TFEPEG

F D R U M ENSINO-PESQUISA - MINAS H PIBID @ ((

EXTENSAQ - GESTAQ Unimontes GERAIS Unimontes  _ UFC - rapenon

UNIVERSIDADE, SOCIEDADE E POLITICAS PUBLICAS

NOVAS FORMAS DE SUBJETIVIDADE E SOCIABILIDADE PROPORCIONADA
PELA MEDICINA GENOMICA: ASSOCIACOES, CIDADANIA E ATUACAO
POLITICA

Autores: |GOR JOSE;

Novas For mas de Subjetividade e Sociabilidade Propor cionada pela M edicina Gendmica: Associagoes,
Cidadania e Atuacao Palitica

Introdugéo

O acentuado desenvolvimento da medicina, principalmente na area genética, que vem sendo cada vez mais aprimorada, pode ser associado a
transformagdes significativas nos modos de subjetivacio e nas relacbes sociais da contemporaneidade. A medicina gendmica, novas tecnologias de
prolongamento da vida, projetos cientificos de mapeamento do genoma humano, assim como novos medicamentos e tratamentos, todo esse aparato médico-
tecnol égico e a forma como se desenvolveu ao longo dos anos, ndo poderiam se efetivar sem de alguma maneira abalar aspectos na forma como concebemos o
mundo, e principalmente como nos relacionamos com as ideias de vida (no seu sentido biolégico), a morte, as doengas, e sobre direitos e politicas relacionados
a tais nogBes. Nesse sentido, podemos perceber inclusive modificactes ou atualizagdes na dindmica daquilo que Michel Foucault entende por biopolitica, que
agora passa a ter uma faceta especifica em decorréncia da experiéncia contemporanea altamente marcada pela tecnociéncia (PELBART, 2000; RABINOW &
ROSE, 2006). Nesse contexto da medicina gendmica, trabalhamos em elencar e definir uma figura de extrema importancia para o entendimento das relacfes
biopoaliticas: os “grupos de pacientes’, e a partir dai, apontamos transformacdes ocorridas na subjetividade desses “pacientes’ e como essa subjetividade passa
a ser um elemento chave na constituicdo de uma sociabilidade e uma coletividade personalizadas as diretrizes do fisico-bioldgico. Ainda, a partir dessa
articulacdo, refletir sobre uma reformulagéo das defini¢des atuais de cidadania e atuacdo politica por um viés bio, dialogando sempre com a sistematizacdo
conceitual da cidadania de Thomas H. Marshall (1967, p. 57-107), com o estudo das associagdes norte-americanas Cystic Fibrosis Foundation (CF) e a
Dystrophic Epidermolysis Bullosa Research Association (debra), e com conceitos trabalhados principalmente por Paul Rabinow (2002; 2006, p. 27-57) e
Nikolas Rose e Carlos Novas (2000, p. 485-513).

A partir de meados do século XX, as pesquisas cientificas das ciéncias biolégicas estavam com as atengdes voltadas intensamente para a genética. Com isso,
inovagOes na &rea da salide e novas formas da prética da medicina se consolidaram, como é o exemplo da medicina gendmica. Mais recentemente, com 0s
atuais recursos tecnol 6gicos, tais inovagfes tornaram a medicina mais preventiva, mais personalizada, aprimorando assim as condig¢des tanto de planejamento
familiar quanto de execug&o de politicas de salide publica (PAULA, 2014, p. 67).

Naguele cendrio em que a construgdo da medicina genémica ainda estava por engatinhar, eis que despontavam novas probleméticas e novas figuras sociais que
antes ndo estavam bem delineadas ou ndo tinham a devida ateng&o, que € o caso dos doentes cujas moléstias a medicina ainda pouco conhecia. Figuras estas
que comegaram a ser de suma importancia para o entendimento das relagfes sociais contemporaneas; individuos que consumavam sua presenga no espaco
fisico e social através de suas experiéncias corporais associadas as suas doengas, que ndo poderiam distinguir suas condigdes fisico-biolégicas das suas
atuacoes politicas, juridicas, econdmicas e sociais. Individuos estes que dependem de cuidados e tratamentos que a medicina ainda esta por se aprofundar e
com isso estabelecem uma relagéo especial com a salde, porque dependem também do desenvolvimento da indUstria farmacéutica e por isso tém de alguma
formarelagdo com a economia, porque dependem de legislaces que permitem ou proibem medicamentos e tratamentos e por isso se fazem presente na politica.

Contextualizando o surgimento dessas figuras as suas interagdes com os diferentes ambitos da sociedade, e principalmente com o exercicio da cidadania,
objetivamos suscitar uma discussdo que problematiza e abala as atuais defini¢des de atuagéo politica e participacdo cidadd, estendendo os limites que essas
categorias abarcam, isso para incluirmos os “grupos de pacientes’, figura social que potencializa a ideia de uma nova forma de subjetividade, uma
personalizada aos moldes dos perfis fisico-biol 6gicos dos inclusos nesses grupos.

Material e métodos

Por meio de uma revisgo bibliogréfica de autores que conceituaram, sistematizaram, trabalharam com as probleméticas que dispomo-nos a explorar, tais como
Francisco Ortega, Steven Epstein (2008), Peter Pal Pelbart (2000), Paul Rabinow (2002; 2006, p. 27-57), Nikolas Rose e Carlos Novas (2000, p. 485-513),
propomo-nos analisar e direcionar o presente estudo para inicialmente uma abordagem conceitual e contextual do tema, desenvolvendo os conceitos-chave que
constituem a base argumentativa da andlise do fendmeno do surgimento e funcionamento de um novo de tipo de subjetividade, e ainda, sobre a organizacéo e
mobilizagdo politica dos chamados grupos de pacientes, usando duas associagdes como exemplos e objetos de andlise: a Cystic Fibrosis Foundation (CF) e a
Dystrophic Epidermolysis Bullosa Research Association (debra).

Posteriormente, articulamos esses eixos da discussao a sistematizagao tedrica de Thomas H. Marshall (1967, p. 57-107) acerca da cidadania: sua constituicao,
seu exercicio e enfim, como ela pode ser repensada a partir da aplicag@o dos conceitos trabal hados em sua definicéo.

Resultados e Discussdo

[1] “[...] have along history, and medical activism by those who refuse the status of mere ‘patients’ [...]". [2] “[...] these forms of collectivization organized aro
somatic or genetic status|...]". [3] About Debra of America. Disponivel em: <http://www.debra.org/aboutdebra>. Acesso em 5 de agosto de 2017. [4]About the
Disponivel em: <https://www.cff.ora/About-Us/About-the-Cystic-Fibrosis-Foundation/Our-History/>. Acesso em 5 de agosto de 2017. [5] What We Do. Dispor
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Diante dessas formas néo-tradicionais e contemporaneas de interagéo que criam e reformulam politicas que ativam conhecimentos e condutas de forma que a
corporalidade passa a ser um fator chave ndo sd no ambito da salde, mas também da economia, do Estado e da sociedade em geral, inclinamo-nos a pensar que
elas sdo de tal forma relevantes a ponto de solicitar reformas nas concepgdes de atuagdo politica e cidadania vigentes. 1sso porque tal associativismo atinge
diretamente a esfera politica, por exemplo nas reivindicacGes de legislagbes que favorecem préticas médicas e cientificas; atinge também a economia, por
exemplo negociando com a industria farmacéutica a obten¢@o e desenvolvimento de novos medicamentos e tratamentos;, manifestando assim o caréter

multifacetado dessa sociabilidade com fortes conotagBes bioldgicas. Sociabilidade esta exercida através “[...] de uma longa histéria, e um ativismo médico
daqueles que rejeitam 0 mero status de ‘pacientes [...]"[1] (ROSE, 2007, p. 134 — tradug@o nossa). E eis que essa atividade, essa sociabilidade por parte dos
enfermos e toda a rede de articulagBes que eles realizam, configurar-se-ia como uma “biossociabilidade’, que caracteriza, nas palavras de Rose (2007, p. 134 —
traducdo nossa) “[...] essaformas de coletivizago organizada acerca da semelhanca em compartilhar um status somético ou genético [...]"[2].

E a partir dessa biossociabilidade que comegamos a pensar, sobre o significado de cidadania, no seu caréter social, politico e civil (MARSHALL, 1967, p. 63),
e como ele se aplica sobre esses grupos biossociais. Estes sujeitos que acabam atuando de forma definitiva e transformando e apropriando da realidade da
sociedade em que vivem, que quebram o esteredtipo do paciente terminal ou com doenca rara como “vitima’ e impotente & mercé das decisdes médicas e
estigmatizados pelo julgamento da sociedade, que conquistam direitos e reformulam e democratizam a prética da medicina.

Um exemplo dessa biossociabilidade é a debra[ 3], uma associagéo fundada em 1980, a partir da mobilizagéo de Arlene Pessar e seu filho Eric Lopez — o qual
tinha epidermdlise bolhosa (EB) — e suas reivindicagdes: como o investimento em pesquisas sobre a EB, a disseminagdo de informagdes sobre a doenca ao
publico e o elaboragdo de politicas de conscientizagdo da comunidade. Aos poucos a debra somou vérias conquistas tais como enormes contribuicGes sobre o
conhecimento da doenca, seus tratamentos, diagnésticos e cuidados em gerais; e também na divulgacdo e conscientizagdo da EB para familias que possuem
esses doentes, assim como para a sociedade como um todo.

Dessa forma, nossa discusséo traz a tona a faceta bio da cidadania, e como ela é importante para o entendimento das relagdes sociais contemporaness,

principalmente as que dizem respeito a relagdo médico-paciente, assim como a democratizacéo da expertise na medicina — isto &, o processo de tornar mais
acessivel e difundido o conhecimento que normalmente é elitizado e exclusivo aos especiadistas. Mostramos que a condicdo bio dessa sociabilidade a qual nos
debrucamos a analisar, néo é somente um mero disparate do atual cendrio que a tecnologia e a medicina gendmica proporcionaram. Isto €, ndo é apenas uma
conjuntura volétil e excéntrica da contemporaneidade — com um qué passageiro, uma fase, uma peguena ramificac@o da sociabilidade convenciona —. Pelo
contrério, e em consideragao ao que articulamos, assumimos que de fato essa conjuntura, esses novos agentes sociais elencados, essas novas formas de atuagéo
politica e cidada constituem elementos chaves para a compreensdo das relagdes sociais contemporanesas.

A CF Foundation[4] demonstra bem esse cenério, em que a medicina gendmica desenhava um terreno propicio para as articulages dessas novas figuras. Pais
angustiados, porém determinados a cuidar da vida dos seus filhos se associaram, formando um grupo que veio a se tornar a CF Foundation. Na época, muito
pouco se sahbia sobre a doenga, mas com o engajamento do grupo, um enorme progresso foi feito em termos de pesquisa, cuidado e tratamento dessa rara
doenca. Em sua trajetdria desde 1955, a fundagdo foi responsavel por formar redes de centros de cuidado, um banco de dados de pacientes, sua influéncia se
estende & agéncia federal norte-americana Food and Drug Administration[5] (que regula, supervisiona e controla produtos com fins de promover e proteger a
salde publica), que aprovaram ao longo do tempo a comerciaizagdo de medicamentos voltados a doenga, a fundagdo ainda articulou com um grupo de
pesquisa cientifica atenta & quest&o da fibrose cistica. Enfim, essas pessoas (pacientes, familiares, especialistas etc) associadas, alcancaram inimeras conquistas.

Consider agdes Finais

Assim como a prépria sociologia da ciéncia e tecnologia e a medicina gendmica, a discussdo da biossociabilidade tem uma trajetéria relativamente jovem na
histéria da sociologia. E assim como esse campo de estudos oferece um potencial exploratério enorme, o presente trabalho almeja antes de tudo lancar esforgos
paraa exploragao e reflexéo tedrica que essa area permite.

Por se tratar de um trabalho introdutério, ainda majoritariamente limitado ao método da revisao bibliogréfica, porém com o principio de um estudo empirico
voltado as associacOes elencadas ao longo dessa andlise (CF Foundation e debra) — e com pretensdo de um futuro estudo empirico mais aprofundado —,
apresentamos e fixamos conceitos importantes para o entendimento de uma atuagéo politica imbuida de um valor fisico-bioldgico, a qual dialogando com
grandes autores contribuintes da temética e observando associagdes que operam por essa l6gica, propomos ser uma nova categoria de cidadania, que além de
constituida por direitos civis, politicos e sociais, possui também uma faceta biolégica, logo, biossocial.
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