Benefícios e Dilemas Éticos que Advêm da Descoberta do Genoma Humano


Uma das utilidades da descoberta do Genoma Humano reside precisamente em fornecer-nos uma base sólida para começar o longo trabalho de determinar, com todo o pormenor, os erros genéticos que causam certas e determinadas doenças. Com esses dados, será possível identificar indivíduos com predisposição para várias doenças comuns (que, no entanto, só se manifestarão em determinadas condições do ambiente) e poder afirmar, à distância de décadas, a ocorrência de doença de manifestação tardia (algumas delas incuráveis por agora). Mais tarde, espera-se que esses conhecimentos venham a permitir a cura dessas doenças, por várias formas, inclusivamente introduzindo no organismo genes terapêuticos (terapia génica). No caso de doenças de manifestação tardia será possível, num futuro a curto prazo, fazer essa terapia génica a título preventivo, isto é, antes mesmo da doença se ter manifestado num indivíduo. Outra forma de prevenção é, no caso de se terem identificado genes de predisposição para determinada doença, criar as condições de ambiente, tipo de vida e monitorização que impeçam que a predisposição se torne efectivamente uma doença incurável. Outra utilidade da descoberta do genoma é a de possibilitar, com o auxílio de técnicas de bioinformática, a produção de medicamentos individualizados. Por exemplo, pessoas afectadas por hipertensão arterial, passarão a ser medicadas por fármacos diferentes, de acordo com os diferentes genes que, em cada uma, estão envolvidos nesse determinado tipo de doença. A esta medicina personalizada dá-se o nome de "farmacogenómica". A revista “Scientific American” - Julho de 2000 - calcula que, em 2005, a farmacogenética poderá ter um mercado de 800 milhões de dólares. Os pacientes verão diminuir a sobrecarga de medicamentos que são ineficazes e poderão causar reacções adversas, tóxicas ou alérgicas. O facto da reputada revista Nature ter dedicado o seu número de 15 de Junho de 2000 a este tema é bem significativo da importância da "farmacogenómica" no panorama da biologia actual. Mas há mais. A genómica já se considera garantida. Agora, as atenções das indústrias voltam-se para o que já se chama a "proteómica". O que interessa, afinal, não são os genes, mas as proteínas que eles produzem. Com técnicas altamente sofisticadas, o que se pretende é caracterizar rapidamente as formas estruturais das proteínas e o modo como elas interagem, de modo a que se possam rapidamente desenhar e construir medicamentos que possam ou activar ou bloquear proteínas naturais, conforme o que se pretenda.

- Descoberta do Genoma Humano:

 
Apesar de ser determinante das nossas características específicas e individuais, o nosso genoma não é algo transcendente e inexplicável. O genoma humano é químico. É um conjunto de longas moléculas de ADN que, no interior dos cromossomas de cada uma das nossas células, permite-nos conhecer, prever e modificar o Homem. Conhecê-lo, em toda a profundidade da biologia molecular dos seus genes, prever o futuro das suas doenças e das suas predisposições e modificar, geneticamente, o seu destino. Seguidamente, analisarei cada 

um destes três pontos.

  - Conhecer


Compreender o Homem desde o início da sua existência. O genoma está no centro da célula e do cromossoma. É tão ínfimo que, na complexidade da sua estrutura, o mais que podemos descortinar, ao microscópio electrónico, é um longo filamento enrolado sobre si próprio. Para lá disso, a estrutura interna desse filamento, o seu significado e actividade, já pertencem ao domínio do misterioso e só é representável por parábolas químicas. Vários cientistas propuseram para esse fio da vida uma estrutura química que é compatível com todas as experiências dos últimos quarenta anos. A ordem sequencial das bases no genoma é que determina a sequência pela qual se dispõem os aminoácidos na proteína que ele produz. Essa ordem sequencial é responsável pelas características das proteínas. E essas características é que determinam as reacções que se vão dar ou não no nosso corpo. Posso dar um exemplo simples e concreto. Há uma pequena zona do genoma humano que determina a produção da hemoglobina do nosso sangue. Em certo ponto dessa zona há uma sequência CTC que determina que se incorpore, no local correspondente da hemoglobina, o aminoácido chamado ácido glutâmico. No entanto, há pessoas em que se verificou uma mutação através da qual a sequência CTC foi substituída pela sequência CAC. Esta última sequência, obriga  que se incorpore, nesse local, o aminoácido valina. Basta esta simples troca para que a hemoglobina altere o seu processo de formação, tornando-se inactiva, e os glóbulos vermelhos adquirem a forma de foice. Designa-se " anemia falciforme" — uma grave doença hereditária. Este mesmo mecanismo, ocorrerá com outras 4 000 doenças hereditárias que se conhecem. Simplesmente, para a maior parte delas, não se sabe qual a zona do genoma responsável pela doença, nem a sequência de bases, nem as alterações causadoras da doença.

  O projecto da análise do genoma humano que decorrerá no próximo século, pretende esclarecer os benefícios para possíveis terapias. Irá ser escrita a sequência de bases de todo o genoma humano, no entanto, será uma tarefa demorada, já que o nosso genoma tem 3,5 mil milhões de bases. Quando o processo for concluído, teremos o “ mapa geral” do Homem, por outras palavras, teremos um livro de 3,5 mil milhões de letras. Comparando com as sequências de outros animais, esta “biblioteca” resumirá, em quatro letras, toda a diversidade dos seres vivos, ou seja, toda a herança ancestral que o homem carrega, todo o passado evolutivo. Quatro letras que arquivam no código da sua sequência, todo o processo evolutivo. Ao estudar-se essa “biblioteca”, poderemos ensaiar uma biologia molecular do ser humano e de todas as doenças hereditárias que o afectam. Poderemos explorar possíveis biologias moleculares do comportamento humano, da inteligência, da memória, da homossexualidade, da religiosidade e do envelhecimento.  Mas este conhecimento, que é tão amplo, também é, por outro lado, tão específico como cada um de nós. O genoma de cada um, devidamente separado por enzimas de restrição, separa-se em fragmentos por electroforese em gel e com certas sondas radioactivas, produzindo-se um perfil de bandas que é único para cada ser humano, do nascimento à morte. Será assim possível identificar um indivíduo, transmitindo os dados ao Arquivo de Identificação de quem é filho, já que o perfil de bandas de cada indivíduo é uma combinação dos perfis das bandas dos progenitores. Permite, assim e pela primeira vez, um teste positivo e inequívoco da paternidade. Para além disso, a mesma técnica permite identificar o autor de uma acção criminosa, caso tenha sido deixado no local do crime um rasto biológico, como cabelos, esperma ou outro tipo de células. Comparando o perfil das bandas obtidas, a partir das células do sangue do suspeito, pode provar-se a sua inocência ou culpa. É uma impressão digital, não de superficialidade dérmica mas a nível do genoma.

  Pedaços do DNA humano, manipulados e reconstituídos, passam a ser objecto de disputa. Deve ser criada uma protecção jurídica que regule a actividade envolvida na manipulação do DNA humano. Entretanto, a ciência vai perdendo a sua inocência e liberdade: é escravizada no novo mundo económico e afunda-se nos mercados globais. Ao seguir este rumo, a UNESCO apressa-se a declarar o genoma humano como sendo património da humanidade, de modo a suster as investidas dos “mais poderosos”, criando assim um efeito de blindagem. 

  O maior perigo é que esta obsessão dos cientistas e grandes empresas pelas novas tecnologias, dos DNA`s e das engenharias genéticas, faça desaparecer no Homem, tudo o que o define como Ser Humano: espírito, liberdade, responsabilidade, solidariedade, afectividade e alegria.

  - Prever:


A genética é a ciência do futuro. Poderemos afirmar sem medos que o gene é uma semente em lento desenvolvimento. No entanto existem genes que ficam silenciados durante anos e anos, e só muito depois começam a actuar e a expressar-se no indivíduo. Com a tecnologia actual é possível detectar, hoje, a presença dos genes que estão silenciados, e que mais tarde poderão causar numerosas doenças. São os testes preditivos. Estes testes podem ser realizados numa única pessoa, em famílias em risco ou numa população. A procura sistemática das pessoas que possuam determinado tipo de gene, chama-se rastreio genético. O diagnóstico pré-sintomático de doenças monogénicas detecta, muito tempo antes de haver qualquer sintoma, uma alteração genética que, com uma probabilidade próxima dos 100%, irá manifestar-se muito mais tarde (20, 30 ou 40 anos depois) sob a forma de determinada doença. Há casos em que essa doença é inevitável, não tendo qualquer tratamento possível, nem qualquer terapia eficaz (é o caso, por exemplo, da doença de Huntington ou da doença de Alzheimer). Noutros casos, há lugar para tratamentos precoces ou prevenção de complicações, como na polyposis coli. O diagnóstico pré-sintomático pode realizar-se em qualquer fase da vida, num adulto, numa criança, na fase pré-natal ou ainda mais cedo, nas primeiras fases do desenvolvimento de um embrião formado in vitro. Basta extrair uma das poucas células do embrião e fazer diagnóstico pretendido. O resto do embrião, que continua capaz de dar origem a um indivíduo completo, poderá então transferir-se ou não para o útero da mulher, conforme o resultado do diagnóstico e a decisão dos pais.

- Tipos de Testes Preditivos:

 - Prever, mas até que ponto? 


Os testes genéticos de predição podem ser de três tipos: (i) diagnóstico pré-sintomático de doenças monogénicas (causadas por alteração de um só gene); (ii) diagnóstico de determinadas doenças; (iii) detecção com antecedência do risco de doenças em gerações futuras.  

(ii)

O diagnóstico para determinadas doenças é ligeiramente diferente dos restantes dois. Este diagnóstico detecta apenas que uma dada pessoa  tem um gene e este dá-lhe uma maior probabilidade para contrair uma doença em relação à restante população. Para um grande número de doenças frequentes (cancro, diabetes, doenças cardiovasculares) a manifestação da doença resulta da combinação de factores genéticos e ambientais. O que varia, de doença para doença, é a proporção relativa em que esses dois tipos de factores actuam. Sobre os factores ambientais é geralmente possível exercer uma acção de prevenção sobre a doença. O diagnóstico genético de doenças permite a selecção das pessoas que, no conjunto de uma população, possuem o gene dessa doença ou predisposição. As pessoas ao submeterem-se a medidas especiais de prevenção, poderão evitar a doença em causa. 

(iii)

A previsão de riscos para futuras gerações pode também, muitas vezes, ser calculada. Podem detectar-se, por exemplo, translocações ou outras anomalias nos cromossomas que, pelo facto de estarem "equilibradas"

(compensadas) não trazem à pessoa que as possui qualquer sinal de doença, mas que podem ser transmitidas à descendência em forma desequilibrada. Em casos de doenças ligadas ao cromossoma X (miopatia de Duchenne, hemofilia, etc.), de doenças resultantes da amplificação de repetições de nucleótidos, doença de Huntington e outras, pode-se por vezes determinar a probabilidade segundo a qual pessoas sãs poderão transmitir à descendência um determinado tipo de doenças. 

  Pela análise do genoma humano é possível ter algum “poder” na mão. As novas tecnologias são afinal, de certo modo, a “bola de cristal” que nos mostra o futuro do Homem e dos seus descendentes. Os genes são o futuro da Humanidade, por isso o estudo dos mesmos, será vital à sociedade. Cria-se, assim, uma nova classe de doentes: os doentes assintomáticos, que têm saúde e mutações que poderão originar doenças no seu genoma. Com a evolução dos tempos e através de uma análise cada vez mais molecular, virá a ser difícil encontrar uma pessoa sem nenhum defeito genético no planeta, e a vida poderá sofrer modificações. As pessoas começarão a ser marcadas pelos genes que possuem. Começarão a ser identificadas pelas tendências genéticas para certos comportamentos, mesmo que, por ambiente e educação, nunca os venham a ter. Poderia-se passar da democracia à genocracia.

“A leitura do futuro” é uma verdade tão perigosa e cáustica, que não pode ser dita a toda a gente. Assim começam a impor-se questões  sérias sobre a oportunidade ou inoportunidade de revelar a doença(i) ao próprio, (ii) aos familiares,

(iii) aos empregadores e (iv) às companhias de seguros, sobretudo se se tratar de doenças para as quais não haja prevenção nem cura possível.

(i) Comecemos pelo próprio. Qual a vantagem de que um jovem saudável fique a saber que, daí a um número mais ou menos determinável de anos, sofrerá duma doença incurável? Tem a vida arruinada. Tem a sociedade a olhá-lo com receio. Os empregadores negam-lhe o trabalho.  As companhias de seguro ao estarem a par da sua situação, poderão 

recusar-se a fazer um seguro de vida. Esse jovem poderá entrar em depressão ou até pensar no suicídio. Não seria melhor não saber, nem nunca ter suspeitado da existência de tais testes? Por isso, muitas pessoas nunca quererão confrontar-se com tal experiência. Querem viver a saúde de hoje sem os traumatismos nem as estigmatizações da previsão da mortalidade futura. Para eles, a descoberta do genoma é algo de errado e deveria ser proibido, sendo melhor ignorar e viver na esperança. Por isso, a realização de testes genéticos que prevêm o aparecimento de doenças incuráveis, não se façam sem que o próprio, depois de exaustivamente esclarecido de todas as suas implicações e consequências, dê o seu consentimento. No entanto surge-nos outro problema – e em relação ao tratamento de crianças ou outras pessoas incompetentes para darem o seu assentimento? É de notar que os pais só devem tomar decisões que se espere que sejam a favor dos filhos. Não estarão autorizados a pedir testes predizentes, só pelo desejo de conhecer a constituição genética dos seus filhos. Apenas o podem fazer se se prever que a doença irá manifestar-se antes da idade adulta e exija medidas preventivas imediatas.

(ii) Informação aos familiares. Um resultado positivo num teste predizente pode ser de extrema importância para os outros membros da família. Assim os restantes membros da família também poderão submeter-se a testes semelhantes e, em caso positivo, pode tomar-se medidas de prevenção ou terapêuticas. A pessoa que efectuou o teste deve comunicar o resultado aos membros da família que clinicamente precisam dessa informação. Se a pessoa recusa, o médico vê-se num complicado dilema: ou vai contra sigílio médico ou arrisca-se que os restantes membros da família desenvolvam uma doença mortal, sem nunca terem sido informados. O assunto tem sido debatido em diversos órgãos internacionais. A tendência predominante parece ser a de considerar que o sigilo profissional não é absoluto, e que a sua obrigação cessa perante interesses de terceiros. Maior rigor e confidencialidade requerem-se quando a pressão para revelar dados de análises genéticas provém de razões não médicas. Os empregadores e as companhias de seguros, estão certamente interessados em saber o mapa genético de um trabalhador.

(iii) Os patrões das empresas quererão saber naturalmente, pelo mapa genético dos seus trabalhadores, os impedimentos de saúde que terão no futuro a seu encargo. As razões são várias. Os empregadores estão interessados em reduzir os custos de produção e em aumentar a rentabilidade dos investimentos. Para isso, têm de evitar vários factores, como por exemplo: a ineficiência do trabalhador, a perda do investimento por incapacitação prematura e os custos das comparticipações por doença, invalidez ou morte. Como podemos constantar, os interesses dos empregadores são legítimos. No contexto de uma economia de mercado que aceita o sistema de livre concorrência, os empregadores devem salvaguardar a produtividade das empresas e certificar-se que os seus investimentos são devidamente compensados. No entanto, enquanto que estes legítimos direitos devem ser postos apenas num dos pratos da balança, no outro deve-se ter em conta os direitos dos trabalhadores. Os trabalhadores têm o direito de se oporem à realização de testes genéticos. Qualquer indivíduo apto tem o direito ao trabalho, que constitui um elemento fundamental de muitas constituições modernas e acordos internacionais. O trabalho é necessário para a pessoa se realizar pessoalmente e para a sua integração na sociedade, além de constituir, para a vasta maioria da população, a principal fonte de rendimento e de sobrevivência. Negar o trabalho por razões de mera previsão de doenças ou predisposições, representaria uma forte estigmatização. Assim, seria ainda mais injusto do que negar aos deficientes uma protecção especial, prescrita por muitas leis, para que possam usufruir do direito ao trabalho. O emprego não deve ser negado por uma mera predição de eventuais doenças futuras. De outro modo, criar-se-ia uma classe de pessoas que, sendo presentemente aptas para o trabalho, ficariam afastadas de qualquer emprego. Esta discriminação é injusta para o indivíduo e pesada para a sociedade. Esse grupo de pessoas teriam de ser sustentadas pelo Estado, e cálculos recentes demonstram que custariam mais à sociedade do que a um empregador que as admitisse para um emprego. Por todas estas razões, as normas de hoje, comuns na Europa, dão precedência, nestes casos, aos direitos do trabalhador em relação aos direitos do empregador. Este, só pode procurar informar-se acerca das condições de saúde presentes, e não futuras, do candidato a emprego.

- Alterações Genéticas Causadas pelo Ambiente de Trabalho:


Um caso especial tem a ver com certos ambientes de trabalho que podem causar mutações que levem a doenças genéticas. Este efeito poderá exercer-se sobre qualquer pessoa em geral, ou ser específico para aqueles que têm uma certa predisposição genética. No primeiro caso, as normas de segurança no trabalho devem eliminar ou minimizar os riscos. A monitorização genética dos trabalhadores deveria ser efectuada para confirmar as condições de segurança no trabalho. No segundo caso, é importante a identificação dos trabalhadores afectados por uma predisposição genética, para limitar o seu acesso a postos específicos de trabalho que envolvam possíveis riscos. Esta limitação no direito ao trabalho é justificada pelo seu direito à saúde. No entanto, mesmo nestes casos, os testes deviam ser realizados numa base voluntária. Se um trabalhador recusar a realização desses testes, o seu contrato deverá manter-se em vigor. Nestes últimos casos, é importante que a doença seja sempre considerada como laboral, já que a sua causa é ambiental. O rastreio e monitorização genética não deveram ser alargados à detecção de doenças hereditárias em geral e conduzir a discriminações. Mais importante ainda, é evitar a todo o custo a selecção de trabalhadores resistentes a certo tipo de ambiente, com o bom pretexto de poupar os gastos ligados ao melhoramento das condições de trabalho. Seria injusto e injustificável, tolerar condições de segurança à custa da exclusão de uma faixa da população trabalhadora. Há empregos em que uma inesperada deterioração do estado de saúde do trabalhador pode afectar a segurança do público ou dos colegas de trabalho. Um exemplo típico é o caso dos pilotos de aviação. Nestes casos, testes predizentes (como, por exemplo a detecção de um gene que predisponha o indivíduo para ataques cardíacos) podem ajudar na prevenção de graves acidentes e são éticamente justificados. No entanto, poderá haver o perigo da generalização excessiva deste princípio e do uso destes testes predizentes com injustificada frequência. Não há razões éticas que justifiquem que uma pessoa, portadora do gene que originará a doença de Huntington, seja impedida de ser piloto, enquanto apresentar boas condições de saúde. Seria necessário que se estabelece-se comissões independentes encarregadas de restringir os pedidos de testes predizentes às devidas proporções e de defender os direitos dos trabalhadores. 

(iv) Companhias de seguros. O problema do seu acesso a dados genéticos de populações é ainda mais complicado. No caso de seguros de vida, de saúde ou outros seguros pessoais, existe um conflito de interesses entre segurador e segurando. Por um lado, o segurador está interessado em receber o máximo de informação possível acerca da predição de doenças ou predisposições do segurando, para poder calcular os prémios em função dos seus riscos de saúde. Por outro lado, o segurando está interessado em obter o seguro sem ter de revelar ou investigar demasiados pormenores das suas mais íntimas debilidades. A favor da posição do segurador estão alguns interesses da comunidade. Na realidade, se um grande número de testes predizentes se tornarem acessíveis e forem praticados rotinadamente, o custo dos prémios de seguro para os indivíduos que tiverem resultados negativos nesses testes poderá baixar consideravelmente, o que iria aumentar o acesso do público aos seguros. Também a favor da posição dos seguradores está o facto de os contratos de seguro serem considerados da categoria de contratos de boa fé, devendo portanto o segurando informar o segurador de todas as circunstâncias que possam ser relevantes para o cálculo do risco. Por isso tem sido prática corrente que os seguradores requeiram exames médicos e o preenchimento de questionários sobre história familiar e outros dados de saúde, sem que tenha havido, em geral, oposição dos segurandos. A questão só se tornou aguda quando se pensou em incluir, nos exames médicos, testes genéticos predizentes, que são considerados como entrando na zona mais íntima da pessoa. A relutância do segurando a submeter-se a testes genéticos e a revelar informação dessa natureza é justificada pelo direito a não saber, pela liberdade de decisão acerca de qual informação pessoal deve ser comunicada e a quem, assim como pelo direito a não ser discriminado. O respeito pelo desejo de não saber, especialmente na área tão delicada da genética predizente, que tem um profundo impacto psicológico e emocional, é tão rotundamente aceite, que se deve considerar que o direito a não ser submetido a testes predizentes deve prevalecer sobre os interesses do segurador. No que respeita a resultados de testes já realizados, foi opinião comum que eles deviam ser comunicados ao segurador. Mas esta atitude pode dar origem a que duas pessoas com a mesma deficiência genética sejam tratadas diferentemente, só porque uma se submeteu a testes predizentes e a outra não. Aliás, sabe-se que muitas pessoas que se queriam submeter a testes de predição o não fizeram para evitar problemas com as companhias de seguros. Por esta e outras razões, a obrigação de revelar os resultados já obtidos em testes genéticos tem sido, mais recentemente, posta em causa. Essa obrigação provém, como já foi indicado, do dever de lealdade no contrato e das exigências de um acto de boa fé: ambas as partes contratantes deveriam partilhar a mesma informação. Mas esta obrigação pode entrar em conflito com a autodeterminação pessoal. Começa agora a defender-se que a solução deste conflito de interesses deveria ser a de dar precedência aos interesses do segurando. A razão aduzida é a de que a dignidade humana e o livre desenvolvimento da personalidade individual têm um valor claramente superior ao dos interesses do segurador. A nova genética tem o perigo de vir a criar o homem transparente, que poderia tornar-se presa indefesa da sociedade e do estado. Instala-se o medo de perder a privacidade e de ser discriminado. O direito individual de recusar o uso de resultados de testes genéticos predizentes para fins não médicos pode entrar em conflito, no próximo século, com os mecanismos económicos das nossas sociedades liberais. A Humanidade terá muito seriamente que decidir o papel da solidariedade na sua organização colectiva. 

- Moratórias:


Alguns países europeus decidiram-se por estabelecer moratórias temporárias sobre o difícil problema da revelação de dados genéticos, aproveitando esse tempo para fazer uma ampla discussão entre os governos, as seguradoras e outras entidades. Nalguns casos, as seguradoras desinteressaram-se de requerer testes genéticos predizentes, provavelmente por eles não serem rentáveis. Mas a situação pode rapidamente mudar em face dos progressos biotecnológicos e é necessário um diálogo continuado.

- Modificar:


Conhecer o genoma e prever os seus efeitos futuros é, sem dúvida importante. Mas mais importante ainda será, com base nesses dados, mudar e reinventar o futuro: introduzir no homem genes que ele não tinha, reconstruí-lo por dentro do genoma. É a terapia génica, começada só em 1990, mas que hoje já está em curso em três continentes. Há muitos seres humanos que estão hoje vivos porque se lhes extraíram linfócitos que, depois de engenheira dos geneticamente in vitro de modo a receberem o gene são que lhes faltava, foram reintroduzidos nos mesmos pacientes, restituindo-lhes a saúde. A introdução do gene terapêutico nas células extraídas do paciente pode realizar-se por vários métodos. Um deles utiliza vírus (inactivados na sua capacidade de multiplicação) que transportam para a célula o gene terapêutico que neles foi introduzido por engenharia genética. O engenho humano manipulou a intimidade. Jogou com os próprios dados da fatalidade genética e reconstruiu a saúde.


Esta terapia génica começou a praticar-se numa doença rara mas letal (ADA) mas passou agora a aplicar-se também a outras doenças hereditárias como hipercolesterolémia familiar, fibrose quística, doença de Gaucher, hemofilia B. A muitas outras se aplicará, à medida que a análise do genoma humano vai identificando, isolando e sequenciando os respectivos genes. Também doenças adquiridas, como SIDA, afecções cardiovasculares e cancro estão a ser objecto de estudo da terapia génica. O cancro é, aliás, a doença para a qual mais protocolos de terapia génica têm sido apresentados (cerca de dois terços do total). As estratégias para esta terapia do cancro são várias. Umas, introduzem genes que vão reforçar o sistema imunológico do paciente, outras introduzem, nas células tumorais, genes que causam necrose só das células neoplásticas. Ainda outras, introduzem genes que vão dar, às células resistência à quimioterapia, a qual pode então ser aplicada em doses muito mais elevadas.

- Declaração Universal sobre o Genoma Humano:


A UNESCO acaba de aprovar uma Declaração Universal sobre o Genoma Humano e os Direitos do Homem, que começa por afirmar que o genoma humano está na base da unidade fundamental de todos os membros da família humana, assim como do reconhecimento da sua dignidade e da sua diversidade. Explica que, pela sua natureza evolutiva, o genoma humano está sujeito a mutações e contém potencialidades que se exprimem diferentemente de acordo com o ambiente natural e social. Mas o indivíduo não se reduz aos seus genes e tem direito ao respeito da sua dignidade quaisquer que sejam as suas características genéticas. Acrescenta esta Declaração que, num sentido simbólico, o genoma humano é património da humanidade e que, no seu estado natural, não pode dar lugar a lucros pecuniários. Essa Declaração Universal trata ainda da dignidade humana e dos direitos das pessoas em face das investigações sobre o genoma humano, das condições do exercício da actividade científica, assim como da solidariedade e cooperação internacional. Termina com algumas disposições sobre a promoção e implementação dos princípios constantes desta Declaração, muitos dos quais estão desenvolvidos no texto deste artigo. No princípio, a terapia génica era só praticada por técnicas in vitro. Ou seja, células do paciente eram extraídas, em cultura, geneticamente modificadas no laboratório e, finalmente, reintroduzidas no paciente. O inconveniente desta versão está em que exige, para cada paciente, tecnologias altamente sofisticadas a que poucas unidades de saúde têm acesso. Mais recentemente, começaram a desenvolver-se técnicas in vivo, pelas quais um gene, transportado por um vector adequado, é introduzido directamente no organismo do paciente. Como esta estratégia está a ser cada vez mais usada e não implica as tecnologias altamente sofisticadas da outra, a terapia génica torna-se mais acessível no uso clínico e terá um profundo impacto na medicina. Este impacto verificar-se-á não só na medicina curativa mas também na preventiva, nomeadamente nos casos, citados anteriormente, de diagnósticos precoces de doenças de manifestação tardia ou nos casos de predisposições genéticas para dadas doenças. Exemplos em estudo são a inserção do gene do receptor das LDL na célula hepática, com o objectivo de reduzir o teor de colesterol e prevenir a arterosclerose ; ou a inserção, nas células do endotélio arterial, de genes produtores de substâncias anticoagulantes, em casos e locais em que urge prevenir a formação de trombos. À medida que se vão conhecendo melhor os vários genes que nos protegem contra o cancro, espera-se que eles venham a ser introduzidos em indivíduos que revelem predisposição para uma dada neoplasia, com o objectivo de a prevenir. Além disso, a terapia génica irá provavelmente assumir, no futuro próximo, a função de administrar, de modo mais sofisticado mas mais prático, produtos terapêuticos. Por exemplo no caso da diabetes, em vez da administração diária de insulina, pensar-se-á em introduzir o respectivo gene nas células do paciente, quando o problema da sua regulação estiver resolvido.

- Objecções Contra a Terapia Génica Terminal:


Além do risco de introduzir indeliberadamente erros genéticos, que se perpetuariam indefinidamente, têm-se ainda levantado as seguintes objecções:

• perda dos efeitos benéficos de alguns genes deletérios,

• empobrecimento da diversidade genética,

• perigo de abrir a porta a novas formas de eugenismo.

Quanto ao primeiro ponto, reconhece-se que há efeitos benéficos de genes deletérios. Por exemplo, indivíduos que tenham o gene da anemia das células falciformes em apenas um dos dois cromossomas, não manifestam a doença e são resistentes à infecção pela malária. No entanto, pode responder-se que o actual uso de certos fármacos defende da malária melhor que o gene da anemia das células falciformes. O mesmo se passará noutros casos. No que se refere ao efeito sobre a diversidade genética, verifica-se que, quando devidamente calculado, é inferior ao que se poderia supor. Seriam precisas várias centenas de gerações para que a prevalência percentual dum dado gene se alterasse significativamente por efeito da terapia génica em células da linha germinal.

  Finalmente no respeitante ao perigo de abrir a porta à engenharia genética de melhoramento e a eventuais eugenismos, esse argumento já foi utilizado por Jeremy Rifkin ao opor-se à terapia génica somática, sem que tenha tido sucesso nem se tenha mostrado correcto: já há sete anos que se pratica terapia génica em células somáticas com apoio da sociedade e sem que se tenha entrado na área do melhoramento eugénico. 

 Cada intervenção de terapia génica em células da linha germinal poupará um número ilimitado de terapias em células somáticas. Esta tecnologia reduzirá drasticamente a incidência das doenças hereditárias que afligem a nossa espécie. A sua utilização constituirá então, do ponto de vista ético, não só um direito mas também um dever.

  A diferença desta engenharia genética de melhoramento

em relação à terapia génica está em que, em vezde repor a normalidade, pretende adicionar um gene para lá do que é normal.

O primeiro aspecto a considerar é a razão benefício/risco. Do ponto de vista do benefício, este parece ser menos premente no caso do melhoramento do que no da cura de uma doença grave, que causa sofrimento significativo e morte prematura. Do ponto de vista do risco, há a considerar a previsão de efeitos secundários nocivos, os quais poderão ser maiores no caso da introdução dum gene não planeado na estrutura geral do organismo, do que na simples adição do gene que faltava para a sua normalidade. Os mecanismos que, a vários níveis, coordenam e regulam a multidão de sistemas fisiológicos da célula e do organismo são extraordinariamente complexos e ainda mal conhecidos. Por isso, é impossível prever, no estado actual dos conhecimentos, todos os efeitos que poderiam advir da introdução de mais um gene para lá do que está planeado. Será preciso um conhecimento muito mais pormenorizado da fisiologia e bioquímica humanas para que um dia se possa inovar mantendo uma razão favorável benefício/risco. Estas reservas, se são verdadeiras para a engenharia genética de melhoramento em células somáticas, muito mais o são para a hipótese de a querermos tentar em células da linha germinal. Apesar de todas estas dificuldades, admitimos que, um dia, os nossos conhecimentos cheguem ao ponto de permitir uma engenharia genética de melhoramento com previsão de benefícios superiores aos riscos. Mesmo estão, teremos ainda de considerar vários aspectos sociais e éticos, entre os quais se encontra o da selecção dos indivíduos

a melhorar geneticamente. A decisão de quem é escolhido para receber determinado gene é relativamente fácil enquanto se trata de verdadeira terapia. O critério é a necessidade clínica e a gravidade da doença, dentro do sistema de oferta e procura. Mas ao passar para uma transferência génica de melhoramento, essa decisão torna-se difícil. A quem eleger para receber um gene que aumenta a memória? Aos mais capazes para beneficiar a sociedade (ou seja, os mais inteligentes)?

Ou, pelo contrário aos mais necessitados (os menos inteligentes, ou até atrasados mentais)? Aos que possam pagar a intervenção? Ou a alguns escolhidos à sorte? Enquanto a sociedade não tiver respostas para estas perguntas, iniciar uma engenharia genética de melhoramento iria ofender a igualdade dos seres humanos, e discriminações. De que modo iria a sociedade olhar para aqueles poucos indivíduos que, através dessas tecnologias, se fizeram melhores que os outros? Estas graves dificuldades valem também, e por maioria de razão, para uma engenharia genética semelhante, mas em células da linha germinal. Só que, nesse caso, outro grupo de objecções se poderiam acrescentar, e que têm a ver com o respeito da liberdade das gerações futuras. Seria invasiva dessa liberdade qualquer tentativa de transformar os indivíduos de gerações futuras em "objectos" do nosso planeamento e produção, no sentido de originar seres humanos com características particulares que fossem desejadas pelas nossas preferências pessoais ou

caprichos egoístas, mas que pudessem não o ser por eles próprios.

- Exemplos de Melhoramento Genético:


Poderão dar-se os seguintes exemplos concretos: adição dum gene que aumente a capacidade de memória; transferência do gene da hormona de crescimento para um adolescente cujos pais meçam ambos um metro e pouco de altura; administração do gene de resistência a uma toxina a trabalhadores que a ela estão continuamente expostos.

É o caso de características como, por exemplo, inteligência, personalidade, carácter, etc. Enquanto o tema da secção anterior já é, hoje, tecnicamente acessível, e urge portanto uma discussão ética,

a engenharia genética do comportamento não será viável durante numerosas décadas, se é que alguma vez virá a ser possível. Mas, por paradoxal que pareça, é justamente o espectro desta longínqua ou até inacessível possibilidade de eugenismo, que causa os pavores populares sobre toda e qualquer terapia génica, quando, por outro lado, já se praticam, sem que se levante grande clamor, novas formas de eugenismo em áreas como abortos eugénicos (na sequência de diagnósticos pré-natais cada vez mais precoces e mais finos) ou a reprodução medicamente assistida (eliminação de certos embriões excedentários, ou escolha de espermatozóides para reprodução com dador). Em princípio, poderíamos convir em que a ciência tenha o direito e até o dever de evitar a degradação da nossa espécie e promover a sua melhoria genética. Mas aplicando às gerações futuras o princípio do valor não instrumental de cada pessoa humana, concluímos que o direito e o dever de melhorar são apenas vinculativos, e, portanto, devem-se restringir a valores fundamentais que se possam presumir como universalmente desejados (como capacidade intelectual e volitiva). Mas mesmo quanto ao melhoramento desses valores fundamentais, valem, com maioria de razão, os argumentos aduzidos atrás contra o melhoramento de características monogénicas. E sobretudo, entra aqui o terrível perigo do eugenismo social e político. Infelizmente a História ensina ser possível que o poder público, em nome dum melhoramento da nossa espécie, exerça medidas discriminatórias e opressivas, que de facto foram até às esterilizações compulsivas e às câmaras de gás, com gritante ofensa da liberdade e da dignidade humanas. As alterações genéticas que visassem reforçar as distinções raciais, étnicas ou de classe, seriam ofensivas da igualdade dos seres humanos. E muito mais, qualquer tentativa de criar uma nova espécie humana. Por definição, ela iria ficar incapacitada de cruzamento com a nossa espécie, o que significaria uma forma extrema de segregaçãoracial. Se a humanidade insistir neste melhoramento, destrói-se a si mesma e perde a dignidade. O Homem acabaria então por ser produto do Homem e seu escravo. Iria planear a altura, a cor dos olhos, a memória dos filhos; plasmar a sua afectividade, sensibilidade artística, musicalidade, religiosidade. Tudo, manipulando a intimidade do genoma. Então, a vida já não seria dom mas produto; não seria gerada mas produzida; pais e filhos relacionar-se-iam não como pessoas livres mas como produtor e produto; já não haveria as expectativas do acaso nem as alternativas da liberdade. A vida tornar-se-ia triste. O homem libertava-se da tirania da natureza para se escravizar à tirania da técnica e teria construído o seu próprio vazio.

- Novo Eugenismo ou Mito da Perfeição:


A aventura da descoberta do genoma humano poderá porventura lançar-nos em novas formas de eugenismo? É evidente que os testes genéticos predizentes, em discutir é em si, não são uma técnica eugénica. O que podemos que medida o poderão ser nas suas consequências, nomeadamente em subsequentes suicídios ou interrupções voluntárias da gravidez. Já se estaria a praticar eugenismo no caso de, na sequência de um diagnóstico pré-natal, aceder a uma interrupção voluntária da gravidez por se tratar de um feto do sexo feminino, inteiramente são, mas portador do gene da hemofilia. A mãe pediria a interrupção da gravidez para que a filha não viesse a ter, na geração seguinte, os problemas da transmissão da hemofilia. Mas esta eliminação de indivíduos sãos e portadores de genes alterados já satisfaz à definição de espírito eugénico. Também já poderíamos considerar eivado de eugenismo quem, perante o diagnóstico pré-natal de uma doença genética de manifestação tardia (Coreia de Huntington, doença de Alzheimer), aceitasse o abortamento desse indivíduo, o qual teria 20, 40 ou 60 anos de vida normal e sã.

  - Breve História do Eugenismo:


O termo "eugenismo" foi proposto por Francis Galton, no fim do séc. XIX, como o estudo dos factores socialmente controláveis que podem aumentar ou diminuir as qualidades raciais das gerações futuras, tanto física como mentalmente. No entanto, o espírito eugénico já existia muito antes e tem-se continuado até aos nossos dias, mas em formas bastante distintas. Historicamente, costuma distinguir-se o eugenismo arcaico (desde Platão a F. Galton, insistindo na selecção dos progenitores), o eugenismo clássico (desde Galton ao fim da segunda guerra mundial, incluindo as esterilizações compulsivas, interdição de casamentos inter- raciais, genocídios) e o neo-eugenismo (do fim da segunda guerra mundial à actualidade, caracterizado pelo facto de actuar não só pela selecção dos progenitores mas também por uma auscultação ou intervenção directa sobre o genoma). 


Desrespeito pelo direito à vida - é o caso de infanticídios, genocídios, eliminação de fetos ou embriões simplesmente por não terem todas as características que os pais ou a sociedade desejariam; ou por serem portadores, ainda que não afectados, de doenças genéticas; ou por revelarem predisposições para certas enfermidades.


Compulsividade – é a  Imposição de medidas de interdição de casamentos, de esterilização, de proibição de imigração ou, na sua forma de eugenismo positivo, por exemplo o programa Lebensborn conduzido por Himmler sob o regime nazi, com a finalidade de reforçar os efectivos da raça ariana. Estes e outros exemplos de eugenismo compulsivo violam, de uma forma gritante, direitos fundamentais da pessoa humana, que é assim instrumentalizada à ciência, à sociedade ou ao Estado e perde a sua liberdade de actuação. Hoje, a vasta maioria dos estados democráticos deixou de considerar os indivíduos como instrumentos de realização duma política de poder. Mas infiltra-se, por outro lado, o perigo duma pressão social, subtil e disfarçada, movida pelos novos e utópicos mitos da perfeição, da pureza genética da raça e duma humanidade encomendada ao milímetro pela nova genética. Alguns casais que se apresentam ao diagnóstico pré-natal quase acham que saúde genética é uma condição a que o feto tem a obrigação de satisfazer. Se não, o pior é para ele. O controlo científico da reprodução e da constituição genética leva a considerar a saúde como um direito e a doença como uma intolerável injustiça. Os conhecimentos espectaculares que se vão obtendo através do progresso na análise do genoma humano criam a expectativa de poder obter o "filho ideal", tal como foi sonhado na imaginativa dos pais. Este conjunto de neo-mitos exerce uma forte compulsão psicológica e social e fomenta um neo-eugenismo que se pode infiltrar nos meandros das novas tecnologias. Já não é uma compulsividade imposta pelo Estado ou pelas Instituições, mas sim por uma mentalidade social desenvolvida por ocasião da percepção pública dos progressos tecnológicos.


Discriminação racial - já desde Francis Galton que o eugenismo esteve eivado de racismo. No seu pensamento existia o pressuposto de que algumas raças são superiores a outras e que se devia deixar actuar e vencer a selecção natural no sentido da eliminação das raças inferiores.


Esta discriminação racial teve bem conhecidas e lamentáveis aplicações práticas. Do ponto de vista ético, esta discriminação vai contra a igualdade de direitos de todos os seres humanos e vai também contra uma das mais importantes descobertas da biologia moderna: que a defesa da sobrevivência de qualquer espécie reside principalmente na sua diversidade genética. Não há uma raça ideal; ideal é a biodiversidade. Por estas razões, a discriminação racial tende a deixar de ser um sério perigo na maior parte dos países democráticos actuais. 
No entanto, pode perguntar-se se a discriminação não poderá vir a passar da raça para os genes. Com os progressos da análise do genoma humano, começam a ser tantas as situações, detectáveis por testes predizentes, em que se encontram genes de doenças de manifestação tardia, assim como de predisposições e tendências, que se pode perguntar se não estamos, por esses diagnósticos, a estigmatizar indivíduos e a discriminá-los. Ao verificarmos a frequência com que génios e outras figuras marcantes da nossa sociedade sofreram de alterações genéticas graves com sérias consequências na sua saúde física e mental, poderemos questionar-nos acerca do valor do mito da perfeita saúde genética e da normalidade.

- O Genoma Humano na Nova Convenção do Conselho da Europa:


O Conselho da Europa, que congrega 40 países europeus (entre os quais Portugal), aprovou este ano a Convenção dos Direitos do Homem e da Biomedicina. A sua importância está em que, no caso de conflito com as leis nacionais, esta Convenção prevalece sobre elas. Entre as muitas decisões tomadas no respeitante à salvaguarda dos direitos do Homem em face dos progressos da Biomedicina, a Convenção dedica o seu capítulo IV ao genoma humano. Aí se proíbe toda a forma de discriminação contra qualquer pessoa em razão do seu património genético (art. 11º). Igualmente se estabelece que os testes genéticos predizentes, quer se refiram a doenças monogénicas inevitáveis, quer a predisposições ou susceptibilidades, só podem ser efectuados para fins médicos e sob reserva de aconselhamento genético adequado (art. 12º). Finalmente, qualquer intervenção que tenha por objecto alterar o genoma humano só deverá ser realizada por razões preventivas, de diagnóstico ou terapêuticas, e apenas se não tiver como finalidade a alteração de gerações vindouras.

(art. 13º).

- O Futuro:

   Não é impossível que os diagnósticos pré-natais, que se têm tornado cada vez mais precoces, acabem por dar lugar ao diagnóstico de gâmetas. Apesar dos progressos técnicos que ainda serão necessários, já se entrevê que um dia se possa realizar o diagnóstico genético de espermatozóides e de óvulos, sem os destruir. Quando essa possibilidade técnica estiver afinada e se puder articular com a técnica, já em uso, da micro injecção de um espermatozóide num óvulo, seguida da transferência de embriões para o útero, é possível que esse controlo genético a priori se sobreponha ao controlo a posteriori. Em vez de produzir ao acaso e seleccionar depois, será possível programar, logo à partida, uma produção de embriões sãos. Se os testes predizentes sofrerem esse destino, o perigo de espírito eugénico será diferente, mas talvez não menor. É certo que não haverá discriminação nem eliminação de embriões. Mas se essa programação inicial se tornar rotina, ela poderá vir a ser utilizada para satisfazer os caprichos dos pais e da sociedade. O melhoramento da nossa espécie poderá não só referir-se a evitar a degradação biológica da humanidade, mas também a escolher rumos de futuro para um "melhoramento" que dificilmente recolherá um consenso da sociedade e poderá ser inteiramente contrário aos desejos das gerações futuras. Nesse caso, tratar-se-ia da instrumentalização dessas gerações vindouras, com o completo descalabro da liberdade humana e do seu sentido ético. É imperioso evitar que as novas gerações venham um dia a considerar-se vítimas da tecnologia. Nós, teremos que assumir a grave responsabilidade de decidir que tipo de humanidade e de sociedade queremos preparar para o próximo milénio.

