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Ciéncia cidadd e determinagdo social da saiide: desafios e perspectivas

Prefacio

Ciéncia Cidada e Determinacdo Social da Saiide: desafios e
perspectivas foi o titulo do semindrio organizado pelos alunos de
doutorado da Turma de 2014 do Programa de P6s-Graduacdo em
Informacdo e Comunicacdo em Saide (PPGICS/ICICT/FIOCRUZ), no
ambito da disciplina Semindrios Avangados de Pesquisa I, ministrado

no periodo marco-julho de 2015.

Instados a um pensar interdisciplinar, na procura por pontos de
convergéncia entre seus respectivos temas de pesquisa, os doutorandos
se viram com o desafio de delinear, ou, circunscrever, tematicas que se
oferecessem como fundamentacdo tedrico-conceitual singular para o

conjunto de problemas/desafios que estavam postos em seus projetos.

As discussdes tragcaram um itinerdrio que, entre idas e vindas, se
dirigiam para sujeitos do conhecimento, ou seja, cidadaos comuns,
iguais e parceiros na iniquidade, no geral invisiveis e silenciosos, mas
detentores de saberes e conhecimentos, pura poténcia para acdo e
agéncia politica. O encontro com esses sujeitos, profundamente
envolvidos em suas proprias identidades, culturas e ontologias,
produziu um movimento de reflexividade que levou os préprios
doutorandos a se perguntarem sobre o estatuto do conhecimento que

estavam comprometidos a produzir. Se hd que mudar o mundo, porque
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ndo comecar por ndés mesmos? Se hd de se produzir uma nova

epistemologia, porque ndo agora?

Trazer para o centro do palco o conceito de ciéncia cidada, pareado
com a determinagdo social da saude, foi a consequéncia natural de uma
articulag@o entre o imperativo de um conhecimento mesti¢o, multiplo,
misturado, € de uma ciéncia comprometida com a vida, com a
solidariedade e com a justica; caminho seguro para a producdo de

saude e bem estar social.

O e-book que se tem em maos € um registro produzido pelos
doutorandos como testemunho do semindrio, que reuniu Dr. Luis
Castiel (ENSP/FIOCRUZ) e Dra. Sarita Albagli (IBICT/UFRJ), com a
moderacdo de Dra. Marcia Teixeira (EPSJP/FIOCRUZ). O que ele traz
de inovador em seu formato expressa o compromisso daqueles que
apostam que € possivel fazer diferente, sem abrir mao do compromisso
com a qualidade e com o rigor necessdrios a uma experiéncia que se

intenta persistir.
A todos, uma boa leitura.

Maria Cristina Soares Guimaraes
Pesquisadora em Sauide Publica

Docente das Disciplinas de Semindrios Avancados de Pesquisa I e II
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Introducao

As palavras-chave abaixo listadas (Figura 1) registram um
primeiro esfor¢o de reconhecimento conjunto de temas e interesses dos
alunos da Turma de doutorado 2014 do Programa de Pd6s-Graduacao
em Informac¢do e Comunica¢do em Saude, na busca por um caminho
convergente para o fortalecimento da interdisciplinaridade no fazer

ciéncia.

Figura 1 — Palavras discutidas e avaliadas em relacdo a convergéncia das
pesquisas: ambiente, risco, saide, politica, democracia, sustentabilidade, precaucado,
ética, comunicacdo, informacdo, ciéncia civica - cidadd, tomada de decisdo,
democratizagdo, processo, determinantes sociais - contexto, engajamento,
solidariedade, inovagao.
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A heterogeneidade dos interesses dos alunos, com seus marcos
tedricos e caminhos metodoldgicos, convergiram em uma linha
transversal de teorias e conceitos sobre risco, ciéncia cidada e
determinacdo social da saude, ampliando os olhares e perspectivas de

abordagem dos trabalhos dos doutorandos.

A escolha do tema 'ciéncia cidadd e determinagdo social da
saude' para o Semindrio emergiu de uma discussao tedrica inicial sobre
a sociologia do risco e a propria definicdao deste conceito. Partindo da
ideia de vulnerabilidade e, assim, da aceitacdo de um estado de
incerteza sobre as coisas do mundo e da vida, nos permitimos entender
o risco pela controvérsia que diferentes pontos de vista mostram sobre

a natureza e a compreensao de um objeto (IRWIN, 2001).

Desse modo, Irwin (1995), em sua reflexdo sobre ciéncia
cidada, pde em foco ndo apenas a teoria, mas também a intervencao (a
pratica) na constru¢do de uma ciéncia que tem como ponto de partida e
¢ feita com a participacdo dos grupos pesquisados, no caso, OS
cidaddos. Para o autor, ¢ fundamental que discutamos a relagdo entre
os grupos publicos e a ci€ncia, mas ndo apenas da perspectiva da
racionalidade cientifica, visto que esta tem se tornado puramente
ambigua e contraditéria na medida em que considera tais grupos como
ignorantes ou desprovidos de conhecimento e fornece esses padroes

como uma moldura para o pensamento social.
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Para contrapor esta realidade € necessario construir um
equilibrio mais justo entre a especializacao cientifica e as necessidades
e conhecimentos dos cidaddos. Na opinido do autor, essa racionalidade
cientifica pode nos impedir de ver modos alternativos de valorizarmos
a nés mesmos € o mundo que nos cerca, especialmente enquanto

pesquisadores interdisciplinares.

Nesse sentido, para melhor entender o conceito de risco,
baseamos nossa reflexdo na vis@o de alguns tedricos europeus como
Andy Stirling, Ulrich Beck e Anthony Giddens, que pensaram essa
categoria sob a luz das mudangas, incertezas e vulnerabilidades na
configuragdo da sociedade a partir de meados do século XX, época em
que a industria e a tecnologia comeg¢am a ser repensadas em relacdo ao

seus modelos de desenvolvimento.

Em linhas gerais, a visdo de risco associado as condic¢des de
incerteza é apresentada por Stirling, a0 mencionar que “a precaucgao e
a prevengdo estdo preocupadas com a indeterminacdo intrinseca, a
contingéncia social e a dependéncia de trajetérias em processos de
inovagdo tecnoldgica” (STIRLING, 2003, p.25). Seguindo esta
tendéncia, Beck (1997, p.15) conceitua ‘sociedade de risco’ como
“uma fase no desenvolvimento da sociedade moderna em que os riscos
sociais, politicos, econdmicos e individuais tendem cada vez mais a
escapar das institui¢des para o controle da sociedade industrial”. Ja

para Giddens (1997), a “sociedade de riscos” introduz novas relacoes
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entre formas de conhecimentos, considerando o saber de especialistas
e ndo especialistas, em um contexto em que avaliar os riscos se torna
imponderdvel. No entanto, o que isso representa para a sociedade e

para a ciéncia?

Indo mais a fundo, aprendemos com Nordocci (2002) que os
critérios fundamentais para as politicas de risco devem incluir uma
abordagem ética e procedimentos democriticos e ndo apenas
consideragdes técnico-cientificas. O gerenciamento de risco deve
incluir todas as decisdes e escolhas sociais, politicas e culturais que se
relacionam direta e indiretamente com as questdes de risco na nossa
sociedade. Faz-se necessdrio ampliar o debate no Brasil ndo apenas
dos critérios e ferramentas, mas também das implica¢des sociais,
politicas e éticas envolvidas na tomada de decisdo sobre a

aceitabilidade de riscos.

Aprofundar a discussdo sobre risco nos permite, a0 mesmo
tempo, perceber a incapacidade da ciéncia cldssica em dar conta das
incertezas e complexidade dos fendmenos do mundo, e analisar o que
isso representa para a constru¢do do conhecimento frente aos
problemas da atualidade, tdo incertos, controversos e permeados por

valores e interesses conflitantes.

Alan Irwin considera que as dreas de conhecimento sdo

construidas a partir de experiéncias vivenciadas; e que a construcdo da
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ciéncia se da a partir da “visdo cientifica do cidadao” (IRWIN, 1995,
p-22). Isso quer dizer que se deve ter consciéncia das assuncoes
sociais, ou seja, de que o cidaddao também pode assumir
responsabilidades, apropriar-se e interagir com o mundo natural e
social, das tecnologias, que sdo o alicerce das descricdes cientificas
sobre o que seja risco. Para tanto, é preciso ouvir as vozes da
comunidade e permitir que sejam participantes dos debates cientificos,
a fim de suscitar debates mais equanimes que enriquecam 0OS processos
de tomada de decisdo, os quais vao além dos nimeros. No dizer de
Bernstein (1996, p. 104), "o sentimento rege a medic¢do. [...] E isso é
positivo. Se todos avaliassem cada risco exatamente da mesma forma,
muitas oportunidades arriscadas seriam perdidas". Sdo todas essas
formas de lidar com o saber, que Irwin denomina como ‘ci€ncia

cidada’.

Isto tudo requer, por um lado, uma mudanga na matriz social e
tecnologica da ciéncia. Por outro, pede uma ampliagdo do
conhecimento por parte do cidaddo, ndo rendido pela obrigacdo, mas
sim pelo processo de aprender a servir-se de seus conhecimentos
inatos ou baseados em experiéncias de vida, para participar de debates
e tomada de decisdes de forma critica, ativa e responsavel. Uma
estratégia na qual tanto os cidaddos, quanto os proprios especialistas,
possam compartilhar o processo de constru¢io do conhecimento

cientifico, a partir da compreensao das necessidades dos grupos sociais
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envolvidos nas pesquisas cientificas, considerando seus valores e suas
diferentes habilidades e experiéncias, configurando, assim, um

contexto interdisciplinar.

Quanto ao conceito de determinacao social, ele originou-se na
medicina social (LAURELL, 1987) e foi um dos pilares do
pensamento critico da saude coletiva e do fortalecimento da reforma
sanitdria brasileira (NOGUEIRA et al, 2010). A concepcao ampliada
do conceito de saude, enquanto fendmeno social e ndao somente
bioldgico, remete a perspectiva de determinacdo social na forma como
a sociedade estd organizada socialmente e como se dd seus meios de
producdo. Entende-se, portanto, determinacdo social da saide como
um aspecto da interatividade prépria da existéncia de cada individuo,
determinada pelas caracteristicas dos grupos sociais € o ordenamento

social, no qual ele estd inserido.

Nesse contexto, a saide do individuo ou dos grupos sociais esta
diretamente vinculada a sociedade onde vivem. Assim, em nossas
pesquisas, devemos considerar as relagcdes econdmicas e 0s
determinantes macro-sociais, nos quais se fard presente uma série de
mediacdes que caracterizam as condicoes comuns de existéncia

prépria dos diversos grupos sociais (Ibdem, 2010).

Somente por meio de uma abordagem interdisciplinar ¢é

possivel revelar a determinagdo social do processo saide-doenca, em
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que a linearidade da relacdo causa-efeito e o modelo biomédico sao
superados e substituidos pelos processos sociais presentes na producao
das doencas e no qual o aspecto bioldgico se insere. A causalidade &,

portanto, substituida pela no¢do de determinacao (MOREIRA, 2013).

Nesse entendimento, a saide deve ser compreendida em trés
importantes formulagdes: saide como auséncia da doenca, saide como
bem-estar e saide como valor social (BATISTELLA, 2007). Dessa
forma, considera-se importante problematizar o silenciamento, o
apagamento de saberes (SANTOS, 2002), e a invisibilizagdo dessas
populacdes desfavorecidas na discussdo das desigualdades sociais e
iniquidades em satde, envolvendo as dimensdes éticas e politicas da

atuacdo sobre os determinantes sociais.

Dentro dos vérios enfoques dados a discussdo sobre risco,
ciéncia cidada e determinagdo social, observa-se uma consonincia no
debate apresentado pelos alunos em torno de uma questdo
fundamental: a ampliacdo necessdria da capacidade de determinados
grupos sociais, em situacdo de exclusdo ou desigualdade social,
cultural e econdmica, em enfrentar situacdes de risco, participar da
tomada de decisdes para o resolucdo de problemas e buscar uma
melhor posi¢do para manter-se incluidos socialmente e na pratica de

construcdo de conhecimento para a ciéncia.
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Na reflexdo desenvolvida por Luis David Castiel, durante o
“Semindrio Ciéncia Cidada e Determinacdo Social da Saude”,
mostrou-se uma necessidade de revalorizacdo dos contextos na relacao
entre ciéncia e sociedade. Os aspectos da inseguranca que atingem as
sociedades contemporaneas formam uma questdo pertinente no ambito
da sadde publica, sendo que as instincias de informagdo e
comunicacdo publica fornecem e divulgam conteidos importantes
ligados aos riscos a saide. Em uma perspectiva democratica, hd a
necessidade de expansdo de uma ética global voltada para problemas
de saide publica que enfatize as desigualdades e vulnerabilidades
sociais de parcelas expressivas das populacdes em escala mundial.
Entende-se que para enfrentar os desafios e contradi¢cdes das
iniquidades em satde, é necessdrio revelar como certas abordagens
deixam de questionar os procedimentos de producao e reproducdo das
iniquidades como partes constitutivas do sistema-mundo capitalista.
Isso tem relagdo com a compreensdo de processos sociais mais
profundos que conformam as determinacdes sociais € suas

manifestagdes no campo da saude.

Castiel e Irwin indicam que o risco e seus aspectos ambientais
e sociais sdo elementos importantes para o entendimento da producao
social sobre o processo sadde-doenga-cuidado, assim como, para
subsidiar a populacdo na busca de seus direitos para uma nova

realidade, no dambito da promocao da saide (IRWIN, 1995; CASTIEL
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et al, 2010). Essa abordagem se assemelha a de Stirling (1999) e
sustenta o entendimento de que o risco deve ser visto como um fator
decisivo e oportuno do processo de determinacdo social da sadde, e

nao somente como um fator de perigo.

O conceito de ciéncia aberta defendida por Sarita Albagli
considera que “o uso do conhecimento € importante para a defesa do
bem comum, o fortalecimento da cidadania e a constru¢do de
sociedades mais justas e sustentdveis” (ALBAGLI, CLINIO,
RAYCHTOCK, 2014, p. 436). Em certo sentido, a defesa do acesso
livre para o publico dialoga com a abordagem acima apresentada sobre
ciéncia cidada (IRWIN, 1995), na medida em que explicita que tal
acesso pode receber também contribui¢des de ndo-cientistas, o que ja
ocorre em estudos especificos desenvolvidos em espacos ou
laboratérios comunitdrios (hackerspaces) para a realizagdo e
colaboracdo cidada em projetos de pesquisa. Apesar da ciéncia aberta
estar principalmente voltada para ampliar a participacdo social nos
rumos da ciéncia como um todo, a abordagem ¢ mais voltada para os
interesses da ciéncia em que as pessoas ndo-especialistas contribuem
para o projeto cientifico, disponibilizando seus préprios recursos,

como tempo, habilidade, instrumentos, idéias e opinides.

Entende-se que a democratizacdo da participacdo cidadd na
ciéncia e no debate politico para a tomada de decisdes apenas se torna

possivel, caso a invisibilidade e as vozes de grupos sociais
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vulnerabilizados forem reconhecidas e, mais que isso, inseridas como
fundamentais e protagonistas na produgdo de conhecimento cientifico
emancipador, isto é, no fazer investigativo; bem como sua insercao
como atores centrais na préopria elaboracdo de politicas publicas

especificas para tais grupos.

Ao voltarmos nossos olhos para as dinamicas sociais,
entendemos que os processos problemdticos e as relagdes
experienciadas localmente pelos grupos excluidos e em situacdo de
desigualdade (social, ambiental, cultural, politica e econOmica)
contribuem também para indicar e problematizar a equidade em saude.
Neste sentido, reconhecer que os diferentes modos e formas de vida de
tais comunidades, dentro dos mais variados contextos € em diferentes
escalas, no enfrentamento dessas questdes (exclusdo e desigualdade)
produzem saberes, amplia o leque de olhares e problematicas indicadas
nos nossos projetos de pesquisa; e também enriquece nossas trajetorias
enquanto pesquisadores interdisciplinares que estdo inseridos em trés

campos distintos: a saude, a informagao e a comunicagao.

Surge, por exemplo, a necessidade de analise dos fendmenos da
interatividade, da constru¢ao e de compartilhamento do conhecimento
cientifico. Um contexto em que as redes sociais da Internet e a
interatividade aparecem como forgas propulsoras, pois abrem espago
para a participa¢do do cidaddo comum. As redes sociais virtuais sao

aqui entendidas como possiveis espagos de pesquisas qualitativas e de
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producdo de conhecimento em sadde, além de locais de definicdo de
praticas para as politicas publicas de saude. Acredita-se ainda que ao
se promover uma comunicagdo cientifica participativa e colaborativa,
distribuida nas redes da Internet, tanto os especialistas quanto os nao-
especialistas podem participar da construcdo do conhecimento
cientifico, considerando suas diferentes habilidades e experiéncias.
Dessa maneira, atores tradicionalmente ausentes dos processos
desenvolvidos pela ciéncia tradicional (a ndo ser como objetos de
pesquisas), passam a desempenhar um papel ativo na perspectiva da
ciéncia cidada.

Neste movimento, outra relevante inquietacdo surge: a
necessidade de remocdo das barreiras de acesso as informacgodes
cientificas. Este € um dos objetivos do movimento de acesso aberto,
juntamente com a proposta de producdo do conhecimento socialmente
distribuido, em que a produgao cientifica ndo se limita aos espagos de
laboratério, favorecendo o aumento do impacto social do trabalho dos
pesquisadores e a reutilizacdo dos conteddos. Assim, configura-se o
modo de producdo do conhecimento proposto por Gibbons (2002), que
resulta na contaminacdo positiva da comunicag¢do cientifica pela
cultura do compartilhamento. Considerando que grande parte das
pesquisas no Brasil € financiada com recursos publicos, por meio de
agéncias de fomento, o acesso aberto propicia que os resultados de

pesquisa estejam disponiveis para todos os cidadaos.
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Na perspectiva do abandono de uma visdo disciplinar e
naturalizada dos processos de satide, mais especificamente, observados
na interse¢ao dos territorios da satde, sociedade e meio ambiente, os
paradigmas da ciéncia se mostram passiveis de andlise sob a 6tica do
risco, da ciéncia cidadi e da determinagio social. E preciso agucar este
olhar para garantir o engajamento e a circulacdo de vozes de grupos
sociais menos favorecidos, invisiveis para a ciéncia tradicional e
silenciados pela sociedade moderna ocidental. A exemplo dos grupos
ciganos, populagdes ribeirinhas, pequenos produtores rurais,
nordestinos que convivem com a seca; €, do mesmo modo, criancas e
jovens de baixa renda, todos, reconhecidamente, excluidos do

mainstream social.

Vulnerabilidade é definida como exposicao a riscos e reduzida
capacidade material, simbdlica e comportamental de pessoas e grupos
familiares para o enfrentamento dos desafios em seu cotidiano
(CARNEIRO E VEIGA, 2004). Os riscos estdo, portanto, associados
as situagdes proprias do ciclo de vida dos individuos e com as

condic¢des das familias, da comunidade e do ambiente em que vivem.

Ocorre que a visdo positivista da ciéncia se torna um obstaculo
a cidadania e os avangos tecnoldgicos que poderiam beneficiar a
regido e os grupos sociais que nela vivem se tornam instrumentos de
interesses politicos da classe dominante. A precariedade do acesso

dessas populacdes aos servigos publicos, assim como as desigualdades
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sociais, econdmicas e politicas que se consolidam sobre as suas
condig¢des de vida, as tornam desprivilegiadas e vulnerdveis em varios
aspectos. Nao se pode negar a condicdo desfavorecida desses grupos
sociais dentro do processo de determinagdo social, facilitando a
sobreposicdo daqueles que exercem o poder. O que se nota em todos
estes casos sdo solugdes levantadas pela fala cientifica tradicional,
estereotipada e descontextualizada, que expde uma tendéncia de

interesses politicos e sociais verticais e centralizados.

Essa visdo e o uso opressivo do conceito de risco poderiam ser
modificados pela criacdo de uma agenda para o empoderamento de tais
atores sociais, que trouxesse para a discussao, além de uma abordagem
ética e de procedimentos democriticos, as conexdes com a
heterogeneidade dos contextos, politicos e econdmicos, equilibrando a
balanca da tomada de decisdo sobre risco em sadde, hoje ainda
ancorada em um operativo instrumental técnico-cientifico obediente a
l6gica da racionalidade cientifica que considera os grupos sociais

como ignorantes ou desprovidos de conhecimento.

Esta l6gica € constantemente observada nos processos de
saude-doenga, como em casos de doencas negligenciadas e agravos em
saide por acidentes com animais peconhentos, cuja a

responsabilizacdo recai sobre a populagcdo exposta.
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Nesse sentido, a comunica¢do de risco hoje se insere: no
campo de disputa entre o especialista € o ndo especialista, um
momento de tensdo, no qual a compreensdo publica da ciéncia fica
comprometida, pois ndo existe uma relacdo clara entre a informacao
cientifica e sua aplicacdo na pratica cotidiana. Deste modo, surge a
necessidade de rediscutir o modo como se faz ci€ncia e a constru¢do
de estratégias de comunicagdo de informagdes cientificas centradas na
participacao e colaboracdo, que considera os tipos de conhecimentos e
as percepgdes desenvolvidas pelos préprios cidaddos, inclusos no

debate cientifico (IRWIN, 1995).

Segundo Irwin (1998), os individuos possuem competéncias
para atuar nos contextos em que desenvolvem suas atividades. Sendo
assim, podem desempenhar um papel ativo no que se refere a pesquisa
colaborativa que envolva seus ambientes de moradia ou trabalho. E
possivel, como questiona Irwin, surgirem relacdes novas de
conhecimento que também incluam os cidaddos na sociedade moderna

tardia?

Conforme os argumentos ja apresentados por Irwin e
corroborado por Albagli durante o Semindrio, a renegociacao
construtiva entre a ciéncia, as decisdes publicas e as necessidades dos
cidaddos sdo elementos relevantes para contribuir com um modelo de
gestdo em sadde orientado para a efetividade do cuidado. Para tanto, o

modelo de governanca da informagcdo também deve ser
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problematizado como prética de uma democracia participativa, em que
ha acesso aberto a informacao livre de restri¢cdes legais, tecnoldgicas
ou sociais. Defende-se que a utilizacdo de informacdes cientificas
resultado de investigagdes devem auxiliar problemas concretos
cunhados em necessidades identificadas, promovendo a recolocacao
do valor do uso da informacdo, da estruturacdo e coordenagdo de
fluxos e processos, em detrimento ao valor do armazenamento de
informacdes, o que implicaria também em rever a nog¢do de ‘abertura’

dos gestores e da ciéncia.

Pondera-se que a comunicacdo da ciéncia deve ser vista como
elemento necessdario para construcdo do sentido social e da tomada de
decisdes, tanto individual quanto coletiva. Nesse cendrio, o
conhecimento e a vivéncia de especialistas e ndo-especialistas
deveriam ser reconhecidos no processo de transformacao e tradugdo da
ciéncia para a formulacao de politicas publicas e de questdes referentes

as diferencas de grau de desenvolvimento da sociedade e organizacao

social.
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Ciéncia aberta em questao
Sarita Albagli

O MOVIMENTO PELA CIENCIA ABERTA deve ser
pensado no contexto dos movimentos sociais que emergem em meio a
mudancas nas condi¢des de producdo e circulagdo da informagdo, do
conhecimento e da cultura, e que vém desestabilizando arcabougos
epistemoldgicos e institucionais vigentes. Trata-se de refletir sobre os
desafios que essas mudancas trazem as dinamicas cientificas, seus
valores e praticas, e sobre os novos olhares que se impdem para

melhor compreender e lidar com tais desafios.

Ciéncia aberta é aqui entendida como processo, algo em
constru¢do, que mobiliza interesses e pontos de vista distintos (e, em
alguns aspectos, antagdnicos); e que também permite multiplas (e por

vezes conflituosas) interpretagdes.

Neste capitulo propde-se pensar o movimento pela ciéncia
aberta, a partir de duas grandes vertentes. Uma delas € a tensdo hoje
existente entre a socializagdo do conhecimento, da informacgdo e da
cultura, de um lado, e sua privatizacdo, de outro (ALBAGLI;
MACIEL, 2011). Considera-se que este constitui um dos principais
pontos de conflitos e lutas que atravessam o que se chama sociedade

em rede ou informacional (CASTELLS, 1999), capitalismo digital
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(SCHILLER, 2011) ou, ainda, capitalismo cognitivo (MOULIER
BOUTANG, 2007). Parte-se do suposto de que essas diferentes formas
de apropriacdo (social ou privada) sdo constitutivas dos antagonismos

que caracterizam o atual regime de informacao em ciéncia e tecnologia

(C&T) (ALBAGLI; MACIEL, 2012).

A outra vertente diz respeito a abrangéncia do proprio
significado da ciéncia aberta. Hoje essa questdo amplia, ou melhor,
transcende o chamado campo cientifico (BOURDIEU, 2004),
envolvendo maior porosidade e interlocu¢do da ciéncia com outros
segmentos sociais e outros tipos de saberes, no amplo espectro de
possibilidades e espagos de produgdo do conhecimento. As abordagens
da ciéncia aberta implicam superar a perspectiva de pensar a ciéncia a
partir da sua produtividade intrinseca. Implicam o abalo de
hierarquias, de fontes estabelecidas de autoridade e reputagdo,
colocando foco nas relacdes entre ciéncia e poder, e, mais amplamente

entre saber e poder.

Em quaisquer dos casos, trata-se, ab initio, de um debate e de
um embate no plano das significacdes, que se investem de um carater
diretamente politico, sendo um dos cernes na construcio da

democracia hoje.

O capitulo apresenta o quadro de conflitos e contradi¢cdes em

torno do conhecimento proprietdrio e aberto; situa e caracteriza o
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movimento pela ciéncia aberta nesse cendrio; pontua os dilemas ético-
politicos provocados por esse movimento; e, por fim, indica os

desafios as institucionalidades para lidar com essas transformacoes.

Os embates do conhecimento

A obsessao pela propriedade intelectual, desde as duas dltimas
décadas do século XX, levou ao alargamento dos mecanismos de
apropriacdo privada da producdo intelectual e cultural, ampliando e
aprofundando relacdes capitalistas de mercado para dreas que até entao
constituiam uma reserva social. O regime de protecdo de direitos de
propriedade intelectual (DPI) ancora-se em uma narrativa tedérica e em
um regime discursivo que procura legitimar os direitos de propriedade
tout court. “Em certo sentido, a dindmica de cercamento € a dinAmica
expansionista do préprio capitalismo” (MAY, 2010, p. 13)". Ao
mesmo tempo em que deu nova proeminéncia a figura do autor
individual, desconsiderando o fato de que todo novo conhecimento
advém de conhecimento prévio e € portanto uma producdo social, o

endurecimento da protecao dos DPI beneficiou sobretudo agentes

In one sense the dynamics of enclosure is the expansionary dynamics of capitalism itself (MAY, 2010, p.
13).
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intermediarios, verdadeiros rentistas do conhecimento, em detrimento

dos proprios criadores.

Esse processo repercutiu diretamente nos formatos
organizacionais e institucionais de produzir e circular ciéncia. A partir
dai, aumentaram as pressdes sobre os ambientes académicos e
universitdrios para o patenteamento € o retorno financeiro dos
resultados das atividades de C&T, mobilizando o estabelecimento de

aparatos institucionais e legislac@o pertinentes a esses objetivos.

Nesse mesmo contexto, ampliou-se a dependéncia das
publica¢des cientificas em relacdo a editores privados, com a elevagdo
exponencial dos precos das assinaturas de periddicos e, ainda, com a
imposicao de licengas restritivas de acesso e uso a materiais digitais,
eliminando vdrios direitos até entdo resguardados, como o de fair use.
Dai que as iniciativas mais expressivas nos estdgios iniciais do
movimento pela ciéncia aberta dirigiram-se centralmente para o acesso

livre a publicagdes cientificas.

Por outro lado, esse recrudescimento do regime de protecdo de
direitos de propriedade intelectual constituiu, em parte, uma reagdo as
transgressoes, que ja entdo se praticavam na direcdo da livre
reprodugdo e da circulagdo de informacdes e conhecimentos (MAY,
2000; MOULIER BOUTANG, 2010). Disseminava-se amplamente a

cultura livre digital, inspirada na cultura hacker e potencializada pelo
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desenvolvimento de sistemas eletronicos e das plataformas digitais.
Multiplicavam-se e difundiam-se relacdes e formas de produgdo ndo
proprietarias, com maior autonomia dos participantes e em formatos
nao necessariamente estruturados e hierarquizados, tracos que sempre
foram mais marcantes na producdo e na circula¢do da informacdo e do
conhecimento do que na producdo material (BENKLER, 2006;
SODERBERG, 2008).

Essas novas préticas e espacos de interagdo e colaboragdo se
desdobram em inovagdes nas dinamicas produtivas, politicas e
culturais, projetando no¢des com as de co-criacdo, e-science, producao
peer-to-peer, producdo wiki, crowdsourcing, co-inovagdo, ciéncia
aberta, inovacdo aberta, entre outras. Logo, mais do que o
compartilhamento da cultura, o que se afirma € a cultura do

compartilhamento (CASTELLS, 2009).

Em paralelo, novos modelos de negdcio se desenvolvem em
torno da ideia de conhecimento aberto, no ambito de um capitalismo
cognitivo que se reproduz a partir da apropriacdo da informacao e do
conhecimento coletivamente produzidos. O capitalismo cognitivo
(sobre) vive da explorag@o parasitdria e rentista da producao coletiva,
oferecendo condicdes para sua reproducdo, como nas plataformas
gratuitas de acesso as redes digitais, a0 mesmo tempo que estraga essa
propria dinamica de valorizagio com o endurecimento dos

mecanismos de protecdo da propriedade intelectual (MOULIER
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BOUTANG, 2011; COCCO, 2012; ALBAGLI, 2012; DELFANT]I,
2013).

Estabelece-se assim um embate entre distintas formas de
apropriacdo. De um lado, a propriedade intelectual necessita impor-se
por meio do comando e do controle, exigindo um aparato repressivo
que procura compensar ou mitigar a fragilidade de uma legislacdo que
se revela anacrOnica e inaplicdvel nas atuais dindmicas sociais e
produtivas. De outro, a mercantilizacdo do conhecimento e da
informacdo requer a continuidade desse processo de polinizagdo da
producdo em rede (MOULIER BOUTANG, 2011; ALBAGLI;
MACIEL, 2011), que, por sua vez, pressupde liberdade para propiciar

processos de continua ressocializagao do conhecimento.

Nesse sentido, os instrumentos de propriedade intelectual, em
seu atual formato, j4 ndo cabem no novo paradigma. Sao mecanismos
de escassez artificial de algo que nao se esgota, ao contrario, fertiliza-
se e reproduz-se na livre troca e nas interacdes, em um regime de
acumulacdo baseado na producdo de conhecimento por meio de
conhecimento. A dualidade entre abundancia/circulagdo
ampliada/apropriacao social versus escassez/concentragao/apropriacao
privada da informacdo e do conhecimento pode assim estar desafiando
os modos de regulacdo vigentes. Logo, na contracorrente dos novos
cercamentos do que € produzido em comum, estabelece-se a crise de

execugdo das relagdes de propriedade. Na era das redes (CASTELLS,
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1996) e do acesso (RIFKIN, 2001), os préprios marcos juridicos
tradicionais de propriedade sdo postos em xeque (COCCO, 2006).

Ciéncia aberta em movimento

O movimento pela ciéncia aberta se insere nesse quadro de
tensdo entre, por um lado, novas formas de produgdo colaborativa,
interativa e compartilhada da informagdo, do conhecimento, da
cultura. E, por outro, mecanismos de captura e privatizacdo desse

conhecimento que € coletiva e socialmente produzido.

Esse movimento adquire hoje um alcance internacional,
indicando que os modos atualmente dominantes de producdo e de
comunicacdo cientifica sdo inadequados, por estarem submetidos a
mecanismos que criam obstdculos artificiais de vdrias ordens,
especialmente legais e econdmicos, a sua livre circulacdo e
colaboracdo e, logo, a seu avanco e difusdo, quando ndo ha

praticamente barreiras técnicas a circulacao imediata da informacao.

Advoga-se que a ciéncia aberta promove o aumento dos
estoques de conhecimento publico, propiciando nao apenas a
ampliacdo dos indices gerais de produtividade cientifica e de inovacao,

como também a das taxas de retornos sociais dos investimentos em
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ciéncia e tecnologia. Tem-se demonstrado que, historicamente, é no
compartilhamento e na abertura a produgdo coletiva e ndo individual
que melhor se desenvolvem a criatividade e a inovatividade. A
complexidade dos desafios cientificos e a urgéncia das questdes
sociais e ambientais que se apresentam as ciéncias impdem, por sua
vez, facilitar a colaboragdio e o compartilhamento de dados,

informacdes e descobertas.

Nao hd, no entanto, consenso ¢ amplo entendimento quanto a
extensdo, ao significado e ao modus operandi do que venha a ser a
ciéncia aberta, nem sobre suas implicacdes. Alguns consideram ser
esta uma retomada do verdadeiro espirito da ciéncia, tal qual
preconizado por Robert Merton®, j4 na década de 1940. Outros
argumentam que o atual movimento pela ciéncia aberta ndo expressa
simplesmente um novo ciclo de revitalizacdo do ethos mertoniano de
uma ciéncia desinteressada, em contraposi¢do ao endurecimento dos
regimes de propriedade intelectual a partir da década de 1980. O
movimento pela ci€ncia aberta, em seu formato atual, reflete, na
verdade, novos modos de pensar e de exercer a cientificidade, com
repercussdes diretas sobre os compromissos, normas e arcabougos
institucionais que interferem diretamente na pratica cientifica e nas

suas relagdes com a sociedade. O desenvolvimento e a difusdo das

2 . . . .
Trata-se das normas propugnadas por Robert Merton para a atividade cientifica, em torno do acrénimo
CUDOS (comunalismo, universalismo, desinteresse e ceticismo organizado).
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plataformas infocomunicacionais, da ética hacker e da cultura livre
digital reverberam nas formas de produzir e circular conhecimento e

informacao em ciéncia (SORDERBERG, 2008; DELFANTTI, 2013).

A medida que avanca, o movimento pela ciéncia aberta
modifica-se e incorpora novos elementos a sua agenda. Ciéncia aberta
passa a constituir um termo guarda-chuva, que vai além do acesso livre
a publicagdes cientificas e inclui outras frentes, como dados cientificos
abertos, ferramentas cientificas abertas, hardware cientifico aberto,
cadernos cientificos abertos e wikipesquisa, ciéncia cidada, educacao
aberta (ALBAGLI; CLINIO; RAYCHTOCK, 2014). Emblematico
dessa diversidade que caracteriza hoje a ci€ncia aberta € o amplo
espectro de significados e pressupostos que envolvem a ideia e as
iniciativas de ciéncia cidadd. Esse espectro pode ser também
compreendido em duas grandes vertentes. Uma delas redne iniciativas
que buscam mobilizar contribui¢des voluntdrias, de varios tipos, em
esforcos de pesquisa, por parte de ndo cientistas, incluindo desde
compartilhamento de recursos computacionais até coleta de
informacdes de relevancia cientifica, no que ji se chama de
crowdsourcing science. Nesta vertente -- que chamamos aqui de
pragmdtica ou instrumental -- nao ha necessariamente abertura dos
dados, ou influéncia dos voluntarios no desenho e nos resultados da
pesquisa. Na outra vertente da ci€ncia cidadd estdo iniciativas

orientadas para maior participacdo, intervencdo e empoderamento de
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cidaddos ndo s6 nas formas de producdo e uso, mas nos proprios
rumos da pesquisa. E o caso do desenvolvimento de ferramentas
abertas e descentralizadas em favor da democratizacdo e apropriacao
cidada da ciéncia e da tecnologia em favor da inovacgao social. Aqui se
insere a participagdo de comunidades locais no controle e
sensoriamento da qualidade do meio ambiente, bem como em questoes
e politicas publicas metropolitanas ressignificando a ideia de cidades
inteligentes na direcio de cidades democréticas’, que implicam
participacdo cidadd na cogestdo do territério € em novas formas de

viver. Esta é a vertente que consideramos democrdtica.

Entdo, a nocdo de abertura estd em disputa. Ou, ainda, € a

prépria nocdo de ciéncia que estd em disputa.

A cultura do compartilhamento é também a cultura do remix. E
nas artes que a cultura do remix ganha forca, com os movimentos
avant-garde de contracultura, a partir da década de 1960, que situam o
artista e seu puiblico no mesmo plano. A cultura do remix assume nova
expressdo com as plataformas de compartilhamento e a cultura digital.
Na chamada netart, artistas e publicos se fundem e se confundem

(CAMPANELLI, 2011).

Ver essa discussdo em: http://www.eldiario.es/colaboratorio/Menu-participacion-democracia-plataformas-
ciudadania_6_388171211.html. Acesso em 5 maio 2015.
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Essa recolocacdo da relacdo entre autor e publico contamina e
se desdobra para a esfera da ci€ncia. Na producdo cientifica, fazemos
remix o tempo todo. Fazemos recombinacdes de trabalhos ja
realizados, recombinacdes que podem ser mais ou menos criativas,
mais ou menos radicais no avanco do conhecimento. O remix ocupa
hoje uma linha cada vez mais t€nue entre o que se considera

apropriacao legitima e o plagio.

Esfumaca-se a fronteira entre produzir e comunicar ciéncia,
entre produtores e usudrios de conhecimento, valorizando o processo
(o fluxo, a dinamica) antes que o produto (o estoque), no que Cocco
(2012), inspirado em Paolo Virno e Walter Benjamin, chamou de
“trabalho sem obra e obra sem autor”. Producdo e comunicacio
cientificas passam a constituir processos indissocidveis, sendo a
comunicacdo diretamente produtiva. No caso da publicagdo cientifica,
a figura do peer review, a quem cabe operacionalizar o filtro de
qualidade e de certificagdo da producdo cientifica, pode vir a ceder
terreno para a figura da curadoria, que remete ao estar junto, a atengao

e ao cuidado, a coproducao.

Assim, no desenvolvimento da ciéncia aberta, para além dos
aspectos técnicos e tecnoldgicos (como o desenvolvimento de
ferramentas livres, disponibilidade de plataformas computacionais
abertas, e infraestrutura tecnoldgica para compartilhamento de dados),

sdo as questdes de ordem cultural, politica e institucional (formais e
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informais) que mais interferem no carater aberto ou proprietario dessas
priticas. Mais importantes sdo os novos usos que implicam
transformagdes nos métodos e estruturas 1dgicas da pesquisa e, logo,
em seus resultados, em um processo de aprendizado e de inovagdes

continuos (ALBAGLI; APPEL; MACIEL, 2014).

Os desafios ético-politicos e a nova agenda de Direitos

Logo, a ciéncia aberta ndo se dirige tdo somente as
potencialidades e facilidades de geracdo e circulacdo de informacdo e
conhecimentos — ou seja, a um produtivismo de nova ordem. Ciéncia
aberta mobiliza multiplos niveis e escopos de abertura, remetendo
tanto a um sentido pragmdtico, de permitir maior dinamismo as
atividades de ciéncia, tecnologia e inovac¢do, quanto a um sentido
democrdtico, de possibilitar maior diversidade de perspectivas no
ambito da prépria ci€ncia e, ainda, maior participagdo e intervencao da
sociedade. Sdo questdes de ordem qualitativa, onde as dimensdes €tica

e politica estdo estreitamente associadas (SCHNEIDER, 2013).

Do ponto de vista da ciéncia aberta, a dimensao ética se
redesenha e se desdobra em diferentes niveis e ambitos. Ela diz
respeito ao compromisso ético de tornar o trabalho de pesquisa e seus

resultados imediatamente disponiveis para utilizacio e remix de
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outros, enquanto boa parte das preocupacdes, nos codigos de
integridade e ética da pesquisa adotados nas instituicdes cientificas e

de ensino, ainda se dirigem centralmente ao combate ao plagio.

No ambito das comunidades digitais de compartilhamento e
producdo colaborativa de conhecimento, revela-se uma eticidade
intrinseca, principios éticos nem sempre explicitados ou formalizados,
que regem a dindmica dessas comunidades. Nelas o foco € estabelecer
barreiras de protecdo contra free riders: vocé€ participa, vocé se
apropria e vocé disponibiliza. Tais principios fazem-se valer ai menos
pelas sancdes do que pela construcdo coletiva de regras de
comportamento que, em ultima instancia, remetem a questdes de

governanca informacional.

Colocam-se também questdes éticas as pesquisas com Viés
participativo, seja pela necessidade de obtencdo de consentimento
prévio informado das populagdes e grupos sociais envolvidos, seja de

retorno dos resultados da pesquisa.

Cabem ainda questdes que dizem respeito a finalidades da
pesquisa, o que leva a indagar: Que ciéncia (aberta)? Em que direcao?
Para quem? Para que tipo de desenvolvimento? Que sociedade
queremos?4 Tais questdes recaem ndo apenas no avanco do

conhecimento cientifico em si, mas sinalizam sobretudo para suas

* Aesse respeito, ver Albagli e Maciel (2007).
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repercussdes € usos sociais. De partida, cabe assinalar que mais da
metade da humanidade encontra-se excluida das grandes
infraestruturas cognitivas, ou melhor, incluida de modo excludente.
Logo, estaio em jogo, e frequentemente em confronto, distintas
perspectivas geopoliticas, geoecondOmicas e geoculturais, que se
cruzam com desiguais posicdes ocupadas pelos diferentes segmentos
sociais. Se os mercados de conhecimento e informacdo pressionam por
um reforco dos cédigos juridicos que garantam o direito a propriedade
intelectual, surgem mecanismos regulatdrios visando reverter
assimetrias resultantes da apropriagdo e distribuicdo privada dos
conhecimentos cientificos, sobretudo em dareas sensiveis € com forte

apelo social, como sadde, agricultura, alimenta¢do e meio ambiente.

Ao criticar fortemente o atual regime de DPI, sobretudo na
industria farmacéutica, o Prémio Nobel de Economia em 2001, Joseph
Stiglitz, assevera: “Todo conhecimento € baseado em conhecimento
prévio, e ao tornar conhecimento prévio menos disponivel, a inovagao
é irnpedidal”5 (STIGLITZ, 2015, p. 278). Para o autor, o fortalecimento
desse regime tem trazido impactos negativos sobre o bem estar social e

o aumento da desigualdade, tais como:

[....] precos mais altos para os consumidores, amortecimento do
ritmo da inovagdo causado pela redugdo do acesso ao
conhecimento, e, no caso de firmacos que salvam vidas, morte

“All knowledge is based on prior knowledge, and by making prior knowledge less available, innovation is
impeded.” (STIGLITZ, 2015, p. 278)
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para todos que sdo incapazes de arcar com a inovacgdo que
poderia salvé-los.°® (STIGLITZ, 2015, p. 281)

Os pobres sdo certamente os mais afetados pelos sistemas de
apropriacao privada do conhecimento (e pelas patentes, em particular),

na medida em que tais sistemas (ALBAGLI, 2012):

a) elevam artificialmente os precos de produtos, o que

certamente afeta os mais carentes;

b) ndo difundem amplamente os beneficios dos avancos do

conhecimento, sobretudo para os pobres;

c¢) enviesam os focos da pesquisa para areas de interesse dos

ricos, € nao dos pobres;

N

d) impdem barreiras a pesquisa e, logo, a inovagdo,

particularmente em areas de interesse dos pobres.

Os embates entre direitos de propriedade intelectual e
conhecimento aberto deixam entdo de pertencer a uma arena
estritamente cientifica ou técnica, de interesse limitado a especialistas,
para mobilizar um amplo espectro de atores sociais, que veem suas
vidas diretamente afetadas por essas questdes. Os DPI tocam em dreas

que vao da producdo cultural a producdo cientifico-tecnoldgica,

“[...] higher prices for consumers, the dampening effect on further innovation of reducing access to

knowledge, and, in the case of life-saving drugs, death for all who are unable to afford the innovation that
could have saved them.” (STIGLITZ, 2015, p. 281)
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passando pela satide, o meio ambiente, a alimentagdo e agricultura,
entre outras. Amplia-se a consciéncia de que os DPI t€m efeitos que

vio muito além dos econdmicos:

[....] eles medeiam diretamente a experiéncia humana, o bem-
estar e a liberdade [...] Porque a legislacdo de propriedade
intelectual regula muito mais — do modo como podemos
aprender, pensar e criar juntos até como e se temos acesso a
medicamentos e alimentos de que precisamos para viver — , ela
tornou-se um lugar central da luta politica, ndo apenas
localmente, mas globalmente.7 (KAPCZYNSKI, 2010, p. 23-
24).

Entdo, por um lado, a ciéncia aberta coloca em pauta uma nova
agenda de direitos que, para além dos direitos humanos e sociais, visa
garantir a sustentabilidade e a sobrevivéncia da vida de modo amplo.
Aqui a dimensdo ética da ciéncia aberta nos remete ao conceito de
justica cognitiva (SANTOS, 1987), que, por usa vez, implica a
possibilidade e a capacidade de formular outras perguntas e de
considerar outras maneiras de viver em comum. Por outro lado, a
necessidade de responder a demandas e agendas sociais de
desenvolvimento pode impulsionar a maior abertura da ci€ncia, em

suas varias acepgoes.

7 “[...] [they] mediate human experience, well-being, and freedom. [...] Because intellectual property law
regulates much more — from how we are able to learn, think and create together to how and whether we
have access to the medicines and food that we need to live — i has become a central site of political struggle,
not just locally, but globally.” (KAPCZYNSKI, 2010, p. 23-24)
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Antonio Lafuente prefere falar em ciéncia do comum. Em sua
acepcdo, a ciéncia do comum é entendida menos como um bem
comum (aquilo que, a0 mesmo tempo, € de todos e ndo € de ninguém),
que remete a um paradigma econdmico proprietdrio, € mais como a
ciéncia que estd entre todos. Este seria o grande desafio ético da
ciéncia aberta, que é o do didlogo com o outro, o estabelecimento de
pontes e de mutuas fertilizagdes na diversidade de saberes. O comum
também como ordindrio, que nao estad representado, distinto, portanto,
da ideia dos commons, que traz o simbolismo do sagrado — da terra,

da 4gua e do préprio conhecimento. Logo, um significado que remete

mais ao imagindrio antropolégico do que ao econdmico.

Para Schneider (2013, p. 69), essa dimensao ético-politica:

[...] requer uma abertura aos saberes ndo cientificos: para que a
razdo ndo se reduza a racionalidade técnica, hd que estabelecer
um didlogo com o pensamento ndo sistematico, com o mito, com
a arte, com os valores, com o nao racional, isto €, com tudo
aquilo na vida que ndo é redutivel ao calculo instrumental. Nao
para igualar-se a esses saberes, mas para aprender com eles.

Situados nesse contexto de transformacdes, os desafios éticos
colocados pela ciéncia aberta estdo em evolugdo e sofrem flutuagdes.
Sao desafios de vdrias ordens, requerendo respostas em diferentes

niveis e dimensoes.



Ciéncia cidadd e determinagdo social da saiide: desafios e perspectivas 41

Novas institucionalidades

Uma das grandes questdes do movimento pela ciéncia aberta é
posta as institucionalidades. Os esfor¢os de ciéncia aberta envolvem
instancias de acdo e decisdo diferenciadas, internas e externas a
ciéncia, que vao desde o pesquisador individual e equipes de pesquisa
at¢ o nivel macro das politicas publicas e das regulagdes
internacionais, passando pelo nivel meso das institui¢des cientificas e
agéncias de fomento. Trata-se de distintos ambitos, instancias e
mecanismos de regulacdo e governanga — mais especificamente de
governanca informacional — envolvendo formas de gestdo e resolucao
de conflitos e de poder, que mant€ém suas especificidades. Sao
instancias frequentemente desconectadas entre si, mas que se

influenciam direta ou indiretamente.

Por um lado, impdem-se novos formatos institucionais e
arcaboucos normativos e legais que incidem sobre as formas de
producdo, circulacdo, apropriacdo e uso do conhecimento cientifico.
Requerem-se também novos modelos avaliativos que contribuam para
superar as pressdes do produtivismo académico e para encontrar
formas de acreditagcdo que valorizem as novas dimensdes éticas da
pesquisa aberta e colaborativa, e que também contribuam para a

criatividade e a inovatividade coletivas.
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Por outro lado, estabelecem-se acordos ticitos, que ndo se
restringem as institucionalidades formais. Eles podem ser
compreendidos a partir de uma perspectiva pragmatica dos regimes de
informacdo, frutos das acdes de informacdo®, que é o que também lhes

confere dinamismo e abertura a mudanca.

Trata-se tanto da abertura e da nova conformagdo de espacgos e
mecanismos institucionais existentes — da universidade as institui¢des
de fomento a pesquisa — como da valorizacdo de novos espagos de
producdo coletiva e aberta do conhecimento que se vem constituindo
— como hackerspaces e outros espagos coletivos cidaddos, nos
ambientes urbanos e rurais. O propdsito é propiciar novas formas de
producdo da ciéncia, bem como facilitar o didlogo cognitivo e a
articulacdo entre diferentes tipos de conhecimento e de saberes. E,
ainda, reconhecer e mobilizar a diversidade de atores sociais que sao
produtores de conhecimento e de experiéncias de aprendizado
altamente relevantes, mas sdo desconsiderados pelos espagos

institucionais tradicionais onde se produz e ensina ciéncia.

Inovacdes institucionais e sociais, que permitam proteger o que

¢ coletiva e socialmente produzido, fazem parte de um esfor¢co que

Na concepgdo de regime de informacdo aqui adotada, enfatizam-se dois aspectos centrais as abordagens
de Berndt Frohman (1995) e Maria Nélida Gonzalez de Gomez (2002): o reconhecimento do papel das
préticas informacionais (a¢cdes de informagdo) para além da dimensdo institucional formal; e o
reconhecimento do regime de informac@o como sendo um campo de disputa e conflito, do mesmo modo que
de negociacdo e estabilizagao.
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comega a ganhar importancia no sentido da constru¢cdo de uma grande
infraestrutura cognitiva do comum. Em que consistem formas novas e
inovadoras de constituicdo e instituicdes da ciéncia aberta ou do
comum estd hoje em discussdo. Como e em que direcdes esses

caminhos serdo tragados faz parte de um debate que deve ser aberto a

N

ampla participacdo e a ampla gama de possibilidades de cendrios

alternativos futuros.
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Vivendo entre exposicoes e agravos: a teoria da

relatividade do risco.

Luis David Castiel

Nos dias de hoje, a nocdo risco desfruta de uma peculiar
popularidade em diversos cantos do mundo. Se ser ‘popular’, em
termos usuais, relaciona-se a uma idéia de difusdo, reconhecimento e,
digamos, aceitacdo publica, tal circunstancia € flagrante. Para além dos
contextos biomédicos/epidemioldgicos, da satde ocupacional e das
ciéncias atuariais, fala-se e escreve-se com frequéncia sobre risco nos
chamados mass media. Percebe-se, também, que as pessoas, em suas
esferas particulares, incorporaram, de alguma forma, a idéia de risco.
Mesmo que as resultantes em termos comportamentais sejam distintas:
ou acatd-la, procurando administrar os modos de viver - comer, beber,
exercitar-se, expor-se ao sol, manter relacdes sexuais, etc.; ou
desafiando-a, adotando estilos de vida considerados arriscados, na

suposicao, possivelmente, de possuir imunidades imagindrias...

Parece existir coletivamente uma percep¢ao de pairar uma aura
de ameaga sobre todos nds, podendo se efetivar, de modo
particularizado, a qualquer instante. Especialmente, se nao nos
precavermos como mandam os preceitos da prevencdo em sadde, das

normas de seguranca no trabalho, das precaucdes nas atividades
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cotidianas ndo s6 urbanas mas, também, rurais (vide o uso inadequado
de agrotoxicos). Como diz Beck (1992), vive-se em uma sociedade
globalizada de risco - uma sociedade catastréfica. Sua afirmacio se
dirige, por um lado, ao contexto capitalista avangado - onde se
destacam os riscos de acidentes (hazards) tecnoldgicos de carater
coletivo, resultantes do processo de moderniza¢cdo destas formagdes
socio-econdmicas. Por outro, assinala os riscos da pobreza nas
sociedades da escassez no dito Terceiro Mundo e também nos bolsdes
de pobreza dos cantdes afluentes do mundo industrializado (Beck,

1992).

Vale ressaltar a existéncia de uma verdadeira indudstria de
determinacgao/avaliac@o de riscos ligados a dimensao tecnoldgica (Risk
Assessment), baseada em disciplinas ligadas a engenharia, toxicologia,
epidemiologia/bioestatistica e ciéncias atuariais, institucionalizada na
Society for Risk Analysis e com a publicacdo Risk Analysis (Gabe,
1995). Certamente um dos principais elementos que participam na
constru¢do do espirito de risco de nossas sociedades modernas pode
ser localizado no terreno da abundante producgdo cientifica. H4 grande
quantidade de investigacdes sobre tal tematica acumulada nas dltimas
trés décadas. Uma hipdétese a considerar para tal quadro seria a
ampliacio do acesso a tecnologia computacional e a pacotes
estatisticos. Uma consequéncia deste processo foi a ‘epidemia de

risco’, chamada assim por Skolbekken (1995), um psicélogo
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noruegués. Apds realizar uma pesquisa bibliogréifica acerca do uso do
conceito, nas publicacdes da drea da Satde, aponta a progressiva e
acentuada elevacao na ‘incidéncia’ de artigos sobre o tema nas revistas
médicas e epidemioldgicas de paises anglo-saxdnicos e escandinavos
no periodo 1967-1991 (Skolbekken, 1995). Da mesma forma, Carter
(1995) mostra como a palavra risk aparece em referéncias citadas na
base de dados Excerpta Medica cerca de 5.500 vezes em 1980,
chegando até valores proximos a 15.000 em 1993 (Carter, 1995).

Segundo Hayes (1992), é possivel agrupar as dreas desta

producdo cientifica (que, inevitavelmente, se superpdem) em:

a)verificagdo/mensuracdo - como suporte a estratégias preventivas na
interacdo na clinica médica. Aqui se incluem as praticas da chamada
medicina prospectiva ou preditiva, cujas intervencdes preventivas
ocorrem a partir da identificacio de exposicdes a fatores de risco’;
b)anélise/avaliagdo/administracdo - dirigida a riscos ocupacionais,
controle e seguranga de produtos industrializados e percepcao publica
(ligada a Society for Risk Analysis); c)baseada no enfoque de risco
epidemioldgico - voltada para a chamada dimensdo da saude publica.
Pode estar referenciada a dois dominios: 1)ambiental: aborda riscos
provocados por exposicdes a residuos radiativos, poluentes toxicos e
outros subprodutos de atividades econdmicas e sociais; 2)individual:
lida com riscos resultantes de ‘escolhas’ comportamentais pessoais,

colocadas sob a rubrica estilo de vida .
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Como veremos adiante, a proliferacdo de estudos sobre risco
teve repercussdes em termos de difusdo publica através dos mass
media. Por ora, cabe assinalar o estabelecimento de uma
retroalimentacdo cibernética entre emissores e receptores das
informacdes. Em funcdo da divulgacdo de informagdes consideradas
vitais para a sobrevida das populacdes, ha o imediato interesse do
publico por tais questdes (especialmente, diante da possivel imputacdo
de irresponsabilidade, caso se assumam posturas desacauteladas a este
respeito), propiciando uma demanda para a qual os mass media
procuram apresentar as ‘ultimas descobertas da ciéncia’ sobre os

riscos, entre outros topicos.

Um dos encaminhamentos possiveis para o publico, diante das
configuragdes de risco divulgadas, € buscar o setor econdmico
responsdvel  pela  oferta/comercializacio de  produtos de
protecao/prevencao aos riscos. Temos, entdo, servigos, praticas, bens
de consumo de diversos tipos para enfrentar/prevenir as potenciais
ameacas a nossa saide. Sem, no entanto, € importante assinalar, haver
garantias incondicionais que, procedendo-se assim, estaremos,
incondicionalmente, protegidos. Pois, o risco é uma entidade
probabilistica. Em geral, as situagdes de exposicdo ndo se apresentam
de modo a permitir que as previsdes dos agravos sejam certas,
imediatas, indiscutiveis. Sempre ha a possibilidade de ocorrerem

imponderabilidades incontroldveis.
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Isto ndo € negligencidvel. Assim, é possivel perceber a
emergéncia de discursos populares de resisténcia a ideologia do risco,
ao recusarem as caracteristicas inerentes aos pressupostos da
probabilidade. Sdo facilmente identificdveis e consistem em facetas da
mesma moeda. Sdo representados por dois modelos bdsicos, muitas
vezes baseados em casos ocorridos na esfera pessoal: a) alguém de
idade avangada, cuja exposi¢cao a fatores de risco no decorrer da vida
ndo alterou sua satde ou sobrevida; b) alguém no ‘vigor da juventude’,
sem histéria de exposi¢do, que inesperadamente, sucumbe em virtude
de um evento vinculado a reconhecidos fatores de risco (Davison et al,

1991).

Entre as muitas questdes carreadas por este conceito-construto
esta a idéia de virtualidade, tao cara a dita tardo-modernidade. Alias, €
preciso demarcar melhor a nocdo ‘virtual’, bastante divulgada nos dias
de hoje. ‘Virtual’ aplicado a idéia de risco, a partir de Pierre Lévy
(1996), se opde a ‘atual’, no sentido de algo que ndo aparece
explicitamente, mas, existe como faculdade, laténcia, passivel de se
realizar. Mas, hd a oposicao virtual X real que se enraiza na optica, nos
espelhos: imagem real/virtual. Ainda, pode estar referido a producao
‘artificial’ de algo: virtual X natural, Portanto, vinculado a idéia de
simulacdo e modelos ligados a sistemas computacionais, entre outros
recursos produtores de, seguindo Baudrillard, ‘simulacros’ ou,

seguindo Spielberg & Lucas, ‘efeitos especiais’. Mas, curiosamente,
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‘virtual’ se relaciona a ‘virtude’, na acepg¢ao de forca efetiva, eficicia,
poder: por exemplo: uma ‘simpatia com a virtude de curar dor de
cotovelo...”. Creio que o conceito de risco também inclui este poder...
E possivel pensar em termos de exposi¢io com a virfude de gerar

determinado agravo...

A seguir, uma breve descricdo de alguns aspectos semanticos

do termo.

Sentidos de risco

Risco ¢ um vocabulo especialmente poliss€mico e, portanto, da
margem a muitas ambiguidades. Como foi desenvolvido em outro
lugar (Castiel, 1994), o referido termo possui conotagdes no chamado
senso comum. Nesta perspectiva, ha controvérsias quanto suas origens:
tanto pode provir do baixo-latim risicu, riscu, provavelmente do verbo
resecare - cortar, como do espanhol risco - penhasco escarpado. Na
segunda acepg¢do, excluindo os termos relacionados ao verbo riscar,
indica, por um lado, a prépria idéia de perigo e, por outro, sua

possibilidade de ocorréncia (Ferreira, 1986).

No século passado, seu sentido estava relacionado a apostas e

chances de ganhos e perdas em certas modalidades de jogos (ditos de
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azar). Em épocas mais recentes, adquiriu significados referidos a
desenlaces negativos (Douglas, 1986). No decorrer da Segunda Grande
Guerra, no campo da engenharia, o tema recebeu um forte impulso em
funcdo da necessidade de estimar danos decorrentes do manuseio de
materiais perigosos (radiativos, explosivos, combustiveis). Na
Biomedicina, estas andlises serviram para dimensionar os possiveis
riscos na utilizacdo de tecnologias e procedimentos médicos

(Skolbekken, 1995).

No Dicionério de Epidemiologia (Last, !989), o verbete risco
faz mencdo: a)a probabilidade de ocorréncia de um evento (moérbido
ou fatal); b)como um termo nao-técnico que inclui diversas medidas de
probabilidade quanto a desfechos desfavordveis’. A propria idéia de
probabilidade pode ser lida de dois modos: a)intuitivo, subjetivo, vago,
ligado a algum grau de crenca - isto € uma incerteza ndo-mensurdvel,
b)objetivo, racional, precisdvel mediante técnicas probabilisticas -

incerteza mensurdvel (Gifford, 1986).

Nesta segunda acepcdo, estd calcada a abordagem dos fatores
de risco, isto é, marcadores que visam a predicio de morbi-
mortalidade futura. Deste modo, poder-se-ia identificar, contabilizar e
comparar individuos, grupos familiares ou comunidades em relacdo a
exposicoes a ditos fatores (ja estabelecidos por estudos prévios) e
proporcionar intervengdes preventivas. Como diz Ayres (1995): “a

particularidade que permite identificar a discursividade prépria da
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epidemiologia, pode ser sinteticamente descrita pelo conjunto
indissocidvel de trés caracteristicas que nos levardo a inter-relacdo
elucidadora entre a epidemiologia do risco e seus antecessores: uma
pragmdtica do controle técnico;, uma sintaxe do comportamento
coletivo e uma semdntica da variacdo quantitativa” (Ayres, 1995:

115).

Na epidemiologia, ha trés formulagdes bdsicas de risco:
absoluto, relativo e atribuivel’. E importante, aqui, fazer dois
comentdrios. Em primeiro lugar, ¢ comum dizer-se que a taxa expressa
o risco. Segundo Last (1989), isto € pertinente caso seja aplicado as
situagdes apresentadas, no sentido mais restrito de taxa, ou seja, como
quocientes que representem mudancgas no decorrer do tempo. Além
disto, o conceito taxa também € poliss€mico, mesmo no interior da
epidemiologia. Desta forma, para ele, nas situagdes a seguir, taxa ndo

expressa risco:

I)quando sinénimo de quociente, referindo-se a propor¢des.

Por exemplo: taxa de prevaléncia;

2)quando quociente que representa mudancas relativas (reais
ou potenciais) em duas quantidades (numerador e denominador). Por

exemplo: taxa de colesterol no sangue (Last, 1989).

No entanto, estas distingdes ndo sdo consensuais. Outros

epidemiologistas diferenciam claramente ‘taxa de incidéncia’ e ‘risco
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de adoecer’, tanto em termos conceituais como nos métodos de
estimacdo. A primeira estaria referida ao potencial instantineo de
mudanca na situac@o de saide (casos novos) por unidade de tempo, no
tempo ‘t’, relativo ao tamanho da populacdo de interesse (sem
agravos), no tempo ‘t’ (a medida é expressa em unidades de 1/tempo ).
O segundo, se definiria como “a probabilidade de que um individuo
sem doenca desenvolva-a no decorrer de um periodo especificado de
tempo, desde que o individuo ndo morra por outra causa durante tal
periodo” (Kleinbaum et al, 1982:99). Sendo probabilidade

condicional, varia de zero a um e ndo possui unidades de medida.

As discordancias permanecem nas tentativas de distinguir entre
os enfoques individual/coletivo do risco e suas correspondentes
estimativas. Deste modo, haveriam métodos que encaram risco como
medida (tedrica) de probabilidade individual de ocorréncia de agravo
‘A’ - os atuariais; e aqueles que dimensionam a ‘for¢a de morbidade’
em populacdes - razdes de densidade de incidéncia (Czeresnia e

Albuquerque, 1995).

Em segundo lugar, como ndo € possivel observar
simultaneamente o efeito da exposi¢do e nao-exposicdo no mesmo
individuo (Czeresnia e Albuquerque, 1995), o dispositivo estatistico-
epidemiolégico opera com grupos populacionais baseado no
pressuposto de que a diversidade dos individuos distribuir-se-a de

modo homogéneo nas amostras devidamente selecionadas. Os cdlculos
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produzem taxas médias que refletem, portanto, valores referentes aos
agregados (efeitos causais médios). Se, porventura, quisermos
representar a unidade através do quociente relativo a quantidade
observada pelo mesmo valor, € 6bvio que esta ndo representa nenhum
‘individuo’, que, assim, se torna uma abstragﬁo4. Portanto, o risco € um
achado relativo a dimensdo agregada. Sua validade para o nivel
individual dd margem a erros 16gicos. Estas questdes sdo estudadas na
epidemiologia (e na sociologia) sob a rubrica das faldcias ecologicas,
de dois tipos, conforme a operacao: atomistica ou agregativa (Susser,
1973): o que € vélido para o nivel agregado, pode ndo o ser para o

nivel do individuo ou vice-versa.

Outro ponto importante: a considerdvel margem de confusdes
oriundas da indistin¢ao entre risco relativo e absoluto. O risco relativo,
mesmo sendo um relevante indicador de forca de associag@o entre um
presumivel fator e um evento indesejado, ndo pode ser relacionado a
probabilidade de que determinado individuo serd atingido por tal
evento. Skrabanek e McCormick (1990) apresentam um exemplo
ilustrativo. Pilotos aéreos possuem riscos relativos mais elevados de
sofrerem acidentes deste tipo se comparados com passageiros
eventuais como a maioria de nds. No entanto, mesmo sendo elevado o
risco relativo na comparagdo, o risco absoluto de acidentes para pilotos

¢ bastante baixo (para outras possibilidades de interpretacdes
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falaciosas no terreno biomédico-epidemioldgico, consultar os autores

acima mencionados).

Aspectos epistemolégicos, teoricos e disciplinares

Epidemiologistas, em geral, nd3o costumam colocar em questdo
aspectos que problematizam a constru¢do dos conhecimentos sobre
o(s) risco(s), em especial sob o ponto de vista de suas pretensoes
preditivas. Neste sentido, Hayes (1991) faz uma aguda andlise de
limitagdes implicitas nesta abordagem. Para ele, é essencial estar-se

atento a determinados tépicos:

I)regularidade dos efeitos empiricos: nio podem haver
alteracOes nas relacdes entre os marcadores de risco e os eventos de
interesse. Como os mecanismos causadores dos agravos, na maioria
das vezes, sdo desconhecidos, estes nao devem variar de modo
inesperado. Trata-se, em suma, da metifora da caixa preta. Alids, a
dita ‘epidemiologia dos fatores de risco’ também é chamada de
‘epidemiologia da caixa preta’ (Pearce, 1990). Em outras palavras, é
essencial a estabilidade das condicdes de ‘existéncia’ do objeto para

que o sujeito investigador o apreenda com fidedignidade: nem o objeto

de estudo pode variar em suas caracteristicas, atributos, propriedades,



58 Colegdo Didlogos Interdisciplinares I - PPGICS/ICICT/FIOCRUZ

nem suas interrelacdes com o meio circundante, em termos espago-

temporais;

2)definicao do estatuto dos fatores de risco especificos: é
fundamental saber claramente se o fator é determinante ou
predisponente em relacdo aqueles tdo-somente contribuintes ou
incidentalmente associados. E isto ndo costuma ser facilmente
discernivel em muitas situacdes, especialmente naquelas que envolvem
a participagdo de aspectos ditos psicogénicos, ou, entdo, na
controvérsia causada por estudos onde ndo se observaram efeitos da
hipercolesterolemia na eclosdao de doencas cardiovasculares em

mulheres (Lupton & Chapman, 1995).

3)fatores de risco pertencentes a niveis de organizacao
distintos - social x natural: ha dificuldades para estabelecer
precisamente os mecanismos € mediacdes entre varidveis consideradas
sociais (p. ex.: desemprego, analfabetismo, pobreza etc.) e aquelas
ditas bioldgicas (idade, estado imunoldgico, caracteristicas genéticas),
apesar de, em certos casos, aparentemente ndo parecerem haver
davidas quanto as relacdes entre elas. Por exemplo: miséria e

mortalidade por causas perinatais.

4)periodo de tempo considerado valido para a predicao: é
problematico lidar com exposi¢des ocorridas em épocas transcorridas

ha longo tempo (mais de quinze, vinte anos por exemplo) e/ou em
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quantidades reduzidas, no decorrer de longos intervalos cronolégicos,
de modo que nio se torna possivel garantir a relacdo causal no caso de
ocorréncia do agravo. Isto é especialmente relevante em exposi¢oes
ocupacionais, onde nao chegam a gerar-se danos imediatos, sO

ocorrendo, eventualmente, ap6s muitos anos (Hayes, 1991).

Uma das importantes criticas feitas ao enfoque quantitativista
do risco consiste no fato de instituir uma entidade, que possuiria uma
‘existéncia’ auténoma, objetivavel, independente dos complexos
contextos socio-culturais nos quais as pessoas se encontram. Em outras
palavras, o risco adquire um estatuto ontoldgico, que acompanha, de
certa forma, aquele produzido pelo discurso biomédico para as
doencas, mas, possuidor de caracteristicas proprias, ou seja, atributos
de virtualidade, ‘fantasmaticos’. Pois, a ‘existéncia’ dos riscos pode
ser invisivel, uma vez que, nem sempre, € perceptivel por seus
sinais/sintomas - objetos dos tradicionais instrumentos da semiologia
médica. Muitas vezes, sido necessarios sofisticados exames
laboratoriais para ‘localizar’ este arisco ser, capaz de se desenvolver

de modo silente e trai¢oeiro e tornar-se presente de modo ameacador.

Se, por um lado, a retérica do risco pode servir de veiculo para
reforcar contetidos morais e conservadores (Lupton, 1993), por outro,
redimensiona o papel da configuragdio espicio-temporal na
compreensdo do adoecer: 1)a biomedicina incorpora como sua tarefa a

localizag@o e identificacdo nos sadios seus possiveis riscos (oriundos
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de modalidades de exposicio ambiental e/ou de suscetibilidades
bioldgicas, mediante técnicas diagndsticas cada vez mais refinadas;
2)surge uma infinddvel rede de riscos em que comportamentos, sinais,
sintomas e doencgas podem confluir para se tornarem fatores de risco
para outras afec¢des (p. ex. hipertensdo arterial como risco para
doencas cardiacas); 3)o eixo temporal assume maior importancia nos

modelos explicativos dos processos de adoecer (Armstrong, 1995).

Vemos, entdo, surgir no discurso e na intervencdo biomédica,
uma nova condicdo medicalizavel: o estado de saiide sob risco
(Kenen, 1996), que traz importantes implicagdes: a)como substrato
gerador de preceitos comportamentais voltados a promogdo e
prevencdo a saude - em ultima andlise, base do projeto de estender a
longevidade humana ao méaximo possivel; b)no estabelecimento de
lacos com a producdo tecnolégica biomédica; c)na ampliacdo das
tarefas da clinica médica - em outros termos, o aparecimento de uma
vigilancia médica - como sugere Armstrong (1995); d)na criacdo de
demanda por novos produtos, servicos e especialistas voltados a
prevencdo dos multiplos riscos; e)no refor¢co do poder e prestigio dos
profissionais responsdveis por atividades dirigidas a novas

técnicas/programas de controle ou a pesquisa de fatores de risco

(Kenen, 1996).

H4, ainda, situagdes particulares onde conhecimentos

aparentemente estabelecidos quanto a consagrados fatores de risco
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tornam-se instdveis. Recentemente, a associacdo entre a ingestdo de
cloreto de s6dio e a patogénese/agravamento da hipertensdo arterial
sist€émica (HAS) foi posta em cheque. Investigagdes recentes baseadas
em estudos metanaliticos mostraram que a influéncia da dieta em
termos globais parece ser mais importante do que o uso sem controle
per se de sal na alimentacao. H4 robustas indicacdes de que o foco dos
cuidados ao tratamento e prevencdo ds HAS deva ser a ingesta
adequada de sais minerais (especialmente, de cdlcio, via laticinios,
frutas e verduras), mais do que a restricdo de sal (McCarron, 1998).
Outra controvérsia em relacio a uma ‘verdade epidemiolégica’
consagrada se localiza na recente discussdo quanto ao questiondvel
papel das gorduras (saturadas e poli-insaturadas) per se na patogénese

das doencas cardiovasculares (Ravnskov, 1998).

Estas situacdes podem refletir o fato de abordarem-se
complexos fendmenos interativos (bioldgicos/psicolégicos/sociais),
através de técnicas lineares para estimagdo do risco, insuficientes para
abranger a alta complexidade do fendmenos relativos ao humano. Um
dos encaminhamentos decorrentes da aceitagdo desta constatacido € o
desenvolvimento de procedimentos ndo lineares para a modelagem
matemadtica de sistemas dinamicos (Philippe & Mansi, 1998). Nesta
dOtica, € preciso ter em mente que, a rigor, tais modelos sdo estatisticos.
Consistem, basicamente, em representacdes abstratas constituidas por

elementos com significados e interdependéncias no interior de estados
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de flutuacdo, variabilidade. Sua funcdo primordial € estabelecer
ordenacOes para interpretar as relacdes entre objetos que foram
matematizados (Lima, 1995, comunica¢do pessoal). Ainda ndo se
conseguiu modelar satisfatoriamente o comportamento dos individuos,
a relacdo entre a frequéncia de uma ameacga a saide e a respectiva
percepcdo, a dindmica das decisdes institucionais (conforme as
relacdes de poder envolvidas) e as intermediacdes que interferem nos

processos de produgdo de conhecimento (Levins, 1994).

Paralelamente as avaliacOes/mensuragdes quantitativas de
risco, hd diversas linhas de pesquisa que analisam as repercussoes
psicoldgicas e sociais do discurso e da percepcdo do risco. Gabe
(1995) realizou uma detalhada descricdo deste panorama disciplinar,

que servird de eixo para nossa breve aproximacao.

Sob o ponto de vista psicolégico, ha estudos de percepgao leiga
que se caracterizam por uma proposta metodoldgica quantitativa
similar aquelas empregadas pelas disciplinas ‘riscoldgicas’. Trabalhos
do final dos anos sessenta e inicio dos setenta se basearam em modelos
behavioristas para estudar (e medir) niveis aceitdveis de risco a partir
dos comportamentos sociais existentes, que definiriam as escolhas das
pessoas diante de beneficios e riscos ‘involuntdrios’ - provenientes de
avangos tecnoldgicos e seus eventuais acidentes (hazards), em
comparacdo com beneficios e riscos ‘voluntdrios’ (como fumar ou

dirigir em alta velocidade).
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No final dos anos setenta, a hegemonia do behaviorismo foi
abalada pelos marcos referenciais da psicologia cognitivista. Seus
representantes desenvolveram multiplos instrumentos de pesquisa, que
incluiam escalas psicométricas e questiondrios para identificar os
critérios pelos quais as pessoas avaliavam determinados perigos em
comparacdo com o julgamentos dos experts. Estudos canadenses e
suecos descreveram diferencas na avaliacdo leiga de possiveis danos
oriundos de wusinas nucleares, uso de pesticidas, conservantes
alimentares, tabagismo - percep¢des de alto risco e baixo beneficio,
enquanto que diagnésticos por raios X, medicamentos, vacinas sao

encaradas como baixo risco e alto beneficio (Gabe, 1995).

Outras correntes investigativas procuram destacar o papel do
individuo como sede da conduta ao invés de enfocar atributos
especificos dos riscos. Assim, os comportamentos das pessoas sao
vistos em relacdo aos modos como sistemas de crencas e valores
influenciam as respectivas percep¢des de risco. Um dos exemplos
desta vertente € constituido pelo ‘Modelo das Crengas em Saude’
(MCS). Sob esta otica, hd fatores preditores de comportamentos, que
podem ser agrupados em quatro categorias: a)suscetibilidade
percebida (percepcdes de ameacas a saude); b)severidade percebida
(avaliagOes pessoais da gravidade de tais ameacas); c)beneficios
percebidos (avaliagcdes pessoais quanto a factibilidade e efetividade

das recomendagdes para lidar com a ameaca); d)barreiras percebidas
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(avaliagOes pessoais dos obstdculos relativos as acdes de saude). O
MCS postula que os individuos adotardo medidas preventivas
conforme as percepcdoes de severidade e suscetibilidade se os
beneficios do novo comportamento superarem as barreiras (Janz &

Becker, 1984).

Para as ciéncias sociais ligadas a saude, risco pode ser melhor
entendido como um construto, instituido histérica e culturalmente. A
antrop6loga Mary Douglas é considerada uma das mais produtivas
pensadoras sobre tal temdtica (Douglas, 1986,1992). Seus estudos
procuraram apontar razdes pelas quais diferentes culturas selecionam e
colocam sua ateng¢do em riscos especificos e, entdo, proscrevem
determinadas praticas como parte integrante de seus sistemas de
valores e crencas. Nesta perspectiva, parece que os grupos humanos,
em geral, desenvolvem estratégias de preservacdo de seus elementos
identitarios (contidos em seus modos de viver), e tendem a culpabilizar
o ‘estranho/estrangeiro’, como responsdvel extrinseco pelos
‘riscos’/’males’ que afligem a ‘harmonia’ de suas respectivas
organizagdes societdrias. Isto se evidencia nas doutrinas e nas ag¢des de

movimentos extremistas, passados ou atuais.

As andlises sob a otica da sociologia da saide procuraram

abordar o problema a partir de dois niveis:
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1)especifico - referente a dimensdo individualizada das pessoas
em termos da interpretacdo dos significados do risco e dos modos
como isto interfere nas praticas em seus cotidianos. Podem assumir a
forma de estudos: a)sobre percepcdes e comportamentos de risco, por
exemplo: pesquisa sobre a construcdo leiga do risco genético de
Distrofia Muscular de Duchenne em mulheres com casos da doenga na
familia. Os resultados indicaram que as cifras de risco genético
apresentadas sdo retraduzidas em termos das experiéncias relevantes
da existéncia das pessoas envolvidas; como o desejo de ter filhos,
relacdo conjugal estdvel (Parsons & Atkinson, 1992); b)das relacdes
entre conhecimento leigo e experto, por exemplo: a investigacdo sobre
grupos populacionais constroem uma epidemiologia leiga a respeito
dos riscos de doenga cardio-vascular, mesclando informagdes
origindrias de achados médico-epidemiolégicos com elaboracdes do
dito senso comum, as vezes, incluindo elementos fatalistas de carater

divino (Davison et al, 1991)

2)geral - relacionada ao papel das estruturas e institui¢des
sociais na configuragcdo do risco, em especial, o papel dos mass media
nesta divulgacdo. Estes trabalhos estdo principalmente dirigidos a drea
do HIV/AIDS. H4, também, nos paises ditos centrais, a denominada
epidemiologia popular. Consiste em movimentos liderados por
ativistas sociais diante de ameacas ambientais e/ou ocupacionais por

residuos téxicos oriundos de processos industriais mal controlados,
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diante da falta de resposta efetiva e &gil por parte das instincias

governamentais administrativas ou académicas (Brown, 1995).

Vale a pena deter-se neste topico. Ele pode ser ilustrado no
episddio conhecido como Love Canal, quando toneladas de residuos
potencialmente tdéxicos foram despejados préximos a uma grande
comunidade’. Quando se detectou a poluicdo, trés posi¢des foram

identificadas:

1)epidemiologistas (representantes da Satdde Publica) que
colocaram em acdo os habituais protocolos da disciplina para
identificar os possiveis danos diante das exposicdes: a)estimar casos
esperados de agravos em uma populacdao adequadamente comparavel;
b)contar casos ocorridos no local em questdo; c)comparar a) e b),
usando testes estatisticos para evitar situacdes determinadas pela
casualidade; d)controlar vieses e confundimento e a precisdo das

observacoes (validade, confiabilidade).

2)residentes, sem disponibilidade para uma eventual mudanga

do local, negaram a existéncia de perigos.

3)residentes com criangas pequenas ficaram temerosos e
tendiam a atribuir quaisquer intercorréncias ocorridas a poluicdo

(Vineis, 1995).

Ou seja, as percepcoes de risco sdo distintas conforme aspectos

socio-culturais que incluem idade, género, renda, grupo social,
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ocupacdo, interesses, valores, consequéncias pessoais etc. E isto ndo
pode ser negligenciado pelas autoridades sanitdrias em suas
intervencoes epidemioldgicas em saide ambiental, cujas a¢des, muitas
vezes, tardam em ocorrer. Pois, em geral, a atencdo dos
epidemiologistas estd dirigida mais a significancia estatistica, o que,
eventualmente, pode comprometer a ‘significancia em termos de saide
publica’, indicada por taxas de morbidade importantes nos locais
poluidos, independentes de serem ‘esperadas’ ou ndao (Brown, 1995),
ou pela impossibilidade de garantir a ndo ocorréncia de eventos cuja

laténcia € prolongada.

A ‘molecularizacio’ dos riscos

Com o avanco das técnicas da Biologia Molecular, em geral, e
das manipulacdes genéticas, em particular, o campo dos
conhecimentos em saude tem passado por profundas transformacdes.
Chega-se a postular, inclusive, a emergéncia de uma ‘Nova Genética’,

definida como “um corpo de conhecimentos e procedimentos baseados
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na tecnologia do DNA recombinante que cria informagdo sobre os

gens que os individuos e as familias portam” (Richards, 1993: 567).

Expande-se, também, o conhecimento sobre as proprias
doencas genéticas. E possivel, mediante o uso de marcadores
especificos, a testagem preditiva para determinar os portadores de gens
defeituosos, tanto dominantes como recessivos, responsaveis por tais
doencas, e também por enfermidades cronico-degenerativas, como
alguns tipos de cancer. Além disto, jid se comeca a cogitar na
possibilidade de, mediante terapéuticas das células da linha germinal
(germ-line therapy), aplicarem-se vacinacdes genéticas nas futuras
criangas para evitar enfermidades cronicas ndo transmissiveis, como

cancer, doenca coronariana e assim por diante (Tannsjo, 1993).

Dentro do quadro acima referido, tem recebido destaque dos
mass media os avangos da Genética molecular (mendeliana) na
deteccdo de doencgas, em especial: moléstias cardiovasculares e
neoplasias. Neste sentido, em todas estas circunstancias, destaca-se o
conceito de risco. Assim, temos doengas cujas determinacdes, sejam
genéticas, sejam epigenéticals6 sd0 bem demarcadas. Nestes casos, 0
modelo de risco desenvolvido pela epidemiologia moderna alcangaria
alto grau de eficdcia: o fato de determinados individuos portarem
determinados gens ou receberem-nos do pai ou da mae delimita com

precisdo satisfatoria a probabilidade de desenvolverem tal ou qual
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enfermidade. Isto €, ha condicdes de fechamento do sistema em jogo

que permite a aplicagdo bem sucedida do referido modelo.

Em outros termos, como foi mencionado anteriormente, para
haver ‘regularidade dos efeitos empiricos’, € preciso que sejam
satisfeitas duas condi¢des: para os mecanismos funcionarem de modo
estivel, ndo deve ocorrer alteracdes qualitativas no objeto
supostamente detentor de acdo causal; para os resultados possuirem
consisténcia, € preciso que haja regularidade na relacdo entre o objeto
e as condi¢gdes externas que, porventura, tenham o poder de interferir

nos mecanismos de acdo (Santos, 1989).

Existem outras doencas cujas configuracdes genéticas em
termos moleculares ndo admitem uma clara identifica¢io - o caso das
desordens poligé€nicas (resultantes de mutagdes em quaisquer gens
diferentes), ou naquelas em que as interagdes s6cio-ambientais tenham
peso. Aqui, as relacdes de risco podem ndo ser percebidas com os
mesmos graus satisfatérios de precisdo. Ainda assim, tém havido
grande produgdo de trabalhos que procuram estabelecer relacdes entre
exposi¢des-agravos, independente das contingéncias de fechamento (e

previsibilidade) dos fendmenos.

Entretanto, € indiscutivel a importancia dos avangos das
técnicas da biologia molecular na apreensao dos elementos genéticos,

na etiopatogenia de muitas enfermidades e distirbios. No caso do
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cancer de ovario ou de mama, estudos mostram que ao redor de 80%
das mulheres portadoras de genes especificos, irdo desenvolver a
neoplasia. Porém, somente de 3 a 5% dos casos de cancer de mama ou
ovario sao de portadoras dos genes supostamente responsaveis pela

doenca (Richards, 1993).

Externamente a producdo cientifica das afirmacdes de risco
baseadas na genética mendeliana humana, € importante, como foi
mencionado anteriormente, levar em conta as percepgdes sociais
relativas a idéia de hereditariedade e como esta pode ser
responsabilizada pela génese e desencadeamento de um grande
nimero de condicdes e agravos a saide. A importancia deste aspecto
se deve ao fato de estar relacionada a padrdes de conduta que

conduzam a situacdes tanto de exposi¢do como de protecao.

Como ilustracido origindria do senso comum, € relativamente
frequente escutar-se (ou, até, falar-se...) das caracteristicas fisicas,
conforme ‘puxam’ tragos de progenitores ou outros parentes
consanguineos, em uma conotacao hereditdria procedente (dadas as
evidéncias fenotipicas...). Isto j4 ndo € tdo evidencidvel no caso das
idiossincrasias psiquicas/comportamentais das pessoas. Apesar de
serem, conforme as contingéncias, atribuidas, ‘hereditariamente’ a
determinado ‘ramo’ da familia ao qual se alega menor, digamos,

‘qualidade genética’...



Ciéncia cidadd e determinagdo social da saiide: desafios e perspectivas 71

Encontra-se bastante difundida a idéia de propensdo
(proneness), com, inclusive, aparentemente, maior aceitacdo publica
que a no¢ao de risco, produzida pelos discursos cientificos (Davison et
al, 1991). Trata-se de uma retdrica acerca dos padrdes de adoecimento
e de longevidade considerados hereditdrios no interior das familias.
Assim, ndo € incomum encontrarem-se enunciacdes de supostas
tendéncias dos individuos adoecerem (e, até, morrerem) de
enfermidades que acometeram seus pais/avos, etc.. Como se houvesse,
nestes casos, uma potencial determinacao de cardter fatalista, definida

a partir de ramos anteriores das respectivas arvores genealdgicas.

Parece que, a partir da possibilidade do acesso ao genoma
humano, propiciada pela Genética Molecular, o modelo do risco,
aparentemente, poderia confluir e se sobrepor ao discurso da
propensdo hereditéria. E, com isto, adquirir um estatuto mais vigoroso,
e, portanto, mais efetivo para sua aceitacio pelo publico. E importante,
assim, levar em conta o surgimento de um novo discurso higienista
baseado nos avancos da genética molecular. As repercussdes desta
possivel potenciac@o da retdrica do risco ndo sdo negligencidveis. Isto
pode ser observado, por exemplo, nas consequéncias sociais de carater
preconceituoso decorrente da mera possibilidade maior (alto risco) de
seropositividade ao virus H.LLV. em individuos com trejeitos
considerados efeminados. No caso dos exames do genoma, aspectos

discriminatérios podem se ampliar, diante da ratificacdo proveniente
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de ‘evidéncias genOmicas’ da condi¢do de ‘portador’ baseada em

indicacdes de suscetibilidade genética a uma série de afeccdes...

Talvez com a ‘molecularizagdo’ da epidemiologia
(especialmente, em sua vertente genética), os estudos possam lidar
melhor com as limitacdes do modelo da caixa preta. Espera-se que
com o uso de marcadores bioldgicos na pesquisa epidemioldgica
possam-se controlar fatores de instabilidade do dispositivo de
investigacdo. Deste modo, seria possivel: 1) delimitar um gradiente de
eventos entre exposi¢do e doenca; 2) identificar exposicdes e doses
relativas a quantidades menores de agentes supostamente causais; 3)
reducgdo de erros de classificacdo das varidveis estudadas; 4) indicacao
de possiveis mecanismos de relacionamento entre exposi¢ao e doenga;
5) avaliacdo mais precisa de variabilidade e modificacio de efeito; 6)
refinamento na determinacdo de risco individual e grupal (Schulte e

Perera, 1993).

Entdo, diante das apregoadas perspectivas de entreabrir-se a
caixa-preta, as incertezas das avaliacdes do risco serdo diminuidas em
funcdo da ampliacdo de seu poder preditivo? Em algumas
circunstancias, a resposta € afirmativa (casos de deteccdo de desordens
recessivas monogénicas em fetos ou screening de portadores de genes
para doencas genéticas especificas). Mas, na maioria dos casos, parece
que temos de levar em conta Davison et al (1994) ao afirmarem que “a

identificacdo das bases genéticas para um risco elevado ¢é
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simplesmente um caso especial dentro do campo da geral do screening
para o risco, mas, isto pode ndo ser evidente para o puiblico leigo, nem
para muitos geneticistas” (Davison et al, 1994, pp. 344).
Especialmente, se considerarmos elementos de imprecisao
provenientes das contingéncias de lidar-se com: distdrbios poligénicos,
varidvel expressdo do material genético, imprevisibilidade da relacao
genes-ambiente; imprecisdoes ainda presentes na testagem genética
mediante marcadores de DNA (apesar da precisdo das técnicas ser alta,
volta-se a probabilidade para enuncid-la), aspectos de validade e
controle de qualidade em testagem populacional, variabilidade nas
respostas de individuos suscetiveis diante da positividade do teste

(Davison et al, 1994).

Vale ressaltar que os conhecimentos sobre o DNA tem gerado
duas representacdes metaforizadas a respeito de seu papel. Uma delas,
ainda predominante, é a idéia de tratar-se de um ‘programa’
determinista cldssico, como o de computadores, cujo conteido define
um desenrolar especificado de eventos, estipulado como uma receita®
sequencial de estrutura bindria. No entanto, como aponta Atlan (1994),
nem todas as sequéncias bindrias sdo programas de computador. Caso
nio sejam aleatérias, € mais realista introduzir outra leitura
complementar: a de constituir-se em ‘dados’ existentes, disponiveis a
serem utilizados, mas, sem a no¢do de determinismo fechado,

veiculada pela metidfora programatica. Tais dados sdo vistos como
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elementos tratados dentro de um processo dinamico comparével ao das
maquinas de inteligéncia artificial, capazes de adaptacdo,
aprendizagem nao programada e, em geral, de auto-organizacao

estrutural e funcional (Atlan, 1994).

Independente disto, o efeito social das defini¢cdes de risco
(mesmo genético) ainda ndo tem dependido de sua validade cientifica
ou das metéforas instituintes da representacdo do DNA Alguns estudos
mostram resultados reveladores neste sentido. Por exemplo, a
pesquisa, citada anteriormente, no Pais de Gales, acerca da percep¢do
leiga do risco genético para mulheres, na eventualidade de se tornarem
maes de criancas femininas - veiculadoras do gen defeituoso; ou
masculinas - afetadas, pela uma doenca degenerativa ligada ao
cromossoma X, Distrofia Muscular de Duchenne. E possivel,
mediante histdéria familiar, teste de creatinoquinase e estudos de DNA,
chegarem-se a estimativas (percentuais) de risco genético bastante

acuradas.

Os resultados mostraram, que apesar do ‘nivel cultural’ da
populacdo inglesa, hd tendéncias dos pacientes simplificarem os
valores que lhes s@o transmitidos por geneticistas. Por exemplo: as
estimativas transmitidas pelos geneticistas tornam-se ‘50%/50%’ ou
risco ‘alto’/’baixo’. Houve evidéncias que grande quantidade de
informacdo se perdeu no processo de traducao. Na realidade, os riscos

genéticos e suas potenciais ameacas a saide destas mulheres foram
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expressos em termos de riscos reprodutivos. Para elas, o que realmente
importava era a capacidade de gerar bebés sadios (Parsons &

Atkinson, 1992).

Outro estudo mostra como o conhecimento cientifico do risco e
da doenca ndo era suficiente para encorajar O Sscreening em
funciondrios de um departamento de genética molecular em um
hospital londrino. Somente 20% do staff foram voluntdrios para a
testagem oferecida para a condicao de portadores de genes para fibrose

cistica (Richards, 1993).

Em outras palavras, para decisdes a respeito de topicos de tanta
importancia, as informacdes devem ser transformadas em medidas
existencialmente significativas. Ou seja, com todo o presumivel rigor e
poténcia do modelo de risco (mesmo genético), € preciso que ele tenha
significacdo e importancia para a vida das pessoas. De outra forma,
tende a ser ineficaz para as finalidades sociais a que se destina. E
evidente a ocorréncia de descompassos entre as prescri¢des técnicas
baseadas no discurso riscoldgico e suas correspondentes tradu¢des no

universo das representacdes (e valores) das pessoas.

Mas, diante da magnitude do discurso do risco, acoplado aos
avancos da genética molecular, € essencial abordar aspectos da

testagem preditiva, tais como:
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- decidir a respeito dos testes que devem ser permitidos,

oferecidos, estimulados ou requeridos;

- estudar a interface - experts (geneticistas) e comunicacao

social de achados cientificos;

- investigar as repercussOes psicoldgicas tanto individuais
como sociais envolvidas com a testagem, em especial, considerar os
resultados falsos e seus efeitos. Em especial, os efeitos do
conhecimento dos respectivos riscos genéticos na evolugdo de agravos

a saude dos individuos portadores (os “riscos dos riscos”...).

- pesquisar os efeitos empregaticios, securitdrios e nas relacoes

interpessoais (Davison et al, 1994).

Em suma, como sugere Atlan (1994), julgamentos devem ser
feitos caso a caso, conforme circunstiancias e interesses envolvidos,
incluindo aspectos como: tipo da doenca, sua evolugdo, gravidade,

incidéncia, cardter genético recessivo/dominante, entre outros.

Risco e comunicacao de massa

Como ja foi sugerido, os mass media encontraram nesta drea
um excelente filao. Vale salientar, aqui, o atual alcance do chamado

jornalismo cientifico, suas estratégias persuasivas e seus apelos



Ciéncia cidadd e determinagdo social da saiide: desafios e perspectivas 77

populares. Um dos recentes exemplos, relevante ao nosso tema, pode
ser visto na recente reportagem de capa da Revista VEJA, um
conhecido semandrio brasileiro de informacao, de elevada circulacdo,
que estampa como chamada: “A Saiide como Heranca. A genética
descobre como prevenir doencas através do estudo dos problemas

médicos de parentes”.

Nesta reportagem, intitulada “As pistas no dlbum de familia”,
mostram-se situacdes de risco onde se aventa a indicacdo de
procedimentos preventivos, eventualmente radicais, diante de historias
familiares de, por um lado, vérios tipos de céncer, diabete, doenca
coronariana, glaucoma e, por outro, doencas genéticas ‘puras’: fibrose
cistica, hipercolesterolemia familiar, hemofilia, distrofia muscular de
Duchenne (Alcantara, 1995). Neste caso, a matéria se apresentava, em
geral, correta em termos de orientacdo a saide. Chegava, mesmo, a
indicar que a “drvore genealogica (...) revela probabilidades, mas nao

produz diagndsticos (...)" (Alcantara, 1995, pp. 90).

Mas, ndo consegue evitar (serd possivel?) o uso metaférico ao
mencionar que “a presenca de um gene ruim (grifo nosso) na familia
significa apenas que hd uma chance de alguém o ter herdado”
(Alcantara, 1995, pp. 90). Em outras palavras, o gen se “torna” uma
entidade  antropomoérfica. Temos, assim, genes ‘egoistas’,
‘homossexuais’, ‘hedonistas’, ‘criminosos’, ‘da genialidade’, ‘da

depressdo’, ‘da poupancga’, ‘do pecado’, ‘da adi¢do’ (Nelkin, 1994).
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H4 indicios quanto ao aspecto mais atraente da informacdo,
para a imprensa, ser a promessa de previsibilidade carreada por uma
representacdo positivista da ciéncia. No caso das predisposi¢oes
genéticas (que envolvem ‘genes ruins’), temos idéias implicitas de
medicao, classificacdo e controle e, consequentemente, possibilidade
de acdes preventivas contra os ‘males’, inclusive aqueles que surgem
sob a forma de comportamentos desviantes. Evitam-se assim,
imprecisdes e ambiguidades das explicacdes de cunho social e/ou

ambiental.

Ao mesmo tempo, os mass media acabam por exercer uma
pedagogia, ao repetir narrativas e imagens que instituem juizos e
modos de reagir diante de dilemas morais gerados pela sociedade
contemporanea (Nelkin, 1994). Os jornalistas, quer queiram ou ndo,
desempenham o papel de educadores (Atlan, 1994). Além disto,
podem funcionar como fator de influéncia para a eventual ado¢do de
medidas ‘profildticas’. Se as determinag¢des gendmicas sdo inevitaveis,
a sociedade pode ndo sentir-se responsavel pela assisténcia aos
afetados pelas ‘malformacdes’ e adotar medidas eugenistas que
refletem posi¢des preconceituosas - o agora chamado especismo (para

além do racismo e do sexismo).

A partir deste ponto de vista, € possivel vislumbrar medidas,
como o aborto, que, a partir de diagndsticos intra-uterinos de ‘genes

ruins’ no DNA, poderiam ser dirigidas para a ‘prevencdao do
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homossexualismo’. Haja visto as repercussdes provocadas pela
‘descoberta’ de um ‘gene gay’, tal como foi traduzida pela grande
imprensa escrita e televisionada da Gra-Bretanha a possivel ligacao
entre genética e homoerotismo masculino divulgada pela revista

Science (Miller, 1995).

E indiscutivel o alcance e difusio do chamado jornalismo
cientifico nos mass media. Portanto, é preciso estar atento a relacao
entre cientistas da Saude e a difusdo leiga de seus achados. Pois, ndo é
inadmissivel a geracao de discrepancias ou conflitos com prejuizo para
os proprios investigadores e profissionais de saide, mas,
especialmente, para o publico. Veja-se, por exemplo, as ‘epidemias’ de
determinadas afec¢des nos servigos médicos no dia seguinte a difusao

das mesmas em programas televisivos.

Tais questdes vém se tornando prementes a ponto de surgir
uma publicacdo cientifica dedicada especificamente a esta
problemdtica - Public Understanding of Science. Nesta Otica, €
relevante, por exemplo, estudar o papel da retdrica nos processos de
comunicacdo dita cientifica (Gross, 1994), identificando, por exemplo,

metaforas promocionais e seus efeitos (Nelkin, 1994).

Independente das motivagdes, ndo se pode negar o interesse
das populacbes em temas relativos a saude. Basta ver o espaco

ocupado pelo jornalismo ligado as questdes de satide e medicina. A
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divulgacdo publica de resultados de investigagdes epidemioldgicas
vem, no entanto, sendo foco de celeumas e mituas imputacdes de
responsabilidade entre a respectiva comunidade académica e os mass
media. Epidemiologistas argumentam que jornalistas enfatizam em
excesso achados de estudos especificos, sem dimensionar aspectos
metodolégicos € o contexto da pesquisa. Os representantes da
imprensa se justificam comentando o afa de espetacularizacdo de

alguns pesquisadores e correspondentes institui¢des.

Esta polémica foi apresentada em outra recente edicdo da
Science. Na reportagem, destacaram-se as discussdoes entre
epidemiologistas a respeito das limitacdes de suas abordagens diante
da profusao de estudos inconclusivos para o estabelecimento de fatores
de risco de diversas doencas a determinadas exposi¢des. Com isto, 0s
comités editoriais de publicacdes médicas (como o Lancet € o New
England Journal of Medicine) discutem a criacdo de critérios que
envolvam, além dos aspectos de rigor metodolégico, também, os
resultados obtidos - a magnitude do risco relativo encontrado (acima
de trés ou quatro) - para justificar a publicagdo do trabalho.
Argumenta-se que os problemas de controle de erros sisteméaticos
(vieses) e confounding sdao, muitas vezes, incontorndveis. E, mesmo
quando nao parecem haver falhas a este respeito, os achados devem ser

muito significativos para serem divulgados (Taubes, 1995).



Ciéncia cidadd e determinagdo social da saiide: desafios e perspectivas 81

De qualquer forma, a divulgacdo de questdes de risco envolve
relevantes aspectos bioéticos e aponta para a necessidade de uma base
normativa para tal comunicagdo. A tal ponto, que ja existem tentativas
de estabelecerem-se protocolos éticos para a comunicacdo de riscos
tanto para a ci€éncia como para os mass media.(Valenti & Wilkins,

1995).

Nossa énfase, aqui, é assinalar a importancia de estudar-se
como jornalistas cientificos e profissionais de saide (com &énfase na
idéia de risco - genético ou ndo) constroem categorias e veiculam
informacdes em suas dreas de especializacdo de modo a eventualmente
colaborar involuntariamente com desinformacdes, estimulo a posi¢oes
preconceituosas e, conforme o caso, a possibilidade de
desproporcionais reagdes alarmistas. Neste sentido, € essencial
considerar o contexto sdcio-cultural onde acontecem as relacdes entre
a producdo de conhecimentos genéticos, as formas e processos de
veiculacio e a correspondente apropriacdo por distintos grupos

humanos (Maclntyre, 1995).

E inevitivel a necessidade de lidar-se com as dessemelhancas
de linguagem decorrentes destas circunstancias. Independentemente
dos objetos dos estudos epidemioldgicos, € razodvel pensar-se nos
descompassos de linguagem entre produtores, veiculadores e
receptores de achados especificos de pesquisa vinculados a saide. Esta

situacdo conduz-nos a ressaltar dois aspectos: as caracteristicas da
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linguagem em que o estudo € formulado e o conteido da explicagdo
per se. Sem duvidas, as margens de incompreensdo ndo sao
despreziveis se levarmos em conta as brechas entre o 1éxico e a

gramética de pesquisadores e o publico leigo (Little, 1998).

Mas, os grupos (e interesses) envolvidos podem se ampliar de
modo impressionante se imaginarmos os problemas relativos, por
exemplo, a ‘questdo’ dos alimentos manipulados geneticamente.
Temos, entdo: empresarios e técnicos das industrias de biotecnologia
de alimentos, interessados em obter retornos para seus investimentos;
produtores agricolas desfavoraveis as inovacdes, médicos que recebem
demandas de esclarecimentos de seus clientes, bioeticistas que
procuram sistematizar supostos prds e contras, baseados em posi¢des
e/ou principios prima facie nem sempre suficientes para lidar com a
presente ignorancia acerca dos efeitos a saude dos ditos ‘alimentos
transgénicos’; politicos que sdo obrigados a compatibilizar pressdes de
lobbies da industria e de seus grupos de sustentag¢ao politica em meio a
eventuais expectativas publicas de defini¢Ges; profissionais da drea da
satide na burocracia governamental que devem propor e decidir

politicas de controle/gerenciamento.

Em meio a este turbilhdo, ha epidemiologistas que pretendem
desenvolver estudos sobre possiveis danos a satde das populacdes e
que buscam financiamento para isto. Como serd possivel (e em que

medida) haver ndo s6 entendimento, mas também inteligibilidade entre
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discursos e linguagens das diversas partes com diferentes formacdes,

posicdes e interesses diante desta multifacetada questao?

Tardo-modernidade, estilo de vida e risco

Conceitos como modernidade e pos-modernidade (entre outras
variantes) sao objetos de multiplos debates. Nao € nosso propdsito
embrenhar em um campo por demais complexo e controverso. Por
exemplo, hd autores que criticam a propria idéia de modernidade
(Latour, 1994). Outros preferem a expressdo ‘super-modernidade’
(Augé, 1994), ‘modernidade tardia’, ‘alta-modernidade’ (ou ‘tardo-
modernidade’) (Giddens, 1991) para identificar nossos tempos. Porém,
ndo hd consenso entre os autores sobre as correspondentes
interpretacdes. Para os propdsitos deste trabalho, que visa discutir o
risco como um reflexo desta fase ‘tardia’ da ‘modernidade’, pés-
tradicional, onde as correspondentes consequéncias estdo se tornando
radicalizadas e globallizaldals9 ,adotaremos, preferencialmente, a
expressdo de Giddens (1991, 1993), em funcdo, ao nosso ver, da
pertinéncia de sua posicdo. E preciso ressaltar, contudo, a arrogincia
implicita na atual geracdo que julga viver numa era ‘moderna’ -
‘estdgio’ culminante de um processo de evolugdo politica, econdmica e

social.
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O risco, visto em termos ambientais ou particularizado na idéia
de estilo de vida, € um elemento estreitamente vinculado as sociedades
tardo-modernas. Isto pode ser percebido nos modos como a constru¢cao
da idéia de corpo e auto-identidade se ddao no interior de uma cultura
de risco (Giddens, 1991). A idéia de controle e previsibilidade serve
como elemento central para a gestdo e dominio da natureza. Portanto,
“risco (...) se torna um pardmetro existencial fundamental da vida na
tardo-modernidade tardia, estruturando o modo pelo qual experts e
leigos organizam seus mundos sociais”. (Williams & Calnan,
1996:1615). A nogdo se torna crucial “em uma sociedade que se
descola do passado, dos modos tradicionais de fazer as coisas e que

estd se abrindo para um futuro problemdtico” (Giddens, 1991b:111).

Em outras palavras, os modos de viver veiculados pela tardo-
modernidade provocaram descontinuidades abruptas na ordem social.
Seja como resultante das formas de vinculac@o societdria globalizada,
seja como produtora de transformacdes identitdrias que se manifestam

em nossas mais intimas experiéncias pessoais.

Segundo Giddens (1991a), uma das caracteristicas primordiais
da vida nas sociedades tardo-modernas é a reflexividade, isto é, a
circunstancia de que “as prdticas sociais sdo constantemente
examinadas e reformadas a luz de informagdo renovada sobre estas
proprias prdticas, alterando assim constitutivamente seu cardter”’

(Giddens, 1991a: 45). Se pensarmos sob a 6tica da teoria dos sistemas
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complexos, os produtos dos processos retroagem sobre os proprios
processos, modificando suas caracteristicas/propriedades/atributos - a
chamada sensibilidade as condicoes iniciais. Um exemplo
relativamente corriqueiro: os efeitos da divulgacdo das pesquisas pré-

eleitorais nos proprios resultados eleitorais.

Uma teorizacdo pertinente sobre os produtos desta
reflexividade foi desenvolvida por Latour (1994). Para ele, hda uma
proliferacdao de objetos hibridos, isto €, objetos mistos de natureza e
cultura, dispostos em redes em que se atravessam vetores naturais,
sociais e discursivos. Dai a dificuldade de apreendé-los através das
disciplinas instituidas e institucionalizadas. Por exemplo: a AIDS
envolve virus e linfécitos, identidades sexuais e respectivas
representacOes discursivas, politicas de prevencdo e de tratamento
(discutidas em instdncias governamentais € nao-governamentais),
divulgacdo em mass media e suas repercussdes; o mesmo se aplica
para a ‘questdo’ mencionada anteriormente acerca dos ‘alimentos

transgénicos’.

E importante frisar que tais configura¢des complexas ndo sio
exclusividade da era tardo-moderna, mas adquiriram, neste periodo,
amplitude e profundidade tais que provocaram grandes transformagdes
socio-culturais e psicolégicas. Uma delas foi o fato da razdo e da
ciéncia serem subvertidas: o conhecimento deixou de possuir a

vinculagdo que tinha com os ideais deterministas, como ocorria nos
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tempos pioneiros da razdo cientifica. Conhecer, agora, ndo implica
mais em atingir certezas, incondicionalmente estdveis, plenamente

garantidas em seu estatuto.

O conceito risco se inclui nesta perspectiva. Nao se constitui
em afirmacgdes deterministicas, mas de possibilidade. Este tipo de
conhecimento probabilistico, se, por um lado, permite a identificacao
de potenciais fontes de agravos e a ado¢cao de medidas preventivas e de
seguranca, por outro, gera uma atmosfera de incerteza e ansiedade,
diante da multiplicidade de fatores de risco e da ampliacdo da
ambiguidade em distinguir-se sadde/doenca. Desafortunadamente,
nem sempre os fatores de risco sdo verdadeiros, indiscutiveis.
Conforme a situacdo, podem ser falsos, em virtude da divulgacao
precipitada de evidéncias insuficientes para estabelecer nexos causais,
por aspectos metodolégicos dos dispositivos de pesquisa: impossivel

garantir, sem ddvidas, o controle de vieses e confounding.

O risco, como ja foi apontado, constitui as bases preditivas e
legitimadoras para medidas de prevencdo em saude. O caso da AIDS
serve para ilustrar tais aspectos. Sua prevencdo pode assumir dois
modelos bdsicos: a) individuos portadores como potenciais fontes de
contigio. Portanto, devem ser vigiados epidemiologicamente, e,
eventualmente, apesar de ndo aparecer explicitamente, terem

restringidos seus acessos a emprego, moradia, circulagcdo; b) busca de
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mudancas de comportamento através de difusdo de informacgao,

educacgdo e aconselhamento (Scott & Freeman, 1995).

As tentativas de intervencdo na AIDS servem para enfeixar

dilemas e tensdes da tardo-modernidade entre:

- direitos do individuo e do Estado; autonomia individual e
ordem social; estados e mercados; o nacional, o global e o local; o

publico e o privado (Scott & Freeman, 1995).

Além disto, seguindo Carter (1995), o processo de avaliacao de
risco para a AIDS exacerbou algumas dicotomias discursivas que
servem como indicadores de fronteiras e estabelecimento de
limites/territorialidade como tentativa de proteger-se das ameacas:
eu/outro; nos/eles; hetero/homossexual; maioria/minoria,
ativo/passivo; inocente/culpado; familiar/estranho; virtude/vicio;
correto/errado; normal/anormal; vida/morte; amor/sexualidade;
cientifico/ndo-cientifico; conhecimento/ignorancia; responsabilidade/

irresponsabilidade.

Outro aspecto digno de énfase na aparente perda do vigor
conceitual da nocdo de risco diz respeito a diminui¢do da crenca na
autoridade dos sistemas expert. Apesar de todos os esfor¢os de
controle regulador racional, o conhecimento veiculado pelos
especialistas ndo tem se mostrado relevante para as pessoas lidarem

com as questdes do mundo da vida. Se, por um lado, as ciéncias
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proporcionaram explicacdes e tecnologias que eram desconhecidas da
humanidade hd pouco tempo, por outro, aspectos cruciais da
condicdo/experiéncia humana permanecem como problemas. E, de
certo modo, adquiriram novas facetas nos tempos atuais, nos quais, as
matrizes propiciadoras de estabilidade identitdria e apaziguamento se
enfraqueceram. A incerteza a nosso respeito, a0 que nos cerca € nos
aguarda compromete o valor atribuido ao conhecimento cientifico e a

seus representantes (Uexkull, 1995).

O gerenciamento dos riscos (quando estes ndo sdo encarados
em seu aspecto ambiental) €, muitas vezes, apresentado pelos experts
como algo ligado a esfera privada, da responsabilidade dos individuos,
colocada em termos de escolhas comportamentais, enfeixadas sob a
rubrica estilo de vida. As propostas educacionais visam atingir

mudangas nesta dimensao.

A partir de tal dtica, interessam, no interior do dito estilo de
vida de cada um, aquelas ‘escolhas’ e comportamentos com
repercussdes nos respectivos padroes de adoecimento das pessoas. Ou
seja, no campo da cultura de consumo contemporanea, os aspectos
perniciosos decorrentes de elementos que conotam “individualidade,
auto-expressdo e uma consciéncia de si estilizada. O corpo, as roupas,
os entretenimentos de lazer, as preferéncias de comida e bebida, a

casa, o carro, a op¢ado de férias, etc. (...)" (Featherstone, 1995: 119).
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Levando tal raciocinio adiante, vamos nos deparar com uma
idéia paradoxal. Se sdo atribuidas as pessoas suas escolhas de estilo de
vida (dentro, € claro, de suas margens de aquisi¢ao/acesso), incluido
no ‘pacote’, estdo embutidos fatores/elementos considerados
responsaveis por possibilidades de ocorréncias danosas a saude. Entdo,
nao € absurdo supor este subconjunto como o estilo de risco, como se,
de alguma forma, as pessoas também ‘escolhessem’ exposi¢des a

riscos como formas de levar suas vidas...

No entanto, tais opcdes ndo devem ser vistas como fruto de
disposi¢des intencionais, racionais, voluntdrias. Cada um de nds € a
resultante singularizada de complexas configuracdes bioquimicas,
psicoldgicas, sécio-culturais, onde o estabelecimento e as tentativas de
reordenacdo da idéia de si-mesmo sdo frigeis e dependem de
contribuicdes genéticas, construgdes epigenéticas, biografia pessoal,
estrutura psicolégica inconsciente, elementos culturais, acasos.
Portanto, os ‘estilos de risco’, s@o, a rigor, aspectos que, muitas vezes,
participam e constituem os modos possiveis com que se lida com o
mundo da vida tal como se faz presente a cada um de nés. Claro que
determinados ‘estilos’ sd3o perigosos, seja para o préprio individuo,
seja, também, para os que lhe cercam. Assim, demandam intervengdes
apropriadas. Mas, é essencial ndo perder de vista a perspectiva

descrita, sob o risco (!) de serem adotadas premissas que conduzam a
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acOes insensiveis, culpabilizantes, limitadas e, conforme o caso, de

efetividade restrita.

Um breve comentdrio sobre as origens e uso atual da categoria
‘estilo de vida’. Estd registrada nas teorias socioldgicas cldssicas como
componente da estratificacdo social, e, dentre elas, se destaca a visao
de Max Weber ao enfatizar a importancia do conceito na evolugdo e
manutencdo de status dos grupos (Backett & Davison, 1995).
Recentemente, a no¢do tem sido debatida e polemizada por varios
autores. Giddens (1991b), por exemplo, considera-o como um dos
aspectos fundamentais da cultura da tardo-modernidade. Proporciona
elementos para um senso de unidade e seguranga existencial em um
mundo incerto e ameacador. Mas, admite que depende das

possibilidades de acesso e de aquisi¢ao (Giddens, 1991b).

Featherstone (1995), por sua vez, considera que a no¢do estd na
moda e pretende desenvolver uma abordagem que va além da
perspectiva de estilo de vida equivaler basicamente a padrio de
consumo, manipulado pela chamada cultura de massa. Ou, entdo, que
consista em uma categoria bem demarcada, com um dominio
autdbnomo, além dos efeitos manipulativos. Neste caso, o conceito de
habitus de Bourdieu (1989) permitiria melhor entendimento. Descreve
as disposi¢coes determinantes dos gostos que definem cada grupo

social. Inclui: elementos inconscientes, padrdes classificatorios,

predilecdes (explicitas ou nao) relativas a idéia que o individuo faz de
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seus gostos e escolhas estéticas - arte, comida, bebida, indumentaria,
entretenimento etc., e de sua validade e valorizagdo social. Mais ainda:
estd encarnado na prépria apresentacao corporal de si-mesmo - forma
e relagcdo com o préprio corpo, fisionomia, postura, linguajar, padroes
discursivos, modos de gesticular, andar, sentar, comer, beber, etc.
Cada grupo, classe e fragdo possui um habitus/estilo de vida préprio

(Featherstone, 1995).

Em determinados segmentos sociais, menos desfavorecidos em
termos socio-econdmicos, o estilo de vida se dirige ao corpo como um
bem, cuja aparéncia de vigor fisico e juventude deve ser mantida. A
idéia de boas condi¢des de saude se funde a de atratividade sexual.
Esta conjugacdo gera uma grande estrutura industrial e comercial
voltadas ao mercado de cosméticos, vestudrio, esporte, lazer,
alimentacdo, etc. Como diz Lupton (1994): “[a] mensagem primordial
disseminada por esta indistria é que na medida em que a mercadoria
€ adquirida e usada, o corpo em si serd uma mercadoria tentadora no
mercado da atracdo sexual. (...). A aparéncia do corpo se tornou
central as nogoes de auto-identidade” (Lupton, 1994: 37) (ver capitulo

quatro).

Uma critica comum ao conceito ‘estilo de vida’ é referente a
seu emprego em contextos de miséria e aplicado a grupos sociais onde
as margens de escolha praticamente inexistem. Muitas pessoas nao

elegem ‘estilos’ para levar suas vidas. Nao ha opcdes disponiveis. Na
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verdade, nestas circunstincias, o que ha sdo estratégias de

sobrevivéncia.

No campo da satde, a categoria € muito usada nos terrenos da
promogao, prevencdo e da pesquisa comportamental em saide. Apesar
da grande producdo tedrica e empirica nos anos oitenta, 0 conceito
ainda carece de clareza e precisdo (Backett & Davison, 1995). A
referéncia a comportamentos que representam fatores de risco no nivel
individual e medidas de promocdo e prevencdo em termos
populacionais € insuficiente para representar satisfatoriamente as
determinagdes e intermediacdes envolvidas. Quem sdo aqueles que
assim agem? Quais sdo suas motivagdes e as relagdes aos contextos
socio-culturais? E, mais importante ainda, por que estas assumem

determinadas modaliza¢des? Quando muito, conhece-se o como...

Sabe-se que a pesquisa epidemioldgica dos hdbitos
comportamentais costuma estudar determinadas condutas que
aparecem estatisticamente associadas a configuracdes de morbi-
mortalidade. Alguns trabalhos recentes, criticam as limita¢des
encontradas nos modelos usuais de pesquisa nesta area. Entretanto,
apontam que, para abordar aspectos comportamentais, seriam
necessarios conceitos e técnicas estatisticas que levassem em conta
que a “pesquisa do estilo de vida precisa enfocar a complexidade
inerente aos modos de viver” (Dean et al. 1995, pp. 846). Assim,

“novos enfoques (...) podem integrar conhecimentos e habilidades
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epidemiologicas e das ciéncias sociais com o fim de estudar padroes
de comportamento nos contextos nos quais ocorrem (...) para o
proposito de estudar interacdes entre influéncias sociais e
comportamentais” (Dean et al, pp. 846). Para tais autores, os métodos
analiticos seriam constitidos pelos modelos de interacdo grdfica,

subtipo dos modelos log-lineares.

A despeito da pertinéncia da critica e das preocupagdes
conceituais destes autores, suas proposicdes metodoldgicas ainda
denotam a ‘concretude’ mensurdvel da categoria comportamento €, por
extensdo, dos estilos de vida, que poderiam ser ‘melhor’ apreendidos
através do refinamento e adequacdo das técnicas de pesquisa. Isto se
evidencia na afirmacgdo de que “(... )[comportamentos] interagem (grifo
nosso) com influéncias biologicas, psicologicas e sociais para
modelar tanto savide como longevidade (...).” (Dean et al, 1995 pp.
846). Nao seria o caso de se pensar que ‘comportamentos’ sdao, na
verdade, resultantes dinamicas e complexas de tais influéncias? Em
outras palavras, de modo similar ao que ocorre com ‘risco’, ha, aqui
também, a reificacdo da categoria ‘estilo de vida’. Este fato evidencia
a necessidade dos aparatos mensurativos pressuporem a ‘existéncia’

concretizada de seus objetos para viabilizar as respectivas abordagens.

No préprio ambito das intervengdes preventivas de difusdo da
AIDS surgiu uma tentativa de ‘desnegativizar’ o estatuto

comportamental que a idéia de risco veicula. A partir dos trabalhos de
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Jonathan Mann e colaboradores (1993), ocorre a ressignificacdo de um
termo muito usado na saide publica brasileira nos anos oitenta como
critério de estabelecimento de prioridades para enfrentar quadros de
morbidade: a ‘vulnerabilidade' (do dano)’ - referida a disponibilidade
de condicdes e recursos preventivos e terapéuticos para combater

determinada doenca.

O conceito de Vulnerabilidade“, agora, passa a designar, em
termos gerais, condi¢des de maior/menor fragilidade de grupos
populacionais, de modo a incluir e enfatizar dimensdes sécio-politico-
econOmicas, para além dos aspectos comportamentais de individuos
considerados ‘soltos’, extrinsecos a seus contextos societarios. Esta
perspectiva permite avaliar com maior pertinéncia a difusdo da
pandemia e as correspondentes estratégias preventivas. Uma mescla de
fatores interligados, de graus diferenciados e pertencentes a niveis
hierarquicos distintos podem, entdo, contribuir para a redu¢do ou para
a elevacdo do risco. O conceito de vulnerabilidade ressalta
componentes socio-politicos vinculados a pandemia e aparentemente

procura levar em conta a dimensdo ‘hibrida’ da AIDS.

Sem dividas, a nocdo de vulnerabilidade traz evidentes
avangos em relacdo as idéias de ‘fator’/‘grupo’/‘comportamento’ de
risco veiculadas pela epidemiologia no interior do campo da saude
coletiva, a0 mesmo tempo que amplia a discussdo para outros

dominios que incluem as ciéncias humanas e sociais (Ayres e
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associados, 1999). No entanto, sdo inegdveis os problemas tedricos e
metodolégicos envolvidos na modelizacdo (ver capitulo 3) com vistas
a construcdo de indices integrados de ‘vulnerabilidade social’ que
vinculem componentes individuais [‘cognitivos’, ‘comportamentais’,
‘sociais’] coletivos (‘programas nacionais de combate a AIDS’ e grau
de desenvolvimento sdcio-econdmico). Os aspectos ‘cognitivos’
incluem a ‘consciéncia do risco’ das formas de infectar-se pelo HIV.
Ora, muitas vezes, o acesso a informacdo nao conduz a

comportamentos preventivos consistentes (Castiel, 1996a).

Ademais, ao se examinar o mapa-mundi elaborado por Mann e
colaboradores (1993:299) indicando os niveis de vulnerabilidade das
nagdes (altos, médios e baixos), percebe-se a nitida equivaléncia com
os correspondentes indicadores sdcio-econdmicos. Cabe, entdo,
indagar se é, de fato, necessdrio construir indices de ‘vulnerabilidade
nacional’ para chegar a conclusdes que dados sécio-econdmicos

permitiriam levar a resultados equivalentes...

De qualquer modo, a no¢do de risco permanece vigorosa na
definicdo da vulnerabilidade, pois os riscos parecem pairar sobre as
cabecas e (corpos) dos grupos vulnerdveis, num mimetismo de relagao
tipo ‘dose-resposta’: hd situacdes (como na AIDS) em que condicdes
precérias em termos socio-econdmicos estdo inevitavelmente ligadas a

grandes  dificuldades para reducdo dos riscos, elevando
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inexoravelmente a ‘vulnerabilidade social’ de determinados grupos em

detrimento de outros.

Ao meu ver, para se dimensionar o alcance da nocdo de
vulnerabilidade, esta deve ser testada em termos mais amplos.
Obviamente, ndo se é vulnerdvel, apenas, em relacdo a AIDS. Serd
cabivel especular se haverd conjuntos nosogrificos com padrdes
especificos de vulnerabilidade? Como ilustragdo, considere-se
afeccdes cronico-degenerativas de etiologia multifaria, como, por
exemplo, as doencas cardiovasculares. Neste caso, pode-se perceber
como o ponto de partida serdo os conhecimentos de risco disponiveis
para construir estratégias preventivas, mesmo procurando levar em

conta aspectos scio-econdmicos, politicos e culturais.

Possivelmente, serd necessdrio partir de aspectos que incluem
componentes genéticos, niveis altos de colesterol sanguineo,
tabagismo, hipertensao arterial e, especialmente, a sempre presente e
complexa nocdo de ‘stress’ que todos ndés apresentamos a multiplas
circunstancias de vida, que incluem tanto desgastes do cotidiano como
perdas pessoais no decorrer da vida. Desta forma, no caso do stress,
cada um apresentard condicoes de vulnerabilidade individual distintas,
resultante que inclui condi¢des particulares e singulares de
enfrentamento que cada um dispde em relacdo as variadas fontes

‘estressdgenas’.
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Se fosse possivel elaborar o mapa-mundi da vulnerabilidade
nacional a doenca coronariana, decerto, este ndo assumiria 0 mesmo
padrao correspondente aos niveis sécio-econdmicos dos paises tais
como aqueles observados na AIDS. Presumivelmente, pode-se supor
que nem as decorréncias politico-institucionais seriam as mesmas...
Enfim, apesar das perceptiveis vantagens em relacdo ao risco e seus
derivativos no caso da AIDS, o construto ‘vulnerabilidade’ parece
ainda apresentar insuficiéncias que se manifestam especialmente nas
afeccdes cronico-degenerativas. Justamente onde mais prolifera o

vigor do discurso epidemioldgico dos fatores de risco.

Viver e a relatividade do risco...

Pode-se propor uma comparagdo: as epidemias de peste ou
outras  moléstias  contagiosas e  respectivas  construgdes
psicoldgicas/sociais (CP/S), tal como se manifestavam antigamente,
teriam sido substituidas predominantemente ndo s6 por enfermidades
cronico-degenerativas, doencas infecciosas ditas emergentes (ou re-
emergentes) e eventos ligados a violéncia contempordnea (e suas
CP/S). Mas, também, pela ‘pandemia’ das idéias obsessivas referentes
aos riscos da ocorréncia destes agravos. Serd que este quadro reflete,

de fato, a ampliacdo do conhecimento sobre os perigos da vida
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contemporanea (que teriam, por sua vez, se ampliado, também)? Ou,
constitui-se em um artefato simbdlico produzido pela construgdo social
da tardo-modernidade: uma cultura de(o) risco. Ou, ainda, ambos,
simultaneamente? Ou seja, quanto haveria de medo (justificado) e de

parandia (injustificada) em nossas percepgoes?

E dificil dizer com certeza. Seja como for, viver, hoje em dia,
implica em assumir (voluntariamente ou nao) modos e/ou padrdes de
exposicdo a determinados riscos, individualizados ou coletivos,
‘escolhidos’ ou ndo e, também, concomitantes estratégias psicoldgicas
para lidar com tal quadro. Estas tltimas, a partir de Giddens (1991a),
enfocando a realidade do capitalismo avancado e dos riscos

globalizados, podem se configurar em quatro modalidades essenciais:

a)’aceitacdo pragmatica’: no sentido de ‘sobreviver’, ou
mesmo, de ‘resignar-se’, concentrando-se no movimento do cotidiano.
Neste caso, parte-se do pressuposto de ndo se ter controle algum sobre
os determinantes da qualidade de nossas vidas, assim, o que resta é
dedicar-se a esfera das dimensdes basicas de ‘administracdo’ do
dia/dia O linguajar popular dispde de expressdes ilustrativas a este
respeito: ‘ir levando’, ‘empurrar com a barriga’, ‘deixar como esta
para ver como ¢é que fica’... Pode haver uma dimensao de

entorpecimento - capaz de camuflar um profundo descontentamento,

ou, entdo, a esperan¢a de que ‘dias melhores virdo’...
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b)’otimismo sustentado’: consiste na crenca no primado da
razdo e do poder da ciéncia em resolver os problemas humanos
(inclusive aqueles criados pela propria tecnociéncia). Esta € a 6tica dos
experts que acreditam que a tecnologia, apesar dos “efeitos colaterais”,
existe para melhorar a vida humana (um argumento muito usado: a
ampliagcdo, em termos médios, da expectativa de vida). Sob a dtica
leiga, implica em fé no racionalismo cientifico como fonte de
seguranca e sobrevivéncia (se bem que ndo custa nada acender uma

velinha...).

c)’pessimismo cinico’: trata-se de uma estratégia de
distanciamento das fontes de ansiedades através de recursos
psicoldgicos que incluem a ironia, o sarcasmo, o deboche. Pode-se ter
uma postura irOnica sem necessariamente implicar em pessimismo
(ndo deixa de ser um ‘pragmatismo’). E vice-versa: hd os pessimistas
‘incorrigiveis’, que esperam pela ‘derrocada’ inevitavel. Neste caso,
adotar comportamentos hedonistas (considerados de risco) pode ser

uma forma de encaminhamento (o popular ‘dane-se’...).

d)’engajamento radical’: modo de reacdo ligado ao ativismo
politico, mediante movimentos populares/sociais, eventualmente
ligados a organiza¢des nao-governamentais, que travam lutas para
interferir nos impactos de quadros de exposiches a riscos
(especialmente sob o ponto de vista ambiental). Um exemplo, citado

anteriormente, é aquele constituido pela epidemiologia popular.
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Nao hd como negar o vigor presente no risco € em Sseus
discursos. As repercussdes sdo evidentes em inimeros detalhes de
nosso dia/dia, a ponto de incorporarem-se em nossas preocupacoes de
viver constantemente entre exposi¢oes e agravos. Diante deste alcance,
€ preciso ter em mente a dimensdao multipla da ‘relatividade’ do risco:
€ um construto produzido em uma época particular, especificada como
tardo-modernidade; a categoria estd ligada a determinada visdao do
mundo e do que € a experiéncia humana, de modo a influenciar os
correspondentes enfoques tedricos, conceituais e metodolégicos
adotados em sua produgdo, com €nfase em seu carater probabilistico e
respectivas consequéncias; as pessoas lidam e percebem seus riscos (e
dos outros) de modos variados - envolvem aspectos que ultrapassam os
saberes cientificos e mesclam dimensdes simultaneamente bioldgicas,

psicologicas, socio-culturais.

Enfim, se pode haver uma certeza estabelecida acerca das

verdades sobre os riscos é que estas sdo relativas...

Notas

1. Nestas circunstancias, a idéia de predicdo ndo costuma ser
determinista, como o termo poderia sugerir, mas, sim, probabilista.

Como veremos, mesmo com o avan¢co da testagem genética, as
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predicdes (na acepcao ‘profética’) da medicina s6 sdo vélidas no atual
estado da arte para algumas doencas especificas (como a Coréia de
Huntington). ‘Predi¢des’ do risco (probabilidades) a partir dos
conhecimentos disponiveis sobre as relacdes entre exposi¢des/agravos
na maioria das doencas, adquirem relevancia a posteriori, apds a
ocorréncia do agravo. Isto confirmaria as relagdes de causagao, mesmo
que se desconhecam os mecanismos precisos deste processo. Para
alguns autores, no entanto, a ci€ncia s6 se legitima, de fato, com a
descoberta dos mecanismos (Atlan, 1994). Com o surgimento de
estudos de medicina experimental e epidemiologia baseados na
biologia molecular, a determina¢do dos riscos vai, em algumas
circunstancias, se tornar mais bem demarcada, permitindo predi¢des

cCoOm menores margens de erro.

2. Ha distintas teorias de probabilidade, com calculos e interpretacdes
proprias. Além da otica ‘frequentista’, temos a ‘probabilidade
bayesiana’, ‘pessoal’ ou ‘subjetiva’, que procura considerar o fato dos
humanos possuirem previamente crencas, opinides, preferéncias,
refletidas por seu comportamento real ou potencial, passiveis de influir
na probabilidade de ocorréncia de determinados eventos. Por outro
lado, hd literatura que procura demonstrar o fato das pessoas ndo se

comportarem de modo subjetivo bayesiano (ver Oakes, 1990).

3. Para maiores detalhes sobre indicadores e seus célculos ver, por

exemplo, Last, 1989.
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4. No caso de uma amostra de 100 individuos, a unidade € obtida
através da divisdo por 100, mas, o individuo ‘produzido’, neste caso, &,
apenas, um construto médio resultante da operag¢dao. Por exemplo: o
resultado de uma pesquisa de usudrios de televisdo por assinatura para
estabelecer o perfil de seu assinante afirma tratar-se de homem, de 45
anos, profissional de nivel educacional superior, com renda familiar ao
redor de 4000 reais, etc. Isto €, obviamente, uma constru¢do abstrata a

partir das médias obtidas em cada aspecto mensurado.

5. Em 1942, uma empresa eletroquimica norte-americana obteve
permissdo governamental para enterrar vinte € uma mil toneladas de
dejetos industriais numa 4rea chamada Love Canal em Nova York,
USA. Duas décadas e meia depois, o depdsito foi penetrado por dguas
pluviais, provocando a dispersdo das substincias quimicas nele
contidas. A partir do local, foi observado um liquido negro de
aparéncia oleosa e odor aromatico que invadiu residéncias construidas
nas dareas circunvizinhas. Moradores atribuiram ao liquido a
responsabilidade por doengas e Obitos ocorridos na ocasido (ver

Fernicola, 1983).
6. Outra versido deste trecho foi desenvolvida em Castiel, 1996a.

7. O conceito de epigénese empregado se refere a distingdo entre o que
€ definido a partir de informacao exclusivamente contida no genoma e

o que € determinado a partir de uma possivel interacdo gens-ambiente.
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8. A secdo “Ciéncia” da Folha de Sdo Paulo de 7 de Janeiro de 1996,
em matéria intitulada “A Pista errada do dinossauro”, aborda aspectos
de estudos do ADN, que a despeito das impropriedades mostradas no
filme de Steven Spielberg, “Jurassic Park”, serve para descobrir “as
origens de outros animais, notadamente as diversas espécies de seres
humanos que habitaram e habitam a Terra, como o extinto homo
erectus e o atual homo sapiens” (Bonalume-Neto, 1996). Neste texto,
assinala-se que as sequéncias de ADN “constituem o genoma, o
conjunto do material genético de um ser, ou a 'receita’ para a sua

produgdo” (grifo nosso).

9. Featherstone (1995) faz um admiravel esfor¢co de demarcar as sutis
questdes envolvidas nos pares modernidade/pds-modernidade;
moderniza¢do/pds-moderniza¢do; modernismo/pos-modernismo. Para
ele, ‘modernidade’ carreia o sentido de “progressiva racionalizacdo e
diferenciagcdo econdmica e administrativa do mundo social (...)-
processos que resultaram na formagdo do moderno Estado capitalista-
industrial” (pp. 20). ‘Modernizacdo’ é, de certa forma, similar. Aponta
para “os efeitos do desenvolvimento econémico sobre estruturas
sociais e valores tradicionais”, designa, ainda “as etapas de
desenvolvimento social baseadas na industrializacdo , a expansdo da
ciéncia e da tecnologia, o Estado-nagdo moderno, o mercado
capitalista, a urbanizagdo (...)" (pp. 22).’P6s modernidade’ ¢ um

termo ambiguo que indica, grosso modo, “um movimento em direcdo a
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uma era pos-industrial’, onde “novas formas de tecnologia e
informacgdo tornam-se fundamentais para a passagem de uma ordem
social produtiva para uma reprodutiva, na qual as simulacoes e
modelos cada vez mais constituem o mundo, de modo a apagar a
distin¢do entre realidade e aparéncia’. (pp. 20). Mas, também pode
dar uma idéia de uma ‘disposicdo de espirito’, ‘estado da mente’, onde
se experimenta a vida contemporanea com “‘um sentido da
descontinuidade do tempo, de rompimento com a tradigdo, de
sentimento de novidade e sensibilidade com a natureza contingente,

efémera e fugaz do presente” (pp. 21).

10. O termo ‘vulnerabilidade’ nesta acep¢do consiste na traducio (de
certa forma impropria) para o idioma portugués (e também para o
espanhol) do vocdbulo inglés ‘amenability’ (Dever, 1984), cujos
significados se aproximam das idéias de ‘receptividade’ ou
‘tratabilidade’. Ou seja, a capacidade de ser ‘responsivo’ a

intervencoes.

11. Esta ‘vulnerabilidade’ provém do inglés ‘vulnerability’ com os
sentidos equivalentes ao uso na lingua portuguesa, ou seja ‘ponto
fraco’ ou condigao/estado o em que se € passivel de ser atacado e/ou

ferido.
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Seminario Ciéncia cidada e determinacao social da saiide: desafios

e perspectivas — Link de acesso ao video

Palestrantes:
Prof®. Dr. Luis David Castiel - ENSP/FIOCRUZ

Prof®. Dr®. Sarita Albagli — IBICT/UFRJ

Mediacao:

Prof®. Dr*. Marcia Teixeira — EPSJV/FIOCRUZ

Link de Acesso ao Video:

https://youtu.be/HhKa20HTGj8
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i S ICICT st PPGICS

" Ciencia cidada e
determinacao social da saude:
desafios e perspectivas

03 de julho de 2015 - das 13h30 as 16h30

Local: Auditério do Icict - Av. Brasil, 4.365 - Bibliotecade Manguinhos- Pavilhdo
Haity Moussatché - sala 202 - campus da Fiocruz - Manguinhos - Rio de Janeiro - R.J.

Palestrantes: Prof. Dr. Luis David Castiel (ENSP/Fiocruz) e Prof®, Dr?, Sarita Albagli (PPGCl/ibict)
Mediacao: Prof2. Dr@. Marcia Teixeira (EPS/V/Fiocruz)
Inscricao: goo.gl/forms/zvvwwF4yVCU

Informagao: www.icict.fiocruz.br
Facebook: Semindrio ‘Ciéncia cidada e determinagao social da saude: desafios e perspectivas’

o o Fundagdo Oswalda Cruz

Figura 2 — Cartaz de divulgacdo do Semindrio ‘Ciéncia cidadad e

determinacdo social da satide: desafios e perspectivas’.
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Curriculo Lattes dos Organizadores

Aderita Ricarda Martins de Sena

Informagdo e comunicagao sobre vulnerabilidades socioambientais e seus impactos na
saude das populagGes afetadas pela seca no Semiarido Brasileiro.
http://lattes.cnpq.br/5981622933265137

Alessandra dos Santos
Tecnologias Interativas (web 2.0) e Novos Modelos de Comunicagdo Cientifica.
http://lattes.cnpg.br/4965072615898064

Alexssandro da Silva

Gestdo de riscos em hospitais publicos: uma avaliacdo da
cultura de seguranga do paciente.
http://lattes.cnpqg.br/1166914901822512

Aluizio de Azevedo Silva Junior

As mediacGes e estratégias de comunicagdo nas politicas publicas de
salde para ciganos.

http://lattes.cnpq.br/0605002116659423

Claudio Mauricio Vieira de Souza
Doengas negligenciadas e politicas publicas no Brasil: animais pegonhentos como

modelo para informagdo e comunicagdo em salde.
http://lattes.cnpq.br/7105282205040842

Maria Cristina Soares Guimaraes

Acesso livre e Informacdo cientifica e tecnoldgica em saude, Gestao da informacdo,
Avaliagdo em C&T, Socializagdo da informagdo e Estudos Sociais da Ciéncia e
Tecnologia, Engajamento em ciéncia e Competéncia em saudde (health literacy).
http://lattes.cnpg.br/8852127703130337

Marina Tarnowski Fasanello

Comunicagdo como dimensédo fundamental da determinagdo social da salide das
populagdes do campo da floresta e das aguas.
http://lattes.cnpq.br/5977329287181126

Mobnica Lucia Gomes Dantas

Comunicagdo e informagdo sobre violéncia nos veiculos oficiais do Programa
Saude na Escola e nas redes sociais
http://lattes.cnpq.br/2739095800564011

Paula Chagas Bortolon

Pesquisa sobre relagdes humanas em redes sociais online e a participagdo da
populagdo no enfrentamento de suas questdes salde.
http://lattes.cnpq.br/8680693540908255
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Curriculo Lattes dos Organizadores

Rejane Machado

As tecnologias de informagdo e comunicagdo que veiculam informacGes sobre saude e
sua adequagdo a realidade sdcio econémica do cidaddo.
http://lattes.cnpg.br/2263131940838871

Renato Reis Nunes
O papel das politicas publicas na comunicagdo cientifica brasileira.
http://lattes.cnpq.br/9043950909769530

Vanessa de Lima e Souza

O uso da informagd@o como elemento de governanga da informagdo e tecnologia da informagdo em
saude e contribuicdo a tomada de decisdo dos gestores no Brasil e em Portugal.
http://lattes.cnpq.br/5029028236808672




