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e discriminag¢io genética: um estudo de caso

sobre traco falciforme

| "Cristiano Guedes, 2Danielle Reis |

Resumo: O estudo analisou os debates, no
periodo de 2000 a 2010, no Conselho Nacional
de Satde (CNS) e na Comissao Intersetorial de
Vigilancia Sanitdria e Farmacoepidemiologia
(CIVSF), sobre os temas da vigilincia sanitdria

e articulagao com o Conselho Consultivo

da Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitdria
(Anvisa). A pesquisa documental, de natureza
qualitativa, que analisou 163 atas de reunioes do
CNS e da CIVSEF, e demais documentos a elas
relacionados, buscou reunir informacdes sobre

o contexto politico-institucional e as interfaces

e conexdes entre as trés instincias. Observou-

se baixa inser¢do do tema “vigilincia sanitdria”
na pauta do CNS e uma atuacio insuficiente

da CIVSF para o fortalecimento desse debate.
Conclui-se pela fragilidade de integragio entre o
Conselho Consultivo da Anvisa e as instancias de
controle social no Sistema Unico de Satde. Esse
resultado ¢ fruto de dificuldades de comunicag¢io
interinstitucional e da baixa inser¢ao da vigilancia
sanitdria no SUS, historicamente construida.
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Introdugao’

A ética em pesquisa se configura como uma arena de intensos debates desde
que, em 1996, uma exitosa regulamentagio brasileira definiu principios a serem
adotados na investigagdo cientifica com pessoas. A resolu¢do criada na década
de 1990 nao foi a primeira tentativa brasileira de estabelecer pardmetros éticos
para estudos nas diferentes dreas do saber. A primeira tentativa foi em 1988, por
meio da Resolugao n° 1 do Conselho Nacional de Satde, documento pioneiro
na indica¢do de cuidados éticos e da necessidade de submissao de propostas de
pesquisa a avaliagao de um comité (BRASIL, 1988a; COSTA, 2008). Apesar do
pioneirismo, o documento criado em 1988 nao se tornou um referencial para a
comunidade nacional de pesquisadores, pois nao existiam comités em quantidade
suficiente para avaliagdo dos projetos de pesquisa; faltavam recursos humanos
capacitados para avaliacao dos projetos; o texto da resolugao era voltado as
pesquisas médicas; e havia permissdes controversas na resolu¢o pioneira, como
a que dispensava pesquisadores de submeter seus projetos a avaliacao desde que
pertencessem a programas de pds-graduagio com o conceito mdximo de avaliagao
na CAPES (GUILHEM; GRECO, 2008). Foi somente na década seguinte,
com a Resolu¢io © 196/96, que o Conselho Nacional de Satde determinou
diretrizes éticas a serem cumpridas em estudos cientificos envolvendo pessoas.
Esta resolugio visava superar os limites de sua antecessora e ser eficaz na prote¢ao
aos direitos das pessoas participantes de pesquisas.

Em 1995, foi instituido no Conselho Nacional de Saide um grupo de
trabalho composto por especialistas na drea da ética em pesquisa e representantes
da sociedade civil que seriam responsdveis pela elaboragio de uma resolugao
fundamentada teoricamente e capaz de prever um sistema de revisao ética nacional
que abrangesse todasas dreas do saber. Esse grupo foi formado predominantemente
por pessoas das dreas da satde, o que pode explicar parcialmente o fato de a
Resolu¢ao n° 196/96 priorizar a realidade das pesquisas biomédicas e ser pouco
adequada as pesquisas qualitativas no 4mbito das Ciéncias Humanas e Sociais.
Tanto essa resolu¢ao como sua versiao atualizada, a Resolugao n° 466/2012,
foram responséveis pelo surgimento de um robusto sistema de revisao ética com
abranggéncia nacional e participagdo de pesquisadores de diferentes campos do

saber, apesar de ambas possuirem limites em seu contetido e processo de criagao.
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Os limites das resolugdes e do sistema de reviso ética dos projetos de pesquisa
vigentes no Brasil tém sido explorados principalmente em debates e publica¢oes
de pesquisadores das Ciéncias Humanas e Sociais. H4 descontentamento em
relagao a imposi¢ao de regras de conduta e protocolos que nao se adequam as
especificidades de estudos qualitativos (VICTORA et al., 2004; DINIZ et
al., 2008; FLEISCHER; SCHUCH, 2010; OLIVEIRA; GUEDES, 2013;
MINAYO; GUERRIERO, 2014). As queixas s3o variadas e envolvem desde a
apresentagao de um projeto de pesquisa completo, com a descri¢ao de todas as
etapas metodoldgicas, até a imposi¢ao de meios especificos voltados a protecao
dos participantes da pesquisa, como ¢ o caso do Termo de Consentimento Livre
e Esclarecido (TCLE), ou mesmo a proibi¢ao de divulgar nomes das pessoas
pesquisadas, uma vez que a preservagio do anonimato ¢ descrita como uma
garantia ética que preveniria danos aos participantes.” O principal desafio
da resolugio vigente e seus meios de controle é reconhecer a diversidade de
metodologias de pesquisa fora do 4mbito biomédico e realizar um exercicio de
tolerdncia epistemoldgica capaz de evitar o julgamento moral de pesquisadores
que, embora compromissados com a preservagdo dos direitos dos participantes
de suas pesquisas, nao consideram necessdrio o cumprimento integral do que
determina a resolugao restritiva e seus guardides.

A maior parte das publicagbes que analisam os limites do sistema de revisao
ética no Brasil se concentra em explorar suas exigéncias abusivas para estudos
realizados fora do Ambito biomédico. A literatura nao tem discutido como a
Resolugdo n° 466/2012 pode encontrar resisténcia também entre pesquisadores
das dreas biomédicas, que poderfamos denominar de “criticos enddgenos
do sistema”, visto que a resolugdo foi prioritariamente criada para eles, que
descumprem ou seguem parcialmente as diretrizes estabelecidas.

Este artigo é voltado 2 apresenta¢ao de um caso no Ambito da medicina esportiva
em que ndo foram adotados cuidados éticos em relagio a protegio de direitos da
pessoa envolvida no estudo. Com base no caso apresentado, é possivel argumentar
que podem existir pesquisas biomédicas que, feitas sob a justificativa de se tratar de
procedimentos de assisténcia em satide, negligenciam os requisitos éticos previstos
em investigagoes cientificas. A medicina esportiva ¢ um campo onde nem sempre
as pesquisas esto voltadas 2 assisténcia em satide dos participantes, como ¢ o caso

da adogao de testes genéticos para avaliagao de atletas.
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Submeter atletas a investigagoes em satide ¢ uma pritica corriqueira em clubes
e confederagoes esportivas tanto no Brasil como em outros paises. Esse tipo de
rotina contém desdobramentos éticos ainda pouco discutidos. O atendimento em
sadde tem, em principio, a meta de investigar as condigoes fisicas dos atletas para o
fornecimento de assisténcia capaz de tratar e prevenir doengas, bem como melhorar
o desempenho esportivo. Nesse contexto, a medicina esportiva tem se aproximado
cada vez mais da genética. Com os avangos da genética e suas descobertas na
tltima década, a medicina esportiva tem feito uso crescente de testes genéticos para
avaliagdo de atletas profissionais (McNAMEE et al., 2009). A adogao de testes
genéticos no meio esportivo, porém, levanta dilemas éticos tendo em vista os usos
que se podem fazer das informagoes obtidas. Os resultados dos testes genéticos
podem tanto servir para o fornecimento de assisténcia e cuidados imediatos em
satde, capazes de evitar agravos 2 integridade fisica, como revelar progndsticos de
doengas ou dar margem a especulages sobre o desempenho futuro do atleta em
treinamentos ¢ competicoes (WAGNER, 2013). Sendo assim, uma questao no
debate contemporaneo é: qual uso deve ser feito da informacao sensivel obtida por
meio de testes genéticos aplicados em atletas?

A informagio genética sobre caracteristicas herdadas por uma pessoa pode ser
classificada como sensivel. Neste artigo, considera-se informagao sensivel aquela
obtida por meio de pesquisa médica sobre dados pessoais com potencial de gerar
discriminagao e prejuizos as pessoas (PAZELLO; KAMEDA, 2013). Entre essas
informagdes, podem ser mencionadas desde doengas infectocontagiosas, como
aids, até doengas genéticas, como anemia falciforme e Huntington (THOMAS,
2012; LEMKE, 2013). O uso sem critérios da informagao sensivel sobre a satude
de pessoas submetidas a testes pode ocasionar discrimina¢ao em cendrios variados,
como trabalho, escola e empresas de planos de satde, sobretudo em paises como
o Brasil, onde sao frdgeis ou inexistem politicas claras e suficientes para preservar
a identidade das pessoas em relagiao a suas informagoes sensiveis (GUEDES;
DINIZ, 2009; PAZELLO; KAMEDA, 2013). Neste artigo, serd discutido o caso
de uma atleta impedida de participar da sele¢io brasileira apés ser identificada com
o trago falciforme por meio de uma pesquisa médica realizada por profissional da
Confederagao Brasileira de Futebol (CBF). Defendemos o argumento de que a
pesquisa sobre o trago falciforme nio foi voltada a assisténcia em sadde, pois nao

existia uma doenga que requereria tratamento e impediria a atleta de jogar.
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O trago falciforme ¢ uma caracteristica genética que nao pode ser considerada
uma doenga nem um impeditivo A prdtica de atividades esportivas. Pessoas
com trago falciforme sio aquelas com hemoglobinas AS e capazes de fazer o
transporte satisfatério de oxigénio no organismo (BRASIL, 2009). Entretanto,
existem pessoas com hemoglobinas SS, que possuem anemia falciforme, doenca
responsdvel pela dificuldade em transportar oxigénio. A anemia falciforme pode
ocasionar manifestacoes clinicas com diferentes graus de gravidade e, nesses casos,
a prdtica de atividades esportivas pode representar um risco a vida (ZAGO, 2001).
A opinido sobre a prética de esportes por pessoas com o trago falciforme nao é
consensual na literatura, existindo tanto pesquisadores que a defendem como os que
a criticam, dados os riscos da atividade fisica a vida de atletas (PEARSON, 1989;
ACSM, 1997; NIH, 2002; BERGERON et al., 2005; BRASIL, 2009; QUICK,
2012). No Brasil, o Ministério da Sadde, por meio de documento publicado em
2009 e com base em reunido realizada com um grupo de especialistas em heranca
falciforme, posiciona-se favordvel a prdtica de exercicios fisicos por pessoas com
esse trago. O ministério, além disso, considera que “ndo é necessdria” a realizagao
de testes para identificacao de praticantes de esportes, independentemente de
serem esportistas amadores ou profissionais (BRASIL, 2009, p. 31).

Na literatura internacional, existem relatos sobre pessoas que sofreram
discriminagdo por causa de suas caracteristicas genéticas descobertas por
meio de testes e divulgadas sem cuidados éticos adequados. Esses casos de
discriminagao podem ocorrer principalmente na vida laboral e no acesso aos
planos de saide e seguros de vida, ocasionando desigualdades nas relagoes
interpessoais e dificuldade de inser¢ao no mercado de trabalho, sob a justificativa
da identificagdo de marcadores genéticos nao direcionados a produtividade e
qualidades desejéveis requeridas pelo cargo (DIVER; COHEN, 2001). Apesar
de a literatura registrar uma quantidade reduzida de episédios envolvendo esse
tipo de discriminagdo ao redor do mundo, esse fato nio pode ser confundido
com a auséncia desse tipo de injustiga social ou impedir a adogio de medidas
regulatdrias voltadas a coibir tal ameaga a preservacao de direitos (THOMAS,
2012; JOLY et al., 2013; LEMKE, 2013; ROSE, 2013; QUINN; DE PAOR;
BLANCK, 2015). No Brasil, um caso de discrimina¢io de atleta do voleibol
com trago falciforme foi relatado na Revista Physis em 2007, e ainda sdo raras as

publica¢des que reportem resultados de pesquisas empiricas sobre o tema que ¢
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emergente no 4mbito das Ciéncias Sociais (GUEDES; DINIZ, 2007; IRIART;
CAPRARA, 2011). O artigo publicado mostrou o uso indevido da informagao
genética e a eliminagio da atleta de um campeonato internacional em decorréncia
do trago falciforme. O caso foi contestado por instituigoes de sadde e de defesa de
direitos e ganhou repercussao na midia e em organizagdes governamentais, como
o Ministério da Sadde (BRASIL, 2009). Mais recentemente, em 2010, um novo
caso de discriminagao por trago falciforme, dessa vez envolvendo uma atleta de
futebol, ocorreu no Brasil.

O objetivo deste artigo ¢ analisar as repercussdes da pesquisa genética para
identifica¢ao do trago falciforme sobre a auséncia de cuidados éticos voltados a
preservagdo dos direitos de quem se submete aos testes. ApSs a apresentagio da
metodologia do estudo, o artigo serd dividido em duas partes: 1) apresentagio do
caso analisado e suas controvérsias no contexto brasileiro; e 2) discussao sobre
discriminagio genética e reflexo sobre como pesquisas genéticas realizadas no
campo da medicina esportiva e sem a finalidade de fornecer assisténcia em saide

carecem da observancia de principios da ética em pesquisa.

Metodologia

Este artigo se baseou em pesquisa qualitativa realizada em 2012 em uma cidade
da regido Nordeste do Brasil. O caso estudado pode ser considerado relevante
devido a lacuna, no pafs, de pesquisas que analisem o uso da informagio
genética no meio desportivo e as repercussoes sociais desse uso na vida de atletas
(GUEDES; DINIZ, 2007). Além disso, o caso suscita a necessidade de reavaliar
o avango de programas de rastreio genético sem os devidos fundamentos éticos
e a possibilidade de segregagao genética no meio esportivo (WAGNER, 2013).
A pesquisa foi realizada em trés etapas. A primeira consistiu na andlise
documental de matérias na midia que divulgaram o episédio de elimina¢ao da
atleta do campeonato. Na discussao internacional, levanta-se a problemdtica sobre
a amplitude com que o conhecimento publico de determinadas caracteristicas
genéticas, divulgadas pelos meios mididticos, pode contribuir na acentuagio
de um contexto de discrimina¢io (QUICK, 2012). Na segunda etapa, foram
levantados dados no estado de origem da atleta, por meio da realizagao de
entrevistas semiestruturadas com a repdrter que acompanhou o caso e com o

técnico do clube esportivo estadual no qual a atleta atuou profissionalmente. A
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realizagdo das entrevistas com esses individuos possibilitou entender melhor o
percurso de eliminagio da atleta da selegao brasileira de futebol. As entrevistas
foram pautadas pela observancia dos cuidados éticos constantes na Resolugao n°
196/96, do Conselho Nacional de Satde, e o projeto de pesquisa que originou o
presente artigo foi submetido e aprovado por um Comité de Etica em Pesquisa
(CEP). Os entrevistados foram convidados a participar voluntariamente do
estudo e esclarecidos, por meio de um termo de consentimento, sobre os objetivos
da pesquisa e a preservacao do anonimato do contetido analisado. Neste artigo,
nao serao revelados os nomes das pessoas envolvidas no caso, dos profissionais
entrevistados e do clube esportivo como medida de preservagao de suas identidades.

A dltima etapa consistiu na andlise em profundidade dos dados obtidos por
meio do trabalho de campo e da transcrigao das entrevistas. Deu-se énfase as
informagées dos dados empiricos, objetivando explorar os aspectos éticos que
envolveram a realizagao do teste genético e os desdobramentos da divulgagao da
informagao genética para a vida da atleta. A técnica da andlise do discurso foi
empregada na busca pela totalidade do texto e pela recuperagao das percep¢oes
dos sujeitos sobre a significincia (MOUTINHO et al., 2014; MINAYO, 2007;
ORLANDI, 2001) e as repercussdes da pesquisa genética no cotidiano da
atleta. Assim, o estudo de caso pode ser considerado central por dois aspectos:
contribui na compreensio sobre a persisténcia do fendmeno da discriminagao
motivada pela presenca do trago falciforme em atletas brasileiros; e discute os
desafios éticos de pesquisas com testes genéticos em um pais com escassez de
profissionais capacitados e sem legislacio que proteja o acesso a informagoes

sensiveis das pessoas.

A atleta e sua eliminagao da sele¢ao de futebol

Jogar na selecao brasileira de futebol foi a meta que levou a protagonista deste
caso a migrar do interior do pafs para a capital de seu estado aos 15 anos.
Logo nos primeiros dias na capital, a adolescente mostrou sua habilidade em
campo e passou a integrar a equipe estadual de um clube onde posteriormente
conquistaria titulos de campeonatos regionais, alcangaria visibilidade nacional e
participaria de disputas fora do pafs. Nessas disputas, foi considerada uma das
melhores jogadoras da sele¢io sub-17 ao representar o Brasil em um campeonato

sul-americano. Entre as habilidades da jovem, estava sua capacidade de jogar
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numa posigao em que existia caréncia de atletas, uma caracteristica observada
logo nas primeiras semanas de treinamento pelo técnico do clube estadual: “[...]
eu senti que tinha um futuro, principalmente porque a gente sabia que aqui no
pafs tinha uma dificuldade muito grande de lateral esquerda”. A previsio de
“um futuro” de &xito se concretizou e a atleta seguiu jogando da adolescéncia
até o inicio da fase adulta, quando foi convocada a integrar a sele¢ao brasileira
de futebol feminino. Porém, sua trajetdria profissional foi suspensa devido ao
resultado de um teste genético.

A atleta tinha 19 anos ao receber, em 2010, a convocagao da CBF para
jogar na sele¢ao feminina adulta na disputa do Campeonato Sul-Americano,
que ocorreria no Equador. Como ¢ comum nessas ocasides, todas as atletas
convocadas ficaram concentradas em um local de treinamento destinado
avaliagao das condigoes fisicas e preparagao para a disputa. Os exames médicos
feitos nas atletas buscavam identificar condigoes fisicas que exigiriam algum tipo
de assisténcia em satide, além de atestar a existéncia de condi¢oes adequadas para
as disputas. No Ambito da medicina esportiva, a ado¢io de testes genéticos ¢é
uma prética recente, possivelmente resultado dos avangos da genética nas tltimas
décadas, cujos desdobramentos éticos ainda sao pouco conhecidos (McNAMEE
et al.,, 2009; WAGNER, 2013). Nesse contexto, ¢ bastante utilizado o teste
genético de tipagem de hemoglobinas, capaz de identificar pessoas com a anemia
ou com o trago falciforme. Tendo em vista a elevada prevaléncia da doenga e do
trago falciforme na populagdo negra, as associagoes esportivas de alguns paises,
como Brasil e Estados Unidos, tém buscado identificar esportistas com o trago
falciforme, e foi esse o caso da atleta. Ela declarou 2 midia como foi o recebimento

dos resultados da pesquisa genética sobre suas hemoglobinas:

[...] 0 médico me chamou com toda a comissao técnica. Disse que poderia seguir a
carreira, mas que nio poderia jogar na altitude. [...] [A atleta relata também qual foi a
sua reagdo imediata]. Foi como se perdesse um parente préximo. Eu vinha treinando
bem. [...] [E informa o que pretende fazer]. O baque foi grande, mas eu pretendo

continuar no futebol (LEONE, 2010).

Por ter sido identificada com o trago falciforme e sob a justificativa de ser
essa uma caracteristica genética supostamente proibitiva para “jogar na altitude”,
a atleta foi eliminada da selecio pela equipe técnica da CBF. Entretanto,
desempenhar atividades esportivas, seja amadora, seja profissionalmente, nio ¢é

um impedimento as pessoas com o trago falciforme, pois, segundo documento
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do Ministério da Satde, “[...] o individuo portador do trago pode fazer qualquer
modalidade esportiva, j& que nao hd dados epidemiolégicos consistentes que
impecam a prdtica de qualquer esporte” (BRASIL, 2009, p. 31). O documento
foi produzido como resultado de debates entre profissionais e pesquisadores
especialistas em doengas falciformes do Brasil ¢ do exterior. Segundo ele, a
literatura internacional nio apresenta evidéncias suficientes de pesquisas que
indiquem ser a atividade fisica nociva a saide de pessoas com trago falciforme,
salvo em condigbes extenuantes e sem hidratacao adequada, em que cuidados
preventivos sao recomendados a todas as pessoas, independentemente de suas
caracteristicas genéticas ou da intensidade da prdtica (BRASIL, 2009). Essa
interpretagdo ¢é compartilhada pelos National Institutes of Health (NIH), que, em
2002, j4 tinham declarado por meio de uma publicagdo: “[...] o trago falciforme
nio impede a participa¢do em esportes competitivos. [...] Trabalhos cientificos
mostram que nio hd aumento de morbidade ou mortalidade entre atletas
profissionais com o trago” (NIH, 2002, p. 16). Nesse sentido, a eliminagio
da atleta pela equipe técnica da CBF nao encontra fundamento na literatura
cientifica nem na posigao técnica do Ministério da Satide ou de outras institui¢oes
internacionais de pesquisa.

Segundo Diver e Cohen (2001), um dos receios populares relativos ao
rastreamento genético tem como fundamento a preocupagio de que a informagao
genética seja disponibilizada a terceiros sem o devido consentimento, culminando
em agdes discriminatérias. Nesse sentido, a narra¢io da atleta sobre como recebeu
o resultado de seu teste, seguido do comunicado referente a sua saida da sele¢ao,
¢ outro dado que revela os limites da CBF em lidar com a descoberta do trago
falciforme. A informagio sensivel sobre a descoberta do trago foi apresentada
na presenc¢a de “toda a comissao técnica” e ultrapassou, portanto, os limites do
consultdrio e da relagao de confidencialidade que poderia ter sido preservada
entre o profissional de satide e a atleta. Ao ter o resultado de seu exame divulgado
para um grupo de pessoas, a atleta teve também negado seu direito a privacidade.

O trago falciforme ¢ uma informagio genética com potencial de gerar
discriminagio e trazer prejuizos no mundo do trabalho e dos estudos, bem como
de dificultar o acesso a planos de satide ou seguros de vida privados (GUEDES;
DINIZ, 2007; WAGNER, 2013). Em se tratando de mulheres com o traco

falciforme, hd ainda a possibilidade de a informagao ser utilizada para discutir
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ou até mesmo induzir escolhas reprodutivas (GUEDES, 2012; TAYLOR;
KAVANAGH; ZUCKERMAN, 2014). No caso da atleta, o trago falciforme
encontrado serviu para elimind-la da selegdo. Nao hd informagao de que a atleta
teria recebido, por exemplo, um aconselhamento genético, que é o procedimento
técnico por meio do qual um profissional de satde, com formagao e treinamento
para esse fim, explica o resultado do teste e esclarece diividas. Segundo Heather
Quick (2012), a adogao de testes para o trago falciforme no meio esportivo nao
pode prescindir de cuidados voltados a preservagao da privacidade dos atletas, de
modo a evitar discrimina¢io. Na impossibilidade de adotar mecanismos eficazes
de protecdo a privacidade, Quick (2012) propde que esse tipo de teste nao seja
realizado. O modo como a atleta foi comunicada do resultado de seu teste e
eliminada da sele¢ao sugere que a CBF nao possufa um protocolo de atendimento
estabelecido para uso de testes genéticos e desconhecia cuidados éticos bdsicos
para a protecao de suas atletas.

O comunicado da equipe técnica sobre o resultado do teste traz ainda um
progndstico confuso sobre repercussdes do trago falciforme. Segundo afirmou a
atleta em reportagem, o porta-voz da noticia sobre o trago e a eliminagio “disse
que [ela] poderia seguir carreira, mas nao poderia jogar na altitude”. Essa era
uma informagao de dificil entendimento, sobretudo no caso de uma atleta cuja
experiéncia profissional em quadra, durante anos, jamais tinha sido acompanhada
de supostas manifestagbes clinicas do trago falciforme. O progndstico sugeria,
portanto, que a restri¢do a participagdo no campeonato era baseada em fatores
geogrdficos, e nao fisicos. Apesar do baque da noticia, a atleta, que também
era estudante universitdria, nio se resignou com o progndstico e pesquisou por
conta prépria sobre o trago falciforme e seus desdobramentos. Segundo conta o
técnico, “[...] e, como é uma menina muito inteligente e faz faculdade, t4 fazendo
engenharia e estd no sexto semestre, ela foi fazer pesquisa e af na prépria pesquisa
dela, ela percebeu que ela achava também que nada ia prejudicar a selecio [...]".

A pesquisa feita pela atleta tranquilizou-a sobre o real significado do trago,
que nao poderia ser confundido com uma doenga nem a impediria de seguir
jogando. Apés a eliminagdo, ela retornou ao clube estadual de origem e apenas
passou a se hidratar melhor durante as atividades fisicas, revela o técnico: “[...]
ela mesma fazendo a pesquisa, eu acho que foi mais uma coisa individual dela,

ela se preocupou mais em beber bastante dgua, isso ela viu na internet e foi
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isso que ela ficou fazendo, particularmente”. O desenrolar do caso revela que
o teste genético serviu de fundamento para a eliminagdo da selegao em razao
da altitude do local onde seria a competigao; ou seja, a hipotética restri¢ao
nio estava inscrita nas hemdcias da atleta, mas no ambiente fisico e na regiao
geogréfica onde ocorreria a competigao.

Embora transcorridas décadas de estudos desde a descoberta da anemia
falciforme e do traco falciforme, ainda é comum a confusdo entre ambos, o que
pode contribuir para decisées precipitadas, como a que conduziu a eliminagio
da atleta da sele¢ao. Alguns profissionais de satide, apesar de reconhecerem a
diferenga entre trago e anemia falciforme, enxergam ambos como se fossem
sinbnimos em relagio s manifestagdes corpéreas. E o que sugere o relato de um
médico em um jornal por ocasido da elimina¢ao da atleta:

[...] quem tem o trago tem algumas hemoglobinas com formaco defeituosa e a fun-
ao delas é transportar oxigénio. Em grande altitude existe a diminui¢ao da quantida-
de de oxigénio na atmosfera e, por isso, ela teria dificuldade de respirar, dor articular,
poderia fazer trombose e ter sangramentos (LEONE, 2010).

Segundo o relato do médico, pertencente a equipe técnica de um dos maiores
clubes profissionais do futebol brasileiro, o trago falciforme traria restri¢oes tipicas
da anemia falciforme, o que tornaria o trago em si quase uma forma atenuada da
doenga. A narrativa médica de que o trago falciforme é um impedimento  prética
profissional de esportes nao encontra respaldo na literatura cientifica, reforca
estereGtipos e contribui para promover atos de discriminagao nos esportes, como os
que vém ocorrendo no Brasil. A confusio entre trago e anemia falciforme persiste
entre profissionais de satide e a populagio em geral, o que pode ser explicado
pela falta de conhecimento atualizado sobre o tema, ou mesmo ser considerado
uma agao dissimulada para discriminar pessoas em razao de caracteristicas raciais,
econdmicas e de género (TAPPER, 1999; WAILOO, 2001; GUEDES, 20006).

O caso da atleta, ocorrido em 2010, guarda semelhangas com o caso de outra
atleta brasileira discriminada por possuir o trago falciforme. Em 2004, uma
jogadora foi eliminada da selegao brasileira de vélei sob a justificativa de que o
trago representaria um risco a integridade fisica e ao desempenho em esportes
competitivos (GUEDES; DINIZ, 2007). Ambos os casos envolveram atletas
mulheres que foram afastadas sob a justificativa de um cuidado preventivo,
baseado no argumento do suposto dano que surgiria da prética esportiva em

regides de elevada altitude.® A elimina¢ao das atletas nio se fundamentou,
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portanto, em evidéncias objetivas nem considerou a trajetdria profissional anterior
de ambas em esportes competitivos, sem manifestagoes clinicas atribuidas ao
trago falciforme. Outra caracteristica comum entre os casos foi o amadorismo
de ambas as confederagdes ao revelarem os resultados dos testes, sem assegurar
o direito a privacidade nem dispor, em suas equipes técnicas, de profissionais
capacitados ao fornecimento do aconselhamento genético. No intervalo entre
os dois casos, o tema dos testes genéticos para identifica¢io de pessoas com o
trago falciforme no meio esportivo e militar foi alvo de debates promovidos por
institui¢des do governo brasileiro. Essas institui¢des produziram um documento
destinado a esclarecer o assunto e proteger direitos das pessoas submetidas
a0s testes, mas essa iniciativa se mostrou insuficiente, tendo em vista o caso
envolvendo a CBF (BRASIL, 2009). A persisténcia de atos de discriminagao
nos esportes brasileiros devido ao traco falciforme exige novas e eficazes a¢oes
voltadas ao debate sobre aspectos éticos da adogao de testes genéticos. Exige,
ainda, a criagdo de medidas de combate ao reducionismo genético presente nas
avalia¢des morais feitas por entidades esportivas.

Apés a dispensa da selecao brasileira, a atleta retornou para o seu clube de
origem determinada a superar o episédio, dar continuidade a sua trajetdria
profissional por meio da participagao em disputas regionais e, paralelamente,
seguir com seus estudos universitdrios. Foi obstinada em cumprir o que havia
prometido em declaragdo ao jornal: “eu pretendo continuar jogando” No
retorno a sua cidade, a atleta foi acolhida e em nenhum momento recebeu
qualquer questionamento em relagao a sua integridade fisica e seu futuro no
futebol profissional. Algum tempo depois de sua volta, aceitou o convite de uma
universidade dos Estados Unidos para estudar e jogar no time local. Por ocasidao
da entrevista com o técnico, em 2012, a atleta continuava a residir nos Estados
Unidos, onde participava de campeonatos universitdrios e tinha cobertos os
seus custos com alimenta¢io e moradia, além de receber remuneracio. Segundo
relatou o técnico, nos Estados Unidos a atleta conquistou o posto de melhor
jogadora da universidade, estava “jogando em vdrias cidades americanas, e nunca
houve problema nenhum de sadde”. Seu caso, portanto, evidencia a necessidade
de ampliar o debate brasileiro sobre o uso de testes genéticos e criar mecanismos
de protegdo de pessoas potencialmente vulnerdveis a episédios de discriminagao

resultante de sua diversidade genotipica.
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Discriminagao genética e importancia
de principios da ética em pesquisa
A literatura tem chamado de “discriminagao genética” casos como o da
atleta brasileira de futebol impedida de jogar diante do resultado de um teste
genético que nio revelou doenga, mas descobriu uma caracteristica hereditdria
considerada ameagadora. A discriminagdo genética é o conceito utilizado para
classificar relagbes sociais de opressio em que pessoas ou familias submetidas
a testes genéticos podem ter seus direitos restringidos, dificultados ou negados
devido a interpretagbes sobre seus gendtipos (GELLER, 2002; GUEDES;
DINIZ, 2007). Entre os principais cendrios onde a discriminagdo genética
pode ocorrer com maior frequéncia, estdo institui¢gdes empregadoras, sistemas
educacionais, institui¢oes de satide, empresas de seguro de vida e forgas armadas
(ALBERTSON, 2008; LEMKE, 2013; QUINN; DE PAOR; BLANCK, 2015).
Estudos e debates sobre a discriminagao genética tém se intensificado nas tltimas
décadas como resultado do avanco do conhecimento no campo da genética,
subsidiado por iniciativas como o Projeto Genoma Humano.

Os debates sobre discriminagao genética tém contribuido para andlises sobre
a pertinéncia e abrangéncia desse conceito. Alguns pesquisadores criticam desde
a auséncia ou a escassez de evidéncias empiricas capazes de convencer sobre a
existéncia da discriminagao baseada em fatores genéticos até a abrangéncia
do fendémeno e suas reais repercussdes na vida de pessoas cujas informagoes
genéticas foram divulgadas (THOMAS, 2012; JOLY et al., 2013; LEMKE,
2013; ROSE, 2013). O conceito ¢ visto como frdgil na visao de seus criticos,
pois, além de ndo revelar um fendmeno novo, faltaria precisao ao descrever as
vitimas desse tipo de discriminagdo — que, segundo indicam alguns estudos,
podem ser pessoas sem sintomas discriminadas em razao de fatores fenotipicos e
nio somente do genétipo (LEMKE, 2013). Ou seja, o que por vezes se denomina
como discriminagao genética poderia ser descrito também como discriminagio
racial, econdmica ou de género.

No caso analisado neste artigo, defendemos que a atleta foi vitima de
discriminagdo genética por ter sido eliminada apds o resultado de um teste
genético, e por nao existirem outros fatores conhecidos que justificariam a decisao

da CBE. O futebol brasileiro apresenta um histérico de discriminagio racial que
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persiste e envolve clubes esportivos e torcedores (FILHO, 2010). Entretanto,
analisando o caso da atleta e o perfil da sele¢io feminina de futebol, nao
encontramos evidéncias para o argumento de que a eliminagio foi motivada por
injdria racial. A discriminagao de género seria outro fator a ser considerado, visto
que pesquisas revelam o caso de atletas submetidas a checagem da autenticidade
do sexo, uma espécie de “verifica¢io do género” feita em atletas do sexo feminino
e considerada um ato sexista (HEGGIE, 2010). Nao h4 registro, entretanto, de
que esse tipo de procedimento tenha sido empregado com a atleta brasileira.

J4 fatores como a condi¢io econdmica ou mesmo a naturalidade da atleta
nio foram declarados como critérios de selegdo. Apesar de julgamentos
subjetivos existirem, a depender do clube de origem das atletas, a naturalidade,
a faixa etdria e a condigao econémica em principio no seriam impedimentos a
convocag¢io e A participagio na selecio brasileira feminina de futebol. A atleta
brasileira foi impedida de jogar porque interpretaram seu trago falciforme como
um risco ao desempenho fisico em regiao com elevada altitude, como ¢ o caso do
Equador, onde ocorreria a disputa. Essa interpreta¢io pode ter sido motivada por
desconhecimento ou até mesmo intencionalmente, com o objetivo de beneficiar
outras atletas num cendrio com ampla oferta de escolhas. Porém, o fundamento
da eliminagio foi o resultado de um teste genético, o que justifica a classificagao
desse caso como um ato de discriminag¢ao genética.

A decisao de eliminar a atleta talvez ndo existisse ou mesmo poderia ser
imediatamente contestada apds a sua divulgagao caso o Brasil possuisse medidas
de protecao aos direitos de pessoas submetidas a testes genéticos. Ainda sao
poucas e frdgeis as iniciativas brasileiras voltadas 4 preven¢ao da discriminagao
genética, entre as quais se destacam: a Constitui¢ao Federal de 1988; a publicagao
do Ministério da Sadde intitulada Consenso Brasileiro sobre Atividades Esportivas e
Militares e Heranga Falciforme no Brasil — 2007; e o Projeto de Lei n° 4.610/1998,
do Congresso Nacional.

O texto constitucional de 1988 assegura direitos fundamentais em seu
artigo 5°, entre eles o direito a privacidade; porém, nao faz referéncia direta
a0 fenémeno da discriminagio genética com suas especificidades (BRASIL,
1988b). A publicagao do Ministério da Satde foi uma agao pioneira no combate
a discriminagao de pessoas com trago falciforme nos meios esportivos e militares,

mas o texto tem papel apenas educativo, restringindo-se a informar que trago
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falciforme nio é doenga e que pessoas com esse tipo de diversidade genética
podem praticar esportes sem a obrigatoriedade de se submeter a testes (BRASIL,
2009). O texto ministerial ndo indica, por exemplo, os cuidados éticos necessdrios
se testes forem realizados para identifica¢ao do trago falciforme. Além disso, é
um documento ainda pouco divulgado para o publico-alvo (atletas, entidades
esportivas e midia), o que contribui para a persisténcia da discriminagao de atletas
com o trago falciforme nos esportes. O Projeto de Lei n® 4.610/1998 ¢ a iniciativa
mais direcionada ao combate da discriminagio genética, como indica sua ementa:

[...] estabelece que a realizagdo de testes preditivos de doengas genéticas ou que per-
mitam a identificagdo de pessoa portadora de um gene responsdvel por uma doenga
ou pela suscetibilidade ou predisposi¢ao genética a uma doenga s6 é permitida com
finalidades médicas ou de pesquisa médica e apds aconselhamento genético, por pro-

fissional habilitado (BRASIL, 1998, p. 1).

Entretanto, esse projeto tramita no Congresso Nacional hd mais de 15 anos
e, embora esteja na fila de espera para entrar na pauta do plendrio desde 2008,
ainda nio foi considerado uma prioridade dos parlamentares, apesar dos casos
registrados de discriminagdo genética no Brasil na tltima década.

Estabelecer leis como forma de prevenir a discriminagao genética é uma
medida considerada controversa entre os pesquisadores. Os criticos das leis de
discriminagao genéticaafirmam que essas medidas podem reforgar o essencialismo
genético, o que contribuiria para fortalecer o mito das profecias genéticas com
seus determinismos, no lugar de combaté-los; criar szatus e prote¢ao diferenciada
para a informagdo genética, distinguindo-a das demais informagbes em satde
com semelhante potencial de gerar discriminagio; e camuflar outros tipos de
discriminagdo presentes nas relagdes sociais historicamente, como a racial e a de
género, que passariam a ser consideradas genéticas ao focarem na centralidade
dos testes e seus resultados, sem levar em conta outros fatores do contexto
(LEMKE, 2013). Alguns estudos sugerem que as leis de combate a discriminagao
genética podem ser um exagero diante da real dimensio do fenémeno, e existem
pesquisadores que consideram a discrimina¢ao genética moralmente defensdvel
e legftima para regular decisoes e subsidiar planejamentos econdmicos (DIVER;
COHEN; 2001; THOMAS, 2012).

Apesar das criticas, é crescente o nimero de paises que, como os Estados
Unidos, adotaram leis de combate a discrimina¢io genética nos tltimos anos.

Segundo o socilogo Nikolas Rose, “Franga, Noruega, Austrdlia, Dinamarca,

Physis Revista de Satide Coletiva, Rio de Janeiro, 25 [ 3 ]: 729-751, 2015

743

Pesquisas genéticas, progndsticos morais e discriminagio genética: um estudo de caso sobre trago falciforme



744

| Cristiano Guedes, Danielle Reis |

Paises Baixos e Austria tém aprovado leis que tanto limitam severa quanto
terminantemente o uso de informagao derivada de testes genéticos para quaisquer
outros fins que nao os médicos ou cientificos [...]” (2013, p. 171). O desafio das
leis de discriminagdo genética estd em nio se fixar nos aspectos punitivos, mas
promover também préticas educativas e principios éticos favordveis a protegao de
pessoas submetidas aos testes.

A observancia de principios da ética em pesquisa ¢ uma medida de protecao
que ndo foi adotada no caso da atleta. Uma etapa de consentimento prévio em
que fossem explicados os objetivos do teste para identifica¢io do trago falciforme
e, em seguida, o fornecimento de aconselhamento genético seriam dois requisitos
capazes de atenuar o impacto da noticia na vida pessoal e profissional da atleta.

A pesquisa médica da CBF para identificagiao do trago falciforme nio se
justifica por razdes terapéuticas, visto que o trago falciforme nao era uma doenga
a ser tratada. O Ministério da Satde inclusive declara que “nio é necessdrio fazer
triagem para hemoglobinopatias em individuos que queiram praticar esportes,
quer de natureza amadora ou profissional” (BRASIL, 2009, p. 31). Nem mesmo
a alegacdo de que o teste foi realizado para proteger a atleta de um suposto risco
geogrifico representado pela altitude do local onde ocorreria a competicao se
justificaria, pois, segundo o Ministério da Satide, nao existe essa diferencia¢io:

[...] ¢ fundamental que se esclareca entre os mais diferentes segmentos da sociedade
que a heterozigose para a hemoglobina S nio confere ao seu portador maior risco que
a populagio geral no que tange as atividades fisicas, desde que atendidas as condigoes
bdsicas de hidrata¢do e de descanso (BRASIL, 2009, p. 31).

Considerando-se que a pesquisa médica para identificar o trago falciforme
nao era voltada para a assisténcia em satude, os testes para identificagao de
hemoglobinas somente poderiam ter sido realizados se houvesse um protocolo de
pesquisa que cumprisse todas as exigéncias da Resolugao n® 466/2012 (BRASIL,
2013). E, ainda usando como referéncia as declaragées do Ministério da Saude
sobre o trago falciforme, as atletas identificadas com o traco falciforme nao
poderiam receber tratamento diferenciado das demais atletas, pois o trago nao
seria sindnimo de “maior risco”.

A Resolugao n° 466/2012 apresenta principios da ética em pesquisa e uma
série de requisitos que deveriam ser cumpridos em investigagoes feitas sobre o
trago falciforme pelas confederagoes esportivas no Brasil. Uma pesquisa médica

envolvendo atletas testadas para a identificagao do trago falciforme sem finalidade
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terapéutica ¢, ainda assim, uma pesquisa. Portanto, deveria ser responsabilidade
das confederag¢oes esportivas, responséveis pelo rastreamento genético em atletas,
preparar um protocolo de pesquisa e submeté-lo a avaliagio de um CEP antes de
iniciar investiga¢oes eticamente duvidosas e com potencial de gerar discriminagao.
No protocolo, deveria constar a descrigio dos responsdveis pelo estudo, bem
como os métodos, os resultados esperados, os riscos envolvidos e a assisténcia a
ser prestada aos individuos que voluntariamente aceitassem participar, mediante
consentimento prévio que assegurasse o sigilo de sua identidade. Além disso, o uso
de testes genéticos exige a presenga de profissionais capacitados no fornecimento
de assisténcia especifica antes e apds o estudo, tendo em vista as especificidades
da informagao genética e seus desdobramentos na vida de uma pessoa (SALM
et al., 2014). A informagao de que os resultados dos testes serviriam para fins
de selecao de atletas e poderiam ser divulgados para toda a equipe técnica sem
preservar a identidade das participantes no estudo também ¢ um aspecto que
deveria constar no protocolo de pesquisa a ser avaliado pelo CEP.

Essa resolu¢ao vem sendo criticada majoritariamente por pesquisadores das
Ciéncias Humanas e Sociais que nio se encontram representados num conjunto
de regras inspirados nos modelos de pesquisas das dreas biomédicas. O caso
relatado neste artigo sugere que a referida resolu¢io também pode ser alvo de
resisténcia ou revelar a negligéncia de pesquisadores da medicina esportiva que
nio se submetem as regras estabelecidas por ela e realizam pesquisas em suas
instituigoes de satde, como os servicos médicos das confederacoes esportivas.*
Entretanto, a difusio de pesquisas com uso de testes genéticos nos esportes niao
pode prescindir da observincia de cuidados éticos capazes de assegurar direitos
fundamentais dos atletas, sendo esse um consenso no debate internacional
sobre o tema (GUEDES; DINIZ, 2007; McNAMEE et al., 2009; QUICK,
2012; WAGNER, 2013; QUINN; DE PAOR; BLANCK, 2015). Ela pode ser
considerada um instrumento util de protegao aos direitos das pessoas envolvidas
em pesquisas genéticas desde que também aplicada aos profissionais da medicina
esportiva que fazem pesquisa em seus consultérios.

Apesar da urgéncia de contemplar especificidades das diferentes 4reas do
saber, com suficiente representatividade dessas dreas na composi¢ao dos CEPs
e do Conselho Nacional de Etica em Pesquisa, a Resolugao n° 466/2012 tem

o mérito de estabelecer cuidados éticos necessdrios ao aperfeigoamento das
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pesquisas com testes genéticos no meio esportivo brasileiro. Entretanto, existe um
desafio anterior, de os profissionais da medicina esportiva refletirem sobre suas
prdticas de rastrear atletas com o trago falciforme e o reconhecerem como um
procedimento de pesquisa que deveria ser pautado na observincia de principios

éticos voltados a protegao de direitos fundamentais.

Consideracoes finais

Analisar um caso de discriminagdo genética no Ambito esportivo brasileiro
permitiu evidenciar algumas das consequéncias do descumprimento de diretrizes
da ética em pesquisa nas investigacdes médicas com uso de testes genéticos.
Assim, este artigo abordou as repercussdes nocivas de um teste genético na
vida profissional de uma atleta vitima da prética do reducionismo genético,
evidenciado por meio de um progndstico baseado em fundamentos morais. Nessa
perspectiva, observou-se que, embora exista no Brasil a Resolu¢ao n° 466/2012,
que determina parimetros éticos de pesquisas envolvendo seres humanos, hd
descumprimento ou mesmo desconhecimento da adogdo de medidas voltadas a
protecdo das pessoas submetidas a testes para pesquisas genéticas.

A legislagao brasileira ¢ ainda insuficiente para tratar do uso incontrolado
de testes genéticos e nio prevé mecanismos de prevengdo da discriminagao de
pessoas submetidas a pesquisas com uso de informagdes sensiveis em saude. O
caso de discriminagio da jogadora de futebol suscita o desafio de combinar os
avangos diagndsticos da era de descobertas genéticas com a garantia e preservagao
de direitos humanos. O tratamento dado a atleta revela, ainda, a urgéncia
de contestar narrativas sobre o corpo com trago falciforme e outros tipos de
diversidade existencial, que fundamentam profecias genéticas capazes de gerar

opressao e preservar relagoes de desigualdade social®
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Abstract

Genetic research, moral prognostic and genetic

discrimination: a case study on sickle cell trait
The debate on research ethics can be applied both to the
scientific methodology as other disciplines, such as sports.
In the field of Brazilian sports health, it has been common
research that do genetic testing to identify athletes with
sickle cell trait. Despite the persistence of Brazilian sports
federations to discriminate athletes with this inherited trait,
sickle cell trait is not a disease. This article reports the case of
a soccer athlete victim of genetic discrimination: identified
with the sickle cell trait, she was deemed unfit to participate
in a championship for the Brazilian Football Confederation.
The paper analyzes the implications of genetic research to
identify the sickle cell trait in the absence of ethical care
aimed at preserving the rights of those who submit to testing.
It also shows the vulnerability to which are exposed people
involved in research that do genetic testing without ethical
care or even reasonable justifications and the results are
interpreted under the rationality of biological determinism
and genetic reductionism. Brazilian sports federations
interested in identifying athletes with sickle cell trait should
submit this order to study the evaluation of Research Ethics
Committees, as this is a potential to cause harm to the
procedure of athletes. The genetic test can not be considered

an act of health care, since no disease is being treated.

» Key words: research ethics; genetic discrimination; sickle cell;
sports.
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