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Resumo

Este artigo realiza uma anilise de atividades em Pesquisa \ Ensino \ Extensio do programa de Genética Comunitaria
Genética & Sociedade, promovidas no Instituto de Biologia da Universidade Federal da Bahia (UFBA) com o objetivo de
levar conhecimentos a comunidade sobre genética e deficiéncias, preconceitos e exclusdo social. A metodologia do trabalho
incluiu a realizagdo de atendimentos genéticos, estudo de casos, caridtipos, testes moleculares, aconselhamento genético,
oficinas pedagdgicas, dinamicas de grupo, palestras, seminarios e outras atividades educativas inclusivas promovidas em
instituicdes especializadas, de financiamento publico e\ou filantrépicas. Os resultados obtidos mostram que as agdes
desenvolvidas constituem estratégias inovadoras e eficazes de popularizacio da ciéncia e inclusio de pessoas com
deficiéncias no contexto da familia e da sociedade e também ressaltam o papel social da universidade.

Palavras-chave: Programa Genética & Sociedade. Genética Comunitaria. Deficiéncias. Inclusio. ACCS

GENETICS & SOCIETY PROGRAM: ACTIVITY OF COMMUNITY GENETIC
WITH ACTIONS IN RESEARCH / EDUCATION / EXTENSION

Abstract

This article presents an analysis of activities in Research \ Education \ Extension implemented in the community genetics
program Genetics & Society, Biology Institute of the Federal University of Bahia (UFBA) with the aim of bringing
knowledge to the community about genetics and deficiencies, preconceptions and social exclusion. The methodology of
study included conducting genetic consultations, case studies, karyotypes, molecular testing, genetic counseling, educational
workshops, group dynamics, lectures, seminars and inclusive educational activities promoted in specialized institutions,
public finance and \ or philanthropic. The results show that the developed actions are innovative and effective strategies
for the popularization of science and inclusion of people with disabilities in the context of family and society and also
highlight the social role of the university.
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PROGRAMA GENETICA & SOCIEDAD: ACTIVIDAD DE LLA GENETICA EN LA
COMUNIDAD CON ACCIONES EN LA INVESTIGACION / EDUCACION /
EXTENSION

Resumen

Este articulo presenta un anilisis de las actividades en la Investigacion \ Educaciéon \ Extension del programa de genética
comunitaria “Genética & Sociedad” , promovidas por el Instituto de Biologia de la Universidad Federal de la Bahia
(UFBA) con el objetivo de llevar conocimientos a la comunidad sobre genética y deficiencias, preconceptos y exclusion
social. La metodologia del trabajo incluy6 la realizacién de atendimientos genéticos, estudio de casos, catiotipos, ensayos
moleculares, asesoramiento genético, talleres pedagdgicos, dinamicas de grupo, charlas, seminarios y otras actividades
educativas inclusivas realizadas en instituciones especializadas, de financiamiento publico y/o filantrépicas. Los resultados
obtenidos muestran que las acciones desarrolladas constituyen estrategias innovadoras y eficaces de popularizacién de la
ciencia e inclusién de personas con deficiencias en el contexto de la familia y de la sociedad y también resaltan el papel
social de la universidad.

Palabras-claves: Programa Genética & Sociedad. Genética Comunitaria. Asesoramiento Genético. Deficiencias.
Inclusion. ACCS.
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ensino/extensdo

INTRODUCAO

O Programa Genética & Sociedade foi implantado no Instituto de Biologia da
Universidade da Bahia (UFBA), tendo em vista complementar as a¢oes realizadas no Laboratoério
de Genética Humana do referido instituto, trazendo a discussio sobre a naturalidade dos
disturbios genéticos e a importancia da investigacdo cientifica para o diagndstico, prognostico e
prevenciao desses disturbios em segmentos da populagao geral e assim, fortalecendo a interagao
da universidade com a comunidade geral.

Desde o inicio da sua criacdo e funcionando como uma extensao universitiria, o
Programa Genética & Sociedade incluiu o estudante nas suas atividades, proporcionando estagios
voluntarios com prestagao de servicos e aprendizado de técnicas citogenéticas ou iniciagao
cientifica, com investigacio de temas cientificos associados a genética.

Em 1995, este programa foi agraciado com o Prémio Hernani Sobral- Destaque em
Extensao na UFBA, pelo conjunto das suas a¢des englobando atendimentos, orientagao genética
e realizacdo do estudo de caridtipo, para o reconhecimento de distirbios cromossoémicos, como a
Sindrome de Down, além de palestras e cursos, ministrados na universidade ou em diferentes
institui¢oes publicas e filantrépicas de educagdo especial e saude, em Salvador e no interior do
estado da Bahia. Na ultima década o programa tem dedicado atencdo especial a atividades
voltadas a inclusao de pessoas com deficiéncias, passando a promover a interacio da extensao
com o ensino, com a oferta de Atividades Curriculares em Comunidade e Sociedade (ACCS) em
temas da Genética Comunitaria, nova disciplina da Genética que promove a divulgacio de
conhecimentos e tecnologias sobre distirbios genéticos e genomicos, tendo em vista beneficiar
os individuos que fazem parte das comunidades e populagao geral (TEN KATE et al, 2010).

A Acao Curricular em Comunidade e em Sociedade constitui um componente curricular
universitario, com carga horaria minima de 17 (dezessete) horas semestrais, modalidade
disciplina, nos cursos de Graduagao e de Pés-Graduacao, em que estudantes e professores da
Universidade Federal da Bahia (UFBA), desenvolvem acdes em extensio no ambito da criacio,
tecnologia e inovagao e a producdo de conhecimento sobre a realidade, com perspectiva de
transformacio (Resolucao N° 01/2013 do CONSEPE).

O componente curricular foi criado na UFBA em 2001, dando continuidade ao Programa
UFBA em Campo, proposto em 1996, como modelo de renovagio da extensio no viés
Universidade e Sociedade, tendo como proposta levar a universidade para fora dos seus muros,
podendo atuar em todo o estado da Bahia. Os conteudos das ACCS se inserem nas diversas

areas de conhecimento e geralmente sao abordados de forma interdisciplinar e transdisciplinar
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com a participagdo ndo apenas da equipe universitaria, mas também dos profissionais e sujeitos
das agdes. A associagao destas atividades com a pratica genética, representa uma forma de
preparar novos profissionais com uma visio mais humanitaria e também de proporcionar a
comunidade externa, a oportunidade de adquirir conhecimentos sobre sindromes genéticas
associadas a deficiéncia intelectual como a S. de Down e do X-Fragil.

O presente trabalho apresenta o objetivo de analisar a contribuicio do trinomio:
Pesquisa\Extensao\Ensino no Programa Genética & Sociedade, em a¢des comunitarias a partir

de 2001 quando foram incorporadas as ACCS.

METODOLOGIA

Estudo descritivo com analise das seguintes agdes:

e Atendimentos Genéticos: Estudo de casos, Exames do Cari6tipo e Testes Moleculares.

e ACCS- Oficinas Pedagdgicas, Dinamicas de Grupo.

e  Palestras, Seminarios e outras atividades voltadas para a Inclusao.

Os exames genéticos foram realizados no Laboratério de Genética Humana e Mutagénese
(LGHM) que funciona junto com o Programa Genética & Sociedade no atendimento a
comunidade geral.

Os exames citogenéticos eram feitos pelo método convencional de cultura temporaria de
linfécitos, com tratamento com bandeamento GTG (ISCN, 2013). Os exames moleculares foram
realizados partir da extragdo de DNA genomico, utilizando o ki Genomic Wigard (Promega),
seguindo todas as recomendag¢oes do fabricante. As amostras de DNA foram quantificadas e
qualificadas através de leitura em espectrofotometro. Para os diferentes diagndsticos foram
desenvolvidas as técnicas de PCR (Reacao da Cadeia da Polimerase), MS-PCR (PCR sensivel a
metilagdo), corrida eletroforética em gel de agarose e policrilamida.

Os trabalhos das ACCS constitufram atividades de pesquisa-acao, permitindo a identificagao
de situagdes-problema referentes a inclusio. Foram também feitos levantamentos, entrevistas e
grupos focais (GONDIM, 2003). A pesquisa-agao permite a participa¢ao dos usuarios na busca
de solugdes para os seus problemas (THIOLLENT, 1985) e estas sio materializadas em

intervengoes voltadas para a aquisi¢ao de conhecimentos e atitudes inclusivas.
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RESULTADOS E ANALISES

No periodo compreendido entre 2001 a 2014 foram atendidos pelo programa, individuos

da populagao geral no servico de genética, em busca de orientagao e exames genéticos, além de

uma demanda adicional proveniente de 2 centros de reabilitacio e inclusao para pessoas com

deficiéncia intelectual, 2 moradias para pessoas com deficiéncias e sem familias e 3 centros de

atengdo a idosos, parceiros das ACCS. Esta demanda comunitaria extra elevou consideravelmente

o numero de individuos beneficiados nao apenas pelos servicos em genética oferecidos no

programa como também pelas intervengdes educativas.

Atendimentos Genéticos

Foram atendidos pelo Programa Genética & Sociedade, 637 individuos encaminhados

por associagcbes de pessoas com distarbios genéticos, hospitais, maternidades e instituicdes

especializadas publicas e\ou filantrépicas do estado com solicitagdes de exames e orientagdes, em

situagoes de distarbios genéticos reais ou potenciais (Quadro 1).

PERIODO | ORIENTACOES\ | CARIOTIPOS EXAMES
AVALIACOES MOLECULARES

2001 53 24 -
2002 55 25 -
2003 41 26 -
2004 34 20 -
2005 28 14 -
2006 31 22 -
2007 47 30 -
2008 46 35 10
2009 36 22 23
2010 61 27 53
2011 84 41 65
2012 64 52 55
2013 54 40 48
2014 39 27 32

TOTAL 673 405 286

Quadro 1 - Atendimentos genéticos realizados pelo programa no perfodo 2001-1014.
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A partir de 2008 foram introduzidos os testes moleculares na metodologia de avaliagiao de
distarbios genéticos, comegando com a Sindrome do X-Fragil (SXF). Em 2009, o laboratério
iniciou o diagnodstico para mutagao AF508 da doenca Fibrose Cistica (FC) e no ano de 2013 para
as alteragdes nos padroes de metilacio relacionados as Sindromes de Prader-Willi (SPW) e
Angelman (SA). As frequéncias das alteragdes encontradas no periodo foram de 13,4% (em 175
casos investigados para SXI), 20,65% (em 92 casos de FC) e 33,33% (em 18 casos de SPW e AS).
O percentual de 33% de cromossomopatias foi verificado no periodo delimitado no presente
estudo com a ocorréncia de 135 casos com alteragbes cromossémicas em amostra de 405
individuos. Este resultado corrobora a investigacao citogenética de periodo anterior, abrangendo
813 individuos atendidos no laboratério, que também indicou 33% de alteragdes cromossomicas
(MOREIRA et al, 2011). Entre estas ocorreram 117 individuos com a Sindrome de Down,
aneuploidia autossomica mais prevalente (MOREIRA et al, 2011). A avaliacio atual inclui casos
de S. Down, S. Patau, S. Edwards, Klinefelter, S. Turner, Trissomia do X e outras alteracoes
citogenéticas sutis e reafirma a importancia das cromossomopatias na etiologia da deficiéncia
intelectual e malformagdes congénitas.

Alguns dos estudos realizados subsidiaram a elaboragio de dissertacGes, trabalhos
cientificos, relatérios e parcerias institucionais, com a realizagao gratuita de exames avancados. Os
trabalhos publicados seguiram as normas bioéticas da obten¢ao do consentimento informado das
familias, de acordo com as resolucoes 196\96 e 466\12, preconizadas pelo Conselho Nacional de
Saude.

Os atendimentos proporcionaram a identificagdo de sindromes e a orientagido continuada
as familias. Estas familias eram também convidadas a participar de palestras e outros eventos

educativos que pudessem contribuir para a reabilitacio e\ou inclusio (MOREIRA et al, 2010).

Atividades de Educacido Continuada e ACCS

Atividades extensionistas em Genética voltadas para a comunidade, ja eram realizadas
pelo Programa Genética & Sociedade do Instituto de Biologia da UFBA desde a sua fundagao na
década de 90. Entre os servicos em Genética Comunitaria, praticados no Laboratério de
Genética Humana e Mutagénese (LGHM) e oferecidos a instituigdes especializadas no
atendimento a pessoas com deficiéncias, inclufa-se além de exames genéticos, orientacio a
familias com histérico de disturbios genéticos, palestras e seminarios. Com a criagao das ACCS,

atividades curriculares com tematicas da Genética Comunitaria, passaram a ser oferecidas
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semestralmente a estudantes de diferentes cursos de graduacido, desde 2001 até o presente

(Quadro 2), com turmas de 10 a 12 alunos em cada semestre letivo.

ACCS BIO 456- Genética e diversidade humana
EMENTA:

Estudos sobre as interagoes entre a Genética e o ambiente e suas consequéncias
sociais. Formas de variacdo genética humana associada a inclusiao social. Trabalho com criangas
com deficiéncias, vitimas de preconceitos, no sentido de promover o respeito a diversidade e a

cidadania. A inclusio na escola e na sociedade. PERIODO: 2001.2 -2009.2

ACCS BIO A9%4- Inclusao: contribui¢oes da Genética e da Educagio
EMENTA:

Estudo sobre a variagao genética associada a diversidade humana nas diferentes
fases da vida. Intervencdes biomédicas. Visio historico/social da deficiéncia. Deficiéncia e
cidadania. Atividades educativas na desconstrucio de preconceitos e promogao da inclusio.

PERIODO: 2010.1 2 2014.2

Quadro 2 - ACCS em Genética Comunitdria associadas ao Programa Genética & Sociedade realizadas na UFBA no
periodo de 2001 a 2014.

Fonte: Elaborado pelos autores, 2015.

As Atividades Curriculares em Comunidade e Sociedade (ACCS) constituem inciativas
pioneiras da Universidade Federal da Bahia com enfoque no ensino, pesquisa e extensio. As
atividades voltadas a Genética Comunitaria foram incluidas no calendario das ACCS desde o
segundo semestre do ano de sua implantagao em 2001, com ag¢bes propostas pelos alunos que
compunham a equipe de trabalho ou por demandas solicitadas pelas institui¢oes atendidas, tendo
em vista intervir em situagoes-problemas previamente levantadas.

No Quadro 3 sio descritas as situacdes\demandas e as acoes elaboradas como forma de

intervencgao. As figuras 1 e 2 apresentam atividades realizadas pelas referidas ACCS.
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SINTESE DAS DEMANDAS ESTRATEGIAS \ ACOES
Necessidade de esclarecimentos em Genética e | Palestras, Seminarios, Dinamicas de grupo.
Desenvolvimento
Conhecimentos  sobre envelhecimento e | Palestras, Seminarios, Dinamicas de grupos.
deficiéncias
Respeito para com a pessoa com deficiéncia. Oficinas pedagdgicas, Dinamicas, de grupo,

Campanhas educativas.
Aprendizado de convivéncia social Oficinas pedagdgicas, Dinamicas de grupo.

Esclarecimentos sobre temas em Sexualidade e | Palestras, Seminarios, Dinamicas de grupo.
Reproducio

Oportunidades de socializagao Atividades inclusivas em espagos de lazer,
Oficinas pedagogicas.

Reforco na compreensio do papel social das | Palestras, Dinamicas de grupo.

familias

Valorizac¢ao do lazer na Inclusao Oficinas de Arte e Educacao.

Reforco da autoestima Oficinas pedagdgicas, Dinamicas de grupo.

Educacao continuada Palestras, Seminarios, Feira de Ciéncia.

Quadro 3 - Intervengdes realizadas pelo grupo ACCS em diferentes semestres letivos de 2001 a 2014.

Fonte: Elaborado pelos autores, 2015.

Figura 1 — Atividade lddica com teatro de bonecos em agdo comunitaria voltada para a popularizacdo da ciéncia.

Fonte: Autoria dos autores, 2015.
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Figura 2 - Atividade inclusiva em institui¢io de acolhimento e moradia para pessoas com deficiéncias.

Fonte: Autoria dos autores, 2015.

A Genética é uma ciéncia nova que apresenta grandes desafios decorrentes de avangos
tecnologicos e influéncia de fatores sécio\culturais na interpretacdo dos seus paradigmas.
Concepgodes erroneas, eivadas de mitos estdo ainda presentes no cotidiano de familias com
histérico de disturbios genéticos. Os servicos de genética constituem o espago adequado para
esclarecimentos, quebra de preconceitos e compreensao de modelos atuais sobre a origem e
transmissao de caracteristicas hereditarias. No Aconselhamento Genético os individuos buscam
respostas para questionamentos que os mobilizam emocionalmente, tentando achar explicagdes
sobre o porqué do nascimento do seu filho com algum distiarbio genético (SANTOS, 2005).

A realizacdo de exames genéticos laboratoriais como a cariotipagem constitui importante
instrumento de investigacao etioldgica, dada a associagdo entre as cromossomopatias € a
deficiéncia intelectual e o progndstico mais favoravel obtido com a intervengao precoce. Na
espécie humana, ocorrem cromossomopatias em 0,6% dos nascidos vivos e deste percentual, a
maioria sdo alteragdes numéricas, como é o caso da trissomia 21 (S.Down) (MOREIRA et al,
2011).

Duarte et al (2004), referem que embora as alteragdes cromossomicas estejam incluidas
entre as mais importantes causas de morbi\mortalidade na América Latina (OPS, 1984), tais
desordens ainda recebem cuidados insuficientes por parte de poderes publicos.

Sob este prisma, a Genética Comunitaria inclui no seu escopo, a missao de contribuir para

a mudanca de atitudes sociais por meio da informagao e educacio de profissionais e populacio

44
Esta obra estd licenciada sob uma Licenca Creative Commons.
Extensio: R. Eletr. de Extenséo, ISSN 1807-0221 Florianépolis, v. 12, n. 20, p.36-47, 2015.




Programa Genética & Sociedade: atividade de genética comunitdria com ac¢des em pesquisa/
ensino/extensdo

geral em questdes genéticas. O programa de trabalho das ACCS abrange estas premissas e
contribui para a educagio continuada de profissionais e usuarios das atividades realizadas
semestralmente.

Como outras disciplinas, a Genética Comunitaria tem aspectos cientificos e praticos
(RAMALHO e SILVA, 2000). A caréncia de conhecimentos cientificos na popula¢ao geral é um
fator que contribui para a existéncia de crengas e preconceitos, o que justifica a necessidade de
programas educativos que levem a popularizagao desta ciéncia. Intervengdes educativas realizadas
no ambito das atividades curriculares, sobre a etiologia do distarbio, importancia de tratamentos e
da aceitagdo na familia e na sociedade, tém trazido beneficios significativos as criangas com
Sindrome de Down e com outros diversos distarbios, através do Programa Genética &
Sociedade. O acompanhamento destes casos mostra taxas elevadas de adesio a programas
terapéuticos e educativos e mudangas comportamentais na familia e entorno social.

A popularizacao do conhecimento, decorrente das agoes do programa, tem propiciado
beneficios nao apenas a comunidade atendida pelo Programa Genética&Sociedade, mas também
a estudantes, técnicos e docentes participantes, em termos de produgao cientifica e realizacio do

compromisso social da universidade publica e gratuita.

CONSIDERACOES FINAIS

As atividades relatadas neste estudo evidenciam que as intervencoes em Genética
Comunitaria desenvolvidas pelo Programa Genética & Sociedade, com agbes em
Pesquisa/Ensino/Extensdo, constituem estratégias inovadoras e eficazes de contribuicio patra a
inclusao de pessoas com deficiéncias no contexto da familia e da sociedade.

A interagdo da ciéncia com a educagdo em programas comunitarios demonstra que o
conhecimento pode estar ao alcance de todos e ressalta o papel social da universidade,

principalmente a publica, em se tratando de um retorno as expectativas e caréncias comuns a

sociedade.
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