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I ntroducgéo

O mapeamento genético possibilitou a deteccdo de alteracdes que provocam o aparecimento de certas
doencas, mesmo antes do aparecimento dos sintomas, e a otimizagdo das terapéuticas de algumas patol ogias
e prevencdo de doencgas multifatoriais. Com os avangos na tecnologia genética, aumentaram também as
discusses sobre o fato de que as seguradoras podem usar os testes genéticos para o estabelecimento de
taxas. Também existe a possibilidade das seguradoras conduzirem seus préprios testes ou questionar o
consumidor sobre asua histdriagenética. | sso representaum possivel conflito entreinteresses do consumidor
e das seguradoras. Casos de discriminacdo genética tém sido documentados em muitos paises e,
consequientemente, leistém sido criadas no sentido de sefrear o uso abusivo dasinformagdes do mapeamento
genético pelas seguradoras. No entanto, no Brasil, esse assunto tem sido pouco discutido pelas autoridades
e desconhecido pelamai oriadapopulagdo. Dessaforma, jaque asalde é um direito detodos, umainformacéo
genéticando deveriainfluenciar no pagamento e na disponibilidade de emprego e de assisténciamédica. A
exigéncia do conhecimento do contelido genético de um cidaddo, por uma seguradora, é de ordem
discriminatéria, invade aprivacidade, além de contrariar os principios éticos.

Genética; Predisposi¢cdo Genética para Doenga; Preconceito; Seguradoras.

The genetic mapping enabled some detections of changes that trigger some diseases, even before the
symptoms appear. Moreover, it provided therapeutics optimization and prevention of some multifactorial
diseases. The advances of genetic technology also increased discussions about the fact that insurance
companies can use the genetic tests to establish their fees. They may aso provide their own tests or ask the
clients their own genetic history. This represents a possible conflict between the client’s interest and the
insurance company. Cases of genetics discrimination has been registered in several countries. Consequently,
laws that reduce information on the genetic mapping have been launched. However, in Brazil, thisissue has
been little discussed by official government, and it is aso unknown by most of the population. Thus, since
health is aright of all citizens, some genetic information should not influence the fee payment, the job
availability and medical care. Theright to know the citizens” genetic content by an insurance company can
be considered discrimination, invading their privacy, moreover, going against the ethical principles.

Genetics; Genetic Predisposition to Disease; Prejudice; Insurance Carriers.

antes mesmo do nascimento e geralmente sdo incuraveis.

Com os avancos no conhecimento do segiienciamento e
mapeamento genético, cada vez relaciona mais a genética a
etiologiadas doengas. O proprio conceito de doengaesta sendo
alterado, pois ele poderd ndo mais se restringir a um conjunto
desinais e sintomas, mas estender-se a predi sposi ¢des genéticas
para a manifestagdo de futuras sintomatol ogias.

As doengas genéticas sao determinadas por genes especificos,

Estudos realizados revelam que entre os adultos com doencgas
crénicas, 10% tém algum problemade origem genética, e 33%
das internacdes pediétricas tem problemas genéticos
associados. *

Nadécadade 60 eram conhecidas apenas 564 doengas genéticas.
Noinicio dosanos 90, este niimero jaerasuperior a3307 doencas
caracterizadas. 2 No inicio do século XX, 3% das mortes
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perinatais eram devidas a causas genéticas, jana década de 90
este valor atingiu o valor de 50%. A deteccdo destas doencas
foi possivel gragas ab mapeamento do genoma humano. O
mapeamento genético possibilitou adeteccdo de alteragcdes que
provocam o aparecimento de certas doencas, sendo que uma
das caracteristicas-chave € que isto poderia ser realizado antes
gue os sintomas aparecessem. Com asinformagdes produzidas
pelo Projeto Genoma Humano, o niumero de doengas
caracterizadas como tendo componente genético tende a
aumentar ainda mais. * O conhecimento biotecnoldgico
produzido pelo Projeto Genoma Humano tem potencial para
modificar paulatinamente a compreens&o e 0s conceitos atuais
sobre 0s mecanismos de prevencdo, diagnostico e tratamento
de inimeras doengas cronicas. ® Esse conhecimento gera
informagBes que, se ndo mani puladas de maneiraética, poderéo
afetar as pessoas em suas possi bilidades de emprego, seguros,
matriculaem escolas e participagdo em associacdes.

Sendo assim, o objetivo do presente trabal ho seradiscutir quais
as possibilidades, com o aparecimento dos testes genéticos, de
exploragdo por parte das empresas de seguro, daqueles que
possuem alteracdes genéticas.

Histérico

As primeiras discussdes sobre o Projeto Genoma Humano
iniciaram-se nadécadade 1980 durante um workshop promovido
pelo Departamento de EnergiadosEUA com o objetivodeavaliar
0s métodos disponiveis para deteccdo de mutagdes. Foi neste
encontro que aidéiade mapear o genomahumano foi divulgada
pelaprimeiravez. Neste mesmo periodo, foi criado naFrancao
Centre d’ Etude du Polymorsphisme Humaine (CEPH - Centro
de Estudos do Polimorfismo Humano). Este centro coletava
amostras de sangue e tecidos de familias extensas e, por isso,
tornou-se o principal fornecedor de material paraa elaboragéo
dos mapas de ligacdo realizados pelo Généthon.

A idéia de mapear o genomalevantou, desde o principio, uma
série de controvérsias. Para muitos pesquisadores tratava-se
deum projeto irrealizavel paraaépoca. Para outros, ndo havia
sentido em mapear o genoma, poisasinformagdes obtidas seriam
desencontradas e ndo valeriam o esforco. No entanto, alguns
pesquisadores viram, naquela oportunidade, a chance de
transformar a biologia (e mais especificamente a genética) em
big science, com direito a financiamentos gigantescos e
divulgacdo ampla. O projeto entdo foi langado quatro anos
depois, nosEUA, patrocinado pelo NIH (National Institutue of
Health) e pelo DOE (Department of Energy), tendo como objetivo
principal mapear todo o patriménio genético do homem. Coma
entrada de outros paises como a Europa, o0 Japdo e aAustrdlia,
surgiu entdo um organismo de coordenacgdo internacional
chamado HUGO (Human Genome Organi zation), com afuncéo
de sintonizar o trabalho e organizar o conhecimento adquirido
em um banco de dados centralizado, 0 Genome Database. O
presidente do HUGO - H. Van Ommen afirmou em 1998 que a
missdo da organizagdo erafacilitar e coordenar ainiciativaglobal
de mapear, sequienciar e analisar funcionalmente o genoma
humano e promovendo a aplicac8o destes conhecimentos ao
melhoramento da salide humana. Nafase final de suaprimeira

missao 0 HUGO assumiu seu proximo papel paraadisseminacéo
dasandlisesfuncionaisdo genomae o fornecimento dediretrizes
responsaveis para as aplicactes e implicagdes do genoma.
Inicialmente, aidéia de aprofundar o conhecimento no DNA
humano se interessava em aplicacdes preventivas e
terapéuticas. Entretanto, levando pararealidade social, muitos
outros aspectos devem ser levados em consideracéo,
principal mente a possi bilidade de di scriminac&o genética, aqual
pode afetar a vida das pessoas no trabalho, na escola e no
contrato com seguros.* J4 existem relato de casos de
discriminacdo genética.> ¢ Por isso, um percentual de 5% da
verba foi destinado as questdes éticas, sociais e legais,
abordadas através do programa EL S| (aspectos éticos, legaise
sociais). Atualmente o projeto ocorre em escala mundial,
inclusive com participaco brasileira, envolvendo maisde 5000
cientistasem 250 laboratorios.

O Brasil também tem dado sua cota de contribui¢éo ao projeto.
Alémdeiniciativasisoladas, como osdiferentes genes clonados
pelo laboratério da pesguisadora Mayana Zatz na USP, uma
iniciativa conjunta da FAPESP, Instituto Ludwig, UNICAMP,
EPM e Faculdade de M edicinada USP, criou o Projeto Genoma
Humano do Céncer.

Os objetivos do PGH em saude envolvem a melhoria e
simplificacdo dos métodos de diagndstico de doencas genéticas,
otimizagdo dasterapéuticas de algumas patol ogias e prevencéo
de doencas multifatoriais.

Oscriticos do PGH argumentam que seus objetivos eram tratar,
curar ou prevenir doencas. Para eles, este € um longo caminho
e, por enquanto, seu principal resultado sdo as companhias de
biotecnol ogiacomercializando kits diagnosticos. O mapeamento
genético paradeteccdo de doengas|evantaaindadividas sobre
as suas consequéncias sociais, dada a distncia que separa o
diagnostico das técnicas terapéuticas. Para a autora, era o
momento da comunidade académica sair da discusséo
intramuros e levar a sociedade suas preocupacfes quanto ao
controle social das novas tecnologias biolodgicas,
independentemente das regul amentacdes. E preciso lembrar que
a andlise genética ndo € infalivel e seus dados séo com
freqiéncia mal interpretados em virtude de uma tendéncia
ideol 6gicadaqual os pesquisadores participam mais ou menos
inconscientemente: umainformagéo que passamuito facilmente
e origina-se de uma observagdo centrada no estado de salide
atual de uma pessoa ou um diagnéstico fundamentado
exclusivamente na andlise de seus genes. Para Wilkie (1994)7,
tamanha énfase na constitui¢cdo genética da humanidade pode
nos levar a esquecer que a vida humana é mais do que a mera
expressdo de um programagenéti co escrito naquimicado DNA.
Todo ser humano tem uma identidade genética propria e,
segundo a Declaracdo da Unesco, o genoma humano é
propriedade inaliendvel de toda a pessoa e, por sua vez, um
componente fundamental detodaahumanidade. Dessamaneira,
ele deve ser respeitado e protegido como caracteristica
individual e especifica, pois todas as pessoas sdo iguais no
gue se refere a seus genes, afinal unicidade e diversidade sdo
propriedades de grande valor da natureza humana.® Neste
sentido, as informagdes advindas do Projeto Genoma devem
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servir para proteger avida e melhorar asaide.

Testes Genéticos Usados pelas Companhiasde Segur os
Existem dois tipos de testes genéticos: disease conferring e
suscebility conferring. No disease conferring ou “conferidor
de doenca’, ha a identificagdo de genes que, sozinhos, sdo
capazes de desenvolver uma certa condicdo patoldgica. No
suscetibility conferring ou “conferidor de susceptibilidade’, o
qual representamai oriados novostestes, ocorre aidentificacéo
de genes que, sozinhos, ndo sdo capazes de desenvolver a
doenca, mas sua presenca indica que a pessoa tem um maior
risco de desenvolvé-la. Essestestes aumentaram a preocupagdo
com prevencdo pelos individuos portadores de alteragéo
genéticae possibilidade de diagndstico.® Com o grande potencial
preventivo, ndo édificil prever que, muito em breve, essestestes
serdo rotina numa consulta médica, assim como a medida da
pressdo arterial e do nivel de colesterol.'® Contudo, o
desenvolvimento de tais testes aumentou as discussdes sobre
o fato de que as seguradoras podem usar os testes genéticos
para o estabelecimento de taxas. Existe a possibilidade das
seguradoras também conduzirem seus préprios testes ou
guestionarem o consumidor sobre a sua histéria genética.

Isto representa um possivel conflito entre interesses do
consumidor e das seguradoras. Pessoas que possuem seguro
de salde privado ou que estdo interessadas em té-lo desejam
saber os cuidados de salde facilitados pela seguradora. As
companhias de seguros, por outro lado, estdo preocupadas em
produzir lucros e manter a competitividade de precos. Ent&o, é
muito 6bvio que as seguradoras se interessem em saber quais
pessoas tém maior risco de causar despesas, utilizando a
ferramentadisponivel paraisso. A Equidade, de acordo com as
seguradoras, é cobrar tarifas que reflitam o risco individual da
pessoa.

No inicio do século passado (XX), todos os planos de salde
ndo tinham fins lucrativos e as taxas baseavam-se no
“community rating” (taxas da comunidade), por meio do qual
todos osinscritos de umadeterminadaregi&o pagavam o mesmo
valor. No entanto, na década de 1940, quando as companhias
comerciaisentraram no mercado, €las competiram por fazer uso
de contrato com empresas, 0 qual usavao sistemade* experience
rating”, através do qual as empresas pagavam suas taxas de
acordo com o uso dos seus empregados. Estastaxas geralmente
eram mais baixas que aquelas da comunidade como um todo
porgue os trabalhadores tendiam a ser mais saudaveis que a
médiadacomunidade.

Com o intuito de manter-se competitivos, os planos sem fins
[ucrativos passaram atambém cobrar de acordo com o uso eum
sistema no qual quem fosse mais doente ou que ndo fizesse
parte de um grupo pagariam mais caro que aguelas pessoas
com baixo risco ou que fizesse parte de um plano empresarial .2
Alguns acreditam que 0s testes genéticos ndo alteraréo a
conduta das seguradoras porgue as doencas sempre existiram
eosgastos com elasjafazem parte dos projetos das seguradoras
e, por isso, as seguradoras ndo comecaram a avaliar seus
segurados por testes genéticos.® Entretanto, nos Estados
Unidos, j& é uma pratica padréo das seguradoras avaliar seus

solicitantes (individuais ou de pequeno grupo). Testes
descobertos no passado pela ciéncia médica (colesterol, HIV
anticorpos) tém sido utilizados paraclassificar e definir ovalor
gue o segurado deve pagar. Assim, é bem plausivel acreditar
que a tecnologia genética seré utilizada para avaliar os
segurados, pelo menos em doencas com alta prevaléncia ou
com tratamento de alto custo. Ademai's, é comum as seguradoras
almejarem descobrir uma doenca preexistente no segurado.°
Nos EUA, um estudo questionou sobre o uso da informagéo
genética pelas seguradoras. Uma parcela do grupo relatou que
estava sendo injusticada pela seguradora, pois eles ndo eram
portadores de nenhum risco atual . Esse grupo incluiaindividuos
com predilec@o genética negativa, anomalias ligado ao X ou
desordem autossdmicarecessivae paisde criangas com alguma
doenca genética, nascidas com uma nova mutagao.

Desde 1991, estados americanos promulgaram leis que
restringiam ou proibiaas seguradoras de utilizarem ainformacéo
genética para estabelecer precos ou na triagem do seguro de
salide. Wisconsin foi o primeiro estado americano, em 1991,
seguido de Ohio em 1993, Californiae Colorado em 1994.
Umalegislagdo semel hante tem aguardado solugdo por varios
anos. Também, uma lei federal de 1996, proibiu grupos de
seguradoras de salde de levar em consideracdo “condicdes
preexistente” indicado somente através de testes genéticos e
n&o por sintomas atuais.

Na Bélgica, Austriae Noruega, de acordo com uma avaliagio
de 1996, ndo haleis querestringem o requerimento de um teste
genético ou seu resultado. Nos Paises Baixos, as seguradoras
pedem o teste genético para determinar o valor da apdlice de
seguro.Janaltédlia, Alemanha, Reino Unido, Espanha, Portugal
e Japdo, ndo existe regulamentacdo rel acionada a essa questéo.
Por isso, é necessério que haja sigilo dessas informacdes,
autonomia do paciente sobre a decisdo de se submeter ou ndo
atais testes™ **

Além disso, é necessério que haja sigilo dessas informagoes,
autonomia do paciente sobre a decisdo de se submeter ou néo
a tais testes. No entanto, mesmo com leis e normas que
regulamentem a mani pul agcdo desses dados, € possivel avenda
de informagdes, especialmente num pais onde a corrupgdo e
impunidade sdo disseminadas.

Um Comité de Especialistas Governamentais, convocado em
Julho de 1997 para a concluso de um projeto de declaragdo
sobre o genomahumano, examinou o esboco preliminar revisto,
redigido pelo Comité Internacional de Bioética. Ao término de
suas deliberagdes, em 25 de julho de 1997, o Comité de
Especialistas Governamentais, no qual mais de 80 Estados
estiveram representados, adotou por consenso o Projeto de
uma Declaragéo Universal do GenomaHumano e dos Direitos
Humanos, que foi apresentado para adogdo na 29a sessdo da
ConferénciaGerd daUnesco (de21 de outubro a12 de novembro
de 1997). Segundo esta declaracdo, todos tém o direito a sua
dignidade e seus direitos humanos, independentemente de suas
caracteristicas genéticas. E essa dignidade faz com que sgja
imperativo ndo reduzir os individuos a suas caracteristicas
genéticas e respeitar sua singularidade e diversidade.'> %14
No entanto, mesmo com leis e normas que regulamentem a
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mani pul agdo desses dados, € possivel avendadeinformacoes,
especialmente num pais onde a corrupgéo e impunidade séo
disseminadas.

Por que tanto interesse social em regular 0 uso dos testes
genéticos por essas empresas? Primeiro, porque, se umapessoa
tem esse servico negado ou por um altissimo custo,
automaticamente, elafica sob responsabilidade publica. Isto é
um problema financeiro e também € importante pensar na
qualidade dos cuidados de salde que essa pessoa recebera.
Além disso, 0 nimero de pessoas excluidas dos cuidados
privados e, assim, dependentes dos cuidados publicos serd
cadavez maior. Por este motivo, isso seraumaimportante deci so
publica.l

Ser4 a Genética Humana a ciéncia das diferencas, que
virtualmente fornece um nimero infindavel de razbes paraque
se olhem os outros como deferente ndo se tratem como iguai s?
Como € que a sociedade reagird a evidencia das diferencas
genéticas individuais e de grupo?

A evolugdo dos conhecimentos genéticos tera provavel mente
um profundo efeito em muitas das escol has pessoais e sociais.
Terade haver umareavaliacdo e possivel revisdo do diagndstico
médico e praticas terapéuticas, reproducdo e decisdes de
aconselhamento, oportunidades de educacdo, relacao
empregado-empregador, sistemalegal, principios e politicas das
companhias de seguros. Serdo necessarias deliberactes
relativas aposse, autorizacdo e exatiddo dainformagéo genética,
bem como o acesso aela
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