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DOSSIE

Dossié:“Parentescos contemporineos: possibilidades em campos interseccionados”

Heredogramas e parentesco no Cariri Paraibano: do
instrumento biomédico as experiéncias familiares com

Mucopolissacaridoses

Heytor de Queiroz Marques

Ednalva Maciel Neves

RESUMO

Problematizar como a presenca das Mucopolissacaridoses e o heredograma mobilizam reflexdes acerca
do parentesco entre os casals, em que categorias de consanguinidade e ascendente comum estabelecem
arranjos diferentes para o entendimento do adoecimento. A etnografia, observagao e entrevistas, realizada
no Cariri Paraibano, junto as familias que tém casos da doenga genética, buscava entender as relagoes
engendradas entre as familias e a genética, quando o heredograma estabelece o diagnéstico da
enfermidade e a relacdo de parentesco. Inicialmente, os interlocutores apontam que o heredograma lhes
foi apresentado para “comprovar” que existe uma relacio de parentesco e o nexo causal da doenca.
Entretanto, tal instrumento nao coincide com a perspectiva sociocultural da nogao de parentesco
utilizado pelas familias. Nossa leitura é que o heredograma elaborado pela genética nao tem
correspondéncia com as questoes locais, quando outros valores, como “conhecimento” entre as familias
e/ou ter origem na mesma localidade, sdo relevantes para constituicio de novas familias e parentesco.

Palavras-chave: Parentesco; Familia; Heredograma; Antropologia da Satdde; Doengas Raras.



Heredograms and kinship in Cariri Paraibano: from biomedical tools

to family experiences with Mucopolysaccharidosis

ABSTRACT

To problematize how the presence of Mucopolysaccharidoses and the heredogram mobilize reflections
about the kinship among couples, in which categories of consanguinity and common ancestry establish
different arrangements for the understanding of the illness. The ethnography, observation, and interviews
carried out in Cariri (state of Paraiba/Brazil) with the families that have cases of the genetic disease,
sought to understand the relationships engendered between families and genetics, when the heredogram
establishes the diagnosis of the disease and the kinship relationship. Initially, the interlocutors point out
that the heredogram was presented to them to “prove” that there is a kinship relationship and the causal
link of the disease. However, this instrument does not coincide with the sociocultural perspective of the
notion of kinship used by the families and the causal link of the disease. Our reading is that the
heredogram used by genetics does not correspond to local issues of kinship, when other values, such as
“knowledge” among families and/or having origin in the same locality, are relevant for the constitution
of new families and kinship.

Keywords: Kinship; Family; Heredogram; Health Anthropology; Rare Diseases.

Heredografia y parentesco em el Cariri Paraibano: de la herramienta

biomédica a las experiencias familiares con la Mucopolisacaridosis

RESUMEN

Problematizar cémo la presencia de mucopolisacaridosis y el heredograma movilizan reflexiones sobre el
parentesco entre las parejas, en las que las categorias de consanguinidad y ascendencia comun establecen
disposiciones diferentes para la comprension de la enfermedad. La etnografia, la observacion y las
entrevistas realizadas en la region de Cariti (en el estado de Paraiba/Brasil) con las familias que tienen
casos de la enfermedad genética, buscaban comprender las relaciones engendradas entre las familias y la
genética, cuando el heredograma establece el diagnostico de la enfermedad y la relaciéon de parentesco.
Inicialmente, los interlocutores sefialan que el heredograma se les presentd para “demostrar” que existe
una relacién de parentesco y el vinculo causal de la enfermedad. Sin embargo, este instrumento no
coincide con la perspectiva sociocultural de la nocién de parentesco utilizada por las familias. Nuestra
lectura es que el heredograma utilizado por la genética no se corresponde con las cuestiones de parentesco
local, cuando otros valores, como el “conocimiento” entre familias y/o tener origen en la misma
localidad, son relevantes para la constitucién de nuevas familias.

Palabras clave: Parentesco; Familia; Heredograma; Antropologia de la Salud; Enfermedades Raras.



Introducgao

O desenvolvimento da biologia molecular no final do século XX abriu caminho
para o diagnoéstico de moléstias genéticas que ficavam inexplicadas na experiéncia coletiva
acerca de seu acometimento. Esse ¢ o caso das chamadas doengcas raras pela biomedicina,
quando se articulam as mutacdes genéticas e o parentesco num emaranhado de fios em
que biologia e arranjos socioculturais sao mobilizados para compreensao das experiéncias
de adoecimento e parentesco. Neste artigo, abordamos as relagdes entre a saude e o
parentesco contemporaneo a partit da experiéncia de vida com as chamadas
Mucopolissacaridoses (MPS), a partir de uma perspectiva antropoldgica que problematiza
elementos da experiéncia coletiva e da construcao da cidadania biolégica (PETRYNA,
2002; 2004) a partir do adoecimento genético. Partimos do entendimento da pessoa
adoecida e da familia como usuarios de politicas publicas de saude e diversas outras

instancias que compdem o universo das doengas raras'.

No Brasil, de acordo com o Ministério da Saude (BRASIL, 2014), estima-se existir
cerca de 8 mil tipos de doencas raras (sendo aproximadamente 75% doengas genéticas e
25% relacionadas as imunodeficiéncias) e mais de 13 milhdes de pessoas com algum tipo
de enfermidade rara. Muitas pessoas acometidas por esse tipo de doenga nio possuem
diagnostico ou falecem antes do diagndstico, o que se atribui a falta de atendimento
genético em cidades afastadas dos grandes centros de pesquisa biomédica e atendimento

a saude.

Nesse conjunto de enfermidades, as Mucopolissacaridoses* despontaram como um
acontecimento biomédico e social relevante, em razao de sua emergéncia no Nordeste
brasileiro, tal como exposto por Carlos Fioravanti (2014). Inicialmente, emerge em Monte
Santo/BA, quando se identifica casos da doenga e a relagao de parentesco entre as familias
dos acometidos, o chamado “efeito fundador” pelos geneticistas. No entanto, a doenca

reaparece ¢ destaca-se no cenario do Cariri Paraibano, caracterizando por sua alta

1 Aqui, utilizamos a defini¢ao presente na Portatia MS n® 199/2014, acerca dos parametros de Doenca
Rara recomendado pela Organizacio Mundial da Saade (OMS) instituindo o indice de 65 pessoas/100
mil habitantes, ou ainda 1,3 acometidos para cada 2000 habitantes.

2 Trata-se de um “erro inato do metabolismo” (EIM). Causado pela deficiéncia de enzimas lisossomicas
que leva a acumulacdo de glicosaminoglanos em diversos 6rgaos e tecidos, causando uma condi¢ao
cronica e severa (BICALHO et al, 2011), decorrente de uma mutagao no gene N-acetilgalactosamina-6-
sulfatase (GALNS), trazida ao Brasil pela popula¢ao caucasiana do norte de Portugal. (SANTOS-LOPES;
OLIVEIRA; NASCIMENTO; MONTENEGRO; LEISTNER-SEGA et al., 2021).
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incidéncia atribuida a coloniza¢ao da regiao por duas familias. Josefa Barros (2015) destaca
21 casos de MPS na Paraiba, cuja concentragao se da nos municipios de Serra Branca,
Congo, Taperoa e Coxixola (cidades que fazem parte da regido do Cariri). A concentragao
nessa regiao é apontada por geneticistas e bidlogos, como Simone Santos-Lopes; Oliveira;
Nascimento; Montenegro; Leistner-Sega e colaboradores (2021), devido a alta taxa de
casamentos endogamicos podendo chegar a mais de 41% das unides em alguns lugares do
estado da Paraiba.

De fato, essa regido compreende uma area geografica que se estende para os estados
de Pernambuco ao sul, e o Rio Grande do Norte e Ceara ao norte, onde registram-se a
presenca de doencas raras e genéticas (RIBEIRO, 2014; DUTRA, 2020; NOBREGA,
2020). Uma das hipéteses levantadas pela pesquisa de Barros (2015) aponta para o
casamento consanguineo, a pouca circulacao de pessoas e baixa densidade demografica
do estado da Paraiba como algumas das causas provaveis para a elevada taxa de

adoecimento.

Foi a partir das preocupacdes de pesquisadores das MPS na Paraiba (Universidade
Federal de Campina Grande — UFCG e Universidade Estadual da Paraiba — UEPB) em
torno das relagoes de parentesco e da emergéncia de novos casos de MPS naquela regiao
que tomamos conhecimento dessa experiéncia de adoecimento. A preocupagao consistia
em confirmar as relagoes de parentesco e estabelecer uma forma de intervengao em satude
publica que fizesse a populacao entender a “questdo” do casamento entre primos. Nossa
preocupacao foi entender o ponto de vista das familias acerca do adoecimento e questoes
de parentesco que emergiram daif, incluindo a experiéncia e o enfrentamento da

enfermidade, suas mobiliza¢oes e arranjos familiares.

Nossos/as intetlocutores/as descrevem a doenca como uma espécie de
“deficiéncia” que provoca modificacdes no corpo, tals como: perna argueada, punhos de pinga
ou garras de carangnejo, acarreta os chamados peito de pombo e as costas altas que causam
problemas na respira¢ao resultando em roncos ao dormir, dores e atrofia do corpo; além
desses aspectos, as pessoas possuem baixa estatura e, muitas vezes, apresentam problemas
de visdao e audicdo. Para a genética, as Mucopolissacaridoses sao desordens metabélicas,
hereditarias (transmitidas de pais para filhos) que causam erros no metabolismo das células
provocando deficiéncias enzimaticas que afetam o desenvolvimento de diversos sistemas
no corpo humano (em especial o sistema Osseo). Essas alteracdes provocam
desproporgdes entre diferentes sistemas organicos, de modo que se tem um esqueleto

pouco desenvolvido abrigando sistemas de o6rgaos que crescem normalmente, por
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exemplo. Geneticistas e familiares entendem que existem diferentes tipos de
acometimento, afetando diferentes 6rgaos e o sistema nervoso/cognicao. Por isso, as MPS

sao consideradas sindromes.

Para este artigo, colocamos no centro do debate as nogoes de parentesco que,
muitas vezes, sdo tracadas pelos geneticistas a partit do heredograma’ como um
instrumento de localizagio de lagos endogamicos®, buscando auxiliar no diagnéstico das
MPS. Para contribuir com esse debate, consideramos que a abordagem antropolédgica
tornece elementos socioculturais para além da dimensao biolégica de transmissao genética
e da visdao negativa das regras de parentesco. Assim, se a genética tem o heredograma para
identificar as relagoes familiares de parentesco, a antropologia tem o método genealogico
(RIVERS, 1991) como um instrumento de aproximagdao com as diferentes perspectivas

envolvidas na construcao de lagos sociais ligados ao parentesco.

Partimos da ideia de que a concepgao classica de consanguinidade limita a
compreensao das dinamicas contemporaneas dos arranjos de parentesco no contexto pos-
colonial vivido pelas familias no Cariri Paraibano. E preciso considerar que a auséncia da
historia da colonizagao da regiao® é um dos aspectos que reforca a urgéncia da presenca
das ciéncias humanas e da historia para entender os processos histéricos registrados em
igrejas, cartorios ou na memoria coletiva e popular, em que as mudangas nos sobrenomes
das familias era uma das praticas mais corriqueiras. Nesse sentido, ¢ preciso pensar
antropologicamente para entender como as familias articulam sua histéria e
pertencimento, a reproducao familiar, condi¢ées de vida e sobrevivéncia e, por fim, o
adoecimento. Portanto, as doengas raras, em especial as Mucopolissacaridoses, engendram

uma série de novas relacdes sociais que reclamam uma abordagem antropolégica, mas

3 O heredograma é um instrumento utilizado pelos geneticistas para apontar para um casal onde as
familias se encontram, onde possuem algum grau de parentesco. O instrumento ¢ similar a construgao
de uma genealogia, estrutura que ficou conhecida dentro dos estudos de parentesco.

4 Numa perspectiva de antropologia classica, de acordo com Gabriel Chagas (2018) os casamentos
endogamicos acontecem entre pessoas dentro do mesmo grupo familiar, podendo ser consanguineos ou
nao, desde que considerado o pertencimento ao grupo de parentes.

5 Cabe ressaltar as controvérsias acerca da colonizagao da regiao. Apesar de o sequenciamento genético
confirmar que a enfermidade tem origem em Portugal e Holanda, Aline Bochernitsan (2015) e Simone
Santos-Lopes; Oliveira; Nascimento; Montenegro; Leistner-Sega e colaboradores (2021) destacam que os
holandeses nao deixaram marcas do seu DNA no solo nordestino, argumentando que as MPS podem ser
resultado exclusivamente da colonizagao portuguesa, em especial dos chamados cristaos novos que
receberam abrigo dos holandeses, fugindo da Santa Inquisi¢ao. A instalagio de familias em localidades
mais afastadas dos centros de colonizagao permitiu um monopolio do territério por poucas familias e
desenvolvimento de sitios e vilarejos, posteriormente cidades.
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permitem um dialogo com outras areas de conhecimento, fortalecendo a compreensao das
redes de relagGes sociais, as permanéncias e rupturas em relagao ao sistema de parentesco
entre as familias e a contribui¢do com as politicas publicas de satde baseado no cuidado
genético a partir da utilizagdo da tecnologia disponivel como estratégia de respeito aos

valores locais e aos sentimentos/afetos dos casais.

Como ja exposto, a pesquisa ocorreu no Cariri Paraibano nos anos de 2018 e 2019,
em suas duas porgdes: ocidental e oriental. Realizada a partir de duas expedigoes, a
pesquisa contou com a visita a 11 cidades, comeg¢ando por Campina Grande, passando
por Sao Joao do Cariri, Serra Branca, Congo, Coxixola, Taperoa, Sumé, Monteiro,
Tendrio, Assuncio e retornado para Joio Pessoa®. Na primeira etapa percorremos todas
as cidades; ja na segunda etapa, realizada por um dos pesquisadores, a pesquisa se
concentrou em trés municipios (Campina Grande, Serra Branca e Taperoa), quando as
tematicas da heranca genética e do parentesco foram aprofundadas, entre outros temas

que surgiram no transcorrer da convivéncia, incluindo a discussao sobre risco de ter filhos
com MPS.

Como ponto de partida usamos o trabalho de Barros (2015) que fazia o
levantamento de pessoas com diagnéstico de MPS tipo IV-A’ e as cidades que moravam
na Paraiba. Em seguida, contamos com a estratégia snowball, ou bola de neve (VICTORA;
KNAUTH; HASSEN, 2000), em que um informante indica outros para encontrar as
tamilias, uma grata surpresa vivida ainda no comeg¢o da pesquisa de campo quando um
dos nossos interlocutores mapeou demais familias para nés. As entrevistas etnograficas
seguiam as indicaces de Stéphane Beaud e Florence Weber (2007) que sugerem uma
imersdao etnografica em cada entrevista realizada, articulando entre a observagio e o
dialogo de modo que seja possivel absorver o maximo vivido em cada momento da

interlocucao.

Foram entrevistadas e entrevistados mais de 40 pessoas, em idade entre 20 e 70

anos de 16 familias, dentre as quais 14 eram maes, pais e responsaveis (tias), outras 2 eram

6 As pessoas entrevistadas em Campina Grande e Jodao Pessoa nao moram no Cariri, mas sdo originarias
da regiao. Elas mudaram para cidades maiores, buscando melhores condigdes de tratamentos, mantendo
seus vinculos familiares nas cidades de origem.

7 De acordo com a instituicao Casa Hunter (CASA..., 2022) as Mucopolissacaridoses sao um grupo de
doengas do metabolismo que possuem sete variagoes (I, IL, III, IV, VI, VII e IX) e entre as variacoes
podem se desmembrar em tipo A, B, C ou D. Cada uma dessas variagoes sao classificadas de acordo com
os sintomas e as condi¢oes metabolicas identificadas por geneticistas. De acordo com Akashi e
colaboradores (2019), a MPS Tipo IV-A ¢ o tipo mais comum no Brasil e o mais severo entre as demais

variacoes.



pessoas vivendo com MPS®. O grupo é bem heterogéneo, constituido por familias de
camadas populares, em sua maioria (9 delas) e demais de classe média, vivem em sua
maioria nas cidades do interior ou nos chamados sitios que ficam nos entornos das cidades
e area rural. Parte das familias recebem alguns beneficios sociais e/ou Beneficio de
Prestacio Continuada (BPC)’. A situacido mais preciria foi encontrada em Tapetrod, cuja
familia morava em um bairro periférico da cidade, em que a unica fonte de renda da familia
¢ o salario minimo do pai, pois a mae se dedica aos cuidados da filha, Anahi, que ainda
nao possui diagnoéstico e nao tem acesso ao BPC.

Além da familia de Anahi, podemos destacar mais uma outra que vivia em um s#0"

em Sio Joao do Cariri, onde varias geragoes vivem a partir da renda da aposentadoria dos
patriarcas e do Beneficio recebido pela pessoa com MPS, garantia da manutencao da familia

inclusive dos bisnetos, morando em uma casa proveniente do Programa Minha Casa,

Minha Vida!' do Governo Federal.

Cabe, entio, destacar a complexidade do evento estudado, considerando seu
acometimento biolégico, de carater hereditario, que implica nas concepcdes de parentesco,
tamilia e pertencimento. Desse feixe de relagoes sociais, outros tantos sio desencadeados,
a comecar por agentes publicos e instancias (Ministério da Saude, gestores locais que dao
suporte as familias), aos servicos e profissionais de satde (locais e de outras instancias
publicas, como servicos disponibilizados na UFCG), pesquisadores e institui¢cOes de
pesquisa (geneticistas, bidlogos, antropdlogos), o sistema judiciario, a socializagao em
associacoes e federagoes, laboratérios e industria farmacéutica, para citar alguns que
vislumbramos nessa interlocucio. F preciso reconhecer como diferentes sistemas sao
acionados nesse fenoémeno, caracterizando-se como fato social total, inspirados numa
perspectiva maussiana (MAUSS, 2003).

8 O leitor encontrarda nomes ficticios preservando o anonimato das familias e de nossos intetlocutores,
respeitando o que as pessoas definiam como “risco” em participar de uma pesquisa desse porte, em
termos da garantia da manutenc¢ao de seus direitos (ao BPC, a judicializacao da terapia medicamentosa).
9 Trata-se do Beneficio de Prote¢ao Continuada/BPC, disponibilizado as pessoas com ““deficiéncia”
(entre outros critérios), estabelecido pela Lei Organica da Assisténcia Social — LOAS/1993.

10 Termo nativo para se referir as pequenas propriedades rurais, em que as familias sio proprietarias ou
trabalham para os proprietarios, que podem ser distantes ou proéximas aos nucleos urbanos.

11 Minha Casa, Minha Vida foi um programa criado no governo Lula em 2009 para subsidiar a aquisi¢ao
de casa ou apartamento para familias com renda de até 1,8 mil reais e facilitar o acesso ao imoével para
familias que possufam renda de até 9 mil reais. O programa foi renomeado em 2021 para Casa Verde e
Amarelo modificando as regras para utilizagao.
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Neste artigo, focamos na questdo relativa a heranca e a concepgao de parentesco,
com o objetivo de entender a problematizac¢ao realizada pelos/as intetlocutores/as a partir
do adoecimento e da experiéncia das familias acerca do enfrentamento da MPS. Trata-se
de compreender como o dispositivo do heredograma promoveu uma reflexao familiar,
especificamente acerca do parentesco e do casamento entre primos em termos de levantar
elementos para a persisténcia do casamento com parentes; assim como, mobilizou
conhecimentos existentes acerca da doenca na experiéncia das familias, tornando esse
evento um fendémeno que integra a trajetoria familiar. Para nossos/as intetlocutores/as, a
“deficiéncia” fazia parte da familia que, em sua maioria, conferia a religidao a fatalidade
daquela situagdo. A mudan¢a no conhecimento cientifico (genética) e a busca por
diagnéstico e conhecimento sobre o acometimento fizeram a diferenca para o
entendimento e o cuidado disponibilizado, contribuindo para a qualidade de vida da
pessoa com MPS e para as familias. Assim, organizamos nossa reflexio em torno de dois
eixos, um deles que retoma a emergéncia dos sintomas e o papel do heredograma na
investigacao da doenca, pensando a relagiao entre ciéncia e familia; o segundo eixo, foca
sobre as concepgoes das familias acerca do que consideram parentesco e o impacto em
suas vidas de tomar conhecimento acerca da transmissao dessa mutacao. Encerramos com
algumas consideragdes para pensar o parentesco hoje, em contexto sociohistérico do

Cariri Paraibano, a partir da expressao biofisiolégica de um adoecimento genético.

O heredograma como marco de parentesco?

Para as familias e pessoas com quem dialogamos, a questao do parentesco emergiu
a partit do acometimento de um/a filho/a ou sobrinho/a por uma doenca genética,
quando se buscou a expertise da genética para entender a enfermidade. O surgimento do
parentesco se deu quando o geneticista afirma, através da elaboracio do chamado
heredograma, a presenca de vinculo entre os genitores, considerados a partir daquele como
“primos” que se casaram, enquanto descendentes de um mesmo ramo familiar. Desta
forma, o heredograma permite, para a genética, identificar a hereditariedade e dominancia

da doenga que acomete as familias envolvidas.

Esse apontamento de um “parentesco biolégico” através do heredograma montado
pela genética é questionado por parte dos/as nossos/as intetlocutores/as, refletindo sobre
quem realmente é “primo” dentro da familia, ou seja, quem ¢ parente. Essa tensao entre a
concepgao genética de parentesco e as experiéncias familiares chamam atencao para a

reinvencdo do parentesco no contexto contemporaneo, de modo que a abordagem
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antropoldgica contribui para entender as demandas especificas dessas familias e se
distanciando da concepgao da genética que se fundamenta na perspectiva biologica da

consanguinidade.

O parentesco é uma construciao que pode ser social e/ou biolégica, no qual permeia
toda uma esfera social a partir da filiagao, alianca, consanguinidade, afeto, politica,
acumulagdo de riqueza, heranga e de diversas outras interfaces. Ea partir do parentesco
que ¢é possivel comecgar os entendimentos, elaboracdes e reelabora¢ées sobre familia,
poder, género e diversas caracteristicas da vida em sociedade, pois o parentesco é uma das

unidades basicas de analise do mundo em que vivemos.

O parentesco ¢ um tema classico da antropologia, a partit do qual buscou-se
compreender como os sistemas de relacdes, atitudes e nomenclaturas envolvem a
definicao das organizag¢des sociais existentes em sociedades e grupos classificados como
“primitivas”. Segundo Marc Augé (1975), a partir de uma compilagao dos conceitos
principais dos estudos de parentesco, os trabalhos de autores, como Alfred Radcliffe-
Brown (2013), Claude Lévi-Strauss (1976) e Bronislaw Malinowski (1930), apontaram e
sistematizaram essa consolidagao do parentesco como uma organizac¢ao social cuja analise
contribui para a distin¢ao entre sociedades regidas por valores e sistemas sociais diferentes.
Na medida em que a abordagem antropologica explora a compreensao das relagoes de
parentesco em sociedades ditas complexas (SCHNEIDER, 2016) alguns elementos
analiticos, originarios dos estudos das sociedades chamadas primitivas, se tornaram
insuficientes para pensar as sociedades contemporaneas ou mesmo as dinamicas internas
as sociedades. Contemporaneamente, o parentesco possui um campo de intersec¢oes que
possibilitam o didlogo com diversas areas da antropologia, uma delas é a antropologia da

saude e doenca.

Dentro da genética médica, um dos recursos utilizados é o heredograma, que serve
para montar a arvore genealdgica de grupos familiares. Segundo Margaret Thompson,
Roderick Mcinnes e Huntington Willard (1993), os heredogramas sao representagoes
graficas de pessoas dentro de um grupo familiar, no qual os heredogramas apontam as
relacGes de parentesco entre os casais, ou familias, cujas relagGes sdo representadas através

de tracos e formas geométricas.



<A |: 402 71207

4 e A ra
mogomoare| ordty

[ 1
& &t 2}
3007444 | 443 T4m <440 w0 fan ara fas ezl me

06477061 | 1062

Figura 1 —Heredograma de uma familia com Mucopolissacaridose tipo I'V. '2 Fonte: Fabiana Mota (2011)

Os heredogramas siao recursos similares aos mapas genealdgicos, ou arvores
genealdgicas utilizadas também na antropologia, principalmente quando sao trabalhadas
as questoes de parentesco. Rivers (1991) apresenta como ¢ possivel realizar esse tipo de
método em pesquisas antropologicas, demonstrando como foi realizado e o seu passo a

passo com seus informantes e a importancia do uso e da identificacio dos membros da

12 Heredograma mostrando a relagao entre os pacientes com MPS VI de Monte Santo Bahia. Simbolos
em preto indicam os pacientes com MPS VI, simbolos com ponto de interrogacao indicam individuos
sem analise molecular, simbolos brancos indicam individuos normais para a mutagao p.H1781 e simbolos
com um ponto no meio indicam individuos heterozigotos para a mutagao p.H1781 (MOTTA, 2011).
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genealogia. O autor aponta que existem erros e tabus que compreendem a vida dos
interlocutores e que por falhas, ou por escolhas, deixam de fora alguns membros das

tamilias. Como nos casos dos nomes das pessoas que ja morreram.

De acordo com Rivers (1991), o método genealégico consiste em uma coleta de
dados a partir da historia familiar de um casal ou povo com base em perguntas basicas
sobre seus ancestrais. Nas palavras de Mandelli, Soares e Favero (2017, s/p), por meio da
genealogia, o pesquisador obteria um diagnostico da organizacao social do grupo e, com

isso, estabelecer as relagoes sociais que se configuram na organizagao do parentesco.

Segundo os relatos, nossos/as interlocutores/as passaram por esses recursos
utilizados junto a geneticista responsavel. Ao serem submetidos a construgdo desse
heredograma eram apontados onde se dava o ponto em comum entre a familia dos
parceiros. Essa construcao do heredograma para a geneticista era necessaria para apontar
a consanguinidade da relacao. Pierre e Celine, perguntados sobre como tinha sido a ida a

uma geneticista e como que ela explicou sobre a doenga, nos relataram:

Pierre: Ela [a geneticista] ja perguntava. Assim, depois que ela fez um raios-X, ja
viu a questao da doenga. Depois da gente ter respondido um monte de coisa foi
feito a arvore genealdgica. Assim, a gente ja tinha pensando a questio do
parentesco além da questdo de parentesco dos casos na familia, descobriram que
14 em casa morreram varios, talvez tudo com essa mesma sindrome, a tia dela
que era muito parecido com a minha irma e eles sao muito parecidos. (Celine e
Pierre, entrevista, 07/12/2018).

O casal ap6s a explicacdo da geneticista sobre os pontos em que a familia de cada
um se encontra na genealogia, logo acionaram o parentesco. Eles pensaram em quais casos
ja existiram na familia e que nao haviam sido diagnosticados, pois acreditavam que a
doenca era uma deficiéncia. Porém, foi com o heredograma que a geneticista conseguiu
apontar para o casal o possivel parentesco, com isso, outros casos dentro da familia que

aconteceram, porém sem o diagnostico, foram surgindo.

Quando nao realizavam o heredograma, diretamente com a geneticista, o faziam
com outros profissionais, como no caso do Renan, cujo heredograma foi feito por uma
bidloga especialista em genética. Esse debate entre expertises (da genética e da biologia)
emerge no discurso nativo como uma estratégia de legitimar as questes relativas ao
parentesco, considerando que o estudo da bidloga envolvia o mapeamento genético.
“Acho que ¢ bidloga, que a gente participou desse evento e ela que ia montar a arvore
genealégica” (Renan, entrevista, 03/12/2018).
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O heredograma, segundo os relatos das pessoas com Mucopolissacaridoses, fazia
parte de um conjunto de exames para a realizacdo do diagnostico. Somado a ele estava
também o exame para detectar a perda da enzima por meio da urina e, o que finalizava e
nao deixava mais nenhuma duavida, era o “exame de sangue” — ou seja, os exames de

mapeamento genético.

Uma das nossas interlocutoras, Santana, que foi entrevistada na segunda expedicao
na cidade de Taperoa, nos relatou que o geneticista ja havia feito o exame de urina para
realizagao do diagnoéstico da MPS, confirmando a doenga. No entanto, ela se mantinha
angustiada, na medida em que considerava o exame de sangue como o mais legitimo na
confirma¢ao da doenga, por isso niao tinha ido buscar o resultado deste exame. Sua
angustia estava vinculada a confirmacio do diagnéstico de seu filho/a e as implica¢oes
que esse adoecimento representa para a familia. Ela nos falou sobre o medo do resultado,
esse medo que ela tem relacionada ao que Felismina Mendes (2006) chama de heranga

indesejada.

A geneticista ao realizar a constru¢do do heredograma aponta onde esta o
parentesco na familia, de acordo com David Schneider (2016), parentes sao aqueles
relacionados por sangue ou por casamento. Levando em consideracao o caso das familias
com as Mucopolissacaridoses e os casamentos consanguineos, o parentesco ¢ acionado

por duas chaves, a do sangue e a da alianca.

Dos primos distantes

Ap0s a realizacao dos testes e a identificagao do parentesco dos pais, era comum
uma nega¢ao acerca do parentesco estabelecido através do heredograma, como nos foi
relatado. Essa negacao pode indicar que, para as familias de pessoas com
Mucopolissacaridoses, a nogao de parentesco seja diferente, possuindo uma logica propria,
distinta da perspectiva genética ou consanguinea. Essa tensdo nos move para investigar
quais critérios sociais e culturais que fazem as familias reconfigurarem as relagoes de

parentesco.

Quando perguntavamos se alguns deles eram “primos”, a resposta que tivemos na
maioria dos casos, era de que nao eram. No entanto, no decorrer da conversa, o assunto
retornava quando se abordava a questao da doen¢a como heran¢a de modo que abria-se
possibilidades para a transversalidade do parentesco nas relacSes e assim, alguns dos

nossos acometidos, acabavam falando que “se eram primos, eram distantes’:
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Renan: F distante, ¢ distante é! Uma coisa que o geneticista tem falado para a
gente, que uma professora da universidade daqui [UFCG] eu nao lembro o nome
dela agora, que eu participei de um evento aqui no Garden Hotel e ela falou para
gente “olhe, bote uma coisa na cabe¢a: Familia Queirdés aqui no estado da
Paraiba, nao, num tem o que dizer é Queirds de Serra Branca, ¢ Queirds de
Cabedelo, niao. Familia Queirés é uma s6”. E a minha esposa é da familia
Queirds. (Renan, entrevista, 03/12/2018).

Para ele, a familia ndo havia se dado conta do parentesco até o discurso apresentado
pela especialista que vem estudando a genealogia paraibana através do mapeamento
genético. A questao de ser primo “distante” é usado pelos nossos interlocutores para
mostrar que, mesmo que sejam “primos”, eles ndo se conheciam. Neste caso, a defini¢ao
de famfilia esta relacionada a proximidade de relagcdes no status de parentesco. Nao sé
Renan, mas Santana também falou sobre a “distancia” entre primos de sua familia, mas

lembra o fato de que um deles ter o chamado labio lepotino':

Santana: Vocé conhece os Horicios? Num tem as gémeas dos Horacios, tu
conhece, num conhece? Pronto, tem uma delas que tem [labio leporino]. E prima
minha, da familia da minha mae.

Entrevistador: Na familia, quando tem alguém com o labio aberto é um sinal
que pode ter as mucopolissacaridoses na familia.

Santana: Pois ¢, ela é da minha familia, pois a minha familia é dos Horacios e ela
¢. Mas ¢ prima longe, muito longe, mas é. Longe, mas é. (Santana, entrevista,
10/04/2019).

Na perspectiva da interlocutora, apesar da “distancia” e do labio leporino, existe
uma relacao de parentesco oriundo pelo lado materno, porém nao tio “verdadeiro”
quanto dos primos proximos. Segundo Schneider (2016), existem modificadores nas
relacbes de parentesco, que podem ser basicos ou derivados, os basicos indicam aqueles
que sao parentes consanguineos, tais como: pai, mae, filho, primo, avé, avo ou parentes
por alianca, como marido, mulher. Ja os “derivados” sio aqueles parentes que nao sao

“verdadeiros”, tais como: enteado, trisavo, padrasto, primos de segundo grau.

E preciso notar mais um ponto importante sobre os modificadores. Os

modificadores nao restritivos marcam a distancia, e o fazem de dois modos. O primeiro é

13 De acordo com Nicole Santos (2019), o labio leporino sao fissuras labiais que entendidas como mas
formagdes congénitas que acomete recém nascidos. Sua causa ¢ de natureza complexa e pode ter tanto
provocada por fatores genéticos, quanto ambientais.

13



o por graus de distancia. Assim, “primo de primeiro grau” é mais proximo que o “primo
2 << AJd CC

, “tio” é mais proximo que “tio-avo”, “tio-avo” é mais proximo que “tio-

bisavé” e assim por diante (SCHNEIDER, 2016).

de segundo grau

Dentro dos modificadores derivados quando se trata de primos, quanto maior o
grau, menor o grau de parentesco entre as pessoas. Entdo quando ¢ afirmado que o primo
¢ de quarto grau ou que o primo ¢é distante, significa que as pessoas sio em menor
proporcao da familia, podendo até nem ser mais considerado levando em consideracdo a

“distancia’

A relagdo de sangue é, portanto, uma relagio de substancia, de material
biogenético compartilhado. O grau de compartilhamento desse material pode
ser medido e é chamado de “distancia”. O fato de que a relagao de sangue nao
pode ser terminada nem alterada, e de que ela ¢ um estado de comunidade ou de

identidade quase mistico também ¢é bastante explicito na cultura americana.
(SCHNEIDER, 2016, p. 30).

A distancia encontrada nos heredogramas esta diretamente relacionada ao sangue,
pois é um material biogenético que é oriundo de um mesmo grupo familiar. Saber onde
as familias se encontram nesse tipo de teste, ¢ saber o quao distante essas pessoas sio
primas, de modo a justificar, quando os interlocutores dizem que “se for primo, somos

primos distantes”.

Familia e “sangue”

Se até o diagnodstico das MPS, os pais nao se consideram parentes em razao da
distancia entre as familias e nas relagoes de parentesco, o fato de morar em regides distintas
do estado, por exemplo. No entanto, apoés o diagnéstico do acometimento pelas MPS, as
tamilias passam a repensar a questao do parentesco apontado pelos experts e¢ o
heredograma, tentando encaixar as relagdes de consanguinidade e, portanto, de parentesco
se apropriando da categoria de “sangue”, como elemento de mediagdo nos termos da
parentela.

Quando se trata de parentesco e heranca das MPS, biologicamente é necessario que
ambos, pal e mae, carreguem o gene mutante. Para a genética médica, esse caso ¢ mais
facil de ocorrer quando existe o casamento entre primos. Silvana Santos e colaboradores
(2014) atribuem a alta taxa de doengas genéticas a esse fator. Baseado em uma concepgao

biomédica perguntamos a alguns interlocutores se eles eram primos:
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Dona Nanci: para vocé ver, tudo isso ¢ ilusao eu tenho na familia casado, primo
com primo e os filhos dela sao tudo normal, primo com primo, primo carnal e
nao tem nada.

Célia: o pat dela é irmao de pai dela, do marido dela. (Dona Nanci e Célia,
entrevista, 03/12/2018).

O fato de ser primo ou ser parente é uma questao importante para a biomedicina
entender como a heranga se perpetua dentro do grupo, e a questao mais a frente na nossa
conversa retornou, foi daf que perguntamos a Célia se ela casou com algum parente, ela
respondeu: “Naio. E 14 de Malhado, isso ¢ ilusio, é besteira se tiver de ocorrer isso vai tet,
né nao?” (Dona Nanci e Célia, entrevista, 03/12/2018).

Posteriormente, em nossa conversa foi perguntado como a familia entendia a
doenga, como eles viam o surgimento da doenga. Dona Nanci, que foi a protagonista na

entrevista, expressou que:

Dona Nanci: Eu nao sei nao, ¢ o sangue meu com ele e foi assim, igual, af fez e
foi um sangue s6. (Dona Nanci, entrevista, 03/12/2018).

A todo momento na entrevista a ideia de “um sangue s6”, ou de “sangue junto”,
ressurgia e nos intrigava. Sangue é um dos elementos fundamentais para a identificacao
do parentesco, pois parente, para Schneider (2016) é “uma pessoa relacionada por sangue
ou por casamento” (SCHNEIDER, 2016, p. 49). O sangue ¢ o casamento sao dois
elementos fundamentais nos estudos de parentesco, sendo assim, o sangue, elemento
presente nas entrevistas, pode ser entendido como uma substancia que é compartilhada
por todos do grupo e que contém diversas informacdes genéticas e sociais que sao
herdadas. O autor também nos mostra que a proximidade entre os sangues pode definir
as relagOes entre as pessoas do grupo, ou seja, o sangue mais proximo ¢é considerado
familia.

Para aqueles interlocutores, a questao da doenca nao esta relacionada ao fato de
serem parentes ou primos, mas a uma semelhanca associada ao sangue que levou a doenca.
Ou seja, indica que a familia possui 0 mesmo sangue, que a doenga apareceu gracas ao

sangue que ¢ compartilhado por todos.



Alguns dias depois, na cidade de Serra Branca, realizamos outra entrevista, com
Rianna e Cida, mae e avo de Mirna respectivamente. Rianna quando tentava refletir de
onde vinha, sobre seus sobrenomes, tanto o seu quanto do marido, buscava na memoria
os seus antepassados. Essa tentativa de refletir sobre os seus antepassados ja havia sido
teita pela geneticista para provar e apontar a unido entre primos. Todavia, casar-se com
familiares proximos nessa familia era algo normal. Mas, ao responder sobre proximidade

de parentesco entre ela e o marido, o comentario foi o seguinte:

Rianna: (risos) mulher, eu nao sei, mas nem tem no meu nome € nem tem no
dele, e olhe, e acho que a gente nao ¢ primo, porque o povo do Ligeiro é tudo

primo, mas familia s6 ¢ quando corre sangue nas veias, né? (Rianna, entrevista,
4/12/2018).

:

Figura 2 - Genealogia da Familia de Rianna'* Fonte: Acervo do autor (2020).

14 Legenda do heredograma: (circulo) — Mulher; (quadrado) — Homem; (icone laranja) — Pessoa com
MPS; (icone com X) — Pessoa falecida; (icone com um quadrado azul) — Pessoa com doenga nio

especificada.
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Essa tentativa de busca por sobrenomes iguais, se deu também na segunda visita,
pois ao realizar a construcdo da genealogia da sua familia, novas pessoas que nao tinham
surgido antes comegaram a surgir. Mesmo com ajuda de sua mae, Cida, nio conseguiu
lembrar-se de muitos sobrenomes, e os mesmos se repetiam sem altera¢ao, também nao
lembraram das pessoas da familia do seu marido, pois segundo ela, nao tinham muito
contato com eles. Nao encontrar o sobrenome nas duas familias levou a entender que o
parentesco vai além dos sobrenomes e passam por outros fatores como a localidade, o
municipio/sitio de onde essa familia é oriunda — esse elemento sera melhor explorado

mais a frente.

Mesmo que alguns entrevistados nao consideram que se casaram com um parente,
eles entendem que a doenga é genética e ocorre a partir da proximidade do DNA. Para
eles, admitir a consanguinidade ¢ assumir a responsabilidade da heranca indesejada
(MENDES, 20006), porque lhes caberia evitar essa situagdo mesmo quando o
conhecimento cientifico nao tivesse esse dominio. Segundo eles, a geneticista explica para
todos que recebem o diagndstico a “origem” da doenga, e monta o chamado heredograma
da familia. Assim, para os interlocutores, se existe uma causa organica que possa justificar
a doenga, ela ¢ atribuida ao sangue. O sangue torna-se uma explicacao mais palpavel do

que aquela acusagao sobre casamento entre primos.

Lévi-Strauss (1976) aponta que o casamento endogamico, dentro da prépria familia,
principalmente entre primos cruzados, ocorre por uma comodidade. Ou seja, é preferivel
para uma familia escolher um pretendente de dentro da propria familia, do que escolher

alguém desconhecido cujos lagos de confianga ainda irdo se construir.

Os primos cruzados sao menos parentes que devem casar-se entre si do que os
primeiros, no grupo dos parentes, entre os quais o casamento ¢ possivel, desde
0 momento em que os primos paralelos sao classificados como irmaos e Irmas.
Este carater essencial foi frequentemente ignorado, uma vez que o casamento
entre primos cruzados era, em certos casos, nao somente autorizado, mas
obrigatorio. E obrigatorio, desde que possivel, porque fornece o sistema de
reciprocidade mais simples de conceber. (LEVI-STRAUSS, 1976, p. 88).

Para as pessoas com quem dialogamos, esse debate surge quando o/a filho/a
aparece com a doenca. Dai, pela via da problematizacio da genética quando o
heredograma ¢ acionado, logo os nossos interlocutores apontam que se sao primos, sao

primos muito distantes. Quando se diz que ¢ primo distante significa que na linha de
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ancestralidade eles sao parentes de geracdes muito distintas, além disso, pode-se refletir o
desconhecimento da familia por completo devido ao tamanho ou quantidade de geracdes.

Essa unido consanguinea ficou evidente na nossa ultima entrevista na cidade de
Tenorio, na qual os interlocutores Celine e Pierre, pais de Napoledao, possuem o mesmo
bisavo, eles relatam que nao sabiam sobre o seu grau parentesco e s6 vieram descobrir

depois que Napoledo nasceu e foi diagnosticado.

Pierre: nés temos bisavos em comum.

Entrevistadora: é? E qual é o sobrenome? E Lopez também?

Pierre: nao.

Celine: é Fontes.

Entrevistadora: mas a gente achou Diniz também.

Pierre: Diniz é aqui também.

Entrevistadora:- mas o seu bisavo é o que?

Pierre: porque a av6 dela era irma do meu avo.

Entrevistadora: e era o que os sobrenomes?

Pierre: Era Fontes.

Celine: era Fontes, o Rangel era da minha mae, é da minha mae, mas a mae dela
também era Fontes.

Pierre: s6 que nossos bisavos ¢ dos Santos, ai depois veio os Fontes, os filhos
vierem Fontes tem irmaos com sobrenomes diferentes.

Entrevistadora: e quando a mulher casava nao carregava o nome dela, mudava
completamente.

Pierre: a avé dela ¢ M. V. fontes tinha um irmao D.D. de Fontes Rangel um
irmao desse modo, e meu avo era D. de Fontes, o irmao de M.V de Fontes,
primo de J.D de Fontes, que é irmao de D. de Fontes Rangel, era uma loucura,
deu um trabalho saber disso que meu bisavo e o bisavo dela eram D. D. dos
Santos, Duarte dos Santos e tinha um filho dele que era Diniz Fontes Rangel.
(Celine e Pierre, entrevista, 07/12/2018).

Entao, a partir desse didlogo, é possivel identificar como as familias vao se
modificando e, quanto mais distante do ancestral comum, mais dificil se torna a identificar
o grau de parentesco. No entanto, isso ndo é um impedimento para o surgimento da
Mucopolissacaridose, por ser uma doenga genética, os genes que sofreram mutagiao vao
sendo transmitido de geragao em geracao até encontrar o “sangue proximo” que faga com

que a doenga se manifeste.

As doengas que possuem caracteristicas genéticas, como a Mucopolissacaridose,
intrinsecamente também possuem ligadas a elas o fator da hereditariedade, ou seja, da
transmissao de caracteristicas dos pais para os/as filhos/as. Essas caracteristicas genéticas,
além dos aspectos fisicos, podem se manifestar como uma doenca, uma deficiéncia ou

outra condi¢ao fisica e/ou mental. Pensando nisso, é notétio o papel da familia quando
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se discute hereditariedade, pois é olhando para tras, para seus ancestrais, que é possivel
entender como o “mesmo sangue” esta diretamente ligado com a heranca da familia, mas

nao uma heranca do direito e sim uma bioheranca.

Quando questionamos nossos/as intetlocutores/as sobre o parentesco que foi
apontado no heredograma, frases como “se a gente for primo é primo muito distante”
eram frequentemente ditas por eles e o parentesco biologico era negado, construindo uma
espécie de contrato social que definia quem era primo proximo e primo distante e quem
era ou nio da familia. E uma légica similar ao que Schneider (2016) aponta na questio de

distanciamento nas relacoes familiares.

Pensando teoricamente a pesquisa desenvolvida, autores como Lévi-Strauss e
Schneider fizeram parte dessa reflexao. No entanto, o entendimento usado por Lévi-
Strauss (1976) do parentesco por alianca foi um dos tragos marcantes, na medida em que
as familias negavam o vinculo biolégico ou consanguineo, valorizando as regras e as
nogoes de escolha do/a companheiro/a devido a questdes como a proximidade territorial.
Contribuindo com a reflexao feita por Schneider (2016), algumas vezes foi possivel pensar
a familia como uma célula do parentesco que é composta tradicionalmente no modelo
nuclear, a partit de: um homem, uma mulher e seus/suas filhos/as. Esse modelo
tradicional é importante na petrspectiva da heranca/hereditatiedade genética, pois é o
modelo encontrado durante a pesquisa em algumas familias, principalmente naquelas que

podem ser consideradas de estratos médios da sociedade local.

Para pensar um parentesco contemporaneo ¢é necessario refletir novos modos de
entender esse conceito. Algumas autoras, tais como: Claudia Fonseca (2004; 2016), Sahra
Gibbon (2019) e Waleska Aureliano (2015; 2018), apontam novas perspectivas para
problematizar a separagdo entre parentesco (como um modelo de unidade social intrinseca
na sociedade) e familia (idealizada a partit da perspectiva tradicional/classica ou

consanguinea).

Os novos entendimentos sobre a tematica sio necessarios para repensar questoes
como famfilia, sangue e suas diversas intersec¢ées. Uma das referéncias a virada dos
estudos sobre parentesco, para transpassar os estudos classicos, é Janet Carsten (2014),
quando discute parentesco para além do sangue, permitindo aventar novos modelos de
tamilias e relagoes de parentesco que incluem pessoas para além de uma familia tradicional

heteronormativa.

A hereditariedade da doenca ¢é algo, para os interlocutores, distante em seus

pensamentos, mas presente no seu cotidiano. A hereditariedade nao esta presente de

19



forma explicita, e nem achavamos que estaria. Fla surge quando as histérias das familias
comegam a se desenrolar, ou seja, quando come¢am a perceber meandros da historia que
levam a busca por uma origem, por um ascendente comum. Por muitas vezes, a no¢ao de
hereditariedade s6 vai ser notada pelo proprio interlocutor quando ele narra isso para nos,

pesquisadores, pois, até entao, a doenga e a historia da familia nao pareciam conectadas.

O sangue é um elemento que esta presente a todo o momento para Ovidio Abreu
Filho (2018), mas nao de modo objetivo, e sim subjetivamente, principalmente quando o
autor afirma que ¢ a partir do sangue que caracterfsticas sociais também sao transmitidas
por toda familia. O sangue é traduzido em uma heranga, e a partir dele se transmite

diversas caracteristicas, sociais e biologicas, que moldam o que sao as familias.

O sangue mobiliza a no¢ao de quem ¢, e de quem nao ¢ parente. Roberto DaMatta
(1976) realizou uma pesquisa junto aos Apinayé que apontavam aqueles parentes
“verdadeiros” ou “genuinos”, kwdyd kumrendy, aqueles parentes que possuiam o mesmo
sangue, pois s6 aqueles que pertenciam ao grupo, seriam os que teriam o sangue verdadeiro
um “sangue” herdado biologicamente. Entdo, o sangue se torna elemento que vai apontar

o parentesco, e nao apenas as transmissoes de caracteristicas sociais e biolégicas.

A mobilizagao da heranc¢a pode ocorrer nao apenas pelo sangue, mas também uma
identificac¢ao do grupo do qual se faz parte. Seria o caso dos Uro, uma etnia do Peru, que
queria reafirmar sua identidade cultural e ancestral através de testes genéticos que

designavam a identidade Uro:

Somos os primeiros a habitar os Andes e a viver no lago Titicaca |[...]. Somos
parte do lago e ele é parte de nds, os campos de junco sio o nosso lar, o nosso
refugio, as aves s20 0s NOssOs irmaos e nossos antepassados ainda vivem nele
[no lago]. Vivemos dos recursos do lago Titicaca como os nossos antepassados,
porque ser uro [...] para nos significa ser cagador e pescador por exceléncia.
(KENT, 2011, p. 10).

A heranca genética de um Uro reflete a importancia dada pela hereditariedade de
caracterizar o individuo participante de um grupo. Mas aquele que ndo possui essa carga
genética que prove a caracteristica, nesse caso, sofrera alguma consequéncia, como o
impedimento de se afirmar Uro e nao trabalhar com o turismo (KENT, 2011). No caso
dos acometidos por alguma doenca, aqueles que possuirem alguma carga genética
referente a doenca tera consequéncias, sendo essas refletidas no social ou no familiar, pois

sempre tera a ligacdo da doenca genética com a carga da ancestralidade.
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Com os Uro foi possivel entender que a determina¢ao genética levou a um possivel
pertencimento a um grupo social. Levando isso em consideragao, é possivel realizar uma
aproximagio com o campo das Mucopolissacaridoses, pois as pessoas com
Mucopolissacaridoses possuem condicionantes genéticos que apontam para um

pertencimento de uma mesma familia biolégica.

A histéria da familia esta diretamente ligada com a sua heranca, entdo, saber sobre
a sua carga genética é entender um pouco mais sobre tudo aquilo que sua familia deixou.
Geralmente, esse historico da genética familiar é analisado a partir dos moldes da genética
médica, mas as ciéncias sociais também vém desvendando essas questdes, fazendo com

que as historias familiares sejam relembradas e contadas por seus detentores.

Consideragdes finais

Neste texto, trazemos uma reflexdo que enfoca dois aspectos centrais para os
estudos no ambito da antropologia da saude. O primeiro desses aspectos remete a
complexidade das experiéncias relacionadas a satde e doenga de campo, em que misturam
elementos ligados a esfera biolégica/corporal com as demais esferas da vida social. Ao
iniciar nosso trabalho de campo, nao tinhamos a dimensao das implica¢oes e relagoes
envolvidas e engendradas a partir do adoecimento genético. Foram as interagoes, o dialogo
e o escutar historias de familias; assim como pessoas e familias que se disponibilizaram,
independente do que estavam realizando no momento da nossa chegada em suas vidas
cotidianas, que nos motivaram a entender o conhecimento que desenvolveram sobre suas
experiéncias de vida e a ressignificacio da doenca, valorizando a familia e seus

desdobramentos.

O segundo aspecto nos remeteu ao estudo sobre os sistemas de parentesco e, acima
de tudo, aos critérios mobilizados pelas familias para pensar seu pertencimento ao grupo
tamiliar. De fato, nos deparamos com a ideia de que o critério de consanguinidade nao
fazia parte da experiéncia familiar até o surgimento da doenca e o registro do heredograma.
Para algumas familias, esse parentesco ¢ reconhecido e faz sentido; enquanto para outras,

existem elementos que problematizam a existéncia desse laco de parentesco.

O heredograma ¢ uma construcdao da genealogia familiar de um casal. Segue os
moldes da constru¢do da arvore genealdgica e at¢é mesmo do método genealégico
proposto por Rivers (1991) e usado também por Lévi-Strauss (1976). Essa construcio é

usada pelos geneticistas para provar que a unido de um casal é endogamica e,
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consequentemente, que eles sao primos. A necessidade de apontar para a formac¢ao de um
casal endogamico ocorre para justificar o adoecimento, pois para a MPS ¢ necessario que

ambos, o pai e a mie, possuam o gene mutante para desenvolver a doenga nos filhos.

Essa relagio entre a imposicio de um parentesco por meio do heredograma
provoca convulsoes no tecido familiar, pois a0 mesmo tempo que a genética aponta para
um parentesco entre um casal, este nega a existéncia desse parentesco por um
entendimento préprio de o que € familia; apontando para uma organizagao social que nao
leva em consideragdao o saber genético. Essa relacdao entre ser ou nao da mesma familia
ressalta a necessidade do entendimento de o que é o parentesco nessas familias que sao
acometidas pelas Mucopolissacaridoses na regiao do Cariri Paraibano. Desta forma,
conseguimos nos aproximar do mundo social e deixar de lado um pouco da biologizagao

encontrada na maioria dos estudos sobre a tematica.
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