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O mito do genoma como factor determinante da vida humana &
extremamente perigoso e redutor

Alda Sousa nasceu no Porto em 1953. Concluiu a licenc  iatura em Matematica Aplicada na Faculdade de
Ciéncias da Universidade do Porto em 1977. Foi profe  ssora de matemética na Escola Secundaria Infante D.
Henrique, no Porto, por um breve periodo de dois ano s (entre 1975 e 1977) findo o qual integrou o Insti  tuto
de Ciéncias Biomédicas Abel Salazar (ICBAS) para ensi  nar a disciplina de Elementos de Matemética.
Doutorou-se em 1995 com a tese "A Variabilidade Feno tipica da Polineuropatia Amiloidética Familiar: um
estudo de Genética Quantitativa em Portugal e na Suéc  ia", baseada num estudo comparativo da
Paramiloidose nestes dois paises. Actualmente é prof ~ essora Associada com Agregacéo do ICBAS, onde
exerce fungbes de coordenadora da disciplina de Gen ética Basica do 1° ano da licenciatura de medicina
daquela escola. Integra também a Comissao Cientific  a do Mestrado em Saude Publica (ICBAS/ Faculdade de
Medicina). E igualmente responsavel pelo médulo de Ep  idemiologia Genética nesse mestrado, bem como

no Porograma Graduado em Areas da Biologia Basica Ap  licada.

Integra, como investigadora, a UnIGENe do Instituto de Biologia Molecular e Celular e é colaboradora da
Unidade Clinica de Paramiloidose no Hospital Gerald e Santo Anténio, no Porto.

Os seus principais interesses de investigagao situa m-se na area das doencas genéticas (humanas), como  a
paramiloidose, a doenca de Machado-Joseph, a doenca de Huntington, e das doengas complexas como a
enxaqueca e as hipodontias. No campo de intervencao publico, Alda Sousa foi deputada a Assembleia da
Republica pelo Bloco de Esquerda entre Fevereiro e J  ulho de 2004, qualidade na qual apresentou o
projecto-lei sobre Diagnéstico Genético pré-implant acao que veio a ser agendado nesta legislatura.
Apresentou e discutiu o projecto de lei do BE sobre Informacgéo Genética Pessoal e Informagéo de Saude,
que foi aprovado por unanimidade pelo Parlamento e q ue viria mais tarde, apos discussao na especialidad e,
a ser promulgado. Colaborou ainda com o Grupo Parla  mentar do BE nos projectos-lei sobre Procriagéo
Medicamente Assistida e Investigacdo em Células Esta  minais.

Nesta entrevista, a PAGINA aborda ndo so estas quest  6es como outros temas que despertam habitualmente
a curiosidade daqueles que se véo interessando pelo s desenvolvimentos na area da genética,
nomeadamente o que se refere as possibilidades de a  plicacdo médica decorrentes das novas descobertas.

Lemos e ouvimos tantas vezes noticias sobre os Ulti mos desenvolvimentos na area na genética que por
vezes perdemos um pouco a no¢ao desse processo. Ond e estamos situados actualmente nesse
desenvolvimento?

A Biologia, e em particular a Genética, tém tido desde ha alguns anos um aumento exponencial em termos de
conhecimento e de recursos, quer materiais quer humanos. A nivel mundial, e sobretudo nos chamados paises
mais desenvolvidos, tem-se assistido a uma clara aposta nesta area. Mas, tal como em muitos aspectos da ciéncia,
0s avancos no projecto de sequenciagdo do genoma humano revestem-se de aspectos positivos e negativos,
nomeadamente de ideias que considero deterministicas e reducionistas.

Assim, se é consensual que alguns genes podem estar associados a manifestagdo de caracteristicas individuais, e
até de doencas, tem-se também assistido a uma tentativa de associar a genética aos proprios comportamentos
humanos, como se estes possam ter uma causa genética associada. E o mito do ADN e o mito do genoma como
factores determinantes da vida humana sédo extremamente perigosos e redutores, até para as proprias
possibilidades da ciéncia.

No campo dos mitos, um dos aspectos positivos tera sido certamente ter finalizado o mito da raga?

Sim, claramente, pondo de parte a ideia que do ponto de vista bioldgico existam diferencas entre os seres
humanos, o que é um importante contributo do ponto de vista dos direitos humanos.

Independentemente destas consideracdes, tem-se assistido, de facto, a um conjunto de descobertas extremamente
importantes, sobretudo relacionadas com a descoberta de genes associados a doengas, permitindo desse modo
desenvolver tratamentos mais eficazes. Sera talvez no campo da medicina que a genética tem dado um contributo
essencial, permitindo compreender causas para doengas de que ndo se supunha terem origem genética. Com o
conhecimento que actualmente possuimos sabemos, por exemplo, que cerca de um terco da populagéo ira, em
algum momento da vida, sofrer de uma doenca genética ou geneticamente influenciada.

Por outro lado, as inimeras possibilidades abertas pelo campo da genética tém despertado uma enorme apeténcia
junto das empresas farmacéuticas, que, em muitos casos, ndo passam de vendedoras de iluses.

Porqué vendedoras de ilusGes?



Porque a diferenca entre aquilo que é o conhecimento real e as possibilidades que se anunciam na cura ou no
desenvolvimento de terapias para determinadas doencgas € ainda muito grande.

Sem deixar de lado esse aspecto importante da nossa conversa, que retomaria mais a frente, gostava, no
entanto, de saber até que ponto Portugal tem  conseguido acompanhar a evolugéo neste campo. Qual éa
sua opiniao?

Eu diria que Portugal tem claramente conseguido acompanhar a evolugdo nesta area, possuindo diversos grupos
de trabalho extremamente qualificados que tém dado um significativo contributo para a investiga¢cdo neste campo.
Uma investigacédo que consideraria de ponta e que néo fica nada a dever em relagdo aquilo que € feito noutros
paises.

Quando se fala dos avancos na genética referimo-nos sobretudo aos beneficios que eles podem trazer na
area da medicina. No entanto, que outras  aplicacBes podem derivar dela?

A genética abre um campo de aplicagdo muito vasto em diversas areas do conhecimento. Ndo sé em termos
biolégicos, permitindo uma percepcéo mais profunda sobre aquilo que é afinal o genoma humano e de como ele
pode explicar as diferencas entre os varios povos que habitam o planeta, mas também no estudo da prépria historia
da humanidade, das suas migrac¢6es, das diversas linhagens humanas. Uma forma de percebermos um pouco
melhor o nosso préprio lugar no processo evolutivo e de entendermos que ndo € o nimero de genes que determina
a complexidade de um organismo. O que nos remete, mais uma vez, para o facto de sermos muito mais do que
apenas 0s nossos proprios genes, isto é, que embora possam determinar algumas das nossas caracteristicas eles
ndo determinam a nossa vida.

Que perspectiva abre esse conhecimento para a forma como podemos entender melhor a nossa prépria
esséncia enquanto seres humanos?

Tal como ja atras havia referido, no periodo anterior e imediatamente subsequente ao projecto de descodificagdo do
genoma humano houve, de certo modo, uma tentativa de criar um novo paradigma do ser humano onde o ADN
desempenharia um papel central e determinante. Creio que essa ideia conseguiu felizmente ser ultrapassada,
percebendo-se que apenas uma parte do nosso codigo genético integra genes e que uma percentagem bastante
significativa possui outras func¢des, algumas das quais vamos conseguindo descobrir, outras que sdo ainda
completamente desconhecidas.

Por outro lado, e pese embora as diversas tentativas de apropriagdo de algo que deve ser entendido como um
patriménio da humanidade, como é o genoma humano, por via de patentes, gerou-se nessa altura uma vasta
discussao publica que despoletou enormes paixdes mas também uma enorme seriedade no debate. E penso que
esse processo nos arma melhor hoje do que ha dez ou quinze anos atras contra os reducionismos e o determinismo
gue estavam muito presentes.

Distringando a realidade da ficcéo

Fala-se muitas vezes da possibilidade de virmos um dia a poder reparar os nossos 6rgdos através da
implantacéo de células retiradas dos nossos proprio s tecidos. Isso é realidade ou ficcdo?

Creio que estamos a comecar a sair essa do campo da ficgcdo, com o desenvolvimento da investigacdo em células
estaminais. Mas é importante percebermos, por um lado, que existem muitos limites para a aplicagdo das

técnicas, e percebermos, por outro, que mesmo essas aplica¢des terapéuticas estdo sujeitas a questdes de
liberdade individual. Acima de tudo julgo que em torno desta questéo se criaram muitas mitificacdes, como a ideia
de que a partir de agora vamos poder por em pratica uma selecgao genética que permita, por exemplo, gerar bebés
com determinadas caracteristicas. Isso ndo é assim tdo simples, mais uma vez porque ndo nos reduzimos apenas
aos nossos genes. Diria que se cruzam ai algumas questdes que espelham receios absolutamente legitimos e
alguns medos infundados, com alguma mistificagcdo a mistura.

Receios éticos também?

Claro! Confunde-se frequentemente clonagem reprodutiva com clongem terapéutica. Em Portugal, como na maior
parte dos paises que aderiram a Convengéo de Oviedo, a clonagem reprodutiva é proibida ? e bem! E também é
proibida (e bem!) a criagdo de embrides através da procriagdo medicamente assistida com o objectivo da
investigagao cientifica. Mas os sectores mais conservadores tentaram ndo s6 impedir a aprovacgéo da lei da
procriagdo medicamente assistida como fazer passar a ideia de que o diagnéstico pré-implantagéo poderia dar
origem a bebés "a la carte". Ora a lei 32/2006 permite este tipo de diagndstico apenas a "pessoas provenientes de
familias com alteragfes que causam morte precoce ou doenga grave, quando exista risco elevado de transmissao a
sua descendéncia (art® 29), o que nao € o mesmo que pretender escolher a cor dos olhos ou mesmo o sexo da
crianca.

Isso é ja uma possibilidade real?
Sim, é uma possibilidade real. E ja possivel pér em pratica essa técnica num nimero razoavel de doencas,

inclusivamente em Portugal, pelo recurso a fertilizacgao in vitro, na qual depois se seleccionam os embrifes a ser
implantados que ndo sejam portadores dessa mutacéo grave.



Uma questéo que inevitavelmente se aborda quando se fala deste tipo de aplicagBes médicas é a
possibilidade ou ndo do seu acesso universal. Para colocar a pergunta directamente: ndo se corre oris  co
de apenas os mais ricos poderem vir a beneficiar de  las?

Isso dependeréa da forma como o Estado regular esta questdo. E, de facto, € uma questdo central. Portugal tem,
desde ha dois anos, uma lei que regulamenta a procriacdo medicamente assistida e 0 seu acesso. Nessa legislagao
esta, até certo ponto, prevista a forma através da qual se pode aceder ao diagnéstico pré-implantagédo e
contemplado o direito a um nimero razoavel de tentativas de ciclos de fertilizacéo.

Pessoalmente, encaro o0 acesso a todas as técnicas médicas, sejam da area genética seja de qualquer outra area
da medicina, como um direito universal e inalienavel. E um direito pelo qual, enquanto cidados e cidadas, nos
devemos bater e ndo deixar nunca que sejam um privilégio para alguns e fonte de lucro para outros.

Acha que existem riscos reais de podermos vir a sof rer de manipulacdo genética, no mau sentido da
palavra?

Nao me parece. Novamente creio que ai existe muita ficcdo e poucas possibilidades reais de isso vir a acontecer. E
depois pergunto: o que se pretenderia ou 0 que se ganharia com ela?

No entanto, ha outros tipos de aplicagGes genéticas que ja estdo ai a ser utilizadas comercialmente. No que diz
respeito aos testes genéticos, por exemplo, que se reveste de uma dimensao complexa e onde existe uma grande
irresponsabilidade, porque, na pratica, se esta muitas vezes a vender ilusdes. Tanto em Portugal como nos Estados
Unidos, embora este ultimo pais seja o paradigma disso. Nos EUA podem-se encomendar, através da Internet, kits
através dos quais por meio de uma raspagem bucal, que posteriormente é enviada para um laboratério, se podem
fazer inUmeros testes preditivos para determinar susceptibilidades a doencas, etc.

Porém, tais testes ndo tém em geral qualquer valor preditivo. E que apesar de ser vendida a ideia de que as
pessoas podem ser testadas para uma quantidade enorme de doencas, muitas delas revestem-se de uma extrema
complexidade para a qual ndo é possivel estabelecer uma correlacéo directa entre a presenca de determinados
genes e a ocorréncia dessas doencas. Ou seja, ndo passam de um negocio. Mesmo em doencas em relagéo as
guais é possivel, através de um teste de genética molecular, determinar se um individuo é ou ndo portador de uma
determinada doenca, as chamadas doengas monogénicas ou mendelianas, de que é exemplo a paramiloidose,
pergunta-se: o que se faz com esse conhecimento antes do tempo?

Isto levanta questdes éticas extremamente complexas.

Por isso, sou da opinido que deve haver uma regulamentacéo eficaz sobre esta matéria. E Portugal tem uma lei
sobre informacéo genética que regulamenta as condigBes em que esses testes devem ser efectuados, num
enquadramento préprio de aconselhamento.

Propriedade publica versus privada

De quem é a propriedade destas descobertas? O que €  do dominio publico e o que pertence ao privado?

O genoma humano foi sequenciado num projecto publico e as suas sequéncias continuam a ser depositadas num
repositério que pertence ao dominio publico. Mas tem havido, de facto, tentativas de patenteamento de descobertas
gue ficam naquilo que poderiamos considerar uma fronteira ténue. Mas, na minha opinido, ndo faz sentido deter
uma patente sobre conhecimento. Poder-se-a discutir o que é uma patente sobre uma aplicacdo onde ha um
conhecimento. Até porque, embora as sequéncias descobertas através do projecto de genoma humano se tenham
tornado do dominio publico, torna-se extremamente dificil saber quantos genes estao actualmente patenteados.
Um dos exemplos mais extremos e mais conhecidos esta relacionado com a empresa Myriad e com o cancro da
mama, na qual esta multinacional patenteou os genes BRCA 1 e o BRCA 2 (Iniciais em inglés para "BReast
CAncer"), detendo, praticamente, o monopdlio sobre os testes genéticos e a investigagdo no cancro na mama. Esta
empresa sofreu recentemente um revés neste ambito, quando, em 2005, o gabinete europeu de patentes
(European Patent Office) lhe revogou o essencial das patentes. Do meu ponto de vista é absolutamente inaceitavel
gue haja apropriagdo da patente da realizacéo de testes genéticos por parte de qualquer empresa.

Ou seja, existe ainda um campo nebuloso sobre aquil 0 que é do dominio plblico e o privado?
Exactamente.

Mas ha algum tipo de regulamentacdo que impecaisso  ?

A nivel internacional ndo, a regulagdo esta ainda por fazer. O projecto publico do genoma humano apostou desde
sempre em colocar no seu sitio da Internet toda a informagéo sequenciada, mas pelos vistos isso ndo impediu que,
em algumas circunstancias, tenha havido patenteamentos.

O que é grave é a possibilidade de isto poder abrir campo a discriminagdo, porgque este tipo de testes genéticos,
nomeadamente relativos ao cancro da mama, ja tem um preco elevado mesmo quando é subvencionado pelos
sistemas de saude.

Adivinham-se, portanto, muitos conflitos legais em torno desta questédo?
Com certeza que sim. E ao nivel europeu existem diversas instancias, quer da prépria Unido Europeia, quer de

sociedades cientificas, que mesmo de diversos grupos de trabalho da OCDE que pedem o estabelecimento de
regras neste dominio. A Sociedade Europeia de Genética Humana, por exemplo, tem tido um papel importante no



estabelecimento de algumas regras relativamente a estas questdes, quer no que se refere ao patenteamento quer
aos testes genéticos, procurando por um lado defender os cidadédos europeus da voragem das companhias
farmacéuticas, e por outro lado permitindo que estes testes sejam feitos em condi¢des de dignidade e respeitando a
liberdade individual dos cidad&os.

As empresas alegam que ao despenderem verbas na inv  estigagcao genética tém direito a propriedade
intelectual sobre elas. Este argumento parece-lhe va  lido?

Eu ndo aceito esse argumento porque ndo defendo um sistema social baseado no lucro e em que a salde das
pessoas possa estar dependente do lucro. E o mesmo que dizerem que os diabéticos ndo podem ter acesso
universal a insulina, por exemplo, porque as empresas precisam de maximizar os seus lucros.

Que poder tém os governos neste  campo?

Os governos tém de ter coragem para regulamentar e inclusivamente quebrar o poder dessas empresas, como
aconteceu com a Africa do Sul e o Brasil relativamente aos retrovirais do Virus da Imunodeficiéncia Humana (VIH).
N&o é possivel que descobertas avancadas e fundamentais para a humanidade estejam apenas acessiveis aqueles
gue tém poder econdémico.

Direitos, Liberdades e Garantias

Passando para uma outra questdo: existe um grande debate sobre as aplicagdes ndo médicas do genoma humano,
como as bases de perfis de ADN que estdo a ser implementadas por diversos paises europeus e ndo so. Que
riscos podem advir

deste processo? O Reino Unido, por exemplo, esta ja numa fase avancada?

O Reino Unido ja dispde ha muito tempo de uma base de dados deste tipo. E Portugal esta a seguir o mesmo
caminho, havendo, desde Fevereiro deste ano, uma lei que regulamenta as bases de dados de perfis de ADN. Este
processo tem duas facetas centrais: uma respeitante a identificacéo civil e a identificacéo criminal. E um assunto
muito longo e complexo para se abordar em poucas linhas, mas creio que sobre este processo houve muito pouca
discussdo publica. E essa falta de debate revela como a "infalibilidade" da genética entrou no paradigma de vida
das pessoas ? nomeadamente através de algumas conhecidas séries televisivas ?, tendo 0 acesso ao
conhecimento da genética para esses fins ter sido de tal forma legitimado que praticamente ndo houve reaccdo das
pessoas relativamente & aprovacao dessa lei no Parlamento.

Que tipo de riscos estdo presentes?

A lei tem aspectos perigosos no sentido em que se situa numa fronteira delicada.

Porque ndo deixa de ser preocupante que a mesma técnica de perfil de ADN que pode servir ? e serviu bem ? para
promover o reencontro das avés de Maio com 0s seus netos na Argentina, € a mesma que pode ser usada de um
modo excessivo para efeitos de investigacdo criminal. E 6bvio que um perfil de ADN pode permitir ilibar um
suspeito. Tem essa faceta extremamente positiva. Mas o que nos deve fazer reflectir sdo os varios passos e o
caminho que seguiram varias das bases de dados em outros paises.

Em Franca, por exemplo, as amostras e perfis de ADN que constavam de uma base de dados comegaram por se
restringir apenas aos individuos que tinham sido condenados por crimes sexuais graves. Aparentemente nao ha
nada a opor a isso. O facto curioso € de esse perfil ter sido agora alargado aos imigrantes em situacéo ilegal,
muitas vezes recolhido de forma forgada, ou a pequena delinquéncia, como um adolescente que rouba pilhas num
supermercado, etc. A lei portuguesa € neste sentido relativamente imprecisa, havendo bases de dados voluntérias,
bases de dados de suspeitos e bases de dados relativas a pessoas desaparecidas. Depois, as interconexdes entre
estas bases de dados, quer a nivel nacional quer internacional, ndo garantem totalmente, na minha opiniéo, os
direitos, liberdades e garantias dos cidadaos. Sobre esta lei, alids, quer a Comissao Nacional de Proteccao de
Dados quer o Conselho Nacional de Etica e das Ciéncias da Vida fizeram varios reparos justamente do ponto de
vista da salvaguarda dos direitos.

Diria que quase se procura através dessa técnica de  terminar uma certa propensao para a criminalidade.
Pelo menos em Inglaterra julgo que existem  intengdes nesse sentido?

Sim, essa ideia é ainda mais perversa e eu ia referir-me a isso. Mas a intencéo inicial ndo era essa. Nos paises
onde as bases de dados de perfis de ADN foram implementadas, e mesmo na lei portuguesa, a ideia era fazer
deste instrumento um meio para ajudar a cimentar as hipoteses de investigacdo criminal. Mas a verdade é que em
Inglaterra, por exemplo, ja se incluem hoje em dia nestas bases de dados os sem abrigo e os pedintes sob a
alegacédo de serem elementos que perturbam a ordem publica. Onde nés chegamos!

O incremento da utilizacéo das situagdes para as quais séo autorizadas estas recolhas coincidiu com a chamada
"guerra ao terrorismao". O que ndo podemos é viver num mundo onde, sob esse pretexto, os direitos, liberdades e
garantias sdo completamente ignorados.

Relativamente a questdo que me estava a colocar, alguns criminélogos e investigadores de ciéncias sociais
ingleses comegaram de facto a achar que alguns comportamentos menos sociaveis, em particular os que se
referem aos jovens nas escolas mais problematicas, podiam ser indicadores de futuros perfis criminosos.

Ja houve, por isso, quem sugerisse que esses jovens mais indisciplinados possam vir a ser incluidos nestas bases
de dados. Do ponto de vista cientifico isto é absolutamente insustentavel e € um precedente extremamente



perigoso para as nossas regras de convivéncia comum.

Fazendo quase lembrar os perfis  que eram tragados no inicio do século
XX baseados nos tragos fisionémicos das pessoas?

Sim, de certa forma isso faz lembrar Lombroso. E curioso que aborde esse assunto, porque justamente nos
primdrdios da genética, ou seja, ao longo dos primeiros 20 ou 30 anos do século XX, a genética esteve intimamente
ligada ao eugenismo e legitimou mesmo uma série de politicas de restricéo de direitos. E o caso dos imigrantes que
nessa altura se dirigiam para os Estados Unidos, onde, baseando-se numa lei de base eugénica, as autoridades
impediam a entrada de pessoas portadoras de doencgas psiquiatricas de origem genética, entre muitas outras. Mais
tarde, na Alemanha nazi, a eugenia praticada pelo regime comecgou por pér em pratica conceitos que eram
prevalecentes no seio da comunidade cientifica da altura, quer no que se refere ao conceito de raca e da
superioridade da raga, quer relativamente as doencas psiquiatricas, levando depois essa pratica ao extremo que
conhecemos.

O que ai é chocante e nos deve fazer reflectir face a aplicagéo da genética no século XXI é que essa politica foi
legitimada por muitos geneticistas antes de o ter sido pelo poder politico.

Entrevista conduzida por Ricardo Jorge Costa



