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INTRODUGAO

A acao extensionista universitaria promove a transformacéo social ao conectar
instituicbes de ensino superior com a sociedade, atendendo as necessidades da
populacédo e contribuindo para o desenvolvimento social (Ministério da Educagao,
2018). Nesse contexto, académicas de Biomedicina da Faculdade de Apucarana
realizaram atividades em instituicbes de ensino, visando promover o conhecimento e
compreensao sobre os programas de Aconselhamento Genético e Testes de

Ancestralidade.

O Aconselhamento Genético (AG) €& essencial para a saude, oferecendo
suporte para entender o impacto de condi¢cdes genéticas, identificar riscos hereditarios
e orientar decisdes sobre planejamento familiar. Além de abordar questbes
emocionais e éticas, o processo facilita a compreensao sobre a recorréncia de
condi¢des genéticas, sendo crucial para o bem-estar (Bertollo et al., 2013; Biesecker;
Peters, 2001). Oferecido por instituicobes particulares e pelo SUS e, o AG esta
geralmente vinculado as universidades publicas e envolve varias etapas essenciais
para fornecer um suporte eficaz. Primeiramente, o diagndstico identifica condi¢des
genéticas por meio de exames e analises detalhadas. Em seguida, é calculada a
estimativa do risco de ocorréncia ou recorréncia de uma determinada condigdo, com

base nos antecedentes familiares e genéticos. Apds essa analise, ocorre a
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comunicagao clara e compreensivel entre o geneticista consultor e o paciente,
abordando os riscos e as opgodes disponiveis. Por fim, na etapa de tomada de decisao
e prosseguimento, o paciente decide, com base nas informagdes recebidas, sobre
possiveis intervengdes, tratamentos ou medidas preventivas (Bertollo et al., 2013;
Brunoni, 2002; Pina-Neto, 2008). Entretanto, ainda que o aconselhamento genético
seja de fundamental importancia, poucos profissionais da area da saude, assim como
a populagao geral, conhecem este processo.

Para além do aconselhamento genético, hoje, ha no mercado testes genéticos
comerciais, também conhecidos como Testes de Ancestralidade (TA) que permitem
estimar os riscos para determinadas doencgas, bem como identificar a origem étnica
dos individuos. Tais testes tém despertado o interesse de muitas pessoas e, por essa
razao, se popularizado, principalmente por meio das redes sociais e de empresas que
oferecem esses servigos. Um ponto critico é que, apds o resultado ou diagnéstico, o
individuo frequentemente nao recebe qualquer tipo de acompanhamento médico ou
psicologico da empresa fornecedora, deixando de lado o suporte necessario para lidar
com as possiveis implicagcbes emocionais, sociais e de saude. Isso destaca a
importancia de uma abordagem mais cuidadosa e responsavel na oferta desses testes
(Vaz-Ferreira; Rocha, 2021; Stival, 2020).

Recentemente (outubro de 2023) uma das maiores empresas de testes de
ancestralidade teve seu banco de dados invadido e as informacdes de 6,9 milhdes de
usuarios vazadas e, ao contrario de senhas, numeros de cartdo de crédito ou dados
bancarios, que podem ser alterados se forem comprometidos, a sequéncia do DNA é
imutavel (Kleeman, 2024). Assim, a ideia de que qualquer grupo seja alvo especifico
com base no que seu DNA revela sobre sua ancestralidade étnica € extremamente
alarmante e levanta sérias preocupagdes éticas, podendo levar a um sistema de
discriminagao genética, extremamente prejudicial para o tecido social (Kleeman, 2024;
Vaz-Ferreira; Rocha, 2021). Somado a isso, a venda de dados genéticos pode,
eventualmente, despertar o interesse de empregadores ou seguradoras, impactando
na empregabilidade a longo prazo de uma pessoa, devido ao conhecimento prévio
sobre a probabilidade um individuo desenvolver uma doenga grave ou ter uma

expectativa de vida reduzida (Kleeman, 2024; Stival, 2020).



OBJETIVO

Este trabalho teve como objetivo relatar a experiéncia de um grupo de
académicas de Biomedicina na execucao de atividades extensionistas voltadas a
conscientizagcdo de alunos de cursos da area da saude sobre a importancia do
Aconselhamento Genético, além das implicagcdes éticas relacionadas aos testes

genéticos comerciais.

METODO

O presente trabalho constitui uma ac¢ao pratica de curricularizagao da extensao,
realizada dentro da disciplina de Genética Basica. O publico-alvo foi composto por
alunos do curso Técnico em Enfermagem do Colégio Estadual Professor Izidoro L.
Ceravolo e por residentes do Programa de Residéncia Multiprofissional e em Area

Profissional em Saude da Autarquia Municipal de Saude de Apucarana-PR.

Para a construgcdao da fundamentacao tedrica e elaboracdo dos materiais
utilizados nas atividades praticas, foram consultados artigos cientificos e jornalisticos.
Slides e panfletos informativos foram criados como instrumentos de ensino, além de
lembrancinhas tematicas, com o intuito de facilitar a compreensdo dos temas
abordados. Todos os materiais foram revisados e validados pela docente responsavel

pela atividade extensionista.

DESENVOLVIMENTO

A execucdo do projeto de curricularizagdo da extensdo "Aconselhamento
Genético e Conflitos Eticos dos Testes de Ancestralidade" ocorreu em junho de 2024,
nas salas de aula do Curso Técnico em Enfermagem e do Programa de Residéncia
Multiprofissional (Figura 1). Os principais aspectos dos temas foram transmitidos aos
alunos por meio de palestras, abordando tépicos como: definicdo de Aconselhamento
Genético e quem precisa de consulta genética; etapas do processo de AG; fatores que
indicam a necessidade de consulta genética; a importancia do AG no tratamento de
doencas genéticas e na minimizagao dos sintomas; como os testes de ancestralidade

sao realizados; riscos de vazamento de dados; e questdes éticas envolvidas nos TA.



Apos as palestras, os alunos puderam tirar duvidas, trocar experiéncias e
relacionar os temas as suas proprias vivéncias. Foram distribuidos folders com um
resumo dos principais pontos abordados e, ao final, as académicas responsaveis pela
acao extensionista presentearam os participantes com lembrancinhas tematicas
(Figura 2).

Figura 1. A) Execugao do projeto de extensido “Aconselhamento Genético e Conflitos
Eticos dos Testes de Ancestralidade” com os alunos do curso Técnico em Enfermagem do
Colégio Estadual Professor Izidoro L. Ceravolo, Apucarana-PR; B) Execug¢ao do projeto
com os residentes do Programa de Residéncia Multiprofissional da Autarquia Municipal
de Saude de Apucarana-PR.

e
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Figura 2. A) Folder informativo sobre os principais aspectos do projeto de extensédo
“Aconselhamento Genético e Conflitos Eticos dos Testes de Ancestralidade”. B)
Lembrancinha tematica.
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CONCLUSAO

O aconselhamento genético é fundamental para a saude e o
autoconhecimento, ajudando individuos a compreender sua heranga genética e a
tomar decisbes mais informadas sobre a saude. Os testes genéticos de
ancestralidade, embora possam diagnosticar doencgas e identificar origens étnicas,
levantam preocupagdes significativas sobre o armazenamento seguro dos dados

genéticos e a falta de suporte emocional adequado apéds os resultados.

Com a execucgao do projeto de extensédo foi possivel constatar, por meio de
relatos dos alunos, que os temas abordados eram amplamente desconhecidos,
evidenciando a necessidade de conscientizar a comunidade sobre o Aconselhamento
Genético oferecido pelo SUS e os riscos de compartilhamento de dados em Testes
Comerciais de Ancestralidade. A experiéncia também, ainda, a importancia das
praticas extensionistas na formacao das académicas de Biomedicina, proporcionando
a aplicacado pratica dos conhecimentos adquiridos em sala de aula e uma maior

compreensao das necessidades da comunidade.
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