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RESUMO

O presente trabalho tem por escopo analisar as decorréncias éticas, sociais e juridicas de um
especifico ramo da genética: a ecogenética. Para tanto, foi adotada pesquisa bibliografica, com
base em fontes doutrindrias interdisciplinares, para se revisar a literatura sobre o tema, que
ainda ¢ escassa. O objeto de estudo da ecogenética é a inter-relagdo entre o meio ambiente
e as caracteristicas genéticas individuais que alteram as condi¢des gerais de saude. O atual
desenvolvimento da biociéncia provocou uma altera¢do no foco, do tratamento e cura para a
prevencao das doengas, assim como despertou questionamentos éticos sobre a influéncia das
caracteristicas genéticas e da atuagdo do meio ambiente sobre elas. Desloca-se o agir humano
para a perspectiva da responsabilidade conferida tanto ao individuo, isoladamente, quanto a
coletividade, em relagdo as geragdes presentes e futuras. A importancia do estudo no campo
da ecogenética espraia-se para além de interesses individuais e familiares e traduz-se também
na importancia da adogdo de medidas governamentais de prevengao.
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ABSTRACT

14

This paper analyzes the ethical, social and legal derivations of a specific branch of genetics -
ecogenetics. For this, a bibliographic methodology was adopted, based on interdisciplinary
doctrinal sources, to review the literature on the subject, which is still scarce. The study object
of ecogenetics is the relationship between the environment and the individual genetic charac-
teristics that alter the general health conditions. The current bioscience developments moved
the focus from treatment and cure to disease prevention as well as raised ethical questions
about the influence of knowledge of genetic traits and the environmental factors that act on
them. Moves the human act to the perspective of responsibility, both for the individual, as
the community in relation to present and future generations. The importance of the ecoge-
netics research spreads beyond the individual and family interests, converting into important
preconditions for governmental adoption of preventive measures.
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Introducao

Ha tempos 0o homem empreende esfor¢os para identificar as causas de seus
males. Desde a teoria humoral da Idade Média, quando se acreditava que as doengas
eram causadas pelo desequilibrio dos fluidos ou humores internos, passando pela
identificagdo das bactérias, no século XVII, e dos virus, no século XIX, até a desco-
berta da estrutura e do funcionamento do DNA, no século XX.

A identificagdo das causas das doengas e suas respectivas curas ocupou um
espago importante na sobrevivéncia, no desenvolvimento da técnica e na busca por
qualidade de vida.

Nas ultimas décadas, a evolugio da biociéncia foi vertiginosa, principal-
mente em relagdo a genética. O mapeamento genético permitiu a identificacédo
dos genes relacionados a diversos tipos de doengas e tornou possivel a engenharia
genética — o emprego de técnicas cientificas para intervengao em células, com vistas
a alteracdo da constituicdo das mesmas, por meio da modifica¢io, substitui¢cdo
ou inclusdo de genes'. Assim, as doencas relacionadas a genes especificos podem
agora ser identificadas com significativa antecedéncia, permitindo que medidas
sejam executadas.

Mas, mesmo a incursdo ao interior das células humanas e a identifica¢do
dos genes relacionados a doengas especificas ndo tém conseguido responder a
algumas questdes, como: por que pessoas com bagagem genética semelhante, ou
seja, portadoras de uma alteragdo genética vinculada a uma determinada doenga,
ndo a desenvolvem da mesma maneira ou a0 mesmo tempo? E mais: por que um
individuo que carrega a mesma alteragdo genética que outro pode nem mesmo vir
a manifestar alguma doenca?

Os cientistas descobriram que a deflagracido da doenga nao depende unica-
mente da existéncia do gene relacionado. Outros fatores, como idade, sexo, alimen-
tagdo e estilo de vida, também contribuem para a manifestagdo ou ndo da doenga.
As caracteristicas ambientais também sdo importantes para o quadro geral de saude.

O presente trabalho tem como objetivo, por meio do método indutivo e
partindo de pesquisa bibliografica em fontes doutrindrias interdisciplinares, anali-
sar questdes éticas e juridicas relacionadas a um novo campo da ciéncia, que cuida
justamente das interagdes genes-ambiente com repercussao na saude humana: a
ecogenética. A importincia do estudo da ecogenética estd no fato de que fatores
ambientais contribuem para muitas doengas, em especial aquelas que apresentam
alta taxa de mortalidade.

1REZENDE, Danlbia Ferreira Coelho de. Direito e genética: limites juridicos para a intervengéo no genoma
humano. Belo Horizonte: Arraes, 2012.
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I. Ecogenética

Cada individuo é inico em sua composigdo genética. Herdado dos antepas-
sados, o sequenciamento genético de uma pessoa a identifica como um ser unico, ao
mesmo tempo em que demonstra seu pertencimento a determinada familia e grupo
étnico. Isso porque a combinag¢do dos genes configura uma individualidade, mas
traz também genes comuns a outras pessoas do grupo de origem. E a semelhanga
entre os dados genéticos que permite os exames de paternidade e de identificacdo
do grupo familiar?.

Os individuos diferem significativamente em suas respostas a produtos
quimicos, drogas, radiagio, tabagismo, dlcool e outras exposi¢des ambientais. Essas
diversas respostas sdo o resultado de interagdes complexas entre multiplos fatores,
incluindo composi¢do genética, idade, sexo, estado nutricional e estado geral de
saude de cada individuo®.

O termo ecogenética foi cunhado para se referir a interacédo entre o meio
ambiente e os genes. Ou seja, essa ciéncia trata da influéncia de fatores ambientais no
desencadeamento de doengas vinculadas a alteragdes de genes especificos, afetando
asaide dos individuos - ou, sob outra perspectiva, trata das caracteristicas genéticas
individuais e grupais que desencadeiam doencas quando expostas a determinadas
condi¢des ambientais®.

A pesquisa em ecogenética surgiu em grande parte por causa dos avancos
em tecnologia e informatica nos ultimos anos, que possibilitaram o mapeamento
dos genes e a identificagdo de alteracdes em genes especificos que podem vir a
desencadear determinadas doengas®.

A ecogenética, portanto, lida com as multiplas e variadas interagdes entre
genotipos e a variedade de agentes ambientais ou fendtipos®, buscando melhor
entendimento da enorme influéncia do meio ambiente na manifestacao genética.

O passo inicial para a questdo ora em analise foi o Projeto Genoma Humano
(PGH). Com inicio em 1990, o PGH dedicou-se a0 mapeamento e a represen-

A

tacdo grafica do posicionamento dos genes, ao sequenciamento e a descri¢do
do genoma humano, além de catalogar e analisar os dados contidos nas células
humanas. O projeto foi concluido em 2000 e representa apenas o inicio do desafio de

2NASCIMENTO, Simone Murta Cardoso do. Titularidade e protegdo do patriménio genético humano -
tutela individual ou coletiva? In: ENCONTRO NACIONAL DO CONPEDI, 23., 2014, Jodo Pessoa. Anais...
Florianépolis: CONPEDI, 2014, p. 397-417. Disponivel em: <http://www.publicadireito.com.br/
artigos/?cod=5424eee00c1lab222> Acesso em: 01 set. 2016.

3ld. | bid.

41d. | bid.

51d. | bid.

SAGARWAL, D. P.; GOEDDE H. W. Pharmacogenetics and ecogenetics. Experientia, n. 15, v. 42, n. 10, p. 1148-
1154, Oct. 1986. http://dx.doi.org/10.1007/BF01941289.
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compreender a complexidade do ser humano, identificando quais genes sio ativos,
além de como e quando sdo ativados’.

O resultado do PGH foi o substrato para todos os demais estudos na drea
de genética. A partir do mapeamento, os cientistas puderam identificar as carac-
teristicas individuais (que tornam a pessoa um ser inico) e transindividuais (que
demonstram o pertencimento daquela pessoa ao grupo de origem), assim como
possiveis mutagdes relacionadas a doengas, além de melhor compreenderem o
funcionamento do organismo como um todo.

Embora, & primeira vista, o conhecimento do sequenciamento interesse
apenas ao individuo isoladamente, por se relacionar com sua saude presente
e futura, as informagdes genéticas sdo também de interesse do grupo familiar
e tém cunho politico e social quando se considera a inter-rela¢do genética e
meio ambiente®.

Ademais, a partir dos resultados do PGH, houve um crescimento do conhe-
cimento sobre a constitui¢do ecogenética dos diferentes grupos étnicos, de sorte
que as predisposi¢coes herdadas para doengas desencadeadas por fatores ambientais
se tornaram mais evidentes’, ressaltando caracteristicas pertinentes aos diversos
grupos e ragas.

Ha diversas variaveis a serem consideradas quando do estudo da ecogenética,
como, por exemplo, o fato de os riscos causados por exposicio a agentes quimicos
e ambientais estarem relacionados ao nivel e ao tempo de exposic¢do, ao potencial
intrinseco do agente agressivo e a suscetibilidade da pessoa exposta. Em geral,
observam-se alteragdes genéticas mais graves em pacientes que recebem drogas
potentes ou radiagdo como tratamento médico e em trabalhadores que fabricam
ou manuseiam produtos quimicos em variadas operagdes'’.

Alguns efeitos podem néo ser identificados logo de inicio, incluindo muta-
¢oes em genes especificos que podem, eventualmente, levar a cAncer na pessoa
exposta ou a defeitos congénitos em seus descendentes. Exposi¢oes repetidas a doses
relativamente baixas também podem ter efeitos cumulativos de dificil identificagdo'".
Mas essa dificuldade de estabelecer o nexo entre a exposi¢éo a perigos ambientais
e o surgimento da muta¢do genética ndo tira o mérito nem a aplicabilidade dos
estudos em ecogenética.

'SA, Maria de Fatima Freire de; NAVES, Bruno Torquato de Oliveira. Manual de biodireito. 3. ed. Belo
Horizonte: Del Rey, 2015.

8NASCIMENTO, Simone Murta Cardoso do. op. cit., p. 397-417.

SAGARWAL, D. P.; GOEDDE H. W. op. cit., p. 1148-1154.

1°0OMENN, Gilbert; ARNO, G. Motulsky; SHARP, Richard R. Genetics and environment in human health. In:
POST, Stepehn G. (Ed.). Encyclopedia of Bioethics. 3rd ed. New York: Mcmillan Reference USA, 2004, v. 2,
p. 966-970.

11d. Ibid.
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1. O Projeto Genoma Ambiental

Langado em 1997 pelo Instituto Nacional de Ciéncias da Satide Ambiental
dos Estados Unidos (National Institute of Environmental Health Sciences, NIEHS)"?, o
Projeto Genoma Ambiental (Environmental Genome Project, EGP) tem como objetivo
entender melhor a base genética de diferentes respostas a exposi¢des ambientais. Assim,
0 EGP vem examinando as alteragdes genéticas as respostas ambientais, a fim de enten-
der as doengas relacionadas a fatores ambientais e subsidiar medidas clinicas e politicas
publicas de satide para prevengao e estratégias de controle de riscos. Noutras palavras,
o EGP investiga como a variagdo genética afeta a resposta a exposi¢cdes ambientais®.

Segundo Omenn, Arno e Sharp™, o EGP tem por objetivos: identificar
algumas das variacbes genéticas mais comuns entre individuos e que parecem ser
mais afetadas por riscos ambientais; conduzir estudos epidemioldgicos, investi-
gando o papel da interagio entre genes e fatores ambientais no desenvolvimento
de doengas comuns, como asma, cancer e doengas do coragido; e promover o uso de
informagdes relacionadas a interagdo gene-ambiente nas politicas de satide publica.

Com isso, o estudo almeja prover instrumentos para politicas governamen-
tais de saide a partir de estimativas mais acuradas de doengas e riscos ambientais,
promovendo uma base para prevencio e intervengdo antecipada em relagdo as
pessoas e populacdes envolvidas®.

Conclui-se:

O estudo da farmacogenética e ecogenética entre diferentes
individuos e populagdes oferece uma oportunidade tnica de
compreender multiplas e simultineas interagdes entre os genes
e o ambiente, e a subsequente expressdo fenotipica de caracte-
risticas hereditarias. A incorporagéo de servicos de diagndstico
ecogenético apropriados aos servigos gerais de genética pode ser
util para a vigilancia da satide publica na prevengido de doengas
ocupacionais'®. (Tradugdo livre.)

120 NIEHS, localizado no Research Triangle Park, Carolina do Norte, € um dos 27 institutos e centros de
pesquisa que compdem o National Institutes of Health, dos Estados Unidos. A missao da NIEHS é descobrir
como o meio ambiente afeta as pessoas de forma a contribuir para a vida mais saudavel. NATIONAL
INSTITUTE OF ENVIRONMENTAL HEALTH SCIENCES. Disponivel em: <http://www.niehs.nih.gov/about>.
Acesso em: 9 abr. 2016.

13SHARP, Richard R.; BARRET, J. Carl. The Environmental Genome Project: ethical, legal and social implications.
Environ. Health Perspect., n. 108, v. 4, p. 279-281, Apr. 2000. Disponivel em: <http://www.ncbi.nlm.nih.
gov/pmc/articles/PMC1638012>. Acesso em: 28 abr. 2015. http://dx.doi.org/10.2307/3454343.

140MENN, Gilbert; ARNO, G. Motulsky; SHARP, Richard R. op. cit., p. 966-970.

15SHARP, Richard R.; BARRET, J. Carl. op. cit., p. 279-281.

8No original: “The study of pharmacogenetics and ecogenetics among different individuals and populations
offers a unique opportunity to understand multiple, simultaneously occurring interactions between genes
and the environment, and the subsequent phenotypic expression of heritable characters. Incorporation of
appropriate ecogenetic diagnostic services into the general genetic services may be useful for public health
monitoring in the prevention of occupational disease”. AGARWAL, D. P.; GOEDDE H. W. op. cit., p. 1148-1154.
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Foi a partir da jun¢do entre os conhecimentos advindos do PGH, res-
ponsavel pelo mapeamento dos genes, e do EPG, que os relacionou com o sur-
gimento de diversas doencas deflagradas pelo meio ambiente, que a ecogenética
tomou corpo como area do conhecimento e como base para medidas preventivas
e de saude publica.

A ecogenética abriu um novo espago de certeza dentre as varias incertezas
da genética. E certo que as caracteristicas de um individuo sio influenciadas por
seu genoma, mas também se pode afirmar que o meio ambiente é um fator muitas
vezes determinante para o surgimento de patologias cuja predisposigdo é genética,
mas que poderiam ficar adormecidas sem a influéncia ambiental. Essa certeza,
todavia, convive com a incerteza na determinacéo desses “gatilhos” e na explicacao
do porqué de alguns individuos, embora com tragos genéticos semelhantes, serem
ou ndo afetados pelo meio.

Il. Efeitos genéticos e ambientais na saiide humana

Ja se sabe que a grande maioria das doengas — muitas formas de cancer, por
exemplo - é consequéncia de contribui¢des ambientais e genéticas. Assim, a com-
preensdo das relagdes entre a variagdo genética e a resposta a exposi¢do ambiental
¢é importante para entender as causas de doengas e é fundamental para o desenvol-
vimento de estratégias eficazes de prevengao.

A suscetibilidade das pessoas em relagio a fatores ambientais estressores
é afetada por diversos outros, tais como sexo, idade e qualidade de vida. Existem
muitos exemplos de interagdes entre genes e fatores ambientais combinados que
afetam a saude humana: obesidade, doencas infecciosas, respostas a produtos far-
macéuticos, exposi¢ao a radiagdo!’

Como exemplo, segundo a Organizagao Mundial da Satde (OMS), estudos
ecogenéticos urbanos tém demonstrado que poluentes atmosféricos presentes no
material particulado (MP, e MP, ') impactam diretamente a satide publica, pois
agem em individuos suscetiveis, provocando problemas respiratorios e cardiacos e
alteracio cerebral, e aumentando a mortalidade

YOMENN, Gilbert; ARNO, G. Motulsky; SHARP, Richard R. op. cit., p. 966-970.

8MP,: material particulado com didmetro aerodinamico equivalente de corte de 10 micrémetros; MP,
matenal particulado com didmetro aerodinamico equivalente de corte de 2,5 micrdmetros. MINISTERIO DO
MEIO AMBIENTE. CONSELHO NACIONAL DO MEIO AMBIENTE. PROPOSTA DE RESOLUGAQ. Disponivel em:
<http://www.mma.gov.br/port/conama/processos/C1CB3034/Documento_a_ser_trabalhado_para_5GT.
pdf>. Acesso em: 31 maio 2017.

19WORLD HEALTH ORGANIZATION. 2006. Air quality guidelines for particulate matter, ozone, nitrogen dioxide
and sulfur dioxide: Global update 2005 - summary of risk assessment. Geneva: WHO, 2006. Disponivel
em: <http://apps.who.int/iris/bitstream/10665/69477/1/WHO_SDE_PHE_OEH_06.02_eng.pdf>. Acesso
em: 29 nov. 2015.
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Assim, fatores ambientais estressores sdo os elementos, processos e com-
portamentos que contribuem de forma desfavoravel para o surgimento de doengas
e de estagios de risco para os seres vivos. Em relagdo ao ser humano, incluem-se,
pois: o ambiente social; o ambiente de trabalho; o ambiente familiar; o ambiente
intrauterino; o consumo de cigarros, dlcool e outras substincias nocivas; o estresse;
e a exposi¢do a produtos quimicos, fisicos e agentes bioldgicos. Algumas exposicdes
a fatores de risco podem causar danos ao DNA (mutagdes genéticas) que alteram
a funcido do gene, assim como sua estrutura e a fun¢éo da proteina especificada
pelo gene - a interagdo mais conhecida é a exposi¢do radioativa e o surgimento
de cancer. Muitas mutagdes aparecem sem grandes consequéncias, mas algumas
podem conduzir a doengas®.

No que tange a exposi¢do aos perigos ambientais, é sabido que produtos
quimicos industriais causam consideraveis danos a saide humana. Individuos que
tém de suportar os encargos advindos dos riscos ambientais aparentemente tém
maior suscetibilidade para desenvolver doengas de origem genética®.

Contudo, as respostas individuais a exposi¢do a produtos quimicos e
farmacéuticos podem variar notavelmente. Tal variagdo na resposta individual
provavelmente reflete diferencas herdadas por uma pessoa para metabolizar pro-
dutos quimicos especificos. Os estudos sobre essas diferengas hereditarias e sua
potencial influéncia nas respostas individuais a agentes ambientais sdo, portanto,
objeto da ecogenética®.

A interagio entre fatores ambientais (seja o estilo de vida, seja a exposi¢do em
locais de trabalho ou no ambiente geral) e genéticos pode influenciar distintamente
cada pessoa na ocorréncia de doengas e seus riscos. Tal distingdo estd associada a
variabilidade na capacidade que as células tém de reparar danos ao material bioldgico,
danos estes causados por fatores exdgenos (ambientais) ao DNA*. Dito de outra
forma: alguns individuos, apesar de interagirem com fatores ambientais estressores
e, assim, apresentarem variaveis genéticas desfavoraveis, tém boa capacidade de
restaurar o material genético. Outros individuos, no entanto, nao apresentam tal
capacidade, o que produz grandes desigualdades na ocorréncia de doengas.

Agentes ambientais - tais como poluentes, toxinas produzidas por fungos,
alimentos, fatores quimicos e fisicos, dentre outros — produzem efeitos toxicos
e mutagénicos. O organismo, reagindo para tentar corrigir e eliminar os efeitos,

2WORLD HEALTH ORGANIZATION., op. cit.

21d. lbid.

22|d. lbid.

23GATTAS, Gilka Jorge Figaro; SEGRE, Marco; WUNSCH FILHO, Victor. Genética, biologia molecular e
ética: as relagdes trabalho e salde. Ciéncia & Salde Coletiva, Sdo Paulo, v. 7, n. 1, p.159-167, 2002.
Disponivel em: <http://www.scielo.br/pdf/csc/v7nl/al4v07nl.pdf>. Acesso em: 21 maio 2014.
http://dx.doi.org/10.1590/S1413-81232002000100014.
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desenvolve sistemas enzimaticos poliférmicos* para se adaptar ao meio e “conflui
na combinacio dos alelos, que, ao longo das geragdes, se constituiram no fundo
genético mais favoravel para os membros de uma determinada populagdo lidar
com os fatores ambientais™.

Diante do estudo ecogenético, pode-se determinar a suscetibilidade dos
individuos e a probabilidade de desenvolverem certas doengas desencadeadas por
fatores ambientais que, em sua interagdo com o organismo, aumentam tanto a
concentragdo de substancias biologicamente ativas no local nativo como a reagao
de substincias quimicas com as moléculas-alvo no organismo, promovendo o
“desenrolar da série de etapas que medeiam entre o inicio da reagdo organica e as
manifestagdes da doenga™*.

Assim, o conhecimento das proprias caracteristicas genéticas e a relacio destas
com o desencadeamento de doengas podem permitir medidas preventivas, mas podem
também levar a expectativas desnecessdrias. Todos os individuos carregam uma ou
multiplas condi¢6es genéticas com potencial de, se submetidas a condigdes ambien-
tais estressoras, desenvolver uma doenca. Pessoas aparentemente saudaveis podem
carregar tracos genéticos que tém o potencial de desencadear doengas se expostas a
substéncias tdxicas. Contudo, a existéncia de tais caracteristicas genéticas ndo signi-
fica necessariamente que a doenca surgira frente a determinado contexto ambiental®.

Saber ser portador de caracteristicas genéticas relacionadas a uma deter-
minada doenga incuravel pode, como ja mencionado, gerar falsas expectativas
negativas no individuo, posto que nem sempre ele ird desenvolver a doenga, ou se
desenvolver, pode acontecer muito tardiamente. A pessoa convivera com a angustia
de nada poder fazer, visto que pode ndo haver cura nem tratamento. Os estudos
em ecogenética ainda ndo conseguem responder o porqué das diferencgas entre as
respostas de pessoas submetidas a condigdes ambientais semelhantes e que possuem
a mesma alteragdo genética. Ndo se pode esquecer que a constituicio psiquica de
cada individuo também atua nesses mecanismos de saude-doenga, mas ainda nio
se tém dados completos e precisos sobre tal influéncia.

Ill. Questoes éticas e juridicas

O século XXT apresenta uma politica preocupada com a capacidade de con-
trolar, administrar, modular as préprias capacidades do ser humano, ao contrério da

240s sistemas enzimaticos poliférmicos sao aqueles que os organismos desenvolvem para tentar eliminar os
efeitos toxicos e corrigir os efeitos mutagénicos dos fatores ambientais (REGATEIRO, Fernando de Jesus.
Manual de genética médica. Coimbra: Imprensa da Universidade de Coimbra, 2007. p. 220).

25[d. Ibid.

281d. Ibid.

2"CALABRESE, Edward J. Genetic predisposition to environmental induced diseases. Environmental Toxicology
and Pharmacology, v. 4, n. 3/4, p. 273-276, 1997. 10.1016/S1382-6689(97)10022-9.
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politica do século XX, delimitada pelos polos “doenga” e “satide”. Assim, observa-se
um crescimento na capacidade de manipular a vitalidade, ou seja, a vida humana
esta sendo compreendida em seu nivel molecular, genético®.

O desenvolvimento da engenharia genética trouxe uma tecnologia avan-
¢ada que amplamente abarca o tratamento, a cura e a prevengio, mas que também
desperta questionamentos éticos sobre a influéncia do conhecimento das caracte-
risticas genéticas e do meio ambiente e, consequentemente, sobre o agir humano
sob a perspectiva da responsabilidade.

Nikolas Rose demonstra que “estamos assistindo ao eclodir de uma nova ética
somatica, obrigacdes ingentes, mas imbuidas de esperanca, orientadas para o futuro,
mas exigindo a¢do no presente”®. Uma ética, portanto, no sentindo de valores paraa
conduta da vida humana, provocando o surgimento de uma “cidadania biolégica™.

Essa é uma ética somdtica na qual a maximizag¢ao de um estilo de
vida, do potencial, da sade e da qualidade de vida tem se tornado
quase obrigatdria, e na qual avaliagdes negativas sao direcionadas
para aqueles que, nio importa por que razio, no adotaram uma
relacdo ativa, informada, positiva e prudente com o futuro. Talvez
seja inevitavel que muitos cidaddos biologicos contemporaneos
devam agora sentir que adquiram direitos ao tratamento de
sua enfermidade e de suas deficiéncias e que outros — politicos,
autoridades sanitdrias, médicos — deveriam ser considerados
responsaveis e deveriam ser requisitados para indeniza-los ou
recompensa-los por suas enfermidades®.

O surgimento de uma cidadania bioldgica é consequéncia da constatagio de
que homem e natureza mantém intima rela¢io, ndo sendo mais possivel continuar
com a dicotomia entre o natural e o social. Trata-se de uma nova dimenséo da cida-
dania que coloca no cerne dos debates globais valores, niveis de atuagio e, sobretudo,
aresponsabilidade, pessoal e estrutural, sobre a prote¢io ecoldgica, promovendo um
debate profundo a respeito dos fundamentos da cidadania global, da governanca e das
escalas participativas em prol da protecido ambiental. A cidadania ecoldgica pressupde
direitos, deveres e responsabilidades na preservagao, ou reajustamento, do equilibrio
ecoldgico, levando em consideragido aspectos socioecondmicos globais numa reflexdo
sobre a justica ambiental*”. A cidadania ecolégica demanda um cidadéo ativo, com

28ROSE, Nikolas. A politica da prépria vida: biomedicina, poder e subjetividade no século XXI. Sdo Paulo:
Paulus, 2013.

29d. lbid. p. 21.

301d. Ibid. p. 19.

3id. Ibid. p. 44.

32BALDIN, Nelma; ALBUQUERQUE, Cristina. Cidadania ecoldgica: concegdes e praticas de estudantes
universitarios. Forum Sociolégico, n. 22, 2012. Disponivel em: <http://sociologico.revues.org/681>.
Acesso em: 12 abr. 2016. 10.4000/sociologico.681.
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direitos e deveres, ciente de que a participagdo pessoal é, juntamente com as agdes
governamentais, imprescindivel para o estabelecimento da justica ambiental.

Ha estreita conexdo entre o ser humano e o ambiente. O desenvolvimento
da tecnologia gendmica e seu consequente conhecimento atrelado as influéncias
ambientais permitem o aparecimento dessas novas formas de avaliar a vida humana,
ou seja, ha uma preocupagio efetiva sobre a capacidade vital das presentes e futuras
geragdes. E ¢ exatamente nesse contexto que a ecogenética tem sua importancia: pos-
sibilitar o conhecimento da conexao entre o ambiente e a genética humana, bem como
da variabilidade das respostas individuais, para possibilitar uma otimizagio da vida.

Com este enquadramento e os meios e conhecimentos adequados,
serd possivel identificar os membros de uma populagdo com sus-
ceptibilidade aumentada para determinada doenga, quando sao
submetidos a um determinado factor ambiental. Sendo a maioria
das doencas comuns o resultado da interaccido entre factores
ambientais ou factores genéticos, oferece-se, assim, ao médico e
ao epidemiologista, a possibilidade de actuar a nivel dos factores
ambientais e dos factores genéticos, ou de ambos. Mesmo para
algumas condigdes monogénicas é possivel um acgéo eficaz na
prevencéo de doengas actuando a nivel ambiental [...]*.

Assim, os beneficios vislumbrados pelo estudo da influéncia da interaciao
genética-meio ambiente sdo varios. Espera-se, por exemplo, que, uma vez identifi-
cados genes predisponentes para certa doenca em uma pessoa ou grupo de pessoas
associados a uma condi¢do ambiental (no ambiente laboral, por exemplo), medidas
preventivas sejam tomadas, como o uso de equipamentos especificos. Ou: um indi-
viduo que sabe ser portador de gene relacionado a uma moléstia pode evitar contato
com produtos quimicos que a desencadeiem.

Trata-se de uma visdo prospectiva do presente e futuro humano em sua
relagdo com o meio ambiente, seja ele natural, seja artificial ou do trabalho. Dessa
forma, as novas tecnologias genéticas, na tica de Nikolas Rose, buscam “maximizar”,
“remodelar o futuro vital pela agdo no presente vital”*.

Nesse sentido, Diaféria e Fiorillo lecionam que a engenharia genética extra-
polaa area da ética, pois a dinamica do progresso, da tecnociéncia “atropelou a ética,
as institui¢oes do saber e as instancias legisladoras™. Os autores defendem que o
avango é valido a medida que permite ao homem adquirir novos conhecimentos
para sua evolucio, desde que ele esclareca sua necessidade. Somente assim havera
adequacgao “as nossas necessidades urgentes e palpaveis, de acordo com nosso

3SREGATEIRO, Fernando de Jesus. op. cit., p. 222.

34ROSE, Nikolas. op. cit., p. 34.

3DIAFERIA, Adriana; FIORILLO, Celso Antonio Pacheco. Biodiversidade e patriménio genético no direito
ambiental brasileiro. Sdo Paulo: Max Limonad, 1999. p. 87.
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contexto social, para se respeitar a dignidade da pessoa humana, o seu bem-estar e
a manutencio de sua sadia qualidade de vida™.

Embora a ecogenética seja um campo cientifico recente, um grande niimero
de questoes éticas, juridicas e sociais ja podem ser trazidas a consideragdo em relagdo
as populagdes ou aos individuos que possuem caracteristicas genéticas herdadas que
os tornam mais suscetiveis aos fatores ambientais ou quimicos®.

A suscetibilidade tem seu foco contemporéneo na predisposi¢do e no
risco. Consequentemente, ela torna possivel identificar, prevenir e tratar pessoas
no presente antes mesmo que a doenca se estabeleca no futuro. Assim, uma vez
identificados, espera-se que uma a¢do medicinal seja possivel, como a terapia
génica, a terapia medicamentosa preventiva, a implantagio seletiva de embrides
ou a reelaboragdo de tecnologias de otimiza¢do - instrumentos que permitem
a avaliacdo, a previsdo e a administragdo do risco e até mesmo mudangas no
estilo de vida®*.

Uma vez examinado o genoma para identificar a predisposi¢éo e avaliados os
riscos causados pelas influéncias exdgenas — ou seja, em razdo de fatores ambientais
—, caracteriza-se a suscetibilidade.

Essa suscetibilidade informada obriga o individuo, na expressdo de Rose,
a engajar-se no autogerenciamento responsavel, ou seja, a criar uma nova relagdo
ética com si mesmo. O individuo passa a conduzir diferentemente seus atos e
relacdes com os outros e com o meio, a calcular riscos e beneficios no presente,
pois visualiza o futuro. “Assim, aqui, no campo das susceptibilidades, podem-se
observar novas formas de subjetivagdo assumindo vulto, novas autotecnologias
cuja substancia ética, para usar a expressdo de Foucault, é a soma, e cujo fim é o
prolongamento da vida sadia™.

A soma do genoma, da influéncia ambiental e do calculo do risco e das pro-
babilidades - ou seja, a ecogenética em toda a sua teleologia — direcionara a nova
tendéncia genética atual: o diagnostico preditivo das doengas, com a possibilidade
de rastreamento genético e suas variantes — de um lado, a suscetibilidade genética
a doengas e, de outro, o ambiente determinando a incidéncia e a prevaléncia.

Essa inter-relagdo pode influenciar governos, institui¢oes de pesquisa, 6rgaos
de fomento e financiamento de pesquisas, industrias farmacéuticas e o proprio
desenvolvimento da biologia molecular. A avaliagdo de riscos e suscetibilidades,
para prevengdo e tratamento de doengas, expde uma nova forma de gerenciamento
da prépria vida humana.

38DIAFERIA, Adriana; FIORILLO, Celso Antonio Pacheco. op. cit.

STOMENN, Gilbert; ARNO, G. Motulsky; SHARP, Richard R. op. cit., v. 2, p. 966-970.
38ROSE, Nikolas. op. cit.

39d. lbid., p. 139-140.
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O gerenciamento, a manutencao, a modificagao e a manipulagao
conscientes e calculados de nossa existéncia somatica através
do curso de nossas vidas e através de todas as vicissitudes tém
se tornado assunto de muito barulho e discurso incessante, a
caracteristica organizadora de um complexo de conhecimento,
poder e valor, e a hesitante base potencial de uma nova ontologia.
Nesse sentido, nossos corpos tém se tornado nds mesmos, tém
se tornado central para nossas expectativas, esperangas, nossas
identidades individuais e coletivas, e nossas responsabilidades
bioldgicas nessa forma emergente de vida®.

Nesse sentido, Zygmunt Bauman alude & concomiténcia da informacéo
do risco e da consciéncia do perigo com “a intimagao da censura ao individuo por
continuar a exposi¢ao ao risco e da responsabilidade individual de evitar o risco™".

O individuo, nessa ldgica, entra no campo do saber e passa a ter a respon-
sabilidade de agir, ou seja, assimila a informagao, reflete e calcula o risco genético
para conduzir sua prépria vida futura e sua relagio com o meio ambiente.

O dever de visualizar o impacto futuro da a¢do (empreendida ou
ndo empreendida) significa agir sob a pressdo de aguda incer-
teza. Uma posigdo moral consiste precisamente em se precaver
que esta incerteza ndo seja nem descartada nem supressa, mas
concomitantemente abragada®.

Nessa 6tica, Nikolas Rose afirma o posicionamento da nova genética nas
praticas contemporaneas de identidade: a genética tem sua importancia no “campo
politico e ético”, pois individuos sdo obrigados “a formular estratégias de vida, a
buscar maximizar suas oportunidades de vida, a empreender a¢des ou abster-se de
acoes a fim de aumentar a qualidade de suas vidas, e agir prudentemente em relacédo

a si mesmas e aos outros’*,

Segundo Leomar Brustolin, o avango da ciéncia, da tecnologia e das pesquisas

« . - . . . »

tem oferecido condig¢des de interferir no curso e no destino da natureza humana”.

Dessa forma, a “ética nasce da responsabilidade diante o outro”; decorre, portanto,
“a necessidade de estabelecer critérios que permitam cuidar da vida™.

Em Hans Jonas, percebe-se a proeminéncia da ética da responsabilidade.
O autor parte da analise das consequéncias desastrosas advindas do triunfo da
civilizagdo tecnoldgica, demonstrando a preocupagio em criar as condi¢des que

“°ROSE, Nikolas. op. cit., p. 154.

“BAUMAN, Zygmunt. Etica pés-moderna. Sdo Paulo: Paulus, 2013. p. 282.

424, Ibid., p. 308.

“3ROSE, Nikolas. op. cit., p. 157.

44BRUSTOLIN, Leomar Antonio. Introdugéo. In: BRUSTOLIN, Leomar Anténio (Org.). Bioética: cuidar da vida e
do meio ambiente. Sao Paulo: Paulus, 2010. p. 6.
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possibilitem a superacio do modelo civilizatdrio vigente e permitam a sobrevivéncia
da humanidade®. O crescimento desenfreado proporcionado pelo saber humano,
segundo Jonas, coloca em perigo a vida na Terra e a propria existéncia do homem;
assim, se faz premente a revisdo da postura do homem, por meio de uma nova ética
ou da ética do futuro, que impde “vislumbrar os efeitos deletérios de nossas agdes em
médio e longo prazos a fim de preservar a humanidade”®. Uma “nova Etica — mais
alargada e coletiva —, é necessaria para enfrentar a crise de um mundo ameacado
pelo poder desmedido da técnica™’.

A nova ética proposta faz-se também por meio de um imperativo, mas ndo
no modelo kantiano, preocupado com o individual e o imediato - “Aja de modo
que tu também possas querer que tua maxima se torne lei geral”. O novo imperativo
preocupa-se com a continuidade da atividade humana no futuro. Jonas o redige da
seguinte forma: “Aja de modo que os efeitos da tua agdo sejam compativeis com a
permanéncia de uma auténtica vida sobre a Terra™®.

O imperativo espelha a responsabilidade, mas ndo como consequéncia de
um ato nem como a responsabilidade juridica. Esse agir ético é prévio e atribui uma
nova motivag¢do ao agir humano. Por ser prévio, exige cautela e cuidado: como os
danos possiveis da agdo humana seriam irreversiveis, a responsabilidade deve ser
prévia. E a nova motivagio estd no dever de zelar pela existéncia e integridade do
objeto da responsabilidade. Entdo, como afirma Jonas, ao poder se contrapde o
direito de existir®.

Assim, o ser humano assume o papel principal em sua propria vida. Inde-
pendentemente da certeza, que nunca é alcancada de forma absoluta, uma vez
identificados os polimorfismos, os individuos passam a ter obriga¢des de agir no
presente em relagio a seu futuro. E, claro, tais a¢des refletem diretamente na saide
publica, na medicina contemporéinea e na politica socioambiental.

Embora traga inimeros beneficios, a analise ecogenética também gera uma
grande preocupacdo. Problemas como a exclusdo do trabalho, a estigmatizagdo e a
discriminagdo podem resultar do conhecimento dos fatores genéticos que aumen-
tam o risco de doencas™.

Também Ana Virginia Ramos aponta que consideragdes éticas devem pre-
ceder aos exames e testes genéticos:

“SBENTES, Hilda Helena Soares. Prometeu liberto: nova ética para o homem da técnica segundo Hans Jonas.
Veredas do Direito, Belo Horizonte, v. 9, n. 18, p. 169-187, jul./dez. 2012.

4eld. lbid., p. 174.

471d. Ibid., p. 176.

48JONAS, Hans. O principio da responsabilidade: ensaio de uma ética para a civilizagdo tecnolégica. Rio de
Janeiro: Contraponto e Ed. PUC-Rio, 2006. p. 47.

“°d. lbid.

S90OMENN, Gilbert; ARNO, G. Motulsky; SHARP, Richard R. op. cit., v. 2, p. 966-970.
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Entretanto, a ecogenética apresenta consideragdes éticas impor-
tantes que devem ser analisadas antes da utilizagdo dos testes
genéticos. O primeiro ponto a ser destacado nesse sentido é com
relagdo & maneira pela qual o grau de suscetibilidade (ou risco) de
um individuo é definido: nem sempre o fato de uma pessoa ser
mais suscetivel a determinado fator quimico ou ambiental quer
dizer que essa pessoa ira desenvolver algum tipo de enfermidade
decorrente dessa suscetibilidade; por outro lado, essa suscetibili-
dade a um determinado fator “x” ndo pressupde uma hipersus-
cetibilidade a outros fatores similares ao fator “x”. Pressupor tal
situagdo seria uma forma de discriminagdo do individuo devido
aos seus caracteres genéticos™.

A informagdo sobre “pessoas geneticamente arriscadas” - aquelas que
apresentam alta suscetibilidade a determinadas doengas - pode torna-las “marca-
das” por probabilidades e riscos que talvez nem se desenvolvam - e, caso ocorram,
o momento de inicio é imprevisivel®.

Grupos étnicos possuem caracteristicas que os tornam mais resistentes ou
suscetiveis a doencas se expostos a substincias ou condi¢gbes ambientais determina-
das. Essa informagdo pode levar a exclusdo de pessoas de tal etnia do recrutamento
no mercado de trabalho, ou mesmo as escolas podem utilizar testes genéticos para o
ingresso de futuros alunos. Esses dois exemplos configuram discriminagéo genética.

Além disso, seguradoras podem elevar o valor de seguros em razdo de o
segurado ser de um grupo racial ou étnico especifico e podem, ainda, se recusar
a pagar caso comprove-se que o individuo portador e conhecedor de suas carac-
teristicas genéticas ndo empreendeu medidas para evitar a exposi¢do ambiental
desencadeadora da doenga®.

Necessario, portanto, analisar os limites da informagéo genética resultante
das pesquisas ecogenéticas, assim como o direito a intimidade genética. Ademais,
medidas éticas e juridicas precisam ser empreendidas para evitar prejuizos aos
eventuais envolvidos.

A impossibilidade de se identificar a precisio da relagio entre as alteragdes
genéticas e o risco da doenga também dificultam determinar se e como os resul-
tados da pesquisa devem ser divulgados aos participantes®™. A solugdo possivel é
preparar os participantes da pesquisa, com esclarecimentos, amplas informagdes e
acompanhamento de geneticistas e psicélogos. As informacdes que subsidiardo a

51IRAMOS, Ana Virginia Gabrich Fonseca Freire. Vida humana: da manipulagéao genética a neoeugenia. Rio de
Janeiro: Lumen Juris, 2015. p. 40.

52ROSE, Nikolas. op. cit.

53SHARP, Richard R.; BARRET, J. Carl. op. cit., p. 279-281.

54d. Ibid.
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decisio de participar ou ndo de uma pesquisa envolvendo dados genéticos devem
ser amplas o suficiente para atender aos objetivos dos pesquisadores, mas especifi-
cas, a ponto de permitir a participa¢éo individual ap6s detalhada analise dos riscos
e beneficios advindos do conhecimento de sua bagagem genética®™, seara de grande
desafio para os pesquisadores.

Até mesmo a pesquisa em ecogenética deve perpassar por preocupagdes
éticas, ja que os participantes podem ser expostos a riscos psicossociais e alteracdes
nas relagdes familiares, além da ja mencionada discriminagéo. A autoimagem pode
também ser afetada. As pesquisas nessa drea ainda trazem mais incertezas do que
certezas, e ainda ndo é possivel fazer quantificagdes precisas. Um estudo pode iden-
tificar uma série de respostas genéticas, mas a extensdo dos efeitos pela exposicao
dos dados genéticos ainda permanece obscura’.

Os resultados de pesquisas sobre como os fatores ambientais provocam
alteracoes genéticas podem modificar a maneira como os individuos encaram a
responsabilidade por sua satde global. Individuos conhecedores de uma hiper-
sensibilidade genética a uma particular exposi¢do ambiental podem empreender
medidas para evitd-la. O que é menos claro, entretanto, é o quanto essa obriga¢do
¢ ampliada®. Por exemplo, o conjunto das informacoes genéticas e multifatoriais
ambientais pode estender a responsabilidade ética que o individuo tem consigo
para seus familiares. E, dessa forma, estaria se configurando uma nova obrigag¢ao?

Quando uma doenga ou uma patologia é considerada genética, ja
nao ¢ assunto individual. Tornou-se familiar, uma questdo tanto
das historias de familia quanto de potenciais familias futuras.
Desse modo, o pensamento genético produz “responsabilidade
genética”: remodela a prudéncia e a obrigagdo em relagdo ao
casamento, ao ter filhos, ao seguimento de uma carreira e 4 orga-
nizagdo dos proprios negocios financeiros™.

Segundo Nikolas Rose, a informagao genética faz o individuo assumir uma
responsabilidade por qualquer deciséo, seja pessoal, seja familiar (pois seus paren-
tes podem estar geneticamente em risco também)¥. Dessa forma, é necessario dar
oportunidade a eles de administrar, conduzir e planejar suas vidas.

Sob outro prisma, as influéncias genéticas nas respostas individuais aos
agentes ambientais estressores introduzem outra consideragdo de ordem ética: a
protecdo a grupos raciais ou étnicos. Sabe-se — e estudos estdo sendo desenvolvi-
dos nessa drea — que determinados grupos apresentam maior resisténcia ou maior

55SHARP, Richard R.; BARRET, J. Carl. op. cit.

56|d.
7ld.
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suscetibilidade a exposi¢oes ambientais®. Eventual associa¢do de hipersensibilidade
genética a determinado grupo racial ou étnico pode, por exemplo, ameagar as opor-
tunidades individuais no mercado de trabalho. Pode surgir, ainda, discrimina¢io
em relacdo a adogdo de criancas de determinada etnia®.

Essa possibilidade de utilizar o conhecimento genético como modo discri-
minatdrio e estigmatizante ¢ um enorme problema atual. Segundo Naves, tal discri-
minagédo pode elevar “o patrimoénio genético a critério definidor de oportunidades
e deveres. A desigualdade instaura-se pela determinacdo de que caracteristicas
genéticas podem fazer com que um individuo seja escolhido ou preterido para certa
relacdo ou situagao juridica™.

Porém, no artigo 6° da Declara¢do Universal sobre o Genoma Humano e os
Direitos Humanos, da Organiza¢do das Nag¢des Unidas para a Educagio, Ciéncia e
Cultura (Unesco)®, de 1997, a discriminagio é vetada: “Ninguém podera ser objeto
de discriminagdes fundadas em suas caracteristicas genéticas, cujo objeto ou efeito
seria atentar contra seus direitos humanos e liberdades fundamentais e o reconhe-
cimento de sua dignidade”

Urge salientar que essa declaragdo preconiza que todos tém o direito a digni-
dade, independentemente de suas caracteristicas genéticas. E essa dignidade implica
ndo reduzir os individuos a suas caracteristicas genéticas, de forma a respeitar sua
singularidade e diversidade.

Ja a Declaragio Internacional sobre os Dados Genéticos Humanos da Unesco
de 2004, em seu artigo 7°, também reforc¢a a ndo discriminagdo e a nio estigmatizagio:

(a) Deverdo ser feitos todos os esfor¢os no sentido de impedir
que os dados genéticos e os dados protedmicos humanos sejam
utilizados de um modo discriminatério que tenha por finalidade
ou por efeito infringir os direitos humanos, as liberdades funda-
mentais ou a dignidade humana de um individuo, ou para fins
que conduzam a estigmatiza¢do de um individuo, de uma familia,
de um grupo ou de comunidades.

(b) A este respeito, sera necessario prestar a devida atengéo as
conclusoes dos estudos de genética de populagdes e dos estudos
de genética do comportamento, bem como as respectivas inter-
pretagdes [...]*%

S9SHARP, Richard R.; BARRET, J. Carl. op. cit., p. 279-281.

51d. lbid.
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83UNESCO. Declaragdo Universal sobre o Genoma Humano e os Direitos Humanos. 1997. Disponivel em:
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Posteriormente, em 2005, a Declaragdo Universal sobre Bioética e Direitos
Humanos enfatizou ainda mais esse sentido quando determinou, em seu artigo 11,
que: “Nenhum individuo ou grupo deve, em circunstancia alguma, ser submetido,
em violagdo da dignidade humana, dos direitos humanos e das liberdades funda-
mentais, a uma discriminag¢do ou a uma estigmatizagao”®.

Em 2008, um grande avango na protecao juridica ocorreu nos Estados Unidos,
com a promulgacio da lei federal denominada de Genetic Information Nondiscrimi-
nation Act (GINA). Esta lei ¢ um marco inicial para a regulamentacdo da protecdo
genética e da ndo discriminagdo em relagdo a satde, ao seguro e ao emprego®.

Esta Lei, chamada “Genetic Information Nondiscrimination Act
0f 2008” (GINA), traduz a repulsa ao determinismo genético
atual. O primeiro processo decidido com base na GINA foi
arquivado em 2013. Nele, o Judicidrio sentenciou a indds-
tria Tulsa-Oklahoma ao pagamento de US$ 50.000,00 a sua
empregada, por obriga-la a solicitar histérico médico-familiar.
O questiondrio perguntava sobre a existéncia de doenga cardi-
aca, hipertensao, cancer, tuberculose, diabetes, artrite e “trans-
tornos mentais” em sua familia. Nao obstante, a pretendente
foi submetida obrigatoriamente a exames médicos, a partir
dos quais o examinador concluiu que era necessdria a avalia-
¢do adicional para determinar se Jones sofria de sindrome do
tnel carpico (CTS), o que justificou a negativa da admissao
no emprego. Ficou evidente a protecio & intimidade genética
e arepulsa a discriminag¢ao®.

O ordenamento juridico brasileiro, embora sem lei especifica sobre discri-
minag¢do com base em fatores genéticos, também dispoe de mecanismos protetivos
da intimidade e proibitivos da discriminagdo. A Constitui¢io Federal de 1988%
(CF/88), a teor do disposto no artigo 5°, contempla o principio da igualdade como
direito fundamental, assim como o direito a intimidade. Mais especificamente
sobre pesquisas com seres humanos e protegao dos dados genéticos, as Resolu¢des
n. 340/2004% e n. 466/20127°, do Conselho Nacional de Saude (CNS) tutelam a

SSUNESCO. Declaracgdo Universal sobre Bioética e Direitos Humanos. 2005. Disponivel em: <http://unesdoc.
unesco.org/images/0014/001461/146180por.pdf>. Acesso em: 24 maio 2014.

SSFERNANDES, Fabiola Ramos. Ciéncia genética, bioética e discriminagédo: analise ético-juridico-ambiental.
In: NAVES, Bruno Torquato de Oliveira; QUAGLIA, Maria de Lourdes Albertini (Orgs.). Direito Internacional e
bioética socioambiental. Belo Horizonte: Arraes, 2015. p. 38-57. (Colecdo dialogos sobre meio ambiente).

871d. Ibid., p. 49.

88BRASIL. Constituigdo da Replblica Federativa do Brasil de 1988. Disponivel em: <http://www.planalto.gov.
br/ccivil_03/constituicao/constituicaocompilado.htm>. Acesso em: 31 maio 2017.

8MINISTERIO DA SAUDE. CONSELHO NACIONAL DE SAUDE. Resolucdo n. 340, de 8 de julho de 2004. Disponivel em:
<http://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/cns/2004/res0340_08_07_2004.html>. Acesso em: 31 maio 2017.

OMINISTERIO DA SAUDE. CONSELHO NACIONAL DE SAUDE. Resolugdo n. 466, de 12 de dezembro de 2012.
Disponivel em: <http://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/cns/2013/res0466_12_12_ 2012.html>.
Acesso em: 31 maio 2017.
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confidencialidade, a privacidade e a nio estigmatiza¢ao, bem como procuram afastar
o determinismo genético”".

Nessa seara mais estrita, a Resolugdo CNS n. 340/2004 impos a obriga-
¢do do pesquisador de oferecer ao sujeito pesquisado a opgdo de escolha entre
conhecer ou ndo conhecer os resultados de seus exames, bem como proibiu que
os dados coletados sejam utilizados para outros fins sem o consentimento prévio
do individuo doador ou seu representante legal, com a elaboragdo de um novo
protocolo de pesquisa.

Por outro lado, o delineamento desse novo campo da ecogenética, ao
delimitar o campo de suscetibilidade e risco aplicado a efetivacdo do direito
fundamental a saude, permite redirecionamentos, por exemplo, no recruta-
mento de empregos, “ndo como cardter reducionista genético, mas sim de um
carater bioecondmico e sustentével”, pois doengas ocupacionais atualmente sdo
responsaveis por altos indices de mortalidade e morbidade, o que compromete
a saude publica™.

Aproximadamente 11 milhdes de doengas ocupacionais ocorrem
a cada ano no mundo, das quais 700 mil sdo fatais. O nimero
aproximado de danos ocupacionais anualmente no mundo
¢ ainda maior: 100 milhdes, com aproximadamente 100 mil
mortes. [...] Além de causar sofrimento, tanto para o trabalhador
como para sua familia, doengas ocupacionais tensionam a socie-
dade como um todo, em razao dos custos diretos e indiretos’.
(Tradugao livre.)

Portanto, antes mesmo de empreender medidas que eventualmente
afetem direitos de pessoas que tém um diagndstico genético e que apresen-
tam predisposi¢do a doengas quando em contato com os fatores ambientais, é
necessario lembrar que toda essa problemética perpassa o campo da incerteza
e dos direitos fundamentais. Ou seja, individuos assintomaticos ndo podem ser
lesionados ou rotulados com as pesquisas genéticas, pois, além de serem indi-
viduos sadios, que apresentam apenas probabilidade de desenvolver a doenga
(vulnerabilidade), sdo individuos cujos direitos fundamentais ndo podem ser
mitigados em razdo de condi¢des de saude, muito menos de condi¢des dotadas
de grande incerteza futura.

SA, Maria de Fatima Freire de; NAVES, Bruno Torquato de Oliveira. op. cit., p. 245-259.

?FERNANDES, Fabiola Ramos. op. cit., p. 53.

No original: “Approximately 11,000,000 occupational diseases occur in the world each year, 700,000 of
which are fatal. The estimated number of occupational injuries occurring in the world annually is even
higher: 100,000,000, with approximately 100,000 deaths. [...]. In addition to causing human suffering for
both the worker and the workers family, occupational illnesses strain society as a whole via direct and
indirect costs”. GIBSON, Jacqueline MacDonald et al. Environment burden of disease assessment. New
York: Springer, 2013. p. 134.
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Nikolas Rose, nessa perspectiva, aduz:

Individuos somaticos nao se relacionam consigo mesmos como simples
expressdao de uma identidade genética subjacente. Mesmo quando
geneticamente em risco, tais individuos consideram a si mesmos
como criaturas de direitos, sujeitos legais, cuja personalidade somatica
garante-lhes direitos bem como obrigagdes. (...) E, ademais, o individuo
somatico, incorporando sua condi¢do genética, é sujeito de autorrea-
lizagdo, responsabilidade, escolha e prudéncia - ética que s6 pode ser
operativa a luz de um conhecimento da verdade do préoprio corpo™.

Sharp e Barret™ ainda apontam algumas outras consequéncias do conhecimento
das caracteristicas genéticas: desenvolvimento de atitudes fatalistas; “genetizacdo” das
doengas, com demasiada énfase no componente genético; transferéncia do foco das
medidas preventivas do controle da qualidade ambiental para a responsabilidade pessoal
de evitar a exposi¢io; eventual tentativa de modificar ou maquiar a configuragio genética
individual; e aumento da disparidade entre pobres e ricos, visto que estes teriam mais
acesso a analise de suas caracteristicas genéticas e eventuais tratamentos.

O fato é que as pesquisas genéticas estdo cada vez mais sofisticadas e os estudos
deverao, ainda mais incisivamente, correlacionar alteragdes nos genes a doencas desenca-
deadas por fatores ambientais estressores. A curiosidade humana néo parece ter limites,
impulsionada por aquilo que Hans Jonas chamou de “vocagéo técnica’, tendo em vista que

hoje, na forma da moderna técnica, a techne transformou-se em um
infinito impulso da espécie [humana] para diante, seu empreendi-
mento mais significativo. Somos tentados a crer que a vocagdo dos
homens se encontra no continuo processo deste empreendimento,
superando-se sempre a si mesmos, rumo a feitos cada vez maiores’.

Para Ferreira e Ramos,

Inicialmente considerada como estratégia de sobrevivéncia na
relagdo do homem com a natureza, a técnica foi sendo adaptada
e namodernidade adquiriu um forte poder de transformagao que
prezou pela funcionalidade e objetividade, com a possibilidade de
novas intervengdes, inclusive na vida da prépria espécie humana
e, ainda, destituida de reflexao ética. O sonho ambicioso do homo
faber de controlar geneticamente o homem futuro adquire pro-
porgdes que a ética tradicional ndo consegue abranger””.

7ROSE, Nikolas. op. cit., p. 180.

7°SHARP, Richard R.; BARRET, J. Carl. op. cit., p. 279-281.

8JONAS, Hans. op. cit., p. 43.

""FERREIRA, Adriany Barros de Brito; RAMOS, Ana Virginia Gabrich Fonseca Freire. 0 homem na idade da
técnica: e como os avangos no conhecimento podem afetar a natureza humana. In: CONGRESSO NACIONAL
DO CONPEDI/UNINOVE, 22., Sao Paulo, 2013. Anais... Disponivel em: <http://www.publicadireito.com.br/
artigos/?cod=219¢507b38ddfc07>. Acesso em: 19 maio 2015.
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A pesquisa em genética prosseguira também impulsionada por fatores
econdmicos, vinculados aos setores farmacolégico e industrial. Contudo, resta
saber em que medida e em qual grau a postura ética permeara a pesquisa e a
aplicagdo das informagoes advindas dos estudos em ecogenética e, ainda, como
o direito evitard abusos no uso destas informagdes e como contornard eventuais
violacoes de direitos.

Conclusoes

O saber humano segue seu impulso. A curiosidade aliada & técnica levou ao
surgimento de programas cientificos como o Projeto Genoma Humano, que trouxe
alume informagdes sobre a constitui¢do e o funcionamento dos genes e sua relacdo
com o aparecimento de doengas. De fato, a iniciativa foi o ponto de partida para
novos conhecimentos, como o propiciado pelo Projeto Genoma Ambiental, que
acresceu a informagéo sobre os genes o fator desencadeador de muitas condi¢des
patologicas. Assim, o processo de adoecimento nao advém exclusivamente de fontes
internas, e a interagdo do homem com o meio ambiente ¢ pe¢a fundamental para a
montagem desse intrincado quebra-cabega.

O grande avanco contemporaneo das pesquisas nas inter-relagdes entre meio
ambiente e genoma humano vislumbra uma nova forma de conduzir a vida, pautada
em estratégias, em responsabilidades e na agdo no presente em prol da otimizagio
do futuro. Esse é o campo de atuagdo da ecogenética.

Além dessa tendéncia preventiva genética, deve-se evidenciar uma mudanga
na postura humana no contexto socioambiental. Surge a necessidade de autoge-
renciamento em prol da manuten¢io da sadia qualidade de vida e da dignidade
da pessoa humana - e néo s6 no campo individual, mas também no coletivo, pois,
teleologicamente, o elo entre meio ambiente e ser humano néo pode ser dicotomi-
zado, como se fossem esferas distintas e opostas.

A vida humana néo se reduz apenas a seus genes; ela também depende da
influéncia do meio ambiente, dos hébitos alimentares, dos contextos psicoldgicos.
Sao essas variabilidades de agentes ambientais relacionados ao gendtipo humano
que permitem a determinagio da suscetibilidade que enseja as agdes no presente
para maximizar a qualidade de vida futura.

O conhecimento da ecogenética pode trazer inimeros beneficios, como o
replanejamento do ambiente domiciliar, novas exigéncias para higidez do ambiente
de trabalho, reflexdes politicas para leis voltadas a preservac¢do de condigdes ambien-
tais favoraveis, novas maneiras de interven¢io humana e delimitagdo de carater
epidemioldgico de doengas para controle das mesmas. No entanto, também pode
trazer maleficios, tais como discriminac¢éo genética na admissdo em empregos, no
ingresso em escolas e em contratos com seguradoras e planos de satde, eugenia etc.
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A discriminagdo com base em fatores genéticos nao é mais ficgdo. Ja ha
situagdes relatadas e julgados estrangeiros que revelam praticas injustas de selecdo
de empregados baseada em informagdes genéticas.

A protegao juridica da intimidade deve se estender a intimidade genética,
permitindo a aplicagdo dos mecanismos protetivos dos direitos da personalidade, inclu-
sive com a responsabilizagio civil daqueles que praticarem condutas discriminatorias.

O reconhecimento dos dados genéticos como direitos da personalidade
permite a utilizagdo genérica de sua tutela, acautelatdria e indenizatéria, mas também
avanc¢a rumo a necessidade de uma reformulagio dos direitos da personalidade e
mesmo da discussdo de normas mais especificas para a situagéo.

Apesar de o ordenamento juridico brasileiro ainda ndo dispor dessas normas
especificas, ha principios e estruturas de tutela da dignidade humana que devem ser
utilizados. Além disso, as resolucdes do CNS sobre pesquisas com seres humanos
e pesquisas com dados genéticos humanos ja oferecem um interessante horizonte
na busca pela protegio integral do ser humano.

As questdes éticas e juridicas devem ser inseridas no novo campo da ecoge-
nética e em suas interagdes bioéticas. Refrear as pesquisas em ecogenética a fim de
evitar questdes tormentosas ndo parece ser possivel, em razdo da inclinagdo humana
para a técnica; nem se pode pretender suspender a busca de solugdes que possam
garantir uma sauddvel qualidade de vida.

Portanto, a reboque dos avangos na biociéncia, faz-se premente um repo-
sicionamento ético voltado para a responsabilidade sobre os efeitos da técnica nos
homens de hoje e nos do futuro. E também se fara necessario o desenvolvimento de
medidas juridicas preventivas e coercitivas a fim de se evitarem violagdes de direito
e garantir a dignidade humana.

REFERENCIAS

AGARWAL, D. P; GOEDDE H. W. Pharmacogenetics and ecogenetics. Experientia, n. 15,
v. 42, 1. 10, p. 1148-1154, Oct. 1986. http://dx.doi.org/10.1007/BF01941289.

BALDIN, Nelma; ALBUQUERQUE, Cristina. Cidadania ecolégica: concegdes e praticas
de estudantes universitarios. Forum Socioldgico, n. 22, 2012. Disponivel em: <http://
sociologico.revues.org/681>. Acesso em: 12 abr. 2016. 10.4000/sociologico.681.

BAUMAN, Zygmunt. Ftica pds-moderna. Sdo Paulo: Paulus, 2013.

BENTES, Hilda Helena Soares. Prometeu liberto: nova ética para o homem da técnica
segundo Hans Jonas. Veredas do Direito, Belo Horizonte, v. 9, 1. 18, p. 169-187, jul./dez. 2012.

BRUSTOLIN, Leomar Antdnio. Introdugéo. In: BRUSTOLIN, Leomar Antonio (Org.).
Bioética: cuidar da vida e do meio ambiente. Sao Paulo: Paulus, 2010. p. 5-10.

34 R. Dir. sanit., S&o Paulo v.18 n.1, p. 13-36, mar./jun. 2017


http://dx.doi.org/

Decorréncias éticas e juridicas da ecogenética

CALABRESE, Edward J. Genetic predisposition to environmental induced
diseases. Environmental Toxicology and Pharmacology, v. 4, n. 3/4, p. 273-276, 1997.
http://dx.doi.org/10.1016/S1382-6689(97)10022-9.

DIAFERIA, Adriana; FIORILLO, Celso Antonio Pacheco. Biodiversidade e patrimonio
genético no direito ambiental brasileiro. Sao Paulo: Max Limonad, 1999.

FERNANDES, Fabiola Ramos. Ciéncia genética, bioética e discriminagéo: andlise ético-
juridico-ambiental. In: NAVES, Bruno Torquato de Oliveira; QUAGLIA, Maria de Lourdes
Albertini (Orgs.). Direito Internacional e bioética socioambiental. Belo Horizonte: Arraes,
2015. p. 38-57. (Colegao didlogos sobre meio ambiente).

FERREIRA, Adriany Barros de Brito; RAMOS, Ana Virginia Gabrich Fonseca Freire.
O homem na idade da técnica: e como os avangos no conhecimento podem afetar a
natureza humana. In: CONGRESSO NACIONAL DO CONPEDI/UNINOVE, 22., Sdo
Paulo, 2013. Anais... Disponivel em: <http://www.publicadireito.com.br/artigos/?cod=
219¢507b38ddfc07>. Acesso em: 19 maio 2015.

GATTAS, Gilka Jorge Figaro; SEGRE, Marco; WUNSCH FILHO, Victor.
Genética, biologia molecular e ética: as relagdes trabalho e saude. Ciéncia &
Satide Coletiva, Sao Paulo, v. 7, n. 1, p.159-167, 2002. Disponivel em: <http://
www.scielo.br/pdf/csc/v7nl/al4v07nl.pdf>. Acesso em: 21 maio 2014.
http://dx.doi.org/10.1590/S1413-81232002000100014.

GIBSON, Jacqueline MacDonald et al. Environment burden of disease assessment. New
York: Springer, 2013.

JONAS, Hans. O principio da responsabilidade: ensaio de uma ética para a civilizagao
tecnoldgica. Rio de Janeiro: Contraponto e Ed. PUC-Rio, 2006.

NASCIMENTO, Simone Murta Cardoso do. Titularidade e prote¢io do patrimdnio
genético humano - tutela individual ou coletiva? In: ENCONTRO NACIONAL DO
CONPED], 23., 2014, Jodo Pessoa. Anais... Floriandpolis: CONPEDI, 2014, p. 397-417.
Disponivel em: <http://www.publicadireito.com.br/artigos/?cod=5424eee00c 1ab222>
Acesso em: 01 set. 2016.

NATIONAL INSTITUTE OF ENVIRONMENTAL HEALTH SCIENCES (NIEHS).
Disponivel em: <http://www.niehs.nih.gov/about>. Acesso em: 9 abr. 2016.

NAVES, Bruno Torquato de Oliveira. Direitos de personalidade e dados genéticos. Belo
Horizonte: Escola Superior Dom Helder Camara, 2010.

OMENN, Gilbert; ARNO, G. Motulsky; SHARP, Richard R. Genetics and environment in
human health. In: POST, Stepehn G. (Ed.). Encyclopedia of Bioethics. 3rd ed. New York:
Mcmillan Reference USA, 2004, v. 2, p. 966-970.

RAMOS, Ana Virginia Gabrich Fonseca Freire. Vida humana: da manipulagdo genética a
neoeugenia. Rio de Janeiro: Lumen Juris, 2015.

R. Dir. sanit., Sao Paulo v.18 n.1, p. 13-36, mar./jun. 2017 35


http://dx.doi.org/

36

Naves B. T. O., Fernandes F. R., Nascimento, S. M. C.

REGATEIRO, Fernando de Jesus. Manual de genética médica. Coimbra: Imprensa da
Universidade de Coimbra, 2007.

REZENDE, Danubia Ferreira Coelho de. Direito e genética: limites juridicos para a
intervengdo no genoma humano. Belo Horizonte: Arraes, 2012.

ROSE, Nikolas. A politica da propria vida: biomedicina, poder e subjetividade no século
XXI. Sao Paulo: Paulus, 2013.

SA, Maria de Fatima Freire de; NAVES, Bruno Torquato de Oliveira. Manual de biodireito.
3. ed. Belo Horizonte: Del Rey, 2015.

SHARP, Richard R.; BARRET, J. Carl. The Environmental Genome Project: ethical, legal
and social implications. Environ. Health Perspect., n. 108, v. 4, p. 279-281, Apr. 2000.
Disponivel em: <http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC1638012>. Acesso em: 28
abr. 2015. http://dx.doi.org/10.2307/3454343.

WORLD HEALTH ORGANIZATION. 2006. Air quality guidelines for particulate matter,
ozone, nitrogen dioxide and sulfur dioxide: Global update 2005 — summary of risk assessment.
Geneva: WHO, 2006. Disponivel em: <http://apps.who.int/iris/bitstream/10665/69477/1/
WHO_SDE_PHE_OEH_06.02_eng.pdf>. Acesso em: 29 nov. 2015.

Bruno Torquato de Oliveira Naves - Doutor e mestre em Direito pela Pontificia Universidade
Catdlica de Minas Gerais (PUC-MG). Coordenador do Curso de Especializagdo em Direito
Urbanistico e Ambiental da PUC-MG Virtual; professor do Programa de Mestrado em
Direito Ambiental e Desenvolvimento Sustentével da Escola Superior Dom Helder Camara.
Pesquisador do Centro de Estudos em. Belo Horizonte/MG, Brasil.

Fabiola Ramos Fernandes - Mestre em Direito Ambiental e Desenvolvimento Sustentavel
pela Escola Superior Dom Helder Cdmara; especialista em Fisioterapia Cardiorrespiratéria
pela Pontificia Universidade Catélica de Minas Gerais (PUC-MG); graduada em Direito
pela Escola Superior Dom Helder Cédmara; graduada em Fisioterapia pela PUC-MG.
Fisioterapeuta Respiratdria do Ambulatério da Neuromuscular do Hospital das Clinicas em
Belo Horizonte. Integrante do Centro de Estudos em Biodireito. Belo Horizonte/MG, Brasil.
E-mail: fabiolaramos@hotmail.com.

Simone Murta Cardoso do Nascimento - Mestre em Direito Ambiental e Desenvolvimento
Sustentéavel pela Escola Superior Dom Helder CAmara; graduada em Psicologia pela Pontificia
Universidade Catolica de Minas Gerais (PUC-MG); graduada em Direito pela Escola Superior
Dom Helder Escola. Advogada; professora no curso de Direito da Universidade do Estado
de Minas Gerais (UEMG). Integrante Centro de Estudos em Biodireito. Belo Horizonte/ MG,
Brasil. E-mail: simonemurta@hotmail.com.

R. Dir. sanit., Sao Paulo v.18 n.1, p. 13-36, mar./jun. 2017


http://dx.doi.org/
mailto:fabiolaramos@hotmail.com
mailto:simonemurta@hotmail.com

