuos com SD e que permeia
as narrativas analisadas ¢ interativa, isto ¢, qualquer classificagdo sobre
pessoas interage com as préprias pessoas que sao classificadas, principal-
mente porque classificagdes existem na materialidade das institui¢des, das
praticas e das relagdes entre pessoas e coisas que compdem a matriz. As
pessoas com SD assimilam aquilo que € pensado, conceitualizado e dito
sobre elas exatamente por terem sido classificadas desse modo, modifi-
cando com isso a sua forma de existir no mundo, numa espécie de looping,
que pode levar a mudancas na proépria classificagdo. Por conseguinte, clas-
sificacOes sdo contingentes e explicitam a forma de pensar e agir de deter-
minada época (Hacking, 2000). Este livro vasculhou uma época por meio
do contato com diferentes fontes, da escuta de diferentes vozes, na inten-
¢do de apreender a ideia que se constréi sobre pessoas com SD e que se
revela na pletora de imagens disseminadas nas narrativas.

Por meio de campanhas, livros, reportagens e eventos diversos, os
pais de pessoas com SD tornam-se enfaticos militantes por melhor acesso
a servicos educacionais e de satide e pela inclusdo social a fim de minimizar
o estigma. As familias se agregam em grupos maiores, construindo e com-
partilhando uma identidade calcada na condi¢do biolégica, e esses grupos
estabelecem referéncias para si mesmos macigamente moldadas por con-
ceitos cientificos/biomédicos. Tais grupos configuram comunidades, um
novo territério para administracdo da existéncia individual e coletiva, que
podem ser delimitadas geograficamente como microespagos ou apenas
conectadas no mundo virtual do ciberespago, fazendo uso de discursos,
simbolos, imagens, valores e crengas comuns que as identificam. Ainda
que assemelhadas por se relacionarem a uma condicdo especifica como a
SD, sao heterogéneas e multiplas, conformando-se como novas autorida-
des detentoras de um saber que ¢ constituido como uma mistura de co-
nhecimento cientifico e experiéncia, e criando novas relagdes de inclusao e

exclusao (Rose, 2008).
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A presenga da SD impele a construcdo de narrativas nas quais a
jornada é um elemento comum que alude a metéfora da prépria vida, como
um grande caminho a ser percorrido no qual os percal¢os servem como
aprendizados de superacdo, e se confunde com o carater religioso que o
sistema mitoldgico judaico-cristdo a ela atribui. A possibilidade que essa
mitologia oferece ¢ a de considerar a ‘impureza’ de um corpo imperfeito
como mola propulsora para a superacdao de si mesmo. Nas narrativas di-
fundidas em livros, blogs e reportagens sobre inclusdo, essa ‘impureza’ ¢
paulatinamente negada como tal e reinterpretada como um ‘aprimora-
mento genético’ que, contudo, ndo resulta da agdo humana, sendo visto
ora através da naturalidade de uma carga génica extra no cromossomo 21,
ora como a¢do de uma instancia divina. O que para a biopolitica contem-
porénea se configura como aprimoramento, pela possibilidade de inter-
venedo tecnoldgica e como resultado de processos decisorios individuais, é
absorvido e reinterpretado pelos grupos ligados a SD, que se constituem
como diferentes ‘culturas’, a fim de dar sentido a algo que ¢ entendido e
vivido como inexordvel.

Subjacente a no¢do de aprimoramento, encontra-se a busca inces-
sante por demonstrar capacidades e aptiddes entre pessoas com SD e des-
tas em relagdo as outras ditas ‘normais’, sinalizando o vigor de uma mol-
dura que prega a sobrevivéncia do mais apto. Os pardmetros ndo sdo mais
aqueles referentes a uma populacdo territorializada que deve ser melhor
que outra, numa configuragdo politica de supremacia, mas localiza-se no
individuo que deve tornar-se apto e demonstrar essa aptidao no
enfrentamento com os outros, a fim de transformar aquilo que seria uma
‘derrota’ prenunciada pela deficiéncia em algo transcendente as falhas e
aos limites do préprio humano.

Textos e imagens disseminados em campanhas institucionais, fil-
mes, livros, blogs e reportagens sobre inclusao configuram-se como estra-
tégias para unificar ndo apenas uma experiéncia percebida inicialmente
como fragmentadora, mas também um self que se revela multiplo e que
expde de forma clara a inadequagdo de um modelo de pensar o ser humano

em sua diferen¢a, com capacidades, habilidades e limitag¢des, langando
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mao de discursos que resultam ambiguos. As reportagens na 4rea da
gendmica e das tecnologias reprodutivas também transitam em
ambiguidade, destacando meios cada vez mais precisos para escolhas cir-
cunstanciais autdbnomas sem, todavia, abrir terreno para uma ampla dis-
cussdo sobre os multiplos aspectos que estas envolvem.

O movimento de tentativa de unificagdo, apesar de ser resultado da
quebra de um padrao ja esgotado, pouco oferece como alternativa de
ressignificagdo. As metaforas as quais alude equivalem aos fendémenos
opticos de reflexdo e refragdo que produzem imagens do ‘mesmo’, ainda
que deslocado ou distorcido; um ‘mesmo’ que corresponde ao ideal iluminista
de ser humano auténomo e capaz e que segue orientando a definicdo de
pessoa. A promessa de igualdade por meio da razdo fracassa na presenca
da SD; entretanto, o padrao nao logra ser modificado. O cérebro-razao
persiste como o aspecto principal e mais valorizado do humano a determi-
nar o alicerce da identidade de uma pessoa.

O fendmeno da difragdo oriundo da geometria e da dptica oferece
uma metéfora alternativa para pensar as relagdes de diferenga entre pes-
soas, sejam elas com SD ou ndo. A difracdo ndo produz a imagem do
‘mesmo’, como o fazem a reflexdo e a refracdo. Em ambas, o objeto man-
tém-se integro em sua identidade original. Na difracdo, as ondas sdo de-
compostas ao sofrerem uma interferéncia, ocasionando uma mudanga
irreversivel que gera novos e multiplos padrdes, os quais ndo podem ser
referendados ao padrao anterior. Dito de outra forma, a difragdo ndo mos-
tra a origem das diferengas, mas os efeitos delas, tornando necessario um
olhar mais sutil sobre o que se analisa (Haraway, 1992). Assim, a presen-
¢a da SD traduz-se numa interferéncia que modifica o padrao de forma
definitiva, tornando inadequada qualquer tentativa de referéncia ao pa-
drao original prévio. A aparente afirmacdo da diferen¢a indiciariamente
sugere a sua paradoxal elimina¢do ao tentar utilizar como referéncia o
mesmo padrao esgotado.

Na perspectiva da politica da ‘vida em si’, como na difracdo, a énfa-
se ndo estd na origem da diferenga — por exemplo, na busca por eliminar

condi¢des de doenca ameagadoras para uma populacdo —, mas na possibi-
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lidade de alterar padrdes vitais antes tidos como imutéveis, que irdo resul-
tar em novas configura¢gdes ndo mais restritas a uma moldura de
normatividade. A importancia ¢, entdo, dada aos efeitos resultantes des-
sas alteracdes, com destaque para a responsabilidade solicitada a cada
individuo em relagdo a sua histéria individual e familiar e a forma como
se pensa e se relaciona consigo mesmo em sua existéncia corpérea, por
meio de novos jogos de verdade que conformam o que Rose (2007) deno-
mina como ‘ethopolitica’, na qual novas formas de autoridade podem e
sdo exercidas.

A definicdo de uma cidadania biolégica, como no caso da SD, pode
tomar diferentes aspectos segundo as diferentes comunidades — localiza-
das ou ndo numa coletividade maior como na¢ao ou sociedade —, os lagos
de identificacdo, obrigacdo e responsabilidade decorrentes do pertencimento
a elas e as condi¢Oes mais ou menos propicias para o exercicio de ativismo
em busca de direitos a melhores condi¢des de vida. Entretanto, algo co-
mum perpassa as histdrias, os discursos, as imagens, uma forma compar-
tilhada dos individuos de se relacionarem consigo mesmos ¢ com seu fa-
miliar com SD, renomeando, modelando e acomodando significados e sen-
timentos de medo, rejeicdo e esperanga para criar novas e possiveis cir-
cunstancias de vida diante de um futuro que se apresenta velado, por se
mostrar aberto a novas possibilidades e configuracoes, em que a escolha
tornar-se-4 inevitavel e o principal elemento em questdo ¢ a ‘vida em si’,

ou as diferentes formas de ser humano.

No1A

! "...Havera tempo, havera tempo / Para compor um rosto para encontrar os rostos que

encontrares; / Haverd tempo para matar e criar, / E tempo para todos os trabalhos e os
dias de méaos que se erguem sobre o teu prato e deixam cair uma pergunta; / Tempo para
ti e tempo para mim, / E tempo ainda para uma centena de indecisdes, / E para uma

centena de visOes e revisdes, / Antes de tomar o cha com torradas” (Tradug&o livre).
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