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Restringir o direito de pessoas a planos de satide ou
oportunidades de trabalho é apontado como a princi-
pal conseqiiéncia do fen6meno conhecido como “dis-
criminagao genética”. Os avancos da ciéncia no campo
da genética e as descobertas obtidas com o Projeto Ge-
noma Humano favorecem cada vez mais a identifica-
¢ao precoce de doencas mediante a utilizacao de testes
preditivos. Para uma parcela significativa das doencas
precocemente identificadas ainda ndo hd cura e o tra-
tamento disponivel é considerado bastante oneroso
pelas empresas de planos de satide e pelos empregado-
res. Nesse sentido, a informacao genética obtida pode
levar a discriminacao de pessoas, sendo necessarias
medidas voltadas a protecao de quem tem os direitos
ameacados em virtude de diagnésticos genéticos. A
criacao de uma lei federal foi um dos caminhos esco-
lhidos pelos Estados Unidos para lidar com o fenéme-
no da discriminacdo genética, como discute o livro Ge-
netic Discrimination, organizado por Leana Albertson.

O objetivo principal do livro foi o de descrever
como o debate sobre discriminagdo genética ocorreu
no congresso estadunidense até se chegar, em 2008, a
aprovacao de um projeto de lei federal remetido para
sanc¢do presidencial. Como estratégia metodolégica
do livro, foram reunidos cinco especialistas no tema
da discriminacdo genética. No decorrer dos capitulos
eles apresentaram, baseados na técnica de andlise do-
cumental e em revisao da literatura, o significado de
discriminacao genética construido pelo parlamento
estadunidense e o modo como se delineou o debate
responsavel por subsidiar a redacao do projeto de lei
aprovado. O debate presente no livro é uma importante
peca para o avanco de pesquisas ou mesmo para a cria-
¢ao de meios destinados a protecao de pessoas subme-
tidas a testes genéticos no Brasil, onde ja existem casos
relatados de discriminacao genética e um projeto de lei
que se arrasta hd uma década no Congresso Nacional
sobre o tema. As principais questoes discutidas no li-
vro sdo: (i) a especificidade da informacao genética em
detrimento de outras informacgoes no campo da satide;
(ii) os argumentos contrdrios e os argumentos favora-
veis a criagdo de uma lei de combate a discriminagado
genética.

Antes da elaboracao da lei para o combate a discri-
minac¢do genética, os parlamentares estadunidenses
discutiram em que medida uma lei com tal especifici-
dade se justificaria. Nos Estados Unidos, desde a déca-
da de 1960 j4 existia legislacdo protegendo direitos civis
das pessoas e, nas décadas seguintes, foram criadas leis
para assegurar os direitos de pessoas com deficiéncias.
O livro sugere, entretanto, que as leis existentes nao
eram suficientes para a protecao de pessoas vitimas de
discriminacao devido a doencas e outros tipos de ca-
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racteristicas genéticas. Mesmo a lei federal conhecida
como Americans with Disabilities Act (ADA) foi con-
siderada fragil para a resolucao de conflitos na esfera
judicial, pois ndo era explicitamente voltada a informa-
¢do genética. No Brasil a controvérsia sobre a real ne-
cessidade desse tipo de lei também € observada. Para
alguns pesquisadores, o art. 5¢ da Constituicdo Federal
seria suficiente para coibir préticas de discriminacao
genética.

Entre os argumentos apresentados pelos oposito-
res a criacao de uma lei de combate a discriminacao
genética, o livro apresenta os seguintes: a legislacao ja
existente seria suficiente para a protecao dos direitos
de pessoas submetidas a testes genéticos; a lei a ser
criada poderia promover litigios contra empregadores;
e o fendmeno da discriminagao genética era bastante
reduzido ou mesmo nao estava ocorrendo, tendo em
vista a falta de evidéncias (casos documentados). Em
geral, os porta-vozes de tais argumentos eram mem-
bros de empresas fornecedoras de seguros, cujos in-
teresses econdmicos se chocariam com os limites im-
postos pela lei a ser criada. Apesar de frageis, os argu-
mentos dos opositores sempre mereceram cuidadosas
respostas dos defensores da lei, os quais se baseavam
em evidéncias histéricas e dados de pesquisas para
contra-argumentar.

No livro sao citados diferentes casos de discrimina-
¢ao genética ocorridos no territério estadunidense, tais
como: restricdes de direitos trabalhistas e acesso a se-
guros no caso de pessoas com doenca de Huntington;
elevadas quantias exigidas pelos planos de satide as fa-
milias com histérico de cancer de mama; e dificuldades
ou mesmo proibicao impostas pelos planos de satide
em aceitar o ingresso de individuos cujo histérico fami-
liar marcado por doencas genéticas era conhecido. As
pessoas que se dispuseram a revelar suas experiéncias
contribuiram com evidéncias necessdrias a criacao da
lei federal. E mencionado o reduzido niimero de casos
documentados de discrimina¢ao genética no decorrer
dos debates ou mesmo na literatura. Uma das hip6-
teses consideradas para explicar a escassez de casos
conhecidos seria a de que as vitimas de discriminacao
genética relutariam em compartilhar suas histérias de-
vido ao receio de sofrerem ainda mais opressao.

Assim como nos Estados Unidos, o fen6meno da
discriminacgdo genética estd presente no Brasil. Em
2007, por exemplo, foi realizada uma reuniao inter-
ministerial com a presenca de profissionais de satde,
pesquisadores e representantes do governo e de mo-
vimentos sociais para discutir a discriminacao sofrida
por brasileiros que possuem uma caracteristica gené-
tica conhecida como traco falciforme. A reunido tinha
o objetivo de discutir diretrizes destinadas a protecao
das pessoas com o tracgo falciforme que vinham sendo
impedidas de trabalhar nas for¢cas armadas ou mesmo
atuar como esportistas profissionais. Como resultado
da reunido, foi publicado em 2009 o primeiro docu-
mento oficial brasileiro onde o tema da discriminac¢ao
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genética € indiretamente discutido, ao se tracar diretri-
zes voltadas a nao discriminagdo de pessoas com traco
falciforme no trabalho e nos esportes.

Muito embora o livro represente uma importante
ferramenta para se pensar o fendmeno da discrimina-
cdo genética, faz-se necessdrio reconhecer as diferen-
cas entre Brasil e Estados Unidos, sobretudo, em rela-
¢ao aos sistemas de saide disponiveis nos dois paises.
Um dos elementos que contribuiram para o formato
da lei estadunidense de combate a discriminacao ge-
nética foi o sistema de satde privado e mercantilizado
existente naquele pais. A lei criada buscou assegurar
o acesso de pessoas aos servicos de satide desde que
capazes de pagar pelos servicos privados disponiveis.
No Brasil, porém, a satide é um direito assegurado na
Constituigao, e existe um sistema de satde ptblico
com acesso universal, apesar de uma parcela da popu-
lacdo possuir planos de satide privados. Nesse sentido,
o fenémeno da discriminacao genética no contexto
brasileiro tenderia a se manifestar mais intensamente
no mundo do trabalho e uma futura lei deveria estar
atenta a tal especificidade. Entretanto, no futuro, a dis-
criminacao genética pode também ser uma pauta en-
volvendo as empresas brasileiras de seguros privados,
entre as quais ja se discute a possibilidade de utilizar
informacao genética para determinar condicoes de
acesso a seguros de vida.

Considerando-se a presenca da discriminacao
genética no Brasil e a auséncia de meios eficazes de
protecao de pessoas com esse tipo de vulnerabilidade,
o governo e a sociedade tém como desafio criar con-
dicdes favordveis ao avango da ciéncia combinado a
preservacgao de direitos das pessoas submetidas a tes-
tes genéticos. O livro Genetic Discrimination pode ser
considerado uma provocacao para que se criem dire-
trizes voltadas ao uso da informacao genética em bene-
ficio da promocao da satide. A preservacao dessa meta
depende, contudo, de como os paises conseguirdo me-
diar interesses economicos diversos cada vez mais pre-
sentes e determinantes no campo da genética.
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