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Informacé&o genéticanamidiaimpressa:

aanemia falciforme em questéo

Genetic information in the written media:

sickle cell anemia at issue

Abstract Thisarticle examines the strategies used
by the media to approach and disseminate infor-
mation about the most prevalent genetic disease
in Brazil, sickle cell anemia. In this investigation
we analyzed all articles on this matter published
between 1998 and 2002 in two newspapers: A Tar-
de (State of Bahia, 41 articles) and Folha de S.
Paulo (State of S&o Paulo, 25 articles). We selec-
ted four variables: prevention, risk awareness, ge-
netic counseling and the racial dimension of the
disease. The results revealed that the national
media were giving strong emphasis to prevention.
The topic genetic prevention poses a number of
ethical dilemmas, particularly in Brazil where se-
lective abortion is illegal. Consequently, the dis-
course of the media concentrates on pre-concepti-
on counseling. The media also appeal to risk
groups and carriers to seek for identification of
their condition and specialized care. Strong em-
phasis is further given to the idea that informed
people can help to prevent the disease. The subtle
line between genetic prevention and recognizing
the individual right to reproductive autonomy
represents an ethical challenge not only for every
public health initiative but also for the media.
Key words Sickle cell anemia, Genetic counse-
ling, Media, Bioethics

Resumo O artigo analisa o discurso da midia
sobre a anemia falciforme. O objetivo é conhecer e
analisar o contetido das mensagens veiculadas pela
midia impressa sobre a anemia falciforme, doen-
¢a genética mais prevalente no Pais. Foram anali-
sadas todas as matérias publicadas sobre o tema
da anemia falciforme, entre 1998 e 2002, nos jor-
nais A Tarde (BA, 41 matérias) e Folha de S. Paulo
(SP, 25 matérias). Para a andlise foram seleciona-
das quatro variaveis: a prevengao, a conscientiza-
¢do do risco, 0 aconselhamento genético e o recor-
te racial da doenga. A andlise das matérias identi-
ficou um forte apelo preventivo que acompanha
as informagdes sobre anemia falciforme. O tema
da prevengdo em genética traz uma série de desa-
fios éticos, em especial dada a impossibilidade le-
gal de interrupcdo da gestacdo em casos de diag-
nostico de anemia falciforme no feto, o que faz
com que haja uma énfase nos cuidados reproduti-
vos pré-concepcao. No caso da anemia falciforme,
a pesquisa mostra ainda que hd um apelo no sen-
tido de chamar as pessoas a identificar a doenca e
buscar atendimento especializado. Mas ha tam-
bém a énfase na idéia de que as pessoas informa-
das podem contribuir para prevenir o avango da
doenca. Mediar essa ténue fronteira entre preven-
¢do e reconhecimento das liberdades individuais
pode ser considerado um desafio ndo s6 para a
salde pablica, mas também para os meios de co-
municagdo.

Palavras-chave Anemia falciforme, Aconselha-
mento genético, Midia, Bioética
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Introducéo

Os primeiros programas de mapeamento gené-
tico de células falciformes foram instituidos nos
Estados Unidos na década de 1970. Ao contrério
das politicas atuais, o objetivo era combater a
anemia falciforme, especialmente por sua carac-
terizacdo como uma doenga de negros'. Esta én-
fase na erradicacdo da doenca provocou uma es-
tigmatizacdo tanto das pessoas portadoras do tra-
co falciforme quanto das portadoras da anemia
falciforme, pois a nica forma de eliminar a do-
enca era por meio do cerceamento dos direitos
reprodutivos individuais. Segundo Tom Wilkie,
as politicas estadunidenses [...] a0 mesmo tempo
em que fizeram pouco para ajudar os atingidos pela
doenga, resultaram em discriminagéo contra pes-
soas saudaveis que eram casualmente portadoras
de uma Unica cépia do gene [...] algumas dessas
pessoas foram recusadas em empregos ou impedi-
das de fazer seguros de satide em razéo de sua cons-
tituicdo genética [...]% A iniciativa dos Estados
Unidos passou a integrar a histéria da bioética
como um exemplo do uso inadequado da infor-
macéo genética para fins de politicas publicas®*.

No Brasil, aanemia falciforme tem sido apon-
tada como questdo central para a salide publica,
em virtude das caracteristicas epidemioldgicas
que apresenta. A anemia falciforme é uma doen-
ca hereditéria que atinge as hemoglobinas e esta
presente, principalmente, em negros®. A preva-
Iéncia média do trago falciforme, no Brasil, gira
em torno de 2%, nimero que pode variar segun-
do as caracteristicas étnicas da populacdo estu-
dada chegando, por exemplo, a 5,5% na Bahia,
onde ha forte presenca de negros e mesti¢os na
populacdo®. Além da prevaléncia elevada, outra
caracteristica comumente associada a doenga é o
potencial de morbidade. Podem ser apontadas
como algumas das conseqliéncias provocadas
pelaanemia falciforme: crises dolorosas, palidez,
cansaco facil, ictericia, Ulceras nas pernas ou
mesmo seqliestro de sangue no bago>”. Conside-
rando que anemia falciforme ndo tem cura, uma
das estratégias adotadas para impedir o cresci-
mento da doenca é a prevencéo.

No campo da genética comunitaria, em que
para grande parte das doengas ndo héa cura, a pre-
vengao resume-se a dois campos de atuagdo: o
diagndstico precoce da anemia falciforme e a
identificacdo de pessoas portadoras do traco fal-
ciforme para a informagéo sobre o risco repro-
dutivo. A identificacdo e tratamento precoces sdo
requisitos indispensaveis para o aumento da ex-
pectativa de vida de criangas com anemia falci-

forme, por isso a recente inclusdo da identifica-
¢do de hemoglobinopatias no teste do pezinho?.
Outravantagem atribuida ao diagnostico preco-
ce é a possibilidade de orientar casais heterozi-
goticos sobre o risco reprodutivo. O processo de
orientagdo ocorre por meio de sessBes de acon-
selhamento genético, ocasido em que as pessoas
sdo informadas sobre as caracteristicas genéticas
gue possuem e 0s possiveis riscos envolvidos®1°,
A maneira como a informagao genética é forne-
cida e o impacto que causa na vida de pessoas
orientadas tém sido alvo de estudos bioéticos que
defendem a centralidade do principio da auto-
nomia para a nova genética* 113,

Uma das caracteristicas das mais recentes
pesquisas na interface da bioética e da nova ge-
nética é o uso crescente de metodologias quali-
tativas. Pesquisas etnograficas sobre o impacto
das tecnologias de diagndstico pré-natal sobre as
decisdes reprodutivas de mulheres ou sobre o
principio da neutralidade moral durante a con-
ducéo de sessdes de aconselhamento genético séo
alguns desses exemplos*4. Esta aproximacao da
bioética com dados qualitativos é, em parte, re-
sultado da entrada de aportes antropolégicos a
reflexdo filos6fica dominante na disciplina®®. Este
artigo, ao analisar o tema da anemia falciforme
em dois jornais de circulacdo nacional, faz uso
de um recurso novo para a discussdo bioética,
gue é a analise da midia. Varios estudos interna-
cionais e nacionais apontam para a potenciali-
dade da aproximacdo da bioética com a midia,
especialmente no campo da genética, dada sua
forca politica na formacéo de opinidest-%

O artigo analisa todas as matérias publicadas
sobre o tema da anemia falciforme, entre 1998 e
2002, nos jornais A Tarde (BA) e Folha de S. Pau-
lo (SP). Foram levantadas 41 matérias no jornal
A Tarde e 25 no jornal Folha de S. Paulo. O obje-
tivo é conhecer e analisar o contedido das mensa-
gens veiculadas pela midia impressa sobre a ane-
mia falciforme, doenca genética mais prevalente
no Pais. Foram selecionadas quatro variaveis de
pesquisa, por sua importancia no debate cienti-
fico nacional sobre a anemia falciforme e sua
permanéncia na midia: a prevencdo, a conscien-
tizacdo do risco, o aconselhamento genético e o
recorte racial da doenca. A selecdo dos jornais
levou em consideragdo o fato de que o Estado da
Bahia é o de maior prevaléncia da anemia falci-
forme no Pais, sendo o jornal A Tarde o de maior
circulacdo local, e o jornal Folha de S. Paulo um
dos periodicos de maior legitimidade e circula-
¢do nacional, podendo, por sua vez, ser conside-
rado um indicador da grande midia. O periodo



selecionado justifica-se porque, em 1996, o Mi-
nistério da Sadde langou o Programa Anemia
Falciforme (PAF), o primeiro compromisso ofi-
cial do governo brasileiro de politicas publicas
destinadas a anemia falciforme. E ainda porque,
em 2001, foi realizada a Conferéncia Internacio-
nal de Durban, o que tornou este um periodo
fértil para o debate na midia.

O jornal Folha de S. Paulo foi escolhido como
6rgdo de representacdo da midia internacional
em virtude da abrangéncia que possui no terri-
tério nacional. Segundo a Associacdo Nacional
de Jornais (ANJ), pesquisa realizada do ano de
2001 ao ano de 2004, mostrou que a Folha de S.
Paulo é o jornal de maior circulacdo no Brasil?.
Nesse sentido, o periddico foi considerado um
representante da grande midia.

A anemia falciforme na midia

Dentre o conjunto das questdes genéticas discu-
tidas pela midia, a anemia falciforme é um tema
periférico. Temas na interface da genética e do
comportamento (gene gay ou gene da timidez)
ou da genética e da estética (gene para obesidade
ou gene para a calvicie) geraram um namero
bastante superior de matérias, repetindo uma
tendéncia internacional neste campo?®. Ha uma
maior presenca do tema no Estado da Bahia,
como era de se esperar, pela prevaléncia da do-
enca e pelo grande nimero de pessoas portado-
ras do trago falciforme. Institui¢des do poder
executivo, movimentos sociais organizados, ter-
ceiro setor, centros de pesquisa e eventos cienti-
ficos sdo os principais geradores de pauta nos dois
jornais. A principal caracteristica das matérias
veiculadas pelo jornal A Tarde é a busca por dis-
seminar uma informagdo em salde publica do
interesse da populagdo do Estado, ao passo que
no jornal Folha de S. Paulo o principal foco é o
anuncio de avancos de pesquisas nacionais e in-
ternacionais sobre a anemia falciforme.
Comparando os dois jornais foi possivel cons-
tatar uma significativa diferenga no modo como
aanemia falciforme é veiculada. As matérias pu-
blicadas no jornal A Tarde versaram sobre a do-
enca como o motivo principal da pauta e, nesse
sentido, foram explorados diferentes aspectos
relacionados a patologia e seu impacto na popu-
lacdo local, tais como: insuficiéncia dos servigos
da rede de salide para tratamento de pessoas com
anemia falciforme, explicagdes sobre origem e
caracteristicas étnicas e biolégicas da doenga,
importancia do diagnéstico precoce ou mesmo

campanhas de preven¢do promovidas por insti-
tuicBes do terceiro setor. No jornal Folha de S.
Paulo, entretanto, a anemia falciforme é explora-
da como um caso ilustrativo de outras questdes
principais que originam e sdo discutidas na pau-
ta, tais como: politicas afirmativas adotadas pelo
governo; avangos da genética e expectativas de
cura para doencas genéticas; a relagdo entre pla-
nos de salide e portadores de doencas hereditari-
as; terapias genéticas e as questdes éticas suscita-
das. A anemia falciforme ocupa, portanto, um
espaco central ou periférico em cada matéria, a
depender dos propo6sitos e abordagem adotados.

Algumas questdes foram consideradas prio-
ritarias a discussdo jornalistica e, dada sua im-
portancia no debate cientifico nacional e inter-
nacional, centraremos a analise do contetido em
quatro variaveis: a prevencdo, a conscientizacdo
do risco, o aconselhamento genético e o recorte
racial da doenga.

Prevencdo

N&o havendo cura para a anemia falciforme,
apenas tratamento dos sintomas, um dos gran-
des desafios para a sadde publica é como insti-
tuir um programa nacional de prevencdo que nao
incorra nos mesmos erros das politicas estadu-
nidenses ou cipriotas, por exemplo, em que res-
trigdes graves as liberdades individuais foram
instituidas?. Este desafio da salde publica esta
presente em um grande nimero das matérias
analisadas, especialmente nas do jornal A Tarde.
Os testes genéticos sdo a principal estratégia de
mapeamento e, conseqlientemente, de interven-
¢do precoce na populagdo, como pode ser visto
no seguinte trecho: [...] a Fiocruz, a Associagdo
dos Moradores do Nordeste de Amaralina, a UFBa
e outras entidades promoveram campanha de pre-
vencdo a doenga, que prosseguira no proximo ano,
visando difundir os sintomas e estimular o diag-
nostico precoce e 0 combate da doenga [...] (sem
grifos no original)?. O “combate” a anemia falci-
forme foi uma meta de salde pablica nos Esta-
dos Unidos com a institucionalizacdo da Lei de
Prevencdo Nacional de Prevencdo de Anemia Fal-
ciforme, em 19721, As conseqiiéncias nefastas da
politica estadunidense mostraram que, naausén-
cia de cura para a anemia falciforme, a principal
estratégia de “combate” & doenca era por medi-
das eugénicas. A permanéncia de expresses
como esta na midia devem ser atribuidas, antes
ao léxico ativo dos sanitaristas em que “comba-
te” é uma das ac0es estratégicas, que mesmo a
uma intencionalidade eugénica.
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Como estratégia educativa, os beneficios pro-
venientes do tratamento ministrado precocemen-
te também sdo explorados pelas matérias, ao se
frisar que [...] embora a anemia falciforme seja
uma doenca incurével, o tratamento preventivo
melhora consideravelmente a qualidade de vida do
portador, que pode sofrer lesdes e dores articulares
se o tratamento for negligenciado [...]%. As vanta-
gens da testagem precoce como mecanismo de
diminuicdo da prevaléncia da doenga é senso
comum entre acomunidade cientifica, pois, além
de permitir um melhor mapeamento da doenca
no Pais, a intervencdo imediata influencia na ex-
pectativa e qualidade de vida da pessoa doen-
te”2425, Mas ao apresentar as vantagens dos testes
genéticos populacionais, nenhuma matéria dis-
cutiu possiveis riscos envolvidos no uso da in-
formacdo genética em salide puUblica, especial-
mente em se tratando de uma doenga com um
forte marcador racial e de classe como é o caso
da anemia falciforme.

Ha cuidados e prote¢des que devem ser con-
siderados condic&o para a estruturacdo da gené-
tica populacional em salide publica. A primeira
protecdo deve ser a garantia da confidencialida-
de dos resultados®®. Ao mesmo tempo em que a
informacdo genética diz respeito a intimidade e
a privacidade das pessoas, é também um dado
sobre ascendentes, descendentes e colaterais, por-
tanto, uma informagcdo familiar. A decisdo sobre
qualquer forma de quebra da confidencialidade
deve ser, exceto em situacdes-limite, estritamen-
te individual. A segunda protecéo deve ser a ga-
rantia que, dentre as medidas preventivas adota-
das, ndo sejam aceitas restricdes a autonomia re-
produtiva. Em estudo recente sobre um dos prin-
cipais instrumentos educativos adotados pelo
Ministério da Salde, constatamos a centralidade
dos cuidados reprodutivos para as agdes preven-
tivas no campo da anemia falciforme!?, Estaé uma
opcéo delicada, e até mesmo perigosa, e que deve
ser evitada pelas politicas em satide no Brasil, mas
que impressiona pela auséncia deste debate nas
matérias analisadas.

Conscientizacéo

O conceito de conscientiza¢do no campo da
genética foi bastante utilizado nos anos 80, sen-
do o artigo de Paulo Cesar Naoumet al. um dos
exemplos paradigmaticos deste debate no cam-
po da genética e da anemia falciforme no Bra-
sil?6. O conceito de conscientizagdo remetia a ex-
pectativa de que as pessoas, uma vez informadas
e educadas sobre sua identidade genética, seriam

capazes de tomar decisbes acertadas no campo
da reprodugdo. Uma decisao seria acertada quan-
do implicasse a mudanca de comportamentos e
valores. A conscientizacdo ndo era, portanto, uma
medida isenta de valores ou expectativas, mas
claramente uma acdo que visava ao controle da
reproducdo por meio da racionalidade biomédi-
cado risco. Uma mulher portadora do trago fal-
ciforme, conscientizada de sua identidade gené-
tica, seria aquela que conheceria a identidade
genética de seu companheiro e, baseada nesta
informacéo, concretizaria seus projetos reprodu-
tivos. A expectativa era que as pessoas conscien-
tizadas para o risco genético seriam aquelas ca-
pazes de controlar sua propria reprodugdo com
base na probabilidade do nascimento de um fu-
turo filho com anemia falciforme. A conscienti-
zacdo foi uma das principais metas da genética
comunitaria ou populacional nos anos 80.

A presenca do conceito de conscientizacdo nas
matérias analisadas pode, por um lado, represen-
tar a permanéncia deste objetivo nas fontes con-
sultadas, haja vista que este ndo foi um debate
superado no campo da genética. Mas, por outro
lado, pode também ser um indicativo da expec-
tativa que a educacdo formal seja o instrumento
de mudanca de comportamentos, uma crenga
bastante difundida socialmente e para a qual a
midia teriaum importante papel. O seguinte tre-
cho é elucidativo desta tensdo: [...] como princi-
pais problemas o nivel de conscientiza¢do precario
da populacdo e a pouca compreensdo da doenca,
levando ao diagnostico tardio e a assisténcia médi-
ca insuficiente [...]%". O debate sobre a conscienti-
zacdo caracteriza-se pelo tom essencialmente
normativo, tanto no universo do debate acadé-
mico quanto das matérias analisadas. Se por um
lado, conscientizar as pessoas para o risco é uma
responsabilidade dos profissionais de satide e da
midia, por outro, pessoas conscientizadas sao res-
ponsabilizaveis por suas decisdes reprodutivas.
Ou seja, a conscientizacdo é um jogo de méo
dupla, em que o objetivo Ultimo é a medicaliza-
¢do dos comportamentos pela incorporacéo da
moralidade do risco.

Aconselhamento genético

O aconselhamento genético é um dos gran-
des desafios da nova genética. Pautado em pre-
missas da cultura dos direitos humanos, parti-
cularmente nos principios da autonomia, da to-
lerancia e do pluralismo moral, 0 aconselhamento
genético é um dos carros-chefe da entrada da
nova genética na sadde puablica. Diferentemente



dos Estados Unidos, por exemplo, onde o acon-
selhamento genético é uma especialidade emi-
nentemente feminina, a meio caminho do Servi-
¢o Social, da Biologia e da Enfermagem, no Bra-
sil, a tendéncia é por considera-lo um procedi-
mento médico*. O aconselhamento genético é,
hoje, uma carreira sélida no campo da salde, cujo
objetivo é, ao mesmo tempo, informar sobre pro-
babilidades e riscos, mas também estimular que
as pessoas incorporem estas informagdes em suas
decisdes reprodutivas.

Muito embora a pratica do aconselhamento
genético seja uma novidade no Brasil, e poucos
hospitais publicos ou universitarios ofere¢cam o
servico, este foi um tema recorrente nas matérias
analisadas, em especial ap6s a regulamentacéo da
lei que prevé a anemia falciforme entre a bateria
de exames do teste do pezinho. A ténica das ma-
térias foi considerar os testes genéticos neonatais
e 0 aconselhamento genético bem-vindos, pois
representam a possibilidade de associar a preven-
¢do a genética: [...] a investigagdo laboratorial da
falcemia tornou-se importante em recém-nascidos
e em gestantes, para a identificacdo precoce dos
portadores da doenca falciforme e para o aconse-
Ihamento genético dos jovens em idade reproduti-
va e que sdo portadores apenas do gene que trans-
mite a doenga [...]?%. A expectativa de prevencédo
traduz-se pelo conceito de “identificagdo preco-
ce”, que tanto pode ser feita por meio do teste
genético nos recém-nascidos, quanto pelo acon-
selhamento de pessoas jovens em idade repro-
dutiva.

Em uma analise extensa sobre o principal
mecanismo educativo adotado pelo Ministério da
Saude e pela Agéncia Nacional de Vigilancia Sa-
nitaria no campo da anemia falciforme - o fo-
Iheto “Anemia Falciforme: um problema nosso”
—demonstramos o quanto o tema da prevencédo
pelos cuidados reprodutivos é ainda uma das
quest@es centrais as a¢cdes para a anemia falcifor-
me no Brasil**2. Dada a inexisténcia de terapias
génicas para a anemia falciforme, o principal es-
for¢o em satide publica é o de educar pessoas para
0 risco reprodutivo e, neste processo educativo,
homens e mulheres jovens, de preferéncia antes
de iniciarem seus projetos reprodutivos, sdo o
publico-alvo das campanhas. Esta é, na verdade,
uma tendéncia que marcou a¢des de genética
populacional em outros paises que adotaram
politicas de enfrentamento de doencas genéticas
prevalentes, como foi o caso de Chipre, onde a
igreja ortodoxa passou a exigir testes genéticos
pré-nupciais para evitar que casais heterozigoti-
Cos para a talassemia se casassem; ou de Cuba,

em que toda a populacéo foi investigada para o
traco falciforme?:30.

Apesar de o aconselhamento genético e 0s
testes genéticos neonatais serem um tema recor-
rente nas matérias analisadas, estes ndo sdo ter-
mos auto-explicativos para o pablico leitor. Uma
hipotese que levantamos no processo de analise
das matérias é que alguns conceitos centrais a
nova genética seriam traduzidos para a lingua-
gem jornalistica. Curiosamente, este foi um fe-
némeno raro, sendo o seguinte trecho do jornal
Folha de S. Paulo paradigmatico, ao definir acon-
selhamento genético como o [...] diagndstico de
doencas genéticas (antes, durante e apds a gravi-
dez), acompanhado de orientagfes para a familia
sobre o risco de recorréncia dessas doengas em ges-
tacdes futuras. Também inclui informacdes sobre
como lidar com a doenca quando ja instalada, quais
profissionais procurar e como melhorar a qualida-
de de vida do doente [...]*'. A mesmamatériaapon-
taaindaa quem se destina o aconselhamento ge-
nético, ao sugerir que [...] casais que tém parentes
com doencas genéticas ou que tiveram um filho com
doenca genética [...] como aqueles que “precisa-
riam” de sessdes de aconselhamento genético®..

Um dado interessante das matérias analisa-
das é que o aconselhamento genético foi apre-
sentado e discutido sem que se tocasse no tema
do aborto. Diferentemente da literatura interna-
cional, ou mesmo de andlises sobre a divulgacdo
da genética na midia impressa, em que o aborto
é pauta permanente, este tema néo esteve pre-
sente uma vez sequer nas matérias analisadas. Ha
duas hipoteses explicativas para este fenémeno.
A primeira é que o aborto ndo apenas é ilegal no
Brasil, mas também compd®e o universo simboli-
co de praticas imorais para grande parte do dis-
curso oficial da biomedicina. Nesse sentido, pou-
cas fontes consultadas pelos jornais ousariam
aproximar o debate sobre aconselhamento gené-
tico da questdo do aborto. A segunda hipotese é
que, por ser aanemia falciforme uma doenca com
progndsticos favoraveis a depender da precoci-
dade do diagnostico, a resisténcia em aproxima-
la do tema do aborto seria ainda maior. Um es-
forgo consideravel da nova genética é por distan-
ciar-se das praticas eugénicas do inicio do século
passado e o tema do aborto por anomalia fetal é,
indiscutivelmente, uma questdo delicada neste
processo. O recorte racial e de classe que a ane-
mia falciforme apresenta no Brasil, certamente,
é uma variavel a ser considerada para este silén-
cio, pois o fato de ser representada como uma
doenca étnica reforgaria ainda mais fantasias eu-
génicas com a aproximacéo do aborto.
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Recorte racial da doenca

A afirmacao de que aanemia falciforme é uma
“doenga de negros” faz parte da hist6ria da gené-
tica e dos movimentos sociais, especialmente a
partir da década de 1940 com a identificagdo
molecular da doenca®. As primeiras iniciativas
em salde publica no campo da anemia falcifor-
me partiam desta certeza, o que justificou agdes
direcionadas a comunidade negra em varios pa-
ises. A tal ponto este foi um dogma cientifico que
extrapolou o universo da genética que 0s movi-
mentos sociais passaram a utilizar a anemia fal-
ciforme como a doenca-icone para pressionar 0s
sistemas de salide, para lutar por politicas sociais
focalizadas e, até mesmo, para defendé-la como
marcador racial. O dado da maior prevaléncia da
anemia falciforme entre negros passou a ser en-
tendido politicamente como o marcador racial
da negritude e que denunciava o descaso dos sis-
temas de salide diante das demandas especificas
da populagdo negra. Este fenbmeno ocorreu nos
Estados Unidos nos anos 70 e, ainda hoje, com
nuances socioculturais especificas, ocorre no Bra-
sil. Somente para se ter uma idéia do quanto este
é um debate presente, em discussdes recentes so-
bre como determinar a elegibilidade para as po-
liticas universitarias de cotas para negros, aven-
tou-se a possibilidade de considerar critério de
inclusdo o traco falciforme.

Na&o era de estranhar, portanto, que este fosse
um dos temas recorrentes nas matérias analisa-
das. Na maior parte das vezes, o jornal A Tarde
noticiou a anemia falciforme antes como uma
questdo de saude publica do interesse da popu-
lacdo negra, que mesmo como uma doenca ge-
nética. Trechos como [...] implementar programas
especiais de combate a doengas prevalentes da po-
pulacgdo negra, e os devidos programas de preven-
¢&0, como miomatose, hipertensao arterial, diabe-
tes, lGpus, anemia falciforme, entre outras[...] fo-
ram bastante comuns no universo das matérias
analisadas®. Se fosse possivel identificar o tema
prioritario que gerou as pautas sobre anemia fal-
ciforme nos dois jornais analisados, arriscaria-
mos dizer que era o0 tema da salide da populagdo
negra no Brasil. E, neste recorte, ndo haveria como
evitar o tema da anemia falciforme.

Mas, se por um lado, é verdade que a anemia
e o traco falciforme apresentam maior prevalén-
cia entre negros e pardos no Brasil, constituin-
do-se assim um problema central a qualquer ini-
ciativa em saude voltada para estes grupos po-
pulacionais, ndo seria correta a afirmacéo de que
esta € uma doenga exclusiva destes grupos, tal

como proposto no seguinte trecho e sugerido
também em outras matérias: [...] naareadasau-
de, o plano inclui preocupacdes com problemases-
pecificos da comunidade negra, recomenda a pre-
vencdo de doengas transmitidas no ato sexual, con-
trole de glaucoma e pressao alta, bem como da cha-
mada anemia falciforme, detectada entre recém-
nascidos de origem afro [...] (sem grifos no origi-
nal)3*. Raros devem ser os profissionais biomé-
dicos consultados pelos jornais que desconhecem
o fato de a anemia falciforme ndo ser uma doen-
caexclusiva de negros e pardos, o que torna ain-
da mais interessante a andlise das razdes que con-
duziram a este equivoco nas matérias. Uma pos-
sivel explicacdo para o fenbmeno é que a associ-
acdo da anemia falciforme aos negros é um tema
com forte impacto midiatico, fortalecendo a ex-
pectativa socioldgica de que a genética é uma in-
formacéo sobre a génese individual ou de gru-
pos®. Caso esta hipdtese esteja correta, circuns-
crever a anemia falciforme aos negros e pardos
significa também falar sobre suas origens e dife-
rengas.

Consideragdes finais

O avango da genética, sobretudo pelas recentes
descobertas do Projeto Genoma Humano, tem
contribuido para sua divulga¢do nos meios de
comunicacdo e se tornado alvo de anélises bioé-
ticas. Pesquisas mostram que a maneira como o
conhecimento em genética é divulgado, especi-
almente pela midia, pode influenciar o compor-
tamento futuro das pessoas. Criam-se mitos em
torno do DNA e das pesquisas genéticas supos-
tamente capazes de traduzir o futuro das pessoas
a partir de seus cariétipos'é. A identificacdo de
propensdo a determinada doenca, por exemplo,
pode significar tanto o tratamento precoce, quan-
to a necessidade de cuidados reprodutivos. Neste
sentido, a aproximagao da bioética com a midia
cientifica podera tornar o processo de divulga-
¢do da nova genética mais cauteloso, especial-
mente se considerarmos a constatacdo de Con-
rad e Weinberg de que a midia raramente apre-
senta resultados de pesquisas cientificas com a
devida cautela do debate cientifico que pressu-
p&e o erro ou o carater limitado da descoberta®.
O gene gay, por exemplo, de hipétese de trabalho
de Hamer, ¢, hoje, uma certeza cientifica para
grande parte das midias®"38,

Este artigo analisou como a informacéo ge-
nética sobre a anemia falciforme tem sido abor-
dada por dois jornais de circulagdo nacional. A



anemia falciforme foi o estudo de caso por ser
uma doenca genética de grande importancia epi-
demioldgica no cenario brasileiro e que tem re-
cebido atencéo focalizada do Estado e de setores
dos movimentos sociais. No campo da bioética,
a anemia falciforme é um caso paradigmatico,
visto que suscitou importantes reflexdes a partir
de usos inadequados da informacao e de desres-
peito aos direitos fundamentais, tendo contribu-
ido, inclusive, para a estruturacdo da bioética nos
Estados Unidos e Reino Unido. Curiosamente, no
Brasil, a anemia falciforme néo tem sido sufici-
entemente explorada pela bioética, uma ausén-
cia, por sinal, constatada no levantamento das
matérias, em que nenhum profissional da bioé-
tica foi entrevistado e ndo foi mencionada qual-
quer referéncia a abordagens bioéticas.

A analise das matérias identificou o forte ape-
lo preventivo que acompanha as informages
sobre anemia falciforme. Embora possa ser con-
siderada legitima a racionalidade biomédica da
prevencdo, segundo a qual uma doenga incura-
vel como a anemia falciforme deveria ser preve-
nida como meio de se evitar 0 aumento da pre-
valéncia, a liberdade de decidir livremente, espe-
cialmente no campo reprodutivo, deveria tam-
bém ser garantida as pessoas informadas. Tais
decisBes deveriam ser viabilizadas por meio de
acesso a informacdes amplas sobre a doenga, so-
bre grupos de apoio, sobre direitos sociais ou
mesmo acesso a beneficios da assisténcia social,
como o Beneficio de Prestagdo Continuada
(BPC). Um recurso comum a midia na cobertu-
ra de temas relacionados a salide, a entrevistacom
pessoas doentes, foi pouquissimo utilizado nas
matérias analisadas. O relato de pessoas que vi-
vem com a doenga deveria ser privilegiado em
todas as fases da transmissdo da informacéo, seja
pelas politicas publicas, pela midia ou pelos mo-
vimentos sociais. Este ja se mostrou como um
mecanismo eficaz para se evitar a criagdo de es-
teredtipos e de estigmas. Nesse sentido, deveri-
am ser reavaliados ou mesmo banidos do Iéxico
ativo da genética e da midia termos como “cons-
cientizacdo”, que traduzem a expectativa de que
pessoas orientadas disciplinem seus corpos, dei-
xando, por exemplo, em segundo plano o livre
exercicio da autonomia reprodutiva.

Téao importante quanto promover o debate
sobre a anemia falciforme é a necessidade de o0s
meios de comunicagdo atentarem para o modo
como fornecem as informagdes tendo em vista a
influéncia que exercem. A midia tem o poder de
influenciar as pessoas a criar significados em tor-
no da genética. O Estado também recebe influ-

éncia da midia na elaboracédo de politicas publi-
cas. Atualmente, no Ministério da Sadde, por
exemplo, existe um grupo de trabalho voltado a
formulacdo de diretrizes destinadas a pautar o
uso da informacéo genética sobre traco e anemia
falciforme pelo Sistema Unico de Salide®®. Esse
grupo no Ministério da Saude, do qual os auto-
res deste artigo participam, foi criado principal-
mente em razdo das reivindicagdes de movimen-
tos sociais por meio da midia impressa*®-“2. No
caso da anemia falciforme, este artigo mostrou
gue ha um apelo no sentido de chamar as pesso-
as a identificar a doenga e buscar atendimento
especializado. Mas ha também a énfase na idéia
de que as pessoas informadas podem contribuir
para prevenir 0 avanco da doenga, umavez que a
analise revelou o destaque dado aos cuidados re-
produtivos a serem adotados. Mediar essa ténue
fronteira entre prevencéo e reconhecimento das
liberdades individuais pode ser considerado um
desafio ndo sé para a sadde publica, mas tam-
bém para os meios de comunicago.
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