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Resumo

A comunicagao de ciéncia desempenha um papel essencial na construgao de uma sociedade
consciente e informada, permitindo a desmistificagdo e disseminagao eficaz de varios
conceitos cientificos. Dos mais diversos temas ligados a investigacao biomédica que tém tido
destaque mediatico nos ultimos anos, a medicina gendmica € um dos que merece atengao.
Os assuntos relacionados com a genética, as suas implicagoes e potencialidades, os avangos
na investigagao e na medicina cada vez mais personalizada sao, de facto, um tema “quente”
da atualidade. Neste sentido, é crucial uma comunicacao de ciéncia eficaz e correta,
permitindo uma maior literacia em saude e uma tomada consciente e informada de decisoes
pela populagao. Estas estratégias de comunicagao e envolvimento da sociedade devem ser
desenhadas tendo em conta os diferentes publicos-alvo, de faixas etarias e areas de

conhecimento diversificadas e através dos varios canais de comunicagao e interagao.

Neste trabalho, propomos desenvolver uma estratégia de comunicagao na area da medicina
gendmica, desenhada tendo em conta os conhecimentos, interesses e opinioes da sociedade
sobre a genética. Através do levantamento dos interesses da sociedade, e envolvendo
investigadores, médicos, estudantes e associagoes de doentes, pretendemos utilizar
linguagens artisticas para comunicar este tema e suscitar o interesse da populagao.
Esperamos que este projeto contribua para um aumento da literacia em saude, fomentando
o envolvimento do publico em atividades de comunicagao de ciéncia na area das terapias
génicas e da medicina personalizada. Esperamos ainda que esta disseminagao de conteudos
leve ao desenvolvimento do espirito critico e ao aumento do entusiasmo da populagao sobre
a ciéncia, gerando uma sociedade mais envolvida na investigagao e sensibilizada para os

impactos do desenvolvimento exponencial do conhecimento em ciéncia.

Palavras-chave: Comunicacio de Ciéncia, Medicina Gendmica, Literacia em Salde,

Envolvimento Publico em Ciéncia, Arte&Ciéncia
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Abstract

Science communication plays an essential role in building a conscious and informed society,
allowing the demystification and the effective dissemination of scientific concepts. Of the
most diverse topics related to biomedical research that have been highlighted by the media
in recent years, genomic medicine is one that deserves attention. Issues related to genetics,
its implications and potential, advances in research and increasingly personalized medicine
are, in fact, a “hot” topic nowadays. In this sense, effective and correct science
communication is crucial, allowing greater health literacy and conscious and informed
decision-making by the population. These communication strategies and society's
involvement must be designed considering the different target audiences, of different age
groups and areas of knowledge and through the various channels of communication and

interaction.

In this work, we propose to develop a communication strategy around genomic medicine,
designed considering society's knowledge, interests and opinions on genetics. By surveying
society's interests, and involving researchers, doctors, students, and patient associations, we
intend to use artistic languages to communicate this theme and raise the population's
interest. We hope that this project will contribute to an increase in health literacy by
encouraging public involvement in science communication activities around gene therapies
and personalized medicine. We also hope that this dissemination of content will lead to the
development of a critical spirit and an increase in the population's enthusiasm for science,
generating a society that is more involved in research and aware of the impacts of the

exponential development of knowledge in science.

Key-words: Science Communication, Genomic Medicine, Science Literacy, Public

Engagement, Art&Science.
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1.1 A biotecnologia

“Our world is built on biology and once we begin to understand it, it then becomes technology.”

Ryan Bethencourt

A biotecnologia pode ser definida como uma atividade que utiliza os conhecimentos
multidisciplinares sobre sistemas vivos ou engenharia molecular para criar terapias biologicas
e produtos com utilidade para a sociedade, como proteinas de moléculas grandes, peptideos,
anticorpos monoclonais, células, tecidos e terapias genéticas, lipossomas, polimeros, e
vacinas de engenharia molecular (Evens & Kaitin, 2015; Malajovich, 2016). Nas ultimas trés
décadas, assistiu-se a uma enorme evolucio da biotecnologia, com grande impacto na
inovagao da ciéncia, nos cuidados de saude, no direito, na atividade governamental e no

desenvolvimento de negocios (Evens & Kaitin, 2015).
I.1.1 A origem da biotecnologia

Historicamente, a biotecnologia surgiu como uma habilidade artesanal, e nao como ciéncia,
que se desenvolveu com base no conhecimento empirico. Nesta época, as técnicas eram
conhecidas, porém os mecanismos moleculares nao. Na atualidade, e com os avangos no
conhecimento da microbiologia e da bioquimica, todos os processos foram sendo mais bem
compreendidos e, como resultado, evoluiram. A esta biotecnologia chama-se biotecnologia

tradicional (Malajovich, 2016).

No século XX assiste-se a um grande desenvolvimento da ciéncia e da tecnologia. Da
convergéncia entre ambas resultam logros extraordinarios em varios setores produtivos,
onde os seres vivos constituem a base de diversos novos produtos, como alimentos,
enzimas e antibidticos (Malajovich, 2016). No fim do século XX, uma série de experiéncias
realizadas por H. Boyer e S. Cohen em 1973 permitem pela primeira vez a transferéncia de
um gene de sapo para uma bactéria. A partir desse momento é possivel reprogramar
geneticamente mudando o programa genético de um organismo transferindo-lhe genes de
outra espécie. Este foi o marco que deu inicio a Biotecnologia Moderna, termo utilizado para
referir o uso da biotecnologia ligado as técnicas de manipulagio de material genético e a

fusao de células (Evens & Kaitin, 2015; Malajovich, 2016).

A biotecnologia, como conhecemos atualmente, abrange uma ampla area do conhecimento
que decorre da ciéncia basica (biologia molecular, microbiologia, biologia celular, genética

etc.) e da ciéncia aplicada (técnicas imunoldgicas e bioquimicas, assim como técnicas
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decorrentes da fisica e da eletrénica). Trata-se de uma rede complexa de conhecimentos na
qual ciéncia e tecnologia se entrelagam e se complementam, de forma a desenvolver
produtos e processos que visam melhorar a qualidade de vida da sociedade (Evens & Kaitin,
2015; Malajovich, 2016). Possui uma vasta importancia em diversos setores, nomeadamente
na area da saude, permitindo o desenvolvimento de novos medicamentos, vacinas e terapias
genéticas para o tratamento de diversas doencgas. Assim, a biotecnologia tem um papel
fundamental no desenvolvimento econémico e social da sociedade, na melhoria da qualidade

de vida da populagao e na evolugao da medicina (Evens & Kaitin, 2015; Malajovich, 2016).
1.1.2 O futuro da biotecnologia

A biotecnologia tem tido um grande impacto na sociedade, em particular na area da saude.
Tal realidade continuara a ser visivel dado o aumento constante da compreensao da
fisiopatologia de muitas doengas atualmente intrataveis e tendo em conta que os governos
de todo o mundo continuam a promover iniciativas que apoiam a inovagao biotecnologica

(Evens & Kaitin, 2015; The next 25 years, 2021).

Além disso, é fulcral que os setores publico e privado da saide continuem a fomentar
politicas e a fornecer fundos que levem a avangos cientificos, que os governos continuem a
financiar modelos de negocio que levam a produgao e desenvolvimento de produtos
biotecnologicos e que os modelos de negocios continuem a evoluir no sentido de garantir
inovagao que dé resposta a condigdes médicas, tornando a salde acessivel a todos. Como
resultado disto, ira gerar-se um fluxo continuo de novos farmacos, levando a melhorias
significativas nos cuidados de salde e, portanto, garantindo que o impacto futuro da

biotecnologia é promissor (Dundar et al, 2019; Malajovich, 2016).

Umas das areas da biotecnologia de grande evolugao, impacto e destaque mediitico nos

ltimos anos é a medicina genémica.
1.1.3 O que é a medicina genémica?

“A medicina genémica é uma drea médica interdisciplinar que envolve o estudo da informagdo
genética de um individuo como parte da sua avaliagdo clinica com o objetivo de melhorar a

prestacdo de cuidados de saide.” National Human Genome Research Institute, 2020

Esta darea do saber integra a caracterizagao de fenotipos e genétipos individuais de forma
a apoiar a decisao clinica, melhorando assim o diagndstico e a definicio da estratégia

terapéutica. Com esta tecnologia, é possivel determinar a predisposi¢ao para uma doenga e,
11



também, proporcionar uma prevengao atempada, assim como dirigir para um alvo especifico
de forma personalizada. Por esta razao, a medicina gendmica integra a medicina
personalizada ou de precisao (Regateiro et al, 2023). A medicina personalizada é uma area da
salde que se baseia nas informagdes clinicas, genéticas, genomicas e ambientais Unicas de
cada pessoa, realcando o estudo de marcadores imunolégicos e de outros parametros
biologicos, a imagem médica e a historia pessoal e familiar (Chan & Ginsburg, 201 I; Reydon
et al, 2012). Através da sequenciagao do genoma obtém-se dados moleculares que permitem
individualizar as abordagens médicas perante uma situagdo de doenga, conferindo mais
precisao e rigor comparativamente com as abordagens existentes até agora. Permite uma
abordagem personalizada para um doente em concreto, e nao para uma doenga, com
otimizacio da escolha do regime terapéutico a seguir (Reydon et al, 2012). E isto que
distingue a medicina genoémica da medicina tradicional, na qual todos os doentes com a
mesma condigao sao submetidos aos mesmos exames médicos e a uma terapéutica idéntica
estabelecida empiricamente ou através de evidéncia obtida a partir da andlise de diversos
ensaios clinicos. Uma vez administrado o medicamento, podem ocorrer trés resultados:
obtém-se o efeito terapéutico desejado, o efeito terapéutico é pouco significativo ou nao se
observa de todo, ou ha um efeito terapéutico adverso. Recorrendo a medicina genémica,
perante uma mesma doenga, cada individuo é, também, submetido a anadlises e exames
tradicionais, a que é acrescentado o estudo gendmico. Com o estudo gendmico, o
tratamento a aplicar vai ser adequado a cada individuo, tendo também em consideragao as
variantes alélicas presentes, garantindo a obtengdo do efeito terapéutico e evitando
quaisquer reagoes adversas (Regateiro et al, 2023). O recurso ao perfil genético de um
individuo pode ajudar os médicos a nivel do diagnéstico, da escolha dos medicamentos a
prescrever e do regime terapéutico a instituir, da definicao do prognostico, da predi¢ao do
risco e das intervengoes preventivas a aconselhar. Isto permite a existéncia de diagnosticos
pré-sintomaticos ou precoces de doengas, tratamentos mais precisos através da
individualizagao da dose terapéutica e da prevencao de efeitos adversos, e a identificagao de
suscetibilidade para uma determinada doenca. Para isto, também contribui a farmacogenética
e a farmacogenomica, duas areas da farmacologia essenciais para a medicina genémica, uma
vez que ajudam a compreender de que forma as variagoes genéticas individuais afetam a
resposta aos medicamentos. E importante que haja este conhecimento para uma medicina
com terapias cada vez mais personalizadas e para garantir uma melhoria da seguranga e
eficacia dos medicamentos (Reydon et al, 2012). A farmacogenética € a ciéncia que estuda de
que forma variagoes genéticas especificas afetam a resposta a medicamentos, isto €, como é

que diferencas genéticas individuais afetam a resposta a medicamentos. Tem como objetivo
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perceber de que modo é que variagdes num gene especifico podem afetar a eficacia ou a
seguran¢a de um medicamento (Roses, 2000). A farmacogendmica é a ciéncia que estuda a
forma como a variabilidade genética entre os individuos afeta a resposta aos medicamentos,
ou seja, como é que as diferengas genéticas podem influenciar a eficacia e a seguranga dos
medicamentos em cada individuo. Tenta perceber como é que os genes do genoma
completo, incluindo a regulagao génica e os sistemas de sinalizagao celular, podem influenciar
a resposta a medicamentos. Para isso, sao utilizadas técnicas como a andlise de expressao
génica, sequenciamento do genoma e andlise de variantes genéticas para identificar os fatores
que influenciam a resposta a medicamentos (Relling & Evans, 2015). Assim, enquanto a
farmacogenética estuda as variagoes em genes especificos e sua relagao com a farmacologia,
a farmacogenomica estuda as interagoes entre todo o genoma e a farmacologia. Ambas as
areas de estudo sao importantes para a personalizagao da terapia e para a evolugao de uma
medicina tradicional para uma medicina cada vez mais personalizada a cada doente (Relling &
Evans, 2015; Roses, 2000). No entanto, nem sempre tivemos a nossa disposi¢ao informagoes
sobre o genoma que nos permitissem fazer um diagnostico individualizado e criar uma
terapéutica otimizada para cada doente. Atualmente, temos acesso a essa tecnologia, o que

levanta nao so desafios médicos, como sociais, econdomicos e éticos.
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a medicina tradicional, com realizagdo de exames e anilises, e a medicina gendmica que tem também em consideragio a

informacgdo genémica de cada individuo.

1.1.4 Perspetiva historica da medicina genémica

“The human genome is a life written in a book where every word has been written before. A story

endlessly rehearsed.” Johnny Rich
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O inicio da histoéria da genética e da gendmica remonta ao século XIX, com a observacao de
caracteristicas hereditarias em plantas e animais por Gregor Johann Mendel, conhecido
como o pai da genética (Nelio & El-Hani, 2009). Mendel trabalhou com diferentes variedades
de ervilhas que apresentavam caracteristicas distintas, como a cor das sementes, a forma das
sementes e a altura das plantas. Ele cruzou as diferentes variedades entre si e observou que
estas caracteristicas eram transmitidas para as geragOes seguintes. A partir dessas
experiéncias, propos as leis de Mendel, as quais afirmam que as caracteristicas de um
organismo sao determinadas por pares de alelos que se separam durante a formagao dos
gametas, isto é, cada gameta recebe apenas um alelo de cada par de alelos. Além disso, os
alelos de diferentes caracteristicas sao transmitidos de forma independente uns dos outros
durante a formagao dos gametas, o que leva a uma combinagao aleatéria de alelos num
individuo. Estas leis sao a base para o estudo da hereditariedade e da transmissao das
caracteristicas de uma geragao para a seguinte, tendo-se tornado fundamentais para a
compreensao da genética até hoje (Nelio & El-Hani, 2009). Em 1953, James Watson e
Francis Crick descobriram a estrutura do DNA, o que revolucionou a biologia molecular e
inaugurou a era da genética moderna. Basearam-se em dados experimentais previamente
recolhidos por outros cientistas, nomeadamente, Rosalind Franklin, que produziu imagens de
raios X da estrutura do DNA. Aliando esses dados as suas proprias ideias e experiéncias,
Watson e Crick construiram um modelo em trés dimensdes da estrutura do DNA, que
consistia em duas cadeias complementares de nucleotideos, enroladas em dupla hélice
(Auton et al, 2015). Devido a esta grande descoberta, ganharam o Prémio Nobel da
Fisiologia ou Medicina, em 1962 (The Nobel Prize in Physiology or Medicine 1962, 2023). Em
1977, Frederick Sanger desenvolveu a sequenciacio de cadeias de DNA, que permitiu
determinar a ordem dos nucleotideos numa molécula de DNA, contribuindo para uma
melhor compreensao da estrutura do DNA e do RNA. Esta sequenciacao revolucionou a
genética e a biologia molecular, possibilitando a identificagio de mutagoes genéticas, o
estudo da evolugcao molecular e a sequenciagao completa do genoma humano. Frederick
Sanger recebeu o Prémio Nobel de Quimica duas vezes, em 1958 e em 1980, como forma
de reconhecimento pela sua contribuicao para a compreensao da estrutura do DNA e do
RNA e pelo desenvolvimento deste método (Sanger et al, 1977). Outro marco importante
na histéria da genémica foi o Projeto Genoma Humano, um grande projeto internacional de
investigacao cientifica que teve como objetivo mapear e sequenciar todo o genoma humano,
ou seja, todo o DNA contido nas células humanas. O projeto foi langcado em 1990 tendo
sido concluido em 2003, com a publicagdo do genoma humano de referéncia, uma sequéncia

completa do genoma humano que se tornou a base para a investigagao genética em todo o
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mundo. A sequéncia do genoma humano permitiu a identificacio de cerca de 20.000 a
25.000 genes, fornecendo uma compreensao mais profunda sobre a variagao genética entre
individuos e a identificagdo de genes envolvidos em doengas complexas, como o cancro.
Todas as descobertas anteriormente feitas foram muito Uteis durante o projeto, tendo-se
utilizado técnicas avangadas de sequenciagao de DNA, incluindo a de Sanger. Desde entao, o
Projeto Genoma Humano tem sido amplamente utilizado por investigadores em todo o
mundo em varias dreas de estudo, incluindo medicina, biotecnologia, genética forense e
evolugao humana (Auton et al, 2015; Shampo & Kyle, 2010). Ja a gendmica, é uma area que
se refere ao estudo de todo o conjunto de genes num organismo e a sua interagao com o
ambiente. Envolve o sequenciamento completo do DNA de um organismo, o que se tornou
possivel com a existéncia de técnicas de sequenciamento de Ultima geragao. Assim, houve
avangos significativos na compreensio da genética, nomeadamente no que toca a
identificagao de genes envolvidos em doengas e bases moleculares da evolugao (Green &
Guyer, 2011). Desde os seus primérdios, no final da década de 1990, a gendmica tem vindo
a tornar-se um elemento cada vez mais importante da ciéncia médica. O seu aparecimento
foi estimulado, em grande parte, pelas necessidades da sociedade e pelo foco na investigagao
médica e clinica: a procura de causas genéticas de determinadas doengas e a descoberta de
moléculas capazes de funcionar como alvo no tratamento é um enorme empreendimento
que ainda atrai financiamento para a investigagao cientifica na area da genémica (Ouborg,
2009). Desde entio, a gendmica tem continuado a avangar, com novas tecnologias
emergentes, oferecendo a possibilidade de tratar doengas genéticas, nomeadamente a edi¢ao

de genes como terapia para determinadas condigoes.
1.1.5 Desafios da medicina genémica

Vivemos numa época de viragem no que toca a relagao entre a ética (ou, mais precisamente,
a bioética) e a ciéncia. O aumento do interesse publico e o estreitamento gradual do tempo
desde as descobertas cientificas até a reflexao ética sao fatores que tém vindo a contribuir
para essa mudanca. A ciéncia acontece e a bioética reflete sobre as possibilidades, considera
Os riscos e avanga com propostas que, sem serem cientificas, também podem marcar o
caminho do desenvolvimento cientifico (Carvalho & Ramalho-Santos, 2013). As
possibilidades que a tecnologia e o conhecimento nos oferecem devem ser utilizadas de
forma responsavel e acompanhadas de visGes éticas para evitar consequéncias drasticas na
humanidade e garantir um avango tecnolégico sustentavel para a sociedade. A medicina
gendémica, como tema “quente” da ciéncia na atualidade, levanta determinadas questoes

éticas, sociais e legais que devem ser consideradas no debate cientifico, como a privacidade e
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confidencialidade de dados genomicos, a propriedade intelectual, a desigualdade no acesso a
estas tecnologias e a discriminagao de base genética (Guttmacher et al, 2003). O uso de
dados genomicos levanta questoes sobre consentimento informado, uma vez que envolve
informagoes extremamente sensiveis e pessoais sobre os riscos de saude de um individuo e
determinadas predisposigdes genéticas do mesmo. E necessirio que os doentes sejam
devidamente informados quer sobre os riscos e beneficios destes testes genéticos quer
sobre as implicagoes associadas a divulgagao desses dados. Ainda assim, existe sempre o
risco de esses dados nao serem totalmente confidenciais e acabarem a ser acedidos por
pessoas nao autorizadas. Por essa razao, é fulcral a existéncia de profissionais responsaveis
pela tecnologia para garantir a manutengao da privacidade de dados, protegendo-os contra
ameagas. Estes dados gendmicos, bem como todas as tecnologias relacionadas, estao sujeitos
a um conjunto de leis de propriedade intelectual, que podem limitar o acesso e os direitos
de propriedade, levantando questoes sobre quem € o proprietario destes dados genéticos e
de que forma é que estes podem ser usados em ambientes clinicos (Guttmacher et al, 2003;
Mccarthy et al, 2013). As informagoes genéticas obtidas apos realizagao de testes de base
genética podem, por vezes, ser usadas como forma de discriminagao de individuos a varios
niveis. Para evitar essa situagao, devem ser implementadas leis e politicas que protejam estes
cidadaos, quer a nivel profissional quer a nivel pessoal. Além disso, o acesso a esta tecnologia
nao € igual entre todas as populagoes, dadas as diferengas socioecondmicas, pelo que
garantir o acesso equitativo a medicina genomica é uma questao ética e social urgente
(Guttmacher et al, 2003; Mccarthy et al, 2013). Neste sentido, € importante que tanto os
doentes como as suas familias tenham acesso a informacao fiavel antes da realizacdo de
testes genéticos. Para isso, deve haver um acompanhamento médico com informagao
disponivel e acessivel para as familias, fornecendo uma orientacio adequada. No geral,
abordar estas questoes éticas, legais e sociais € fundamental para que, cada vez mais, a
sociedade perceba a potencialidade da medicina genémica no diagnodstico e tratamento de
doengas, enquanto sao minimizados possiveis riscos (Guttmacher et al, 2003; Mccarthy et al,

2013).
1.1.6 Impacto da medicina genémica no futuro

“A medicina gendmica tem, na sua base, a natureza unica e irrepetivel de cada individuo.”

(Regateiro et al, 2023)

O final da década de 1990 marcou o alvorecer da era da medicina personalizada, sendo
revelado pela primeira vez o genoma humano completo. cientistas em todo o mundo
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comegaram a explorar as varias maneiras pelas quais essa informagao poderia ser usada para
melhorar a medicina. Desde entdo, a investigacdo na area da gendmica forneceu novas
ferramentas promissoras para a gestao de varias doengas, auxiliando no diagnostico e no
tratamento clinico das mesmas. Atualmente, tem sido potenciada a importancia de
compreendermos a base genética de muitas doengas, surgindo a possibilidade de redefinir a
doenga com maior resolugao e, desta forma, direcionar para uma terapia mais precisa

(Ashley, 2016; Mccarthy et al, 2013).

No futuro, a medicina genomica vai permitir um diagnostico mais precoce de doengas, um
tratamento mais personalizado com base nas informagoes genomicas e, portanto, mais eficaz
para cada individuo. Permitira ainda uma maior prevengao de doengas através da
identificacdo de individuos com maior risco de desenvolver certas doengas, o
desenvolvimento de novos medicamentos direcionados para os genes especificos que
causam ou estao envolvidos na doenga, a redugao dos custos de cuidados de saide, uma vez
que garante um diagndstico e tratamento mais precisos, evitando tratamentos
desnecessarios e reduzindo a necessidade de hospitalizagao (Regateiro et al, 2023). Além
disso, a aplicagao da medicina gendmica promete originar intervengoes de saude publica,
cuidados de saude primarios e hospitalares de maior qualidade, devido ao aumento da
seguranga, eficacia e eficiéncia. O poder da medicina genémica reside na possibilidade de
comunicar aos doentes, com maior clareza, que um medicamento nao € utilizado em toda a
populacio desmedidamente, mas sim especificamente para a pessoa de acordo com as suas
caracteristicas genéticas especificas. A gendmica ira transformar a medicina e os sistemas de
salde a multiplos niveis, nomeadamente, no crescimento da multidisciplinaridade no ensino e
na natureza multiprofissional das equipas e dos processos de trabalho, no ensino da
medicina, no alargamento da visao da medicina, tornando praticas ‘“tradicionais”
abordagens avancgadas, politicas de saude, ruturas nos modelos de administragao e gestao em
salde, organizagdo da prestacio de cuidados e do seu financiamento, tecnologias da
industria farmacéutica, valorizagao do papel dos cidadaos na gestao da sua saude e da forma
como o cidadao se vé em relagio a sua salde (Regateiro et al, 2023). Os avangos
tecnolégicos continuarao a impulsionar a descoberta. Com o rapido avango da investigagao e
das tecnologias de sequenciamento genético, no futuro, a medicina genomica tera o
potencial de revolucionar a pratica clinica com o aparecimento de cada vez mais marcadores
e ferramentas inovadoras. Isto ira transformar a forma como as doencas sio definidas,

tratadas e prevenidas, conseguindo prevé-las e geri-las a um ritmo mais rapido (Regateiro et
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al, 2023; Mccarthy et al, 2013). Mas, para isso, € essencial que a sociedade esteja

devidamente informada, elucidada e envolvida.
1.1.7 Importancia da comunicag¢do da medicina gen6mica na sociedade

A falta de literacia sobre a gendmica e as questoes éticas e sociais associadas, bem como a
consciéncia limitada sobre genémica, podem ser consideradas uma barreira para a medicina
personalizada mostrar o seu potencial (Reydon et al, 2012). Muitas vezes, a ideia de medicina
personalizada suscita preocupagoes sobre as aplicagoes e beneficios e, ainda, sobre possiveis
consequéncias sociais adversas destas tecnologias. Como tal, é essencial uma comunicagao
de ciéncia eficaz e correta, levando a uma maior literacia sobre gendmica e uma tomada
consciente e informada de decisGes pela populagio. E importante que as estratégias de
comunicagao e envolvimento da sociedade sejam desenhadas tendo em conta os diferentes
publicos-alvo, de faixas etarias e areas de conhecimento diversificadas e através dos varios

canais de comunicagao e interagao (Reydon et al, 2012).

Além disso, € fulcral que profissionais (cientistas, médicos, educadores, comunicadores de
ciéncia, decisores politicos, historiadores e filosofos de ciéncia, entre outros) estabelecam
colaboragoes interdisciplinares,no sentido de aumentar a informagao acessivel para a
populagio e acelerar a sua dispersio global (Ashley, 2016). Estes peritos tém a
responsabilidade de se envolver ativamente na comunicagao e educagao publica e responder
as necessidades da populagao, uma vez que o envolvimento do publico e das partes
interessadas é uma melhoria necessaria na formulagao de politicas cientificas (Reydon et al,
2012; Bubela, 2006). Da mesma forma, € crucial educar e informar as proximas geragoes
para exponenciar conhecimentos e gerar os resultados necessarios para impulsionar o
avanco tecnolégico da medicina gendmica. Para isso, educadores e comunicadores de ciéncia
devem conceber as melhores formas de traduzir este conteldo complexo para ambientes

educacionais e de comunicacao (Ashley, 2016; Reydon et al, 2012).

E importante facilitar a discussio publica e esclarecer as davidas da populagio sobre novas
tecnologias genéticas e gendmicas, bem como sobre uma possivel incorporagao e adogao da
farmacogendmica e da medicina personalizada no sistema de saiude. Ao aproximar os
cientistas e geneticistas da sociedade, podemos ter uma ciéncia orientada para as
preocupagoes, necessidades e interesses da sociedade e garantir uma comunicagao de

ciéncia eficaz (Reydon et al, 2012; Ouborg, 2009).
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1.2 Comunicacao de ciéncia

1.2.1 Historia da comunicacao de ciéncia
“True definition of science: the study of the Beauty of the world.” Simone Weil

Precisamos da ciéncia para a maioria das atividades do mundo, nomeadamente para apoiar a
nossa capacidade de admiragao sobre o mundo ao nosso redor. A ciéncia proporciona esta
sensagao de fascinio, ndo sé por revelar o mundo, mas também por mostrar que o mundo
pode ser revelado (Fischhoff, 2013). Definir ciéncia é notoriamente dificil e, ao longo dos
anos, tem havido discussoes na literatura sobre qual a melhor definicao do termo. O “Panel
on Public Affairs of the American Physical Society”, por exemplo, propos a definicao: “Ciéncia é
o empreendimento sistematico de reunir conhecimento sobre o mundo e organizar e

condensar esse conhecimento em leis e teorias testaveis” (Burns, 2003).

Durante séculos, a ciéncia foi principalmente movida pela curiosidade, embora muitos dos
frutos da investigacao fossem eventualmente aplicados e gerassem enorme valor econémico
e social (Ouborg, 2009). Este empreendimento de descobertas e avangos tem resultado em
solugdes para os grandes desafios e problemas do quotidiano, possibilitando avangos
significativos nas areas da saude e da tecnologia e melhorando a qualidade de vida das
populagoes. As descobertas cientificas, em diversas areas do conhecimento, tém-se
perpetuado na histéria proporcionando explicagoes para os problemas da sociedade,
contribuindo para o enriquecimento intelectual das sociedades e impulsionando o progresso

e a inovagao nas culturas e no mundo (Comissao Nacional da UNESCO, 2017; Burns, 2003).

A relevancia da ciéncia como a conhecemos atualmente tem como base os conhecimentos
que tém vindo a ser adquiridos desde a antiguidade e influenciam as civilizagoes desde entao
(Royal Society, 1985). No entanto, o inquestionavel valor da ciéncia para a sociedade nem
sempre foi exaltado e o poder e impacto da ciéncia no quotidiano nem sempre foi
reconhecido, ficando o conhecimento cientifico muitas vezes reservado para as elites
intelectuais, sem partilha com a sociedade. Esse distanciamento, e até desconhecimento
mutuo, entre a ciéncia e as restantes dimensoes sociais levou a um hiato entre a ciéncia e a
sociedade, criando uma enorme lacuna de comunicagao, confianga e compreensao entre as

comunidades cientificas e nao cientificas (Burns, 2003).

Nos dias que correm vemos uma realidade extremamente distinta, em que a ciéncia e a

tecnologia influenciam as sociedades contemporaneas em todos os aspetos, o que torna
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imperativo o estabelecimento de relagoes efetivas entre o universo cientifico e a sociedade
(Royal Society, 1985; Jasanoff, 2014). Uma realidade em que a ciéncia produz conhecimento
confidvel e valido e a comunicagao permite a transmissao desse conhecimento para o
publico, o aumento da discussao sobre temas cientificos e a participagao dos cidadaos em
atividades, fomentando o envolvimento ativo da sociedade (Dijkstra & Gutteling, 2012). A
comunicagao de ciéncia desempenha um papel essencial na sociedade moderna, quer na
construgao de cidadaos conscientes e informados, quer na desmistificagao e disseminagao
eficaz de conceitos cientificos (Burns, 2003). Permite informar a populagao sobre os
beneficios, riscos e custos associados as solugoes cientificas existentes, permitindo-lhe uma
tomada de decisao mais consciente e informada (Fischhoff, 2013). A comunicagao de temas
cientificos assume cada vez mais relevancia no dia a dia de investigadores e cidadaos, de tal
forma que, nas ultimas décadas, o niumero de atividades, cursos e pessoas interessadas em
ciéncia aumentou drasticamente (Burns, 2003). Esta ideia de literacia cientifica vé a ciéncia
como uma extensao das necessidades basicas de leitura, escrita e numeracia. Numa
democracia, € importante contar com a participagao dos cidadaos nas decisoes politicas, uma
voz da opiniao publica que parte do conhecimento para se expressar. Se assim nao for, a
ignorancia cientifica na deliberagao de assuntos e, consequentemente, a ignorancia politica,
ira levar a alienagao, demagogia e extremismo (Bauer, 2009). Este interesse pela
alfabetizagao cientifica da comunidade foi aumentando gradualmente, sendo cada vez mais
importante que a sociedade acompanhasse os métodos e progressos cientificos da época.
Nos anos 80 foi-lhe atribuida uma grande importancia, com o surgimento do movimento
“Public Understanding of Science”, que estabelece que a sociedade necessita de uma
compreensao mais ampla e aprofundada da ciéncia, devido ao seu enorme impacto no
quotidiano (Royal Society, 1985). O relatério que langa este movimento tem como foco as
atitudes do publico em relagao a ciéncia. Evidencia que quanto mais a sociedade conhecer o
tema, mais vai apreciar a ciéncia e, portanto, mais vai desenvolver atitudes positivas em
relagao a esta, de acordo com o mote “the more you know, the more you love it” (Bauer, 2009;

Royal Society, 1985).

As primeiras conce¢oes da compreensao publica de ciéncia (“Public Understanding of Science”)
sofriam de uma estrutura estreita do significado de ciéncia e da presuncao de que existe um
enorme muro de ignorancia e indiferenga a separar a ciéncia e o publico (Jasanoff, 2014).
Esta literacia parte do pressuposto da ignorancia da populagao, atribuindo-lhe um défice de
conhecimento e informacao, dai este modelo ser conhecido como “modelo do défice”. Por

essa razao, a comunicagao deve ser feita de uma forma unidirecional, dos cientistas dotados
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de sabedoria para um publico desinformado sobre temas cientificos (Bauer, 2009; Bultitude,

2011).

Nesta altura surgem varios projetos, com o objetivo de aumentar a compreensao da ciéncia,
no contexto e circunstancias da época, e da-se uma mudanga de atitude por parte dos
cientistas na visio da comunicagio de ciéncia como algo relevante (Jasanoff, 2014). E também
nesta altura que se da o inicio da investigagao cientifica na area da comunicagao de ciéncia,
comprovado pelo langamento da revista cientifica “Public Understanding of Science”, em
1992 (House of Lords, 2000; Jasanoff, 2014). No primeiro artigo da mesma, Bodmer e
Wilkins (Bodmer & Wilkins, 1992) reforcam a necessidade urgente de mais investigagao na
area, com o objetivo de melhorar as estratégias utilizadas para comunicar, envolver a
comunidade cientifica e alcangar os diferentes publicos-alvo. Deu-se assim o inicio de uma
nova era para a comunicagao de ciéncia, vendo-se um crescente envolvimento da sociedade.
Ainda assim, nao houve um aumento significativo de literacia cientifica por parte da
populagao, pelo que este modelo apenas levou a mal-entendidos e politicas falhadas (House
of Lords, 2000; Jasanoff, 2014). Nesta fase, a relagio entre a ciéncia e a sociedade
encontrava-se numa fase critica, pelo que era imperativo implementar um novo modelo de
comunicagao capaz de quebrar a barreira que existia entre estas duas realidades,
restaurando a confianga da sociedade na ciéncia. (House of the Lords, 2000). Ha, entao, uma
valorizagao do contexto social e o reconhecimento da importancia de envolver a sociedade
em assuntos relacionados com ciéncia. E aqui que emerge o movimento “Public Engagement
of Science”, que prioriza o didlogo e a aproximagao entre estes o universo cientifico e a
sociedade, tendo em mente os aspetos sociais. Este modelo valoriza uma comunicacao
bidirecional e uma aprendizagem mutua entre estes dois mundos, garantindo que nao s6 o
publico tem a aprender com a comunidade cientifica, mas também os investigadores
beneficiam da interagao com o publico. Desta forma, favoreceu-se o didlogo e a discussao
sobre temas cientificos, derrubando a barreira de ignorancia e indiferenca que existia entre a
ciéncia e a sociedade (Ouborg, 2009, House of the Lords, 2000; Burns, 2003; Bultitude,
2011).

Anos depois, Burns, O'Connor e Stocklmayer (2003) definem comunicagio de ciéncia como
o uso de skills, atividades e didlogo apropriados para produzir cinco amplas respostas
pessoais a ciéncia: sensibilizagao (Awareness), diversao (Enjoyment), interesse (Interest),
opinides (Opinions) e compreensao (Understanding). Esta analogia das vogais é um roétulo
conciso que personaliza os objetivos de consciencializagao, compreensao, alfabetizagao e

cultura cientifica, classificando uma atividade como aplicavel ao publico e, assim, definindo o
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proposito da comunicagao de ciéncia. (Burns, 2003) Este novo modelo criado - AEIOU -
defende que a comunicagao de ciéncia é um processo complexo que envolve varios fatores

com objetivos amplamente compativeis, mas abordagens e énfases diferentes:

o Public Awareness of Science - PAS (Consciencializagio do Publico) visa estimular a
consciencializagao e atitudes positivas em relagao a ciéncia.

e Public Understanding of Science - PUS (Compreensio do Publico) foca-se na
compreensao dos conteldo, processos e fatores sociais da ciéncia.

e Science Literacy (Literacia Cientifica) reflete uma situagao ideal de interesse e
envolvimento da sociedade sobre ciéncia, procurando compreendé-la.

e Science Culture (Cultura Cientifica) consiste num ambiente de apreciagao e apoio da

sociedade a ciéncia.

Ja no ano de 2005, Rowe e Frewer mostraram uma nova abordagem para promover o Public
Engagement. Esta consistia em trés mecanismos principais: a comunicagao, que envolve a
transmissao de informagoes das instituigoes cientificas para o publico; a consulta, que é um
processo iniciado pelas instituigoes cientificas no qual as opinides do publico sao
consideradas na tomada de decisao sobre uma determinada questao; e a participagao, que
ocorre quando ha troca de informagoes entre o publico e as instituicoes (Rowe & Frewer,
2005). Neste sentido, em 2010, propos-se que toda a atividade de comunicagao cientifica
envolvesse trés abordagens principais: transmitir, receber e colaborar (Bultitude, 201 1;

Science for All, 2010).

Mais recentemente, em 2016, Longnecker criou o modelo koru, que é metaforicamente
representado sob a forma de uma planta em crescimento, que representa um individuo. Este
modelo engloba trés componentes principais: a comunica¢ao da informagao, o envolvimento
com essa informagao e o uso da mesma. A comunicagao (caule) centra-se na transformagao
de factos em informagao compreensivel e acessivel para a sociedade, sendo influenciada pela
cultura e pelo préprio individuo (solo). Essa transmissao de informagao é feita através dos
varios canais de comunicagao (raizes) que sao mais ou menos eficazes dependendo do
publico a que esta ¢é dirigida. O envolvimento com esta informagao ¢ influenciado por fatores
internos e externos (folhas), de tal modo que a identidade pessoal e as normas sociais
afetam a forma como a informagao é recebida, processada, utilizada e integrada na estrutura
pessoal de cada um. Esta abordagem apresenta uma representacao visual e conceptual de
fatores a ter em conta antes do desenvolvimento de estratégias de comunicagao, garantindo

uma maior probabilidade de eficacia da comunicagao de ciéncia (Longnecker, 2016).
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A comunicagao de ciéncia, como qualquer matéria cientifica, encontra-se em constante
evolugao. Ao longo dos anos surgem novas abordagens e estratégias de acordo com fatores
sociais e culturais. Os modelos mencionados fornecem orientagoes para a implementagao de
projetos de comunicagao eficazes e, além disso, existem quatro etapas fundamentais para o
sucesso da comunicagao de ciéncia: |. Identificar a ciéncia que é relevante ser comunicada,
nomeadamente a que é tida em conta em tomadas de decisao; 2. Avaliar os conhecimentos
e interesses do publico; 3. Desenhar estratégias de comunicagao de ciéncia, de acordo com
as informagoes dadas pelo publico e preenchendo as lacunas identificadas; 4. Avaliar a
eficacia das abordagens adotadas (Fischhoff, 2013). Devemos ter em conta estes 4 passos na
execucdo de projetos de comunicagao de ciéncia eficazes, de tal forma que, nesta

dissertagao, iremos té-los em consideragao.
1.2.2 Comunicacido de ciéncia e a sociedade

“Although people can choose not to do science, they cannot choose to ignore it. The products of

science permeate their lives” Baruch Fischhoff

Atualmente, a ciéncia e a tecnologia estao amplamente presentes em diversas areas da vida
da sociedade moderna. E essencial que os cidadios permanegam informados da realidade
cientifica que os envolve, a fim de fazer escolhas conscientes e informadas. Dai a importancia
de uma comunicagdo de ciéncia clara e eficaz. Esta comunicagio e a forma como esse
processo comunicacional é percebido pelos diferentes publicos faz parte da relagao publico-
ciéncia, que é tanto melhor quanto mais envolvida a sociedade estiver com a comunidade
cientifica. A relagao entre estas duas realidades distintas tem vindo a ser fortalecida ao longo
dos anos, através da participagao ativa dos cidadaos em atividades de comunicagao de ciéncia
(Dijkstra & Gutteling, 2012; Ramalho-Santos, 2023). Esta participagao e envolvimento do
publico permitem colmatar a lacuna entre ciéncia e sociedade, levando ao aumento da
confianga na ciéncia e ao restauro da relagao dificil entre esta e os cidadaos. A abordagem
participativa permite a quebra de barreiras a participagao cidada, criando oportunidades de
didlogo e deliberagao e aumentando a percepgao de que a populagao pode e deve participar
significativamente na tomada de decisoes sobre questdes cientificas (Bauer, 2009; Ramalho-
Santos, 2023). A complexidade das decisoes publicas sobre ciéncia exige um conhecimento
altamente especializado e esotérico, sendo fulcral envolver os cidadios na tomada de
decisdes politicas sobre temas que os afeta diretamente. A relagio entre ciéncia e
democracia nao deve ser sobre a procura de solugoes universais, mas sobre a criacao de
uma discussao aberta e critica entre investigadores, decisores politicos e cidadaos (Irwin,
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2001). E importante construir uma relagio funcional entre o processo politico e o processo
cientifico, estando ambos mais abertos as opinides do publico (House of the Lords, 2000). O
maior envolvimento da sociedade e a criagao de um didlogo publico entre esta e as entidades
governamentais permitem amplificar o reconhecimento e a confianga dos cidadaos na ciéncia
e nos decisores politicos. Assim, torna-se essencial perceber os conhecimentos e
expectativas da sociedade sobre os orgaos governamentais e sobre os assuntos cientificos,
usando essas informagoes para perceber como pode ser melhorada a comunicagao de

decisoes politicas (Irwin, 2001).

No entanto, o envolvimento dos cidadios em temas cientificos deve comegar ainda durante
os anos de escolaridade, uma vez que o desenvolvimento da literacia cientifica deve ser um
dos principais focos do sistema educativo. A alfabetizagao cientifica deve ser vista como uma
prioridade para os publicos mais jovens, ajudando-os a interessar-se e a entender o mundo
ao seu redor. Levar conceitos cientificos aos cidadaos é envolvé-los nos discursos da e sobre
a ciéncia, fazé-los questionar afirmagoes sobre assuntos cientificos e identificar questoes,
investigar e tirar conclusdes baseadas em evidéncias. Acima de tudo, é importante que a
sociedade contemporanea tenha acesso a ciéncia, de forma a aumentar o seu espirito critico
e tomar decisoes informadas sobre o meio ambiente e sobre a sua propria saude e bem-
estar (Burns, 2003). A educagao cientifica fornece a base para a comunicagao cientifica.
Quanto mais as pessoas souberem sobre ciéncia, mais facil sera explicar os factos que
importam em decisoes especificas. Quanto mais as pessoas souberem sobre o processo
cientifico per se, mais facil sera para a comunidade cientifica explicar as incertezas e
controvérsias que a ciéncia inevitavelmente produz. O sistema educativo tem a fungao de
transmitir os conhecimentos e avangos cientificos as geragoes seguintes, educando e
mostrando que o seu envolvimento é fulcral para a evolugao da ciéncia e para uma sociedade

cada vez mais rica em literacia cientifica (Fischhoff, 201 3).

A definicao desta literacia cientifica tem mudado ao longo dos anos. Inicialmente apenas era
vista como a habilidade de alguém ler e compreender um artigo cientifico, no entanto,
atualmente, é bem mais que isso. Podemos definir literacia cientifica como a capacidade de
um individuo perceber e aplicar principios cientificos ao seu dia a dia, questionando
afirmacoes e debatendo assuntos. Na época em que vivemos, mais do que uma sociedade
que perceba termos de ciéncia, € importante que seja criado um ambiente cultural onde a
ciéncia e a sociedade interagem mutuamente. Esta cultura cientifica mais nao é do que um

sistema de valores sociais integrado que aprecia e promove a ciéncia, per se, difundindo a
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literacia em ciéncia como algo extremamente relevante para a sociedade estar envolvida

(Burns, 2003).

O envolvimento em questoes de ciéncia leva os cidadaos a transformarem percegoes e
atitudes em comportamentos participativos dentro de uma sociedade, como a procura de
informagao fidedigna e o didlogo sobre temas cientificos. Isto aumenta o espirito critico e
motiva a curiosidade e o interesse da populagao para assuntos relacionados com ciéncia,
permitindo uma relagio pulblico-ciéncia cada vez mais positiva, inclusiva e produtiva. E de
notar o papel vital que a comunicagdo de ciéncia tem neste processo de disseminar
informagao cientifica acessivel aos diferentes publicos-alvo (Dijkstra & Gutteling, 2012;

Burns, 2003).
1.2.3 Espacos de comunicac¢do de ciéncia

Ha varios locais onde a comunicagiao de ciéncia pode acontecer, nomeadamente: locais
formais — espagos diretamente associados a educagao de ciéncia, como universidades e
escolas; informais — locais que estao relacionados com a ciéncia, onde existe a expectativa de
encontro com a mesma, como centros de investigagio e centros e museus de ciéncia;
e genéricos — espacos do dia a dia ndo relacionados diretamente com a ciéncia ou com
a educagao, onde a sociedade interage com a ciéncia de uma forma nao planeada,
como bares e centros comerciais (Bultitude & Sardo, 2012; Burns, 2003). A educagao de
ciéncia em locais formais constitui um alicerce importante para os cidadios, no entanto,
trazer a ciéncia dos laboratérios para espagos publicos revela resultados bastante positivos.
A realizacao de atividades de comunicacdo de ciéncia em atmosferas relaxadas e
descontraidas, incorporando elementos ludicos, estimula nao apenas um interesse inicial,
mas também a vontade de aprender durante e apos a atividade. Um estudo mostrou que
82% dos inquiridos tinha um grande interesse por ciéncia e tecnologia e que 54% tinha
vontade de aprender mais sobre ciéncia em espagos invulgares (European Commission,
2021). Este tipo de atividades fomentam este interesse e levam a um maior apoio e
compreensao das instituicoes que as promovem. Além disso, contribuem para um
sentimento de que o conhecimento cientifico é relevante e gratificante a nivel pessoal. E
importante avaliar quais os resultados que se pretende alcangar para definir qual o local que
melhor se adapta a atividade de comunicagao de ciéncia (Bultitude & Sardo, 2012). Assim, e
ainda que os contextos formais de ensino sejam extremamente importantes na formagao
cientifica da populagao, cada vez mais, surgem em todo o mundo plataformas de ensino e

comunicagao de ciéncia em espagos informais e genéricos. Isto contribui para uma melhor
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compreensao e valorizagao da ciéncia pela sociedade, a0 mesmo tempo que é gerado mais

interesse sobre temas cientificos (Bultitude & Sardo, 2012).
1.2.4 Envolvimento dos cientistas com a sociedade

“The success and credibility of science is anchored in the willingness of scientists to expose their

ideas and results.” Burns, 2003

A maioria da populagao portuguesa acredita que os cientistas que atuam em universidades
ou laboratorios publicos sao os individuos mais capacitados para fornecer informagoes a
sociedade sobre os avangos cientifico-tecnolégicos (European Commission, 2023). De facto,
os cientistas possuem um papel fulcral na transmissao de conhecimentos a sociedade, uma
vez que sao os principais atores no processo de investigagao cientifica. Uma comunicagao
eficaz € essencial quer para estes quer para a investigacao cientifica que praticam
diariamente, havendo avangos e conquistas na ciéncia que dependem, em varios aspetos, de
uma comunicagao bem-sucedida (Dijkstra & Gutteling, 2012; Ouborg, 2009). A
complexidade e especificidade dos assuntos cientificos requer que a comunidade académica,
fonte primaria do conhecimento, atue como disseminadora primaria. Para isso, é imperativo
desconstruir a ideia de que a comunicagao com o publico é dificil ou perigosa e, cada vez

mais, envolver os cientistas nestas tarefas (Davies, 2008; Ramalho-Santos, 2023).

Numa primeira instancia, € importante que os investigadores comuniquem e interajam com
peritos de areas diferentes, partilhando informagoes e promovendo uma comunicagao
interdisciplinar. Em segundo lugar, deve haver um didlogo entre os cientistas e os seus
colegas da respetiva area de investigagao, numa otica de partilha de ideias e resolugao de
problemas. E, finalmente, a comunidade cientifica deve transmitir os seus conhecimentos a
sociedade, para que esta esteja cada vez mais envolvida em temas de ciéncia e a distancia
cientista-cidadao seja encurtada (Ouborg, 2009; Dijkstra & Gutteling, 2012). A transmissao
de conhecimento para uma nova geragao de cientistas € uma forma de comunicagao
importante para que, cada vez mais, a sociedade esteja sensibilizada para a importancia da

investigacao cientifica que se pratica diariamente (Ouborg, 2009).

s

E importante motivar os cientistas para terem um papel ativo na comunicagao de ciéncia,
mostrando os beneficios pessoais, profissionais e institucionais que a comunicagao de ciéncia
Ihes pode trazer. A envolvéncia da comunidade académica nos processos de interagao com a
sociedade, como atividades de comunicagao de ciéncia, permite uma investigacao com maior

qualidade, relevancia e impacto. Além disso, permite aos investigadores o desenvolvimento
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pessoal através da criagdo de uma rede de contactos e do aperfeicoamento de capacidades
de comunicagao, gestao de projetos e lideranga (Davies, 2008). Os projetos de comunicagao
de ciéncia potenciam, ainda, a criagdo de parcerias e relagdes entre instituigoes,
promovendo o didlogo e a troca de conhecimentos e competéncias, bem como a atragao de
financiamento (Duncan & Spicer, 2010). Este envolvimento com a sociedade permite mostrar
resultados do investimento publico em ciéncia e tecnologia — um dever que pertence
também a comunidade cientifica — contribuindo fortemente para construgao de relagoes de

confianga e valorizagao entre a ciéncia e a sociedade (Bauer & Jensen, 2011).

A abordagem “Responsible Research & Innovation” (RRI) permite a aproximagao da
investigagio e inovagao (I&l) (Responsible Research & Innovation, 2023) a sociedade,
avaliando as suas potenciais implicagdes e fomentando uma investigagao responsavel,
sustentavel e ao servico dos cidadaos. O RRI foi usado no programa Horizon 2020 para
agrupar conceitos transversais de aspetos sociais da ciéncia e inovagao dentro do objetivo da
agenda “Science with and for Society” (SwafS). Consiste numa solugao eficaz para a melhor
gestao da relagao entre a sociedade e a investigacao, garantindo a transparéncia do processo
e a incorporagao dos avangos cientifico-tecnoldgicos na sociedade (European Commission,

2013).

Apesar de a comunicagao ser uma atividade inata do ser humano, comunicar ciéncia requer
conhecimentos nao apenas em ciéncia, mas em tecnologias de informagao, expressao
corporal e comunicagao visual, implicando o desenvolvimento de competéncias que nao sao
normalmente desenvolvidas no quotidiano cientifico. Neste sentido, € importante que os
cientistas tenham formagao para a comunicarem para a sociedade da melhor forma possivel,
para que a sua aproximagio com esta seja bem-sucedida (Ecklund et al., 2012). E necessaria
uma mudanca de atitude tanto por parte da sociedade como da comunidade académica, para
que ambos reconhegam as suas necessidades e expectativas, facilitando uma comunicagao

eficaz (Ouborg, 2009).
1.2.5 Panorama nacional da comunica¢ao de ciéncia

A comunicagao de ciéncia tem vindo a ganhar cada vez mais destaque em todo o mundo nos
ultimos anos, incluindo em Portugal. Varias instituicoes e organizagdes tém investido na
promogao da ciéncia junto da sociedade, através da realizacio de eventos, programas

educativos e projetos de disseminagao cientifica. O trabalho aqui apresentado desenvolve-se
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no contexto portugués como tal, torna-se relevante falar do panorama nacional da

comunicagao de ciéncia e compreender a evolugao do mesmo.

A histéria da comunicagao de ciéncia em Portugal remonta ao inicio do século XX quando,
em 1990, surge o “Manifesto para a Ciéncia em Portugal” de José Mariano Gago (Gago,
1990), marcando o inicio de uma nova era para a ciéncia no pais. Este documento apresenta
um retrato do panorama portugués na época e um conjunto de recomendagdes para o
desenvolvimento da ciéncia em Portugal. Entre as quais se destacam: a necessidade de uma
maior integragao da ciéncia no sistema educativo, a importancia da criagao de condigoes
favoraveis ao desenvolvimento da investigagao cientifica, a promogao da cooperagao
cientifica internacional e a valorizagao da carreira cientifica. Tem como objetivo promover
uma maior aproximagao entre a ciéncia e a sociedade portuguesa, assim como um maior
investimento na investigagao cientifica, mostrando que é essencial encarar a ciéncia como um
desafio social, renovar a educagao cientifica e potenciar a cultura cientifica na sociedade

(Gago, 1990).

Mais tarde, em 1996, foi criado o programa Ciéncia Viva, como unidade do Ministério da
Ciéncia e Tecnologia, e tutelado a data pelo proprio José Mariano Gago (Ciéncia Viva, 1996).
Em 1998, passou a ser designado como Associagao Ciéncia Viva - Agéncia Nacional para a
Cultura Cientifica e Tecnoldgica, tendo como principal missao promover a cultura cientifica
e tecnoldgica no nosso pais através da organizagao de atividades educativas e de divulgagao
de ciéncia, aproximando a ciéncia da sociedade portuguesa. A rede Ciéncia Viva é composta
por um conjunto de 22 centros de ciéncia e museus interativos, de norte a sul do pais e
ilhas, que oferecem aos visitantes experiéncias educativas e lddicas relacionadas com a
ciéncia e a tecnologia (Ciéncia Viva, 2023). Além disso, a rede Ciéncia Viva organiza também
atividades educativas em escolas e outros locais publicos, como feiras e festivais. Desde a sua
criagao, a Ciéncia Viva tem tido um papel fundamental no aumento da literacia cientifica em
Portugal, contribuindo para uma maior sensibilizagao da populagiao para a importincia da
ciéncia no nosso quotidiano e para uma ciéncia mais inclusiva e participativa. Em 1999, é
promulgado o Decreto de Lei (Decreto-Lei n° 124/99, 1999) que determina no seu artigo |13
que “os laboratérios do estado, as outras instituicoes publicas de investigacdo, os laboratorios
associados e as instituicoes particulares de investigacdo (...) deverdo promover a difusdo da cultura
cientifica e tecnoldgica”. Esta regulamentagao, unica na Europa, incentiva as instituigoes e os
investigadores a promoverem atividades de comunicacdo de ciéncia com a sociedade

(Decreto-Lei n° 124/99, 1999).
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Desde esta fase de mudanga na visao da sociedade sobre comunicacao de ciéncia, dao-se
avangos na investigagao cientifica em Portugal (Bauer & Howard, 2014). Varias instituigoes
de investigagao cientifica e universidades comegaram a dar os primeiros passos na
comunicagao de ciéncia e a abrir as portas das instituigoes a comunidade, inclusive através da
criagio de gabinetes de comunicagao de ciéncia. Desde entio, sente-se um esforgo
crescente da academia na promogao da cultura cientifica e no envolvimento dos
investigadores em estratégias de aproximagao entre a ciéncia e a sociedade (Entradas, 2015),
comegando a surgir cada vez mais projetos inovadores na area. Também a Fundagao para a
Ciéncia e a Tecnologia (FCT) comegou a promover a comunicagao de ciéncia por meio de
iniciativas como bolsas de doutoramento e pods-doutoramento na area de promogao e
administragao em ciéncia e tecnologia (PACT) e bolsas de gestao em ciéncia e tecnologia. O
desenvolvimento de projetos e trabalhos de investigagao através dessas iniciativas tem
desempenhado um papel significativo no avango da comunicagao cientifica em Portugal. Em
2014, é criada a Rede SciComPT, uma rede de comunicagao de ciéncia em Portugal que
surge da necessidade de melhorar a interagao entre a comunidade cientifica e a sociedade,
tornando a comunicagao de temas cientificos mais eficaz. A rede relne profissionais de
diferentes areas, como jornalistas, cientistas e comunicadores de ciéncia, para trabalharem
no desenvolvimento de projetos e iniciativas que permitam a difusao de informagao cientifica
de forma acessivel e compreensivel para todos. Além disso, fomenta o didlogo entre
cientistas e jornalistas, de forma a garantir que a informagao cientifica seja transmitida de
forma clara e objetiva para o publico em geral. Esta associagdo representa um marco

importante na promogao e evoluciao da comunicagao de ciéncia em Portugal.

Nos ultimos 20 anos, passamos por um periodo fulcral de evolugao da comunicagao de
ciéncia, tendo surgido inUmeros projetos de comunicagao de ciéncia como Maratona da
Satde (Maratona da Saude, 2015), o surgimento do primeiro mestrado em comunicagao de
ciéncia na Universidade Nova de Lisboa, o financiamento pela Ciéncia Viva dos projetos
Comunicar Salde, a dinamizagao da Noite Europeia dos Investigadores em diversas cidades
em Portugal, entre outros. Muito se tem feito para desbravar caminho e tornar a
comunicagiao de ciéncia cada vez mais disponivel para todos. No entanto, ainda ha muito
mais a fazer para que este objetivo de cultura cientifica acessivel para toda a sociedade seja

cumprido.
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Capitulo 2 | Objetivos e Tarefas
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O projeto “Desafios da Comunicagao de Ciéncia na area da Biotecnologia” tem como
objetivo contribuir para reduzir a lacuna de informagao que existe sobre medicina genoémica,
aumentar a literacia em saude, envolver e informar a sociedade sobre a importincia deste
tema e promover o desenvolvimento da cultura cientifica no dia a dia da populagao. Dado o
foco na disseminagao da medicina genémica, utilizou-se o acrénimo “GenomiComm”.

Numa primeira instancia (tarefa |), foram avaliados os conhecimentos e interesses da
sociedade, através de questionarios para varios publicos-alvo, nomeadamente, associagoes
de doentes, comunidade universitaria, alunos do ensino basico, alunos do ensino secundario
e professores. Assim, foi possivel perceber qual o nivel de conhecimento da sociedade sobre
medicina gendmica, bem como perceber quais os conteudos cientificos que mais lhes
interessavam e que seriam relevantes divulgar.

Seguidamente, foram desenhadas e estabelecidas estratégias de comunicagao para levar ao
publico uma disseminagao eficaz sobre o tema (tarefa 2). Desta forma, foram organizados
eventos em contextos formais e informais sobre esta tematica, em varios momentos de
divulgacao de ciéncia, como a Noite Europeia dos Investigadores e a Semana da Ciéncia e
Tecnologia. Estes eventos permitiram a interagio direta dos cidadaos com a ciéncia,
permitindo-lhes nao s6 contactar com ela em espagos formais, como escolas, mas também
em espagos informais e descontraidos onde nao esperavam encontra-la, como bares e cafés.
Com o objetivo de explorar a eficacia de linguagens artisticas para a comunicagao de
medicina gendmica foi estabelecida uma colaboragao para a produgao de duas pegas de
teatro e foi co-produzido um livro ilustrado. Através do uso de diferentes formas de
expressao artistica, espera-se que a informagao cientifica seja transmitida de maneira eficaz a
populacao, despertando o interesse sobre o assunto. Nesta tarefa foi ainda desenhada e
executada uma campanha digital com diferentes conteidos educativos na area.

Desta forma, espera-se que as iniciativas de divulgacao de ciéncia implementadas assegurem
informagao acessivel ao publico e promovam uma sociedade com maior nivel de

alfabetizacao e literacia cientifica.
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3.1. Levantamento dos interesses e conhecimentos da populacao
3.1.1. Elaboracao e partilha de questionarios

Elaboracao dos questionarios

Foram elaborados 4 questionarios (Anexos A, B, C e D), com o objetivo de compreender
quais os interesses e conhecimento da populacio sobre medicina gendmica e terapias
génicas Assim, através da analise das respostas deste estudo preliminar, é possivel ter ja
alguma ideia sobre os conteudos e a forma de comunicagdo mais interessante. Foram
selecionados 4 publicos-alvo — associagoes de doentes, comunidade universitaria, alunos do
ensino basico e secundario e professores — de forma a perceber a diferenga de interesse e

informacao acessivel a cada um dos grupos.

Os questionarios foram feitos na plataforma Google Forms, plataforma especializada neste
tipo de formularios e que permite uma facil disseminagao e organizagao dos dados.
Posteriormente, estes foram revistos por parceiros do projeto que trabalham em varias
areas da medicina genomica (clinica, investigacao, ética, legal, biomédica, etc), de forma a

reunir as opinioes de varios peritos da area.
Partilha dos questionarios

Os questionarios foram enviados via email para os varios grupos selecionados previamente,
através de mailing lists e contactos de parceiros da instituicdo. O questionario destinado a
alunos do ensino secundario, em particular, foi também disponibilizado em sessoes
presenciais de comunicagao de ciéncia em escolas secundarias. O periodo de aceitacao de
respostas referente aos questionarios dos quatro publicos-alvo teve a duragao de quatro

meses.

3.2. Comunicagao e disseminacao da medicina genomica
3.2.1. Eventos de comunicac¢io de ciéncia
3.2.1.1. GenomiCoffee | Noite Europeia dos Investigadores

Tendo em conta os dados resultantes da sondagem de conhecimentos e interesses da
sociedade feita através dos questionarios, verificou-se uma necessidade de disseminar a

medicina gendmica junto dos diferentes publicos-alvo e através de diferentes abordagens.

Neste sentido, foi desenvolvida uma atividade de disseminagao de ciéncia em ambiente

descontraido, onde os participantes estao numa otica de lazer, o que permite aumentar o
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interesse da sociedade por temas cientificos e a qualidade de ensino da audiéncia (Bultitude
& Sardo, 2012). Este debate foi realizado no ambito da Noite Europeia dos Investigadores
2022, uma iniciativa promovida pela Uniao Europeia que tem como objetivo aproximar os
cientistas do publico, aumentar o interesse dos jovens por carreiras cientificas e mostrar o
impacto do trabalho dos cientistas na vida dos cidadaos (European Commission, 2022). Esta
iniciativa contou com inimeras atividades de comunicacao de ciéncia em ambiente informal,
permitindo levar a ciéncia aos cidadaos em locais onde estes nao esperam encontra-la. Em
2022, esteve presente em 26 paises e, a cada ano, conta com mais de | milhdao de visitantes
em toda a Europa (European Commission, 2022). No contexto deste projeto, foi dinamizada
uma iniciativa “GenomiCoffee”, um debate sobre o tema no Café Santa Cruz, na Baixa de
Coimbra. Este debate contou com a presenga de pessoas de diferentes areas com o objetivo
de conferir multidisciplinaridade ao debate. Os convidados foram: André Dias Pereira,
Diretor do Centro de Direito Biomédico da Faculdade de Direito da Universidade de
Coimbra; Fernando Regateiro, professor catedratico de Genética da Faculdade de Medicina
da Universidade de Coimbra (FMUC); Professor Doutor Luis Pereira de Almeida, diretor do
CNC-UC e CIBB e lider do grupo de investigagao “Terapias Génicas e Estaminais para o
Cérebro” do CNC-UC; Mario Montenegro, investigador na area de estudos artisticos,
professor da Faculdade de Letras da Universidade de Coimbra e diretor da companhia de
teatro “Marionet” e Sara Varela Amaral, comunicadora de ciéncia e coordenadora do
Gabinete de Comunicagao de Ciéncia do CNC-UC. O debate foi moderado por uma
comunicadora de ciéncia - Barbara Pinho - nao envolvida na tematica de forma a garantir a
imparcialidade da moderagao. A moderadora preparou o tema, com o apoio da equipa, foi
escrito um guiao conjunto, e a conversa foi dinamizada de uma forma informal, abordando
todos os temas-chave identificados previamente pela equipa. Este café de ciéncia teve como
objetivo melhorar a compreensao deste tema e fornecer ferramentas e informagoes

fidedignas para os cidadaos serem capazes de fazer uma tomada de decisao informada.

3.2.1.2. GenomiClasses | Semana da Ciéncia e Tecnologia

A Semana da Ciéncia e Tecnologia foca-se na realizagao de varias agoes de divulgagao de
ciéncia e tecnologia, organizadas por instituigoes cientificas, universidades, escolas, museus e
centros de ciéncia, em todo o pais. Tem como objetivo disseminar a investigagao feita pelos
cientistas, mostrando os seus contributos para o avango do conhecimento, promoc¢ao da
cultura cientifica, progresso e bem-estar da sociedade (Ciéncia Viva, 2023). Neste sentido,
foram realizadas duas sessoes de disseminagao da investigagao na Escola Secundaria Infanta

Dona Maria, para alunos do |1° ano, da area das ciéncias e tecnologias. Foram dirigidas por
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investigadores do grupo de investigagao “Terapias Génicas e Estaminais para o Cérebro”, do
CNC-UC, liderado pelo professor Luis Pereira de Almeida. Os cientistas, Ana Cristina
Ferreira, Dina Pereira, David Rufino-Ramos e Sara Lopes, abordaram toépicos como a
historia da genética, a sequenciagao de DNA e do genoma, a farmacogenética e as terapias
génicas. O grande foco das sessoes foi possivel mostrar aos alunos do ensino secundario a
importancia da investigacao feita nesta area, promovendo o seu envolvimento com os
cientistas e com a ciéncia. Estas sessoes tiveram como objetivo aumentar a literacia em
saude dos estudantes, fomentar o seu espirito critico e muni-los de ferramentas essenciais
na construgao de um cidadao informado na sociedade contemporinea capaz de tomar

decisoes sobre saude.

3.2.2 Arte & Ciéncia | Utilizacdo de linguagens artisticas para comunicacio de ciéncia
3.2.2.1 Peca de teatro

Desenvolvimento da peca de teatro

Um dos maiores desafios da ciéncia contemporanea é criar formas inovadoras que permitam
o envolvimento da sociedade no conhecimento cientifico. Na tentativa de criar formas de
comunicagao inovadoras e apelativas, o uso de linguagens artisticas para explorar assuntos
cientificos tem mostrado um enorme potencial. O teatro constitui um exemplo disto, uma
vez que permite explorar as emogoes e sensibilizar a populagao para diversas questoes. Esta
arte de expressao pode, portanto, ter o poder de envolver as pessoas em assuntos
especificos, como a ciéncia e todas as questOes éticas, sociais e politicas a ela associadas
(Amaral et al, 2017). Desta forma, foi estabelecida uma colaboragao com o curso de estudos
artisticos da Faculdade de Letras da Universidade de Coimbra, através do Professor Mario
Montenegro. Duas turmas de alunos deste curso desenvolveram duas pegas de teatro sobre
medicina genomica. Os estudantes de estudos artisticos participaram em duas sessoes com
investigadores da area das terapias génicas do grupo de investigacao “Terapias Génicas e
Estaminais para o Cérebro”, do CNC-UC. Antes destas sessoes informativas foram feitas
algumas dinamicas com os alunos, com o objetivo de perceber quais os seus conhecimentos
sobre medicina gendémica. Utilizou-se a plataforma Mentimeter para perguntar o que os
alunos sabiam sobre esta tematica. Apos estas sessoes, os estudantes com a supervisao do

Professor Mario Montenegro, desenvolveram os guides e produziram duas pegas de teatro.
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Avaliacdo de impacto

No que toca a avaliagao do impacto das pegas teatrais, foram elaborados e disponibilizados
questionarios para o publico responder antes e depois da peca (Anexo F). Os questionarios
foram elaborados na plataforma Google Forms e disponibilizados a audiéncia através de QR
CODES impressos junto com a folha de sala. Assim, seria possivel observar as diferengas no
nivel de conhecimentos sobre o tema e, consequentemente, avaliar a eficacia do teatro na

transmissao de informagdes cientificas.

Além disso, antes das sessoes informativas, foram feitas algumas dindmicas com os alunos de
estudos artisticos que iriam fazer a criagao artistica das pegas de teatro, com o objetivo de
perceber quais os seus conhecimentos sobre medicina gendmica antes da produgao teatral
sobre esta tematica. Para isso, foram elaboradas perguntas na plataforma online Mentimeter,
uma plataforma criada para desenvolver apresentagoes que permitem a interagao em tempo
real das pessoas que estao a assistir através de quizzes, questiondrios e perguntas e

respostas.

Além disso, também foram elaborados questionarios na plataforma Google Forms para avaliar
o nivel de conhecimento dos estudantes de estudos artisticos antes e depois do processo
criativo (Anexo G), permitindo perceber o impacto da dinamizagao da pega na aquisicao de
sabedoria cientifica sobre medicina genémica. Os dados foram tratados e analisados no
software JASP, um programa de analise estatistica que permitiu fazer o teste ANOVA de
medidas repetidas para perceber a significancia da diferenca de conhecimento antes e depois
da exibigao teatral. As representagoes graficas foram feitas no programa GraphPad Prism,

uma plataforma de organizacao de dados e criagao de graficos cientificos.

3.2.2.2 Livro ilustrado

Desenvolvimento do livro

A utilizagao de linguagens artisticas, como a narrativa visual e a ilustragao, tem sido
considerada uma ferramenta muito util na comunicagao de conceitos cientificos de forma
simples e apelativa para a sociedade (Alemany-Pages, 2022). Assim, foi envolvida uma equipa
multidisciplinar no desenvolvimento de uma estratégia de co-criagao de um livro ilustrado
sobre medicina gendmica. Para isso, foram feitas reunides com peritos das varias areas do
saber - investigacao cientifica, medicina, direito biomédico, economia da saude, comunicagao

de ciéncia, etc - e com o ilustrador responsavel pelas ilustragoes do livro. O processo de
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criagio € um resultado deste trabalho conjunto, descrito detalhadamente na segao dos
resultados. A edigao e publicagao do livro ilustrado foi feita pela Imprensa da Universidade

de Coimbra.
Distribuicao do livro

O langamento do livro “Medicina Genomica: Um breve guia ilustrado” foi feito no Dia da
Medicina Genémica, um encontro organizado no ambito do projeto que teve como objetivo
gerar discussio sobre o tema. O livro foi distribuido por todos os participantes e
organizadores do evento. O livro esta neste momento em processo de distribuicao na
versao digital e em papel por associagoes de doentes, escolas de ensino basico e secundario,
nucleos de estudantes e centros de saude. O objetivo seria alcangar os varios publicos-alvo e

garantir informacao cientifica disponivel, acessivel e gratuita para todos.
Avaliacao de impacto

Foram feitas dinamicas em escolas secundarias para avaliar os conhecimentos dos alunos
sobre medicina gendmica ao mesmo tempo que era feita a avaliagdo do impacto do livro
ilustrado no aumento do nivel de interesse dos alunos sobre o tema. Este estudo preliminar
pretende dar algumas ideias sobre o potencial deste conteiudo na transmissao de conceitos

na area.

Foram elaborados e disponibilizados dois questionarios (Anexo K), para os alunos
responderem antes e depois da leitura do livro. As perguntas foram elaboradas na
plataforma online Mentimeter. Os links para os questiondrios foram disponibilizados aos
alunos através de QR CODES durante as sessoes. A andlise estatistica foi feita no programa
JASP, permitiu fazer o teste ANOVA de medidas repetidas para perceber a significancia da
diferenca de conhecimento antes e depois do contacto com o livro. As representagoes

graficas foram feitas no programa GraphPad Prism.

3.2.3 Campanha digital

Numa era cada vez mais digital, surge a necessidade de adaptagao da comunicagao e
disseminagao de conhecimentos cientificos. As redes sociais sio um canal de comunicagao
fortemente presente no quotidiano da sociedade contemporanea, sendo muitas vezes
utilizadas em contexto profissional (Osterrieder, 2013). E uma ferramenta que permite a

comunidade cientifica estar a par das novidades do mundo da investigagao, financiamentos e

37



oportunidades de desenvolvimento de carreira. Além disso, fomentam o didlogo e a
interagao, gerando discussao sobre temas cientificos nao so entre cientistas, mas também
entre o publico em geral. Cada vez mais, surge a necessidade de envolver os cientistas na
partilha de materiais de disseminagao de ciéncia nas redes sociais, permitindo-lhes
compreender as especificidades de cada rede e adquirir conhecimentos e confianga para usa-
las de forma eficaz. E importante marcar uma forte presenca nas redes sociais de forma a
aumentar o reconhecimento dos trabalhos cientificos, potenciar a disseminagao da ciéncia
feita na instituigio e atrair mais financiamento. E, portanto, essencial, comunicar ciéncia
através das redes sociais (Osterrieder, 2013). Além disso, as respostas aos questionarios
feitos na primeira fase deste projeto mostram a vontade da populagaio em ver conteldos
digitais que esclarecam as suas duvidas sobre medicina gendmica. Tendo tudo isto em conta,
as redes sociais foram um dos meios de comunicagao escolhidos para a disseminagao da

medicina genomica.
Elaboracdao do plano de comunicacdo digital

Foi desenhada uma estratégia de comunicagao, que teve como principais objetivos transmitir
conhecimento cientifico, difundir a importancia de uma medicina personalizada e contribuir
para uma sociedade cada vez mais informada. Além disso, foi muito util para a divulgagao de
todas as iniciativas realizadas no ambito deste projeto, permitindo a sua proje¢ao no meio
digital. Assim, foi elaborado um plano de comunicagao, comegando por definir a
periodicidade de publicagao, os conteldos a divulgar e o canal de comunicagao. Foram
utilizadas as redes sociais Instagram e Facebook, duas plataformas online de divulgacao de
imagem e video. Foi utilizado o canal institucional do CNC-UC na partilha de conteudos
(@cnc.uc), que conta com 3 200 seguidores no Instagram e 10 000 seguidores no Facebook

(dados retirados a 5 de julho de 2023).

A campanha digital dividiu-se em duas categorias: divulgacio de fotos dos eventos
dinamizados no ambito do projeto e conteldos informativos sobre medicina genémica.
Foram partilhadas fotos dos eventos: GenomiCoffee, GenomiClasses, exibicao das pegas de
teatro de tema cientifico e langamento do livro ilustrado. O conceito dos conteldos
informativos teve como base os dados resultantes dos questiondrios feitos a sociedade
sobre quais seriam os temas mais interessantes a abordar. Assim, ao longo de quatro meses
foram abordados quatro temas diferentes, em quatro formatos diferentes. Foram divulgados
conteudos sobre o diagnostico de doengas genéticas, o dia a dia da investigagao na area da

genética, exemplos de terapias génicas existentes e, ainda, mitos e verdades sobre questoes
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éticas e legais. O objetivo principal foi munir os seguidores de conteudos cientificos
apelativos que os permitisse estar devidamente informados, aumentando a literacia em saude

da populagao.
Criacdo e divulgacao de contetudos

A criagao dos conteldos foi feita na plataforma online Canva, uma ferramenta de design e
comunicagao visual que permite a criagao de infografias. Foi utilizada a mesma paleta de

cores e os mesmos templates para criar homogeneidade entre os diversos conteudos.

Os conteudos foram divulgados nas redes sociais Instagram e Facebook, em dois formatos
distintos, Stories e Reels. Estas sao duas redes sociais que permitem publicar fotos e videos,
sendo possivel interagir com outros utilizadores através de gostos e comentarios. Ambas
dispoem de Stories (InstaStories e Facebook Stories) que € um recurso que permite publicar
fotos ou videos curtos que apenas ficam no ar durante 24 horas, ao contrario dos posts
convencionais, que sao permanentes. Além disso, foram publicados Reels, um formato de
video curto que pode ser criado, editado e partilhado tanto no Instagram como no
Facebook. Os contetdos foram divulgados na conta do CNC-UC, nestas duas redes sociais,
de forma a alcangar um numero consideravel de pessoas e, portanto, disseminar

conhecimento cientifico.
Métricas

Foi feita uma analise das métricas das redes sociais recorrendo a ferramenta de visualizagao
de estatisticas da rede social Instagram, permitindo avaliar a média de numero de
visualizacoes dos contelidos de cada més e o alcance. O alcance consiste no nimero de
pessoas que visualizou um determinado contetudo de uma pagina, pelo que, quanto maior for

este valor maior a probabilidade de a disseminagao ser eficaz.
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4.1. Levantamento dos interesses e conhecimentos da populacao

A medicina gendmica tem tido um impacto crescente ao longo dos anos e acredita-se que
vai transformar a forma como as doengas sao diagnosticadas, tratadas e prevenidas
(Regateiro et al, 2023; Mccarthy et al, 2013) e a forma como a sociedade se apropria do
conhecimento que é gerado nas academias nesta temdtica. Para isso, é essencial que a
sociedade esteja devidamente informada e envolvida, permitindo uma tomada de decisao
consciente dos beneficios e riscos associados a esta area da salde. Neste sentido, com o
objetivo de perceber quais os interesses e conhecimentos da sociedade sobre medicina
gendmica, foram desenvolvidos e distribuidos questionarios pelos cidadaos (Anexos A, B, C,
D). Participaram no total 178 pessoas, pertencentes a diferentes grupos sociais: 28
associagoes de doentes, 52 alunos universitarios, 78 alunos do ensino basico e secundario e
20 professores. A recolha e andlise dos resultados obtidos com este estudo foi feita

utilizando o Google Forms e o Microsoft Excel.

A caraterizagao desta amostra, composta por |78 inquiridos, encontra-se na tabela |.

Tabela |. Caraterizagao sociodemografica da amostra.

Como se identifica? Como mulher 133
Como homem 43
Sem resposta 2

Idade <25 124
25-34 5
35-44 14
45-54 I5
55-64 18
>64 2

Em que area estuda/ trabalha? Linguistica, Letras e Artes 6
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Ciéncias Sociais Aplicadas 13

Ciéncias Humanas 5

Ciéncias Biologicas e da Saide 128

Ciéncias Exatas e da Terra 7

Engenharias 8

Ciéncias Agrarias 0

Reformado/a 5

Outro 5
Sofre de alguma doenga Sim 22%
genética?

Nao 156

*Dentro da populagio inquirida constatou-se que 2% das pessoas sofriam de uma doenca genética, entre as quais Doenca
de Huntington, Paraparesia espastica familiar, Ataxia de Friedreich, Ataxia de Beauce, Ataxia Cerebelosa, Doenga de

Machado Joseph, Fibroadenoma, Diabetes, Hemofilia, Deficiéncia de esmalte nos dentes, Fator V de Leiden.

Analise dos interesses e conhecimentos da sociedade

De acordo com a literatura, sabe-se que existe uma falta de literacia sobre a genémica entre
os cidadaos, o que pode constituir uma barreira na aplicagao e utilizagao da medicina
personalizada. Para colmatar esta falha, é importante ter uma ciéncia orientada para as
preocupagoes, necessidades e interesses da sociedade e garantir uma comunicagao de

ciéncia eficaz (Reydon et al, 2012; Ouborg, 2009).

Pela analise dos resultados dos questionarios, podemos perceber que existe realmente um
hiato entre a medicina gendémica e a literacia em saiude dos cidadaos, uma vez que o
conhecimento que a amostra relata sobre este tema é, efetivamente, muito reduzido. A
maioria dos inquiridos pertencentes a associa¢oes de doentes, 82,1% (n=23), nao conhece o
conceito “Medicina Personalizada” (Figura 2), o que evidencia a lacuna de informagao sobre
este tema junto dos doentes. Isto mostra a necessidade urgente de serem desenhadas

estratégias de comunicagao que permitam transmitir-lhes a mensagem e garantir que nao s6
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os doentes, como as suas familias e cuidadores, se encontram devidamente informados e

capazes de procurar informagoes fidedignas sobre o tema.

3 17.90% Sim
Bl 82.10% Nao

Total=100%

Figura 2 - Conhecimento das associages de doentes sobre o significado do termo medicina genémica.

No que toca as camadas mais jovens da populagiao (alunos do ensino basico, secundario e
universitario) o panorama altera-se ligeiramente. Podemos perceber que 58% (n=76) destes
estudantes conhecem o termo, o que mostra uma maior literacia cientifica em relagao ao
grupo de doentes. O grupo dos professores é o que possui maior literacia sobre medicina
personalizada, tendo 75% dos inquiridos a conhecer este termo, o que era de esperar dado
que a maioria destes leciona na area das ciéncias da vida e estd familiarizado com esta

tematica.

Quanto as preferéncias dos inquiridos relativamente as tematicas de mais interesse sobre
medicina gendmica, a maioria realgou a importancia de se comunicar as terapias existentes
(n=132, 74%) e a investigagao cientifica feita na area (n=110, 62%) (Figura 3). Estes
resultados mostram a relevancia da comunicagao de ciéncia da investigacao feita nas
academias, locais onde é gerado o conhecimento, assim como o valor de encontrar
estratégias eficazes para levar estes tdpicos para junto da sociedade e envolver os cidadaos

nestas tematicas.
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Figura 3 - Temas de interesse da sociedade sobre medicina genémica.

De destacar que 81% dos inquiridos considera as terapias génicas um assunto relevante na
atualidade. Isto mostra que a populagao inquirida esta consciente da importancia deste tema,
embora seja uma tematica que nem sempre tem recursos informativos acessiveis a
sociedade, como esta descrito na literatura (Reydon et al, 2012). Questionou-se ainda a
populagao inquirida sobre quais os meios que consideravam ser mais eficazes para
disseminar e esclarecer as duvidas sobre este tema. Analisando os dados, verifica-se que 80%

refere a televisao (n=144) e 76% refere as redes sociais (n=136) (Figura 4).
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Figura 4 - Meios de comunicagio que a sociedade considera mais eficazes para divulgar

este tema.
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No caso de professores (n=17, 85%) e associagoes de doentes (n=24, 85,7%), a televisao é
eleita o meio mais eficaz para disseminar mensagens sobre ciéncia. Por outro lado, 90%
(n=47) dos alunos do ensino basico e secundario e 80% (n=63) da comunidade universitaria
destaca redes sociais. A populagao inquirida mais jovem reforga a necessidade da criagao de
campanhas digitais com contetdos dinamicos que procurem informar a audiéncia e potenciar

a literacia cientifica.

No que toca as falhas que existem na comunicagao das terapias génicas e da medicina
personalizada para a sociedade, todos os publicos referiram topicos como a falta de
comunicagao, falta de divulgagao nos media e com linguagem compreensivel e acessivel para
a sociedade, lacunas na quantidade e qualidade de informagao disponivel e, ainda, a falta de
literacia em salde e conhecimento da sociedade sobre o tema, levando a uma desvalorizagao

do mesmo.

Estes dados mostram que existe uma consciencializagdo da populagao para a relevancia da
medicina personalizada e terapias génicas, sendo urgente recorrer aos meios de
comunicagao para transmitir informagao fidedigna e de confianga. Estudos anteriores
mostram precisamente que existe um interesse da sociedade em saber e discutir mais estas
tematicas. O Eurobarémetro de 2021 revelou que 9 em cada 10 cidadaos da UE (86 %)
consideram a influéncia global da ciéncia e da tecnologia positiva (European Commission,

2021).

Os resultados obtidos nestes questionarios serviram de ponto de partida para o desenho e
desenvolvimento de estratégias de comunicagao no ambito deste projeto, na tentativa de dar
resposta aos interesses da sociedade. Desta forma, foi desenhado um plano de comunicagao
com o grande objetivo de promover o contacto de publicos nao especializados com o tema,
promovendo o interesse, a literacia cientifica e a valorizagao do processo cientifico. O plano
foi desenvolvido ainda de forma a preencher as lacunas identificadas pela populagao

inquirida.

4.2. Comunicacao e disseminac¢dao da medicina genémica
4.2.1. Eventos de comunicac¢ao de ciéncia

E cada vez mais relevante envolver a sociedade em eventos de comunicagao de ciéncia,
facilitando a discussao publica e esclarecendo possiveis questoes sobre genomica. Deve ser
feita uma aproximagao dos peritos a sociedade, quer em ambientes formais quer informais

ou genéricos (Reydon et al, 2012; Ouborg, 2009).

45



4.2.1.1. GenomiCoffee | Noite Europeia dos Investigadores

Os cafés de ciéncia tém-se mostrado veiculos de comunicagao muito eficazes na transmissao
de conhecimentos cientificos para a sociedade, permitindo-lhe interagir com a ciéncia de
forma nao planeada em atmosferas relaxadas e descontraidas (Bultitude & Sardo, 2012;
Burns, 2003). Assim, surgiu o evento “GenomiCoffee” (Figura 5), que contou com a
presenca de cerca de 20 pessoas a discutir genomica num ambiente informal, como é o caso
de um café. Os espectadores da conversa tinham diferentes idades, sendo desde criangas a
adultos sénior, o que permitiu alcangar varias faixas etarias e publicos-alvo na comunicagao
do tema. Este café de ciéncia trouxe para a arena de discussao temas como o impacto da
evolugao da investigagao na area das terapias génicas no quotidiano dos cidadaos, a
relevancia da existéncia de uma medicina personalizada no diagnéstico e tratamento clinicos,
a importancia de regulamentar a pratica médica com leis; a necessidade de comunicar estes
topicos junto da sociedade como forma de aumentar a cultura cientifica e a importancia do
recurso a linguagens artisticas para transmitir mensagens de tema cientifico para a sociedade.
Esta partilha de ideias sobre medicina genémica foi bem sucedida, no entanto, o nimero de
pessoas foi reduzido. Isto pode explicar-se dada a grande quantidade de atividades realizadas
simultaneamente na Noite Europeia dos Investigadores e tendo em conta que, neste
contexto, as atividades ao ar livre tinham mais visibilidade. Assim, no futuro, seria proveitoso
apostar em atividades deste género em locais com maior visibilidade, como esplanadas de

cafés.
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Figura 5 - Café de ciéncia sobre medicina genémica na Noite Europeia dos Investigadores 2022, no Café Santa Cruz.
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4.2.1.2. GenomiClasses | Semana da Ciéncia e Tecnologia

A educacao de ciéncia em locais formais constitui um alicerce importante para os cidadaos,
contribuindo para a sua formagio cientifica (Bultitude & Sardo, 2012). Assim,
desenvolveram-se sessoes informativas com investigadores para levar a medicina genomica
aos alunos do ensino secundario. “GenomiClasses” (Figura 6) contou com 84 pessoas, 42

alunos na sessao de manha, 40 alunos de tarde e 2 professoras a acompanha-los.

Apesar de nao ter sido feita uma avaliagao formal do impacto destas iniciativas no quotidiano
da populacao, as opinides expressas sobre os eventos foram positivas e acreditamos que foi
criado o ambiente ideal para a divulgagao deste tema na sociedade em dois contextos
diferentes. Este tipo de eventos de comunicacio permite fomentar o espirito critico da
populacao em locais onde esta nao espera encontrar ciéncia, criando momentos de reflexao
e fornecendo informagao fidedigna que fundamente possiveis mudangas de comportamento

no futuro.

Figura 6 - Sess6es com investigadores da area das terapias génicas, na Semana da Ciéncia e Tecnologia.

4.2.2. Arte & Ciéncia | Utilizacdo de linguagens artisticas para comunica¢ao de
ciéncia

O uso de linguagens artisticas para explorar assuntos cientificos € uma forma unica de

comunicar e estabelecer relagdes com o publico (Amaral et al, 2017). Como forma de

explorar o potencial da arte como veiculo de promogao da cultura cientifica, foram

desenvolvidos dois projetos para comunicar a medicina gendmica.

47



4.2.2.1. Peca de teatro

O teatro permite explorar emogoes e sensibilizar a populagao, tendo o poder de envolver
as pessoas em temas como a ciéncia e todas as suas questoes éticas, sociais e politicas
(Amaral et al, 2017). Tomando partido desta poderosa ferramenta de comunicagao de
ciéncia, foram produzidas por estudantes e profissionais de estudos artisticos, duas pegas de

teatro sobre o tema medicina gendmica.
Produciao do teatro

Nas sessoes dinamizadas com investigadores do CNC-UC, os alunos foram questionados
sobre o seu conhecimento sobre medicina genémica. A grande maioria referiu palavras
como “nada”, “muito pouco”, “algo relacionado com genes”, o que mostra um
conhecimento muito reduzido ou inexistente sobre o topico. Além disso, e seguindo a
mesma dinamica, os alunos foram questionados sobre que temas cientificos seriam mais
interessantes explorar do ponto de vista artistico, tendo-se obtido a nuvem de palavras da
figura 7. Estes temas foram de encontro aos interesses e vontades da sociedade, estudo
previamente feito no ambito deste projeto. Assim, temas como terapias e investigagao na

area foram tidos em mente ao longo da criagao artistica de ambas as pegas.

Que temas cientificos sdo interessantes
explorar do ponto de vista artistico?

investigacdo doenc¢as mentais
ética ou anatomia

terapia

sindromes
doencas raras

doencas

genética

etica

Figura 7 - Nuvem de palavras com as respostas a pergunta “Que temas cientificos s3o interessantes explorar do ponto de

vista artistico?”, sendo que quanto maior a palavra maior a percentagem de respostas..

Seguidamente, os cientistas foram desafiados a apresentar os seus projetos de investigacao
cientifica aos alunos, desmistificando conceitos sobre genomica e esclarecendo eventuais
davidas dos alunos. Além disso, os cientistas abriram as portas dos seus laboratérios para
uma breve visita dos alunos ao universo cientifico (Figura 8). Foi importante o envolvimento

da comunidade cientifica no processo artistico para perceber as singularidades e ideias do
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mundo da ciéncia com potencial para serem trazidos a tona pelas pegas teatrais. Ao mesmo
tempo, envolver os estudantes no palco das descobertas cientificas através da visita aos
laboratorios do CNC-UC garantiu-lhes a inspiragao necessaria para o desenho das exibigoes

teatrais.

Figura 8 - Visita dos alunos de estudos artisticos aos laboratorios do CNC-UC.

Para a construgao das pegas de teatro foi essencial ter em consideragao o equilibrio entre a
linguagem artistica, o que funciona em contexto teatral como o uso de metaforas, hipérboles
e humor, e a verdade cientifica que envolve nao sé conceitos e mecanismos, mas também
peculiaridades do mundo cientifico e do quotidiano dos investigadores. Seguidamente, foi
desenvolvido o processo criativo e o guiao (Anexo E) por parte dos alunos, orientados pelo
professor Mario Montenegro. Ao longo do processo de desenvolvimento teatral, foram
feitas visitas de acompanhamento para garantir que o vinculo entre a arte e a ciéncia estava
devidamente sedimentado. Desta simbiose entre a ciéncia e o teatro surgiu a exibicio de
duas pecas de teatro centradas na medicina gendmica, intituladas “Manipulagoes Genéticas”

e “Alice e as Maravilhas dos Genes” (Tabela 2).
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Tabela 2. Pegas de teatro desenvolvidas pelos alunos de estudos artisticos acerca de medicina genémica.

Nome Sinopse Imagens
Alice e as “Alice e as maravilhas dos genes” é uma pecga
Maravilhas de teatro informada pela investigagao

dos Genes desenvolvida no Centro de Neurociéncias e
Biologia Celular da Universidade de Coimbra
relacionada com a 4darea da Medicina
Gendmica. As/os alunas/os de Oficina de
Teatro do curso de Estudos Artisticos sao
responsaveis pela criagao dramaturgica e pela
representacao desta peca, que revela os seus
olhares e as suas sensibilidades sobre este
novo campo da Medicina, que veio abrir
novas possibilidades no tratamento de
doengas de foro genético.

A histéria centra-se no nucleo familiar e de
amizades de uma jovem que sofre de uma
forma de depressao hereditaria, e que se

confronta com os seus medos, desejos e
diferentes visoes sobre a doenca.

O teatro pode abordar estes temas
relacionados com as ciéncias da salde
adicionando-lhes uma perspetiva emocional,
levantando questoes humanas diretamente
relacionadas com a doenga, e que podem
complementar as questoes de ambito mais
estritamente  cientifico trabalhadas pela
ciéncia. Este um dos objetivos por tras deste
projeto, procurar fornecer uma visao
holistica de um determinado campo de
investigacao, que integre a racionalidade e as
emogoes, tanto por parte de quem faz
ciéncia como de quem sofre com as doengas
e pode beneficiar, eventualmente, desse
trabalho cientifico.
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Manipula¢des | “Manipulagoes genéticas” é uma peca de
Genéticas teatro informada pela investigacao
desenvolvida no Centro de Neurociéncias e
Biologia Celular da Universidade de Coimbra
relacionada com a 4area da Medicina
Gendmica.

As/os alunas/os de Oficina de Teatro do

e PR e

curso de Estudos Artisticos sao responsaveis
pela.  criagdo  dramatlrgica e  pela
representacao desta peca, que revela os seus
olhares e as suas sensibilidades sobre este
novo campo da Medicina, que veio abrir
novas possibilidades no tratamento de
doengas de foro genético.

A peca compoe-se de quatro historias
relacionadas com manipulagao genética: uma
jovem que sofre de enxaqueca crénica de
origem genética; um super-herdi que quer
perder os seus poderes; uma filha revoltada
com os pais pela transformagao genética a
que foi sujeita; e um rato de laboratério que

coloca a Humanidade no banco dos réus.

No total, nas exibicoes estiveram presentes 109 espectadores: 65 na peca “Alice e as
Maravilhas dos Genes” e 44 na pega “Manipulagoes Genéticas”. As exibicdes aconteceram
nos dias |15 e 17 de Maio, no teatro Paulo Quintela. Foi escrito um comunicado de imprensa
de promocgao das pecas disponivel aqui. Ambas as pecas permitiram alcangar varias camadas

da sociedade e diferentes faixas etarias, desde criancas a adultos sénior.

Avaliacao do impacto do teatro

Questionarios aos estudantes de estudos artisticos

Foram avaliados os conhecimentos dos estudantes de estudos artisticos, numa otica de
perceber o impacto desta produgao teatral no aumento do conhecimento cientifico dos
inquiridos. A recolha e analise de resultados dos questionarios foi feita utilizando o Google
Forms e Microsoft Excel. Os questionarios feitos aos estudantes de estudos artisticos (Anexo
F) tiveram 10 respostas antes do processo criativo e |0 respostas apés o mesmo. A amostra
de alunos que responderam aos questionarios foi pequena, permitindo tirar algumas

conclusoes, mas sendo necessario um maior nimero de pessoas para que estas fossem mais
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robustas. Estes questionarios permitiram perceber a lacuna de conhecimento sobre genes
medicina genomica e terapias génicas. Pela andlise dos dados, conseguimos ver que 70%
(n=7) da amostra nao sabia o que era uma terapia génica, antes do processo criativo. Apos a
dinamizagao das pegas de teatro, 90% dos estudantes (n=9) diz saber do que se trata. Além
disso, 80% (n=8) desconhecem o termo medicina gendmica antes da criagao da pega teatral
sobre ciéncia. Ja apos o processo de criagao e dinamizagao das pegas, a totalidade dos
estudantes (n=10, 100%) diz saber do que se trata. Os estudantes referem, ainda, a
importancia de utilizar o teatro como meio para comunicar e debater temas de ciéncia,
vincando que a linguagem artistica pode desempenhar um papel importante no interesse da
populagao em temas de ciéncia. Estes resultados obtidos nos questionarios feitos aos alunos
de estudos artisticos mostram a influéncia positiva e a necessidade de envolver estudantes
de artes na construgao das pegas de teatro de tema cientifico, fomentando cada vez mais a
existéncia de equipas multidisciplinares na criagio de um equilibrio entre a linguagem

artistica e a verdade cientifica.
Questionarios aos espectadores

Os questionarios feitos ao publico antes das pegas tiveram 42 respostas e os segundos
questionarios, apos as exibigoes, tiveram 25 respostas (Anexo G). Estes nimeros mostram o
quao desafiante € captar a populagao na resposta a breves questionarios sobre o impacto de
iniciativas de comunicagdo de ciéncia no seu quotidiano, o que constitui uma grande
dificuldade no que toca a avaliagao de impacto destas. Ainda assim, foi possivel retirar varios
dados da amostra de 25 pessoas que responderam ao questionario antes e apos a exibicao,

permitindo tirar conclusdes. A caraterizagdo da mesma encontra-se na tabela 3.

Tabela 3. Caraterizagdo sociodemografica da amostra.

Como se identifica? Como mulher 32

Como homem 9

Sem resposta I

Idade <25 32
25-34 6
35-44 3
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45-54 |

55-64 0

>64 0
Em que area Linguistica, Letras e Artes 28
estuda/trabalha?

Ciéncias Sociais Aplicadas 3

Ciéncias Humanas 3

Ciéncias Bioldgicas e da Saude 3

Ciencias Exatas e da Terra |

Engenharias I

Ciéncias Agrarias I

Outro 2

A anadlise dos dados dos questionarios da-nos indicagoes que as pegas de teatro produzidas
podem ajudar a preencher a lacuna entre a sociedade e a medicina genomica. Antes da pega,
57,1% dos inquiridos (n=24) nao sabia quais as vantagens de recorrer a medicina genémica
para o tratamento de doengas. No entanto, apods a exibigao, 84% dos participantes (n=21)
mostrou estar ja sensibilizado para os potenciais beneficios de utilizar uma medicina
personalizada (Figura 9). Estas diferencas foram comparadas através de um teste ANOVA de
medidas repetidas e utilizado o software de analise estatistica JASP. As representagoes
graficas foram feitas no programa GraphPad Prism. Os resultados mostram que a média de
respostas corretas entre o primeiro momento de avaliagio (M = 0.429, SD = 0.501) e o
segundo momento (M = 0.833, SD = 0.377) apresentam diferencas estatisticamente
significativas, F (1, 41) = 27.880, p < 0.01 n2p = 0.445. Estes dados indicam que apos a pega
de teatro houve um aumento estatisticamente significativo da consciencializagao dos

inquiridos no que toca a medicina genomica.
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Figura 9 - Percentagem de respostas corretas a pergunta “Sabe quais as vantagens de recorrer a medicina genémica para o
tratamento de doencas?”, antes e depois da exibigdo teatral. Foram realizados testes ANOVA de medidas repetidas de

forma a explorar a significincia das diferengas entre os dois momentos de avaliagio (*** p<0,001).

No questionario final, perguntou-se a audiéncia qual a importancia do teatro na transmissao
de mensagens cientificas, de forma a perceber se este é considerado um meio eficaz para
comunicar ciéncia e, em particular, medicina genémica. A maioria dos inquiridos (n=24, 96%)
revela que este tema se torna mais interessante através da sua expressiao teatral e a
totalidade destes (n=25, 100%) considera que este tema se tornou mais compreensivel e
acessivel através da peca de teatro. Além disso, 92% (n=23) dos inquiridos refletem que,
apos a pega, tém mais curiosidade sobre a temdtica medicina gendmica e sentem que

adquiriram conhecimento relevante para a sua vida ao assistir a exibigao teatral sobre ciéncia
(Figura 10).

B 92.00% Sim
1 8.00% Nao

Total=100

Figura 10 - Respostas afirmativas a pergunta “Considera que, apds esta pega, tem mais curiosidade em relagdo ao tema da

medicina genémica?”’.

54



Através da analise dos resultados da avaliagao do impacto das pegas de teatro na audiéncia,
podemos concluir que as linguagens artisticas permitiram aos inquiridos adquirir
conhecimentos sobre medicina gendmica. Foi-lhes possivel perceber conceitos cientificos
complexos fora do registo formal, com uma linguagem acessivel para todos e capaz de ser
entendida pelas varias faixas etdrias. Os espectadores consideram o teatro um meio capaz de
comunicar ciéncia de forma apelativa e dindmica, captando a atengao de varios publicos-alvo
e desconstruindo a complexidade associada a ciéncia e aos cientistas. Estas pegas de teatro
permitiram despertar o interesse em ciéncia da populagao, aumentar a curiosidade sobre
medicina gendmica e levar informagao cientifica a sociedade. Este trabalho exploratério, que
envolveu um questiondrio com poucas questoes e com um numero de participantes
reduzido da-nos a indicagdo que as pegas de teatro produzidas tém um efeito positivo na
percepcao de publicos niao especializados em relagio a medicina genémica. Porém, para
conclusées mais completas e estruturadas, deveria ser realizado um estudo com uma
amostra populacional mais alargada e explorando diversos topicos abordados nas pegas de
teatro. Acreditamos, a par com o que é referido em estudos prévios (Amaral et al, 2017),
que esta experiéncia tem um enorme potencial na promogao da literacia em saude. Uma
investigagao mais alargada com foco nestas pegas seria necessaria para melhor compreender

as indicagoes reportadas neste estudo preliminar.

4.2.2.2. Livro ilustrado

A sociedade moderna desde sempre posicionou as expressoes visuais no centro do seu
processo comunicativo, dado que estas contribuem ativamente para o envolvimento da
sociedade (Bucchi & Saracino, 2016). A ilustracao desempenha um papel fulcral na escrita
cientifica e na comunicagao de ciéncia, tendo sido demonstrado que permite a aquisicao de
conhecimento pelos cidadios e melhora as competéncias de resolugio de problemas,
permitindo um maior envolvimento da sociedade com a comunidade cientifica (Farinella,
2018). De facto, o design visual e o storytelling narrativo tém sido consistentemente
apontados como ferramentas de sucesso na constru¢ao de uma comunicagao persuasiva em
salde e, portanto, na criagdo de uma sociedade consciencializada e informada (Alemany-
Pages et al, 2021). Neste sentido, surgiu a necessidade e a vontade de colmatar a lacuna de
informagao sobre medicina genémica recorrendo a conteldos visuais. Para isso, foi pensado
e co-produzido um livro ilustrado capaz de levar informagoes cientificas fidedignas a
sociedade, facilitando a compreensao de ciéncia e desmistificando a complexidade associada

a ela associada.
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Criacao do livro

Numa primeira instancia, foram reunidos os conceitos chave a abordar na obra. Para isso,
contou-se com a participagdo de uma equipa multidisciplinar constituida por peritos de
diferentes dreas da medicina genémica — investigagao cientifica, medicina, direito biomédico,
economia da saude, comunicagao de ciéncia, etc. Esta equipa deu o seu contributo, através
de cinco reunides com elementos das diferentes areas do projeto (direito, economia,
medicina e terapia génica). Foram mapeadas num documento todas os conteudos que foram

considerados relevantes para serem transmitidos a sociedade através do livro (Anexo H).

Seguidamente, foi escrito o argumento do livro (Anexo ). Foi criado um fio condutor entre
os varios conceitos cientificos e criada uma historia com linguagem simples, de facil
compreensao e acessivel para o publico em geral (Figura |1). Este argumento foi revisto
pelos varios intervenientes do projeto e, posteriormente, foram pensadas e desenvolvidas

ideias visuais sobre as varias tematicas do livro.
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Figura 11 - Infografia representativa das varias fases de criagdo do livro ilustrado.

O argumento e estas ideias visuais foram partilhadas e discutidas com um ilustrador que
procedeu a elaborar os esbogos das ilustragoes (Figura 12). Apos discussao e validagao junto

da equipa, os esbogos foram alterados e coloridos, tendo-se chegado a um resultado final.
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Figura 12 - Primeiro esboco de uma pagina do livro e versio final.

A versao final do livro (Anexo ) seguiu para edigao, impressao e publicagao pela Imprensa da

Universidade de Coimbra (Anexo J).

Este livro, fruto de uma simbiose entre varias areas do saber, resultou num livro ilustrado.
Foi elaborado tendo por base uma linguagem simples e uma ilustragao cientifica correta e
objetiva, esperando permitir uma facil compreensao dos conceitos cientificos pela sociedade.
Reune conceitos naturalmente dificeis de explicar aos cidadaos. O livro “Medicina
Gendmica: Um breve Guia llustrado” (Figura |3) foi publicado online com o ISBN 978-989-
26-2457-0 e doi: 10.14195/978-989-26-2458-7.

Fernando J. Regateiro, professor catedrdtico |

jubilado convidado de Genética Médica da 2

FMUC, coordenador do Projeto de Capacitagdo H FERNANDO J. REGATEIRD

da Regido Centro para a Medicina Genomica. E] “Medicina Genémica — Breve Guia llustrado™
&uma obra concebida para promover a

André Caetano & um ilustrador com uma literacia e a cultura cientifica na drea da

paixdo por desenhar historias. Desde 2012 que Gendmica e, por esta via, apoiar os cidaddos na

tem ilustrado os histérias que a ciéncia conta. percegdio dus bases, aplicagdes e limites desta
Grea do conhecimento, e na reflexdo e tomada

Beatriz Neves é bioquimica e 0 seu trabalho, T = 0 de decises mais esclarecidas e informadas.

foca-se no desenvolvimento de estratégias Foi desenvolvida no mbito do “Projeto de

de comunicagdo de ciéncia que fomentem cENTRﬂgg ””20““20 ‘ Ty = Capacitacdo da Regido Centro para a Medicina

ointeresse da sociedade na investigagdo. o Personalizada de Precis@o de base genémica”,
apoiado pela CCORC.

Carolina Caetano é biéloga e comunicadora. -

de ciéncia no CNC-UC/CIBB. Através do seu Mais sobre o projeto em

trabalho pretende levar a ciéncia a todos, 25
de formajinclusiva e inovadora. 4

Jotio Ramalho-Santos é Professor Catedrético
e investigador na Universidade de Coimbra,
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Figura |3 - Livro “Medicina Genémica: Um Breve Guia llustrado”.
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Lancamento do livro

O livro “Medicina Gendémica: Um breve guia ilustrado” foi langado no evento “Dia da
Medicina Gendmica” e distribuido por todos os presentes no congresso. Além disso, foi
distribuido em escolas secundarias, permitindo alcangar as camadas mais jovens da

sociedade.
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Figura 14 - Lancamento do livro ilustrado sobre medicina genomica.

Avaliacao de impacto do livro

Os questionarios elaborados para efetuar a avaliagdio do impacto do livro nos
conhecimentos dos jovens (Anexo H) foram respondidos por alunos de ciéncias do 10° ano
da Escola Secundaria Quinta das Flores, em Coimbra. Estes tinham idade média de 15 anos e,

dos 63 alunos que responderam, 29 identificavam-se como homens e 34 como mulheres.

Antes da leitura do livro ilustrado, os alunos mostraram conhecimentos cientificos sobre
genes e DNA através das dindmicas informais promovidas, o que era expectavel dada a sua
area de estudo em Ciéncias e Tecnologias. Quando questionados formalmente em relagao
ao significado do termo medicina genomica, 52 alunos (83%) mostraram nao saber e ||
alunos (17%) mostraram conhecer. Apos a leitura do livro, a maior parte dos alunos (84%,
n= 53) ja diz que sabe o que é medicina gendémica (Figura |5). Estes resultados, dao-nos a
indicagao da potencial eficicia do contelddo criado na transmissao de conhecimentos para
este publico. De forma a compreender se esta diferenca tinha significancia estatistica, foi

feito um teste ANOVA de medidas repetidas, no software JASP. Observou-se um aumento
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significativo de conhecimento entre o primeiro momento de avaliagao (M = 0.175, SD =
0.383) e o segundo (M = 0.841, SD = 0.368), F (I, 62) = 124.000, p < 0.01 n2p = 0.667.
Depreende-se que o livro possa ter potencial para contribuir para a aquisicao de
conhecimento na area da medicina genomica, dado o aumento de respostas corretas. Porém,
este foi um estudo preliminar que nos indica que a utilizagao do livro ilustrado possa ter
potencial no aumento de literacia em salude, no entanto seria necessario o envolvimento de
uma amostra populacional mais alargada assim como um questionario mais completo para

tirar conclusdes mais robustas.
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Figura |5 - Percentagem de respostas corretas a pergunta “Sabes o que é medicina genémica?”, antes e depois da leitura do livro.
Foram realizados testes ANOVA de medidas repetidas de forma a explorar a significancia das diferencas entre os dois momentos

de avaliagdo (¥*** p<0,001).

Os alunos acrescentaram que a medicina gendmica se torna mais interessante através do
livro ilustrado, facilitando o processo de aprendizagem e compreensio da ciéncia e
aumentando a curiosidade e interesse sobre temas de carater cientifico. Alguns alunos (94%)
referiram, ainda, que o livro ilustrado é uma boa ferramenta para adquirir conhecimentos
sobre medicina genémica, uma vez que é um meio de comunicagdo mais dinamico e
apelativo. Assim, podemos perceber o papel significativo que os livros ilustrados
desempenham na comunicagao de ciéncia, a semelhanga do que foi demonstrado em estudos
anteriores (Bucchi & Saracino, 2016; Farinella, 2018). Acreditamos ter consciencializado os
alunos para a importancia da medicina gendmica recorrendo a esta combinagao de
elementos visuais e textuais para transmitir informagoes cientificas complexas de forma

acessivel e apelativa.
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4.2.4. Campanha digital

Ainda que algumas plataformas mudem no futuro, o conceito de redes sociais permanecera
(Osterrieder, 2013). Como tal, é importante marcar uma presenga cientifica da medicina
genomica neste meio de comunicagao tao atual. O planeamento estratégico online para as
redes sociais constituiu uma ferramenta importante ao nivel da comunicagao. A divulgagao
de contelidos sobre medicina genémica permitiu criar uma forte presenca online, captando o
interesse de um numero consideravel de pessoas da sociedade. Ao longo de oito meses, a
campanha digital na plataforma Instagram permitiu alcangar, em média, 678 contas. Pela
andlise da tabela 4 pode-se observar que o alcance nao foi linear para todos os meses,
havendo maior nimero de contas alcangadas em dezembro e maio, por exemplo. Isto pode
dever-se a uma maior atencao da sociedade as redes sociais nestes meses. Além disso, é de
notar que estes valores também variam de acordo com o formato do conteiudo que é
partilhado. O formato Reels permitiu alcangcar um numero de pessoas muito superior quando
comparado com as InstaStories, cerca de o dobro ou o triplo. Isto é justificavel por ser um
conteddo leve, rapido e facil de consumir, o que permite a audiéncia uma aquisi¢ao
instantanea de ciéncia em poucos segundos. Estes resultados destacam o elevado potencial
da utilizagdo de videos curtos sobre ciéncia em campanhas digitais deste tipo, permitindo
atingir uma audiéncia abrangente. Além disso, este formato estd em consonancia com as
tendéncias atuais e oferece facilidade de acesso as informagoes cientificas para o publico-

alvo.
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Tabela 4. Alcance dos conteudos divulgados na rede social Instagram sobre medicina gendmica (valores retirados a

28/06/2023).
Data Nome Conteudos Formato Alcance
Janeiro O que é a medicina InstaStories 584
gendémica? N
What is Know more about
GENOMIC MEDICINE? GENOMIC MEDICINE
Fevereiro DIAGNOSTICO InstaStories 414
Sabias que... sobre
diagnostico
DID YOU DID YOU
KNOW KNOW
Thet Preimplantation Genetle Testing Thet Genomic Medicine helps in clinical
{PGT) allows the detection of genatic decision suppont, 1o Improve diagnosis
s ehromosamal slterations in and define the right therapevtlc
embrycs, before Implantation, to ensure strateqy for the righ person st the right
that children are born without time, determines the predisposition to
e s
Marco INVESTIGACAO InstaStories 341
Videos do dia a dia
de um cientista
Do you know
Aowls Ih!z d_a ity Ii!e u! a, how isIl ?hgn:ali‘ll;ol‘i';e ofa Reels I 580
Gene Therapies scientist? Gene Therapies’ scientist?
A day with...
Diana Lobo | PhD Student
InstaStories 463

Abril TERAPIAS
Dicionario de

conceitos
CRISPR-Cas?

Gene Therapy

noun (gane-therapy] noun {ertspr-casl

CRISFR-Cas? is & laboraary foo
used 1o edit ports of the genome
by removing, cdding or clierng
expression of o g saclians of tho DNA soquonce.
siclogi ervies of sl for
tharaps.rc use.
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Maio QUESTOES InstaStories 487
ETICAS E LEGAIS
Mitos e verdades L OR No', ¢ {8 OR NO.;
D e [k T e
el ety o
Exibicao das pecas InstaStories 605
de teatro
@FREETICK;TA‘U:
Junho Lancamento do InstaStories 369
livro ilustrado
Reels 1256

Launch of the book
“Genomic Medicine:
A Brief Illustrated Guide”

Q
v
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Capitulo 5 | Conclusao
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Sao muitos os desafios da comunicagao de ciéncia nas mais diversas areas do saber. A area
da medicina genémica nao é excegdo. O enorme desenvolvimento cientifico, tecnologico e
clinico na area tem de ser forcosamente acompanhado de esforgos de comunicagao e
envolvimento da sociedade para uma aplicagdo adequada do conhecimento em beneficio da
sociedade. Neste trabalho foram criadas e desenvolvidas varias estratégias de comunicagao
tendo em consideragao os interesses de varios grupos da sociedade, com o objetivo de
envolver os cidadaos de forma dinamica e apelativa. Ao longo das varias etapas subjacentes a
este projeto, mostrou-se ser essencial munir a sociedade de ferramentas e informagoes
fidedignas, que Ihes permita uma melhor compreensao de ciéncia e uma tomada de decisao

sobre medicina gendémica mais consciente.

A andlise dos questionarios de levantamento de interesses da sociedade respondidos pelos
varios publicos-alvo revelaram que os inquiridos sentem falta de informagao acerca do tema
da medicina genomica. A falta de familiaridade dos cidadaos com o conceito de medicina
personalizada indica a necessidade urgente do desenvolvimento de estratégias de
comunicacgao eficazes. Estes resultados mostram ainda uma consciencializagao da maioria dos
inquiridos para a relevancia das terapias génicas e da investigagao cientifica, ainda que a falta
de informagoes fidedignas disponiveis seja uma barreira. Estes resultados, a par com o
interesse dos cidadaos europeus em ciéncia e tecnologia revelado pelo Eurobarometro de
2021, revela uma oportunidade e necessidade de agao nesta area. Dada a necessidade de
preencher a lacuna entre a medicina genomica e a sociedade e colmatar as falhas de
comunicagao destacadas pelos cidadaos, foram desenvolvidas diferentes estratégias de

disseminacao de ciéncia.

Os eventos de comunicagao de ciéncia dinamizados tiveram como objetivo consciencializar
diferentes faixas etarias e publicos-alvo para a importincia da medicina genomica na
sociedade contemporanea. Estes foram desenvolvidos em dois contextos diferentes: formal
e informal. Espera-se que este tipo de contextos e iniciativas contribua para o
desenvolvimento de espirito critico e para o aumento de literacia em saude, em particular na

area da medicina genémica.

As pecas de teatro, “Alice e as Maravilhas dos Genes” e “Manipulagoes Genéticas”,
desempenharam um papel importante na disseminacdo do conhecimento cientifico na
sociedade, através dos resultados recolhidos antes e depois das pegas de teatro: antes das
pecas, os inquiridos revelam uma lacuna significativa de conhecimento sobre terapias génicas

e medicina genomica e apos as exibigoes, observa-se um houve um aumento significativo A
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audiéncia mostrou uma melhoria significativa na compreensao do conceito de gene, DNA e,
ainda, mostrou conhecer as vantagens da medicina genomica para o tratamento de doengas
em comparagao com a medicina tradicional. Além disso, foi referido um aumento do
interesse e da curiosidade sobre assuntos cientificos apos a exibigao. Este estudo-piloto da
indicagoes acerca do potencial da utilizagdo de linguagens artisticas para abordar conceitos
cientificos de forma acessivel e compreensivel para diferentes faixas etarias, a semelhanga do
que ja foi descrito em trabalhos de arte & ciéncia noutras areas do saber (Amaral et al,
2017). Isto torna visivel a importancia da expressao teatral na transmissao de mensagens
cientificas para a sociedade de forma envolvente e dindmica, desconstruindo a percegao de

complexidade associada a ciéncia.

O livro ilustrado “Medicina Genomica: Um Breve Guia llustrado” surgiu da simbiose entre
peritos das varias areas do saber e de um processo de criagao que permitiu desenvolver
explicacoes simples relacionadas com este tema. Este livro foi distribuido pelos varios
publicos-alvo e publicado online, na expectativa de levar a ciéncia aos cidadaos e criar cultura
cientifica. Procedeu-se entao a avaliagao do seu potencial na criagao de literacia em saude
sobre o tema em estudantes do ensino secundario. Podemos perceber que, antes da leitura
do livro, a maioria nao conhecia o termo medicina genomica. No entanto, apos a leitura do
livro, a grande maioria dos alunos afirmou ter adquirido conhecimentos sobre esta tematica,
destacando a eficacia da ilustracdo cientifica na transmissao de conhecimentos para a
sociedade. Além disso, os alunos referiram que este tema se torna mais interessante
utilizando recursos visuais e acessiveis ao publico, facilitando o processo de aprendizagem e
a compreensao de termos complexos sobre ciéncia. Isto mostra a importancia da utilizagao
de ferramentas dinimicas e atrativas que permitam a sociedade adquirir conhecimentos
sobre medicina gendmica, a semelhan¢a do que outros estudos ja demonstraram, nas varias
areas do saber (Bucchi & Saracino, 2016; Farinella, 2018). Este é um estudo piloto realizado
com uma amostra reduzida e que permite perceber o potencial da utilizagao de linguagens
artisticas (pega de teatro e livro ilustrado) na transmissao de conhecimento cientifico para
os cidadaos. Seria necessaria uma amostra populacional superior para ser possivel retirar
conclusées mais completas em relagado ao aumento de literacia cientifica na sociedade

recorrendo ao teatro e ao livro ilustrado.

Dando resposta a vontade dos inquiridos e em ver as suas questoes respondidas em redes
sociais, uma fonte de informagao importantissima nos dias de hoje (Osterrieder, 201 3), foi
desenvolvido um plano de comunicagao digital. Isto permitiu comunicar conceitos

relacionados com a medicina personalizada através de varios formatos, com o intuito de
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despertar o interesse do publico. Os valores atingidos foram interessantes, tendo em
consideracao o nimero de seguidores nas redes sociais institucionais. Campanhas mais
direcionadas e de maior dimensiao serao essenciais na desmistificacio destas tematicas de
forma a munir a sociedade de informacao fidedigna, partindo do conhecimento de
profissionais da area (Burns, 2003). E fundamental promover uma sociedade informada,
capaz de tomar decisGes conscientes com base em evidéncias cientificas e factos reais,
combatendo a desinformagao e fortalecendo a ligagao dos cientistas com os cidadaos.

(Fischhoff, 2013; Burns, 2003)

Nos tempos atuais é necessario adaptar as estratégias de comunicagao digital, alimenta-las e
desenvolver formatos mais adequados para atingir os objetivos de divulgacao cientifica na era
digital que vivemos. Para além disso, é essencial a implementagao de estratégias de avaliagao
de media consistentes e continuas para compreender quais os caminhos mais eficazes na

criacao de literacia em salde na area.

Sendo a biotecnologia uma area em constante evolugao (Evens & Kaitin, 2015), é de extrema
importancia que a investigagao seja aliada a esfor¢os de comunicagio de ciéncia. A
compreensao publica das descobertas e conceitos subjacentes a ciéncia passa por uma
valorizagao e melhoria da comunicagao que é feita (Ashley, 2016; Reydon et al, 2012;
Bultitude & Sardo, 2012). Isto é essencial para a construgao de uma sociedade cada vez mais
capaz de tomar decisoes de forma informada e consciente, algo tao relevante num tema
como a medicina genémica. A comunicagao de ciéncia deve nao so ter um papel no apoio a
tomada de decisOes pessoais, como também deve assumir um importante papel na
recomendagao em decisoes politicas ligadas a saude, para que estas estejam alinhadas com os
avangos cientificos, necessidades e preocupagoes tanto dos profissionais como da sociedade.
Uma sociedade mais informada, envolvida e com cultura cientifica € uma sociedade mais
capaz de tomar decisoes informadas, apoiar a investigagao, o que pode contribuir em grande
medida para o progresso do pais e a sustentabilidade da investigagio. O papel da

comunicagao de ciéncia nessa missao ¢ fulcral.
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Anexo A
Questionario fornecido a associacoes de doentes

1.  Como se identifica? *

Marcar apenas uma oval.

Como mulher
Como homem
Sem resposta

Outra:

OO oo™

2. Idade*

Marcar apenas uma oval.

<25
25-34
35-44
45.54
55-64
>64

0y I O B B

3.  Em que area trabalha? *
Marcar apenas uma oval.

Bioquimica
Biologia
Medicina
Farmacia
Letras
Direito

Economia

0 A Y A B

Outra:

4.  Sofre de alguma doenga genética? *
Marcar apenas uma oval.
0 Sim
[1 Nao

5. Sesim, qual?
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Conhece o conceito medicina personalizada? *

Marcar apenas uma oval.
0 Sim
[0 Nao

7. Considera as terapias génicas um assunto relevante na atualidade? *

Marcar apenas uma oval.

[l Sim
[0 Nao
[l Talvez

8. O que gostaria de saber mais sobre medicina genémica? *

Marcar tudo o que for aplicavel.

Diagnostico
Investigacao
Terapias
Questoes éticas
Questoes legais
Outra:

Oo0o0ooQo

9.  Que meios acha mais eficazes para ver esclarecidas as duvidas da sociedade sobre este
tema na comunicacao social?

Marcar tudo o que for aplicavel.

Televisao
Radio
Jornais

O 00O

Redes sociais
Outra:

10. Que falhas acha que existem na comunicagao das terapias génicas e da
medicina personalizada para a sociedade?

11.  Comentiérios | Sugestdes
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Anexo B
Questionario fornecido a comunidade universitaria

1. Como se identifica? *

Marcar apenas uma oval.

Como mulher
Como homem
Sem resposta
Outra:

[ R o R |

2. Idade*

Marcar apenas uma oval.

<25
25-34
35-44
45.54
55-64
>64

0 I Y

w

Em que area estuda? *
Marcar apenas uma oval.

Bioquimica
Biologia
Medicina
Farmacia
Letras
Direito

N Y Y

Economia
Outra:

4. Sofre de alguma doenca genética? *
Marcar apenas uma oval.

[J Sim

[0 Nao

b4

Se sim, qual?
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6. Conhece o conceito medicina personalizada? *

Marcar apenas uma oval.
00 Sim
[J Nao

7.  Considera as terapias génicas um assunto relevante na atualidade? *

Marcar apenas uma oval.

[l Sim
[l Nao
[ Talvez

8. O que gostaria de saber mais sobre medicina gendmica? *

Marcar tudo o que for aplicavel.

Diagnostico
Investigacao
Terapias
Questoes éticas
Questoes legais
Outra:

N I I I A O

9.  Que meios acha mais eficazes para ver esclarecidas as duvidas da sociedade sobre este
tema na comunicacao social?

Marcar tudo o que for aplicavel.

Televisao
Radio
Jornais

N Ny

Redes sociais
Outra:

10. Que falhas acha que existem na comunicagao das terapias génicas e da
medicina personalizada para a sociedade?

11. Comentiérios | Sugestdes
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Anexo C
Questionario fornecido a alunos do ensino basico e secundario
1.  Como se identifica? *

Marcar apenas uma oval.

Como mulher
Como homem
Sem resposta
Outra:

[ R o R |

2. Idade*

Marcar apenas uma oval.

<25
25-34
35-44
45.54
55-64
>64

0 I Y

3.  Em que area estuda? *
Marcar apenas uma oval.

[J Ciéncias e
tecnologias

[J Ciéncias
socioecondémica
s

[l Linguas e
humanidades

[] Artes

[1 Outra:

4.  Sofre de alguma doenca genética? *
Marcar apenas uma oval.

[l Sim
[1 Nao

5. Sesim, qual?
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6. Conhece o conceito medicina personalizada? *

Marcar apenas uma oval.
00 Sim
[J Nao

7.  Considera as terapias génicas um assunto relevante na atualidade? *

Marcar apenas uma oval.

[l Sim
[l Nao
[ Talvez

8. O que gostaria de saber mais sobre medicina gendémica? *

Marcar tudo o que for aplicavel.

Diagnostico
Investigacao
Terapias
Questoes éticas
Questoes legais
Outra:

N I I I A O

9.  Que meios acha mais eficazes para ver esclarecidas as duvidas da sociedade sobre este
tema na comunicacao social?

Marcar tudo o que for aplicavel.

Televisao
Radio
Jornais

N Ny

Redes sociais
Outra:

10. Que falhas acha que existem na comunicagao das terapias génicas e da
medicina personalizada para a sociedade?

11. Comentiérios | Sugestdes
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Anexo D
Questionario fornecido a professores

1.

O Oodo-dgo-g o [ R o R |

N 1 Y [ Oy

O O

Como se identifica? *
Marcar apenas uma oval.

Como mulher
Como homem
Sem resposta
Outra:

Idade *

Marcar apenas uma oval.
<25

25-34

35-44

45-54

55-64

>64

Em que grupo trabalha? *
Marcar apenas uma oval.

Portugués

Inglés, Alemao, Espanhol
Historia

Filosofia

Economia e Contabilidade
Matematica

Fisica e Quimica

Biologia e Geologia
Educacao Tecnolégica, Electrotecnia, Informatica
Ciéncias Agro-pecuarias
Artes Visuais

Musica

Educacao Fisica

Outra:

Sofre de alguma doenga genética? *
Marcar apenas uma oval.

Sim

Nao
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b

Se sim, qual?

6. Conhece o conceito medicina personalizada? *

Marcar apenas uma oval.
0 Sim
[0 Nao

7.  Considera as terapias génicas um assunto relevante na atualidade? *

Marcar apenas uma oval.

[ Sim
[l Nao
[ Talvez

8. O que gostaria de saber mais sobre medicina gendémica? *

Marcar tudo o que for aplicavel.

Diagnostico
Investigacao
Terapias
Questodes éticas
Questoes legais
Outra:

N I I A O

9.  Que meios acha mais eficazes para ver esclarecidas as duvidas da sociedade sobre este
tema na comunicacao social?

Marcar tudo o que for aplicavel.
Televisao
Radio
Jornais

I N B

Redes sociais
Outra:

10. Que falhas acha que existem na comunicagao das terapias génicas e da
medicina personalizada para a sociedade?

11.  Comentiérios | Sugestdes
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Anexo E

Guides pecas de teatro desenvolvidos pelos alunos de estudos artisticos
“Alice e as Maravilhas dos Genes”

MANIFESTO |

Adeus, coracoes ferrugentos! Nos queremos cantar o amor ao futuro, o habito da evolucao, do
upgrade, da conquista, da marcha cientifica e do progresso!

O tubo de ensaio, a pipeta, o microscopio, o vidro de reldgio, a bata branca, o funil de decantagao, a
caixa de Petri, a lamparina de alcool, o funil de carga, o condensador de serpentina, o kitasato, o
gobelé, o balao de Erlenmeyer serao elementos essenciais da nossa poesia.

Sim! Nos afirmamos que o Mundo foi ao laboratério e conheceu os avangos prodigiosos da ciéncia e,
entao, louco de amores, apaixonou-se por uma beleza nova: a beleza do gene!

I - FESTA

Eles entram na sala onde ocorre a festa, ja ouvindo a musica alta e as vozes frenéticas de quem
acompanha os passos de danga, desleixados, com cantorias desafinadas. A rapariga tenta se enturmar
e segue o irmao até ao seu circulo de amigos. Eles bebem e dangam ao ritmo das luzes que de
segundos a segundos mudam de cor e que piscam conforme as batidas da musica. Ela, melancélica e
claramente desconfortavel com aquela confusao, imprevisivelmente empurra o seu irmao para uma
das esquinas daquela sala compacta.

IRMAO

Tas maluca ou qué? Tem la calma por favor!

RAPARIGA

Calma!? Disseste que a festa seria na casa da avo do teu amigo... (Diz com os bragos cruzados como
se tivesse a proteger-se do frio.)

IRMAO E é!!

RAPARIGA
Coitada da pobre mulher! Nao tém vergonha na cara?

(Desenvencilha-se dos seus proprios bragos. Gestos inquietos e exaltados.)

IRMAO

Ela nem ta em casa. Achas mesmo que ele faria uma festa com ela aqui?

RAPARIGA

Presumi que seria uma festa calma! Sei |3, com cha ou, pelo menos, com mdsica mais baixa. Quero ir
embora, esta muita confusao.
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IRMAO
Mas acabamos de chegar! Da uma chance, vais ver que te vais divertir.
RAPARIGA

Eu nao conhego ninguém.

IRMAO

Eu apresento-te o pessoal.

RAPARIGA

Nao quero falar com ninguém.

IRMAO

Entdo da s6 mais um tempo. Depois saio contigo.

RAPARIGA
Prometes?

(A olhar para o irmao com um olhar desconfiado.)

IRMAO
Sim, nao te preocupes.

(Tom de voz mais calmo e carinhoso.)

RAPARIGA

Pinky promise? (Expoe o seu mindinho.)

IRMAO

A sério? Ja nao temos idade para isso.

RAPARIGA

Va la. Pinky promise.

IRMAO

Es uma maluca... (Entrelagam os mindinhos.)

OS DOIS
Promessa do mindinho:

Quem mentir
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vai ter de engolir mil agulhas
Ou partir

o dedo mindinho

IRMAO

Mais tranquila?

RAPARIGA

Desculpa por te fazer passar vergonhas...

IRMAO

Ei, anda cd dar-me um abraco! E para d e pedir desculpa... Tu nao tens culpa! (Abragam-se.)
RAPARIGA

Obrigada.

IRMAO

Vamos la dar uma chance a festa. Aproveita!

O irmao volta a juntar-se aos amigos. Dangam, jogam, bebem, divertem-se. A rapariga fica a parte, a
observar. Dirige-se a um sofa encostado a parede e senta-se. Esta cabisbaixa, com as maos juntas
entre as pernas.

A musica alta continua, assim como as luzes que variam de cor e intensidade conforme a musica.
Foco de luz branca posicionada apenas na rapariga que esta parada, sentada no sofa.

2 - COM A MAE

Personagens: Mae, Filha/ Alice

As duas conversam.

Mae

O que é que almogaste na cantina?

Filha

Hm? Nao me lembro. (Olha a volta da mesa indecisa)

Mae
Estranho... Nunca te lembras.
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Filha

De facto.

Mae

Nem tenho recebido os recibos das refei¢oes, para o IRS.

Filha
Estranho.

(Evita contacto visual)

Mae

Vais dizer-me o que se passa’

Filha

Nao se passa nada.

Mae

Passa-se alguma coisa.

Filha

(Agitada/ rude) Nao se passa nada. A sério. (mais calma)

Mae
Okay.

Continuam a comer em siléncio. A filha comeca a chorar. A mae tenta pelo menos agarrar na mao da
filha mas é rejeitada logo.

Filha

Eu nao aguento mais isto.

Mae

(agarra nas maos da filha)

Nao aguentas o qué meu amor? Fala comigo. Explica.
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Filha

Tudo. Tudo é tao barulhento a minha volta. Tudo me doi. Uma dor mental que se tornou fisica. Do6i-
me tanto e eu hao consigo que pare. Eu ja nao aguento mais. Eu ja nao aguento mais.

Mae
(abraga a filha enquanto ela continua a chorar)

Oh meu amor, minha Alice. (abraga com mais forga) Aconteceu alguma coisa para te sentires assim?

Filha

Nao aconteceu nada.

Mae
A minha mae chamava a isso dores de crescimento. Mas, sinceramente, apetecia-me bater-lhe
sempre que me dizia isto, quando tinha a tua idade. Parecia condescendéncia mas nao era, eu é que

ainda nao tinha chegado a fase em que entenderia isso. Tens de mudar o teu padrao destrutivo. Eu
sei que nao andas a comer na cantina nem andas a dormir, e isso é a maior receita para o desastre.

Filha

Eu nao sei o que fazer

Mae

Vamos arranjar ajuda.

3 - COM A MEDICA DE FAMILIA

Ouve-se chamar a personagem principal, Alice, que entra no consultério da médica.

MEDICA

Entdo Alice, o que te traz por ca?

ALICE

Boa tarde doutora, trouxe-lhe os exames que me pediu.

MEDICA

Ah, claro! (A médica comega a folhear os papéis, com atengio.) Esta é a Dra. Luisa, esta aqui a
estagiar.

ESTAGIARIA
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Ola.

ALICE
Ola.

MEDICA

Alice, estas familiarizada com saude mental?

ALICE

Ah... sim... sei que € um problema que afeta a qualidade de vida de muita gente. Mas, porque é que
pergunta? Alguma coisa de errado?

MEDICA

Certamente ja ouviste falar de depressao, certo?

ALICE

Sim. Mas porqué!

(Médica faz sinal com a cabeca para que a estagiaria explique.) ESTAGIARIA

A depressao é uma doenga mental que influencia o estado de humor. Mais de 300 milhSes de pessoas
sofrem com esta doenga.

ALICE

Eu sei o que é a depressao.

MEDICA

Pois. Infelizmente é uma doenga relativamente frequente. A partir do resultado dos exames e do
historial clinico da tua familia, sinto-me inclinada a pensar que sofres de depressio.

Talvez potenciada por uma predisposiciao genética.

ALICE

Desculpe? Nio percebi bem... depressao genética?

MEDICA

Sim, percebeste bem. (da sinal a estagiaria para falar)

ESTAGIARIA
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A depressao é uma doenca que pode surgir devido a uma conjugacao de variados fatores de origens
diversas. Fatores ambientais, traumas, e também a existéncia de antecedentes familiares pode
influenciar o seu aparecimento.

ALICE (meio abalada) E hereditario?

ESTAGIARIA

Pode ser, em conjugagao com outros fatores. A depressao hereditaria pode ter um inicio bastante
precoce e é dificil apercebermos-nos dos sintomas rapidamente.

MEDICA

E como se os sintomas ja fizessem parte do teu dia a dia. Pode ser confundida com tracos de
personalidade. Mas, quando a doenga se comega acentuar, aumentam os episodios em que se esta
triste, e muitas vezes sem se saber porqué... em que se passa os dias deprimida.

ALICE

Mas como é que isto aconteceu?

MEDICA
Antes de assumirmos esta possibilidade, gostariamos de te fazer algumas perguntas, pode ser?

Alice acena afirmativamente com a cabeca. Mexe-se nervosa na cadeira. A médica comeca a fazer as
perguntas.

ESTAGIARIA

Tem sentido mudangas de humor? Ficar mais irritada por nenhuma razao aparente?!

ALICE
Nao sei. Acho que sim? Talvez!
ESTAGIARIA

Sente que perde interesse pelos seus hobbies e outras atividades que gosta de fazer?

MEDICA

Como se ja nao sentisses prazer em fazé-las?

ALICE

N3o sei... Ultimamente n3o aguento muita confusio, como em festas e assim. E era uma coisa de
que gostava, de estar com as amigas. E de ha uns tempos para c3, deixei de ter vontade de fazer
videos para o YouTube.
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MEDICA

Mas era algo que costumavas fazer?

ALICE

Sim, todos os dias.

MEDICA

E tens seguidores?

ALICE
Alguns.
MEDICA

Quantos!?

ALICE
Nao sei, uns 100.000.

ESTAGIARIA
100.000 2!

MEDICA

Isso é muito, nao é?

ESTAGIARIA E!

ALICE

Mais ou menos.

MEDICA

E agora, nao tens feito videos?

ALICE

Nao. Nao tenho vontade.

MEDICA

E os teus seguidores? Nao sentem a tua falta?
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ALICE

Nao sei. Talvez, algumas.

MEDICA

Certo. Alice, nao vou estar aqui a fazer-te um questionario exaustivo, mas preciso de te fazer uma
pergunta dificil. Tens tido alguns pensamentos acerca da morte?!

ALICE

Sim? Acho que toda a gente pensa na morte. MEDICA

Obviamente que a maior parte das pessoas ja pensou na morte. Mas, o que estou a tentar saber é se
tens pensado em magoar-te a ti proprio.

Alice fica calada na cadeira a olhar para o médico. Depois de uns segundos, respira fundo e olha para
o chao do consultério.

MEDICA

Certo.

ALICE
Hereditario? Alguém da minha familia?
(MEDICA faz sinal a estagiaria para falar.) ESTAGIARIA

Nao é facil saber-se ao certo o que espoleta estas situagoes. Apesar de uma eventual predisposicao
genética, pode nunca se manifestar. Os fatores ambientais tém um peso determinante nesta equagao.

ALICE

E 2 minha mae?

MEDICA

A pergunta a fazer agora é: como é que vamos lidar com isto?

ALICE (com uma voz baixa)

Existe alguma forma de eu melhorar?

MEDICA

Claro que sim, a depressao tem tratamento. Nao é a minha area de especialidade, mas tenho uma
colega que é muito boa neste campo.

A médica escreve um nome num papel e entrega a Alice.

90



MEDICA

Trabalha perto do centro. Ligas para este nimero a pedir uma consulta e dizes que vais da minha
parte. Acredito que ela te consiga ajudar muito melhor do que eu.

Alice pega no papel meio apreensiva. Levanta-se devagar da cadeira e despede-se da médica.

ALICE
Obrigada.

MEDICA

Vais ver que tudo se resolve. Cumprimentos aos teus pais.

ESTAGIARIA

As melhoras.

ALICE
Obrigada..

MANIFESTO 2

Nos pretendemos cantar essas mil e uma noites de fascinio, feitas de juras eternas, de estratégias
personalizadas de rastreio, de prevencao, de diagnostico e de apoio ao tratamento de inUmeras
doencas.

Determinamo-nos a saudar o Mundo, que percebeu, a partir da analise do ADN de um individuo, ser
possivel identificar a predisposicao para doengas, e antever quais os recursos terapéuticos mais
eficazes para as enfrentar!

E proclamamos o aumento do nosso entusiastico fervor face aos investigadores que construirao o
futuro com conhecimento quimico, com consciéncia ética e com o suporte financeiro dos seus
dirigentes. Porque, so6 assim, chegaremos ao promontoério extremo dos séculos!!!

4 - COM AS AMIGAS

(Nunca mesa de café, uma roda de 4 amigas. Em conversa casual, A esta no telemoével e lembra-se de
algo que viu recentemente)

A: Ja viram aquele video da mana que diz que sé tens depressao porque queres? Alice: Que video é
esse!?
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C: Eu ja vi!!! (diretamente para a Alice) é uma rapariga que faz videos para o tik tok e fez um a falar
da depressao.

A: (no telemovel) E este, olha aqui. (inclina o telemoével e mostra o video)

Alice: Epah mas que estupida. (tom sarcastico) Olha, sabes, agora se tens depressiao é porque nao
fazes abdominais quando fazes uma pausa do trabalho. Ha com cada coisa.

D: Oh p3, mas ela até tem razio. C e Alice: (olhar de espanto) Alice: Como assim?

D: Agora também so6 se fala nisso, as pessoas acabam por se aproveitar e qualquer coisa é depressao.
(tom de desdém) E a desculpa perfeita para tudo, agora. (riso sarcastico).

Alice: Mas tu pensas mesmo assim? (tom de “desilusao” ou indignagao”)

D: Entao, mas nao é verdade! Acaba também por ser mais uma forma de querer chamar a atengao.

(Alice esta com ar de espanto.)

Alice: Claro que nao é assim. E verdade que alguns podem usar isso em tom de gozo, sim. Mas quem
tem depressao — que € algo bem real e sério — quer tudo menos chamar a atengao. Alids, as pessoas
até tendem a isolar-se.

D: Eh pa, mas tu nao estas aqui bem? (tom agressivo)

(Alice fixa o olhar, mas nao diz mais nada)

C: (num tom um pouco irritado) Sis, as pessoas nao querem chamar a atengao, nem estio a fazer-se
de vitimas. As pessoas realmente sofrem, afastam aqueles que mais amam, por vezes chegando a um
ponto em que dao por si e estao sozinhos. As pessoas deixam de fazer a sua vida normalmente,
muitas vezes nem da cama se levantam, e tu vens dizer que € para querer chamar a atengao?

Alice: Tu nao imaginas a frustragao que se gera dentro de ti por nao conseguires fazer as coisas mais
basicas da vida.

D: (agressivo) Mais uma vez, nao fazem porque nao querem.

C: Nao, nao é assim que as coisas funcionam. A vida nao sio flores e unicérnios. Mesmo sem
depressao, ha alturas em que nada nos sabe bem, nem temos cabega sequer para ir, sei la, para ir
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para a varanda apanhar sol. Agora tenta imaginar o que € isso ser uma constante na tua vida a niveis
que eu nem imagino.

D: Oh pa, eu nao acredito nada nisso. Se estas mal, tens de fazer alguma coisa para mudar isso, nao ¢
so ficar sentado a sombra da bananeira a espera de um milagre. Sei I3, ha tanta coisa que podem
fazer. E muito disso era evitado. (tom condescendente) Nao fazem mais porque nao querem, e estio
a espera que os outros fagam tudo por eles, coitadinhos.

: u nao 3 uer ompreen oqu ao a dizer. or um ouvido i
C: Mas tu nao estas sequer a tentar compreender e te estao a dizer. Entra por um do e sa
pelo outro.

A: (a despachar e irritada) Pronto, pronto, eu so6 falei do video pelo gozo, nao era para ficarem ai a
discutir. Parece que estdo no Parlamento ou o caragas. V3, va, aonde vamos hoje?

(sensagao de ambiente pesado e todos em siléncio)

Alice: Eu n3o vou a lado nenhum. A: Entao?
C: Alice, va I3, vamos divertir-nos. Alice: Perdi a vontade. Vou para casa.

C: Tas a ver, Dulce (D)? Obrigada pelo mau ambiente.

D: O que é que eu fiz? Agora nao se pode ter opinido? Que eu saiba vivemos numa democracia.

A: Eh p3, chill out. Vamos ao Cartola? C: Bora (para a Alice)?
Alice: Eu vou embora. Tchau. (Alice sai)

D: La vai ela curtir a depressao.

C: Eh pa, as vezes és mesmo parva. A: SO as vezes! ehehe
D: Este pessoal nao aguenta ouvir umas verdades. C: Es tao parva. Tu nem fazes ideia.

A: Pronto, pronto! Ja chega. Vamos mudar de tema sendo daqui a bocado quem fica deprimida sou
eu. Vocés ja viram o Ultimo video da Rihanna?

5 - COM A FAMILIA, AO JANTAR

Personagens: Mae, Filha/ Alice, Filho, Pai
Ao jantar.
Pai

Nao comes mais?
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Alice

Nao tenho muito apetite.

Pai

Quase nao tocaste na comida.

Mae

Deixa, Jodo. As vezes nao nos apetece. E tu, queres mais?

Pai
Nao.

Filho (para a irma) Passas-me o sal?

Mae

Nao achas que ja puseste demais?

Filho

Sal nunca é demais. A ver se isto espevita.

Mae

Tem pouco sal?

Filho

Come-se.

Pai

Joao! Isso sao modos de falar com a tua mae?

Mae (para a Alice) Também achas que tem pouco sal?

Pai

Ela nem chegou a provar, como é que ha-de saber?

Alice

Esta bom, mae.
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Pai

Entao, e sempre foram ao médico?

Mae

Pai

E entao? Como correu?

Alice

Correu.

Pai

O que é que ele disse?
Alice

Ela.

Mae

E a doutora Leonor.

Pai

Ah. E o que é que ela disse?

Mae

E depressio.

Alice

Ela disse que é genética.

Mae

Nao sabemos.

Alice

Foi o que ela disse.

Pai
95



Genética! Vem dos genes!?

Alice

Vem da familia. E hereditéria.

Mae

Nao é certo.

Alice

Alguém teve depressao na familia?

Filho

Eu nao.

Mae

Para que é que isso interessa, querida? Estds agora aqui a ver quem é que teve isto ou aquilo. O que
interessa é o que tu tens e como o0 vamos tratar.

Alice

Interessa para isso, para saber como posso tratar. E para saber como é.

Pai (para a mae) Ha o teu irmao...

Mae

Joao!!

Pai

E melhor enfrentar as coisas como elas sao. Se ha antecedentes familiares...

Filho

O tio?

Mae
O meu irmao nao é para aqui chamado. Deixa-o estar descansado. A médica disse que é depressao,
indicou uma especialista, e para a semana vamos la.

Alice

O que é que aconteceu ao teu irmao?
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Filho

O tio que teve o acidente!?

Mae

(Siléncio)

Alice

Pai?

Pai

A mae conta, se quiser contar.

Alice

Ele também tinha depressao?

Filho

Ele matou-se?

Mae

Joao! Nao digas isso.

Alice

Mas foi?

Mae

Foi um acidente.

Alice

Tu nao dizeres nao torna o que aconteceu menos real.

Mae

Ele suicidou-se.
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Filho
Oh!

Pai

Joao!

Mae
Quando eu era pequenina.

Eu n3o quero que vivas por outras pessoas, Alice, mas ha tantas consequéncias quando isso acontece.
Eu também ja estive ai. Mas agradeco a tudo que possa agradecer por estar aqui hoje. A minha mae
nao podia perder outro filho, especialmente nao daquela forma tao brutal. Eu amava a minha mae
mais do que tudo, e estou aqui por ela. Eventualmente passei a viver por mim, e agora vivo por nos.
A minha Alice. (acaricia a cara da filha) N6s vamos conseguir ajudar-te.

Alice
(respira fundo a processar tudo)

Okay.

Mae

Tu vais ficar boa, meu amor, eu sei que vais. Pensa em ti, pensa nas coisas que te dao prazer, ou que
ja te deram. Pensa nas pessoas que te amam, que sao tantas, e apercebe-te do quanto tudo vale a
pena. A medida que te habituares a fazer isso, e a medida que te sentires melhor vais ganhar um

novo gosto pela vida. Nés vamos procurar a melhor ajuda para ti. Ha tantos métodos novos hoje em
dia que nao havia no meu tempo.

Alice

Este também € o teu tempo, mae.

Mae
Sim. Mas eu n3o tive uma boa experiéncia com antidepressivos. Sentia-me enjaulada. Mas pode ser

que sejam uma solugao para ti. E se nao forem, nao paramos até encontrar uma solugao melhor.
Nunca irei desistir de ti, nem vou deixar que desistas de ti mesma.

Pai

Nao vamos. Ninguém vai desistir. A consulta é para a semana!?

Mae

Sim.

Filho
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Oh, fosga-se!

Pai

Joao!

Mae
O que foi?

Filho

Pus sal a mais!

Pai (para o filho)

Poe a televisao mais baixo.

Alice

Espera, eu quero ouvir.

6 - PROGRAMA DE TV

Sala de Estar. A familia liga a televisao e estd a dar uma rubrica sobre medicina genémica.

Pivo
Bem-vindos ao 2 contra 2, uma rubrica em que dois jornalistas discutem temas da atualidade com
dois especialistas convidados.

Esta semana, no 2 contra 2, discutimos uma tematica na ordem do dia.

A Medicina Gendmica é reconhecida como um novo tipo de medicina em amplo crescimento no
mundo inteiro. Apesar de recente, cada vez mais aumenta a oferta de tratamentos neste novo campo
da medicina que se destaca pela sua singularidade. Hoje, temos connosco a Doutora Marcela Dias,
comentadora especialista para questoes de saude e Fernanda Oliveira, farmacéutica e empresaria.

As nossas jornalistas sio as ja habituais Fatima Cardoso e Manuela Sousa.

Boa tarde, a todas. Antes de mais muito obrigada pela vossa presenga. Para comegar, como
habitualmente, lango eu a primeira pergunta: Dra. Dias, gostaria de saber um pouco mais da sua
perspectiva sobre este novo campo da Medicina.

Especialista

Boa tarde e obrigado pelo convite! Ora bem.. este tipo de medicina recorre essencialmente ao uso
de informagoes e tecnologias genéticas para determinar o risco e a predisposi¢ao para uma
determinada doenga, assim como para fazer o diagndstico e o prognostico, permitindo selecionar e
priorizar opgoes terapéuticas. Esta area envolve o estudo da informagao genética de um individuo
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como parte da sua avaliagio clinica, como por exemplo a escolha terapéutica, com o objetivo de
tornar mais eficiente a prestagao de cuidados de salde.

Pivd

Certo. E como funciona o processo de tratamento com este tipo de medicina?

Especialista

Essencialmente, consiste em provocar mudangas no DNA das células afetadas pela doenga e ativar as
defesas do corpo com o objetivo de reconhecer o tecido danificado e promover a sua alteragao.

Ha técnicas para reparar os genes, para corrigir os danos no DNA e, também, para silenciar
determinados genes ou impedir a sua expressao.

Pivo

Percebo... Passo a palavra as nossas jornalistas. Fatima, talvez queiras comegar?

Fatima
Sim, obrigada. Boa tarde. Dra. Marcela, partindo do que disse, sera que podemos considerar que a
chegada deste tipo de medicina pode vir a curar doengas que atualmente ainda nao tém cura!

Especialista

Nao é bem assim. Apesar dos avangos obtidos, estas técnicas sao ainda muito recentes. Estamos
ainda em fase de descoberta, de muitos testes, e ainda € uma base de tratamento em consolidacao.

A isto acresce o custo - € uma medicina que implica um elevado custo monetario.

Fatima
Precisamente. E aqui aproveito e estendo a minha questiao a Dra. Oliveira. Caso se consigam

descobrir formas de cura para determinadas doengas, todos sabemos que terao um elevado custo
monetario. Podera ser um problema para alguém que nio consiga pagar este tipo de tratamentos!?

Farmacéutica/o

Boa tarde. Agradeco o convite para o programa. (a tentar fugir ao assunto) Eu diria que ter pouco
dinheiro é sempre um problema. Seja para comermos, para nos vestirmos, para nos deslocarmos...
Obviamente a farmacéutica é cara. Para criar um medicamento é preciso investir milhdes, s6 em
testes, existindo sempre a possibilidade de ele nao funcionar. Mesmo assim, ha medicamentos que
posteriormente acabam por se tornar mais baratos. Veja o caso dos genéricos... Mas para isso sao
precisos anos e anos de investimento.

Manuela

(insistente) E de retorno do investimento. Desculpem esta entrada a pés juntos, mas eu tenho
mesmo de perguntar: entao quem nao tiver capacidade para pagar pelo tratamento da sua doenga,
pelos medicamentos para o tratamento, nao podera usufruir destes avangos tecnolégicos? Sera esta
medicina a “Medicina dos Ricos™?
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Farmacéutica/o

(afirma com um tom incomodado pela pergunta da jornalista) Nao sei como lhe responder a isso.
Podera vir a ser um fator a ter em conta. Mas ai ja estamos, talvez, a entrar no campo das politicas
de salde. Por agora, o nosso foco é avangar o maximo possivel na investigagao neste campo e o
resto...logo se vé.

Pivo
Esperemos que futuramente possa vir a ser fonte de esperanga para todas as pessoas, € nao sé as
privilegiadas.

Farmacéutica/o

Com calma e muito estudo, esse sera sempre o objetivo final. Mas ainda ha um longo caminho a
percorrer.

Pivo

E, Dr. Duarte, que doengas esta nova Medicina pode vir a tratar?

Especialista

Como esta subentendido no nome, este tipo de tratamentos é para doengas de origem genética e,
por isso, é esse o principal foco. Podem, por exemplo, ajudar a identificar mutagoes genéticas

responsaveis por determinado tipo de cancro e a escolher o tratamento mais indicado para cada
paciente.

Manuela

Encontrar a cura para o cancro seria uma descoberta milionaria. Acreditam ter essa nova descoberta
na palma das maos?

Farmacéutica/o

(entusiasmado com o dinheiro envolvido nessa possibilidade) Seria o sonho de qualquer especialista
na area da medicina desenvolver a cura para o cancro. Este tipo de medicina pode efetivamente
ajudar, assim como em doencas cardiacas, infecciosas, autoimunes e psiquiatricas. Tudo com base
genética.

Fatima

Que tipos de avangos a Medicina Gendmica pode trazer para outro tipo de doengas?

Farmacéutica/o

Com o avanco da tecnologia genémica e o aumento da disponibilidade de dados genéticos, é possivel
que novas descobertas sejam feitas em outras areas da medicina.
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Manuela

Em relacao a seguranca: a Medicina Genomica é segura?

Especialista

A Medicina Gendmica é considerada segura quando realizada sob as condi¢oes adequadas e com a
supervisao de profissionais de saude treinados. No entanto, como qualquer intervengao médica,
existem riscos e limitagoes associados a todos os procedimentos.

Manuela

E considera que a Medicina Gendmica tem caracteristicas capazes de fazer frente a medicina
tradicional?

Especialista

A medicina genémica é uma ferramenta complementar a avaliagao clinica tradicional, e nao uma
concorrente. Testes genéticos nao podem fornecer um diagnostico completo e preciso por si sé e
devem ser interpretados em conjunto com outros fatores, como o histérico familiar, sintomas e
exames fisicos. Nao é uma questao de fazer frente, mas sim trabalhar para um mesmo objetivo.

Pivo
A conversa esta animada mas temos de terminar. Obrigado pela vossa presenca e por terem
esclarecido as eventuais duvidas da nossa audiéncia. Seguimos agora com as noticias.

Sporting Clube de Portugal recebe o Casa Pia e vence por 2-0 com golo de Pedro Gongalves e Nuno
Santos.

MANIFESTO 3

Declaramos que: calaremos tradicionalistas, bitolados, conservadoristas, conservantistas, caretas,
saudosistas, retrogrados, quadrados, regressistas, com este novo romance do Mundo! Por que diabos
continuariamos a olhar para tras quando podemos abrir as bem-aventuradas portas da Felicidade, do
Bem Estar, da Saude?!?!

Eia! Animo! Em frente! A Medicina Tradicional exaltou até hoje a generalizacio, ZZZZZZZAS!,
TRRRRRRRRRAS!, PPPPPPPPPPAS!, todos os doentes no mesmo saco. Nés, PPPPPPASSS!,
TRRRRRAS!, ZZZZZZZAS!, “desensaca-los-emos” sacando a singularidade de cada um deles.

7 - COM A MEDICA ESPECIALISTA.

No consultério do médico, Alice encontra-se ja sentado, frente a médica. Ela aparenta estar
apreensiva, e a médica toma uma postura mais tranquilizante, numa tentativa de a deixar mais
confortavel.
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MEDICA

Alice, antes de mais, podemos proceder a testes farmacogenéticos, que nos vao ajudar a entender
qual é o medicamento mais indicado para ti.

ALICE

Como assim!?

MEDICA

Bom, como deves saber, existem varios antidepressivos no mercado, dezenas até. Mas claro que cada
pessoa ¢ diferente uma da outra, e o que funciona com uma pessoa pode nao funcionar contigo.
Estes testes permitem-nos entender exatamente qual sera a medicagio melhor para ti. E quase como
encontrar um remédio personalizado.

ALICE

Estou a ver... e é dificil? O que é que eu teria que fazer?

MEDICA

Neste caso, o Unico que tens que fazer é deixar-nos testar o teu ADN, e a partir dai é que irei
entender qual é o medicamento que é melhor para ti de acordo com o teu material genético. De
resto, relaxa apenas, que nés tratamos de tudo, sim?

ALICE
OK.

Alice continua relativamente nervosa, e surge uma pausa pequena em que ninguém fala. A médica
deteta o seu nervosismo e intervém.

MEDICA

Estas apreensiva?

ALICE

Honestamente... Nao sei, isto é tudo muito recente para mim e ainda me sinto muito desorientada.
Parece que nao sei para onde me virar, ou que caminho seguir depois disto. Nem sei se estou muito
convencida com isto dos testes, dos antidepressivos... E se nao funcionam? O que é que posso fazer
mais para melhorar?

MEDICA
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E normal que te sintas confusa, até mesmo perdida. A verdade é que, ainda que a rapidez e eficicia
das melhorias mudem sempre de pessoa para pessoa, vamos fazer de tudo para amenizar e silenciar a
tua depressao. E garanto que com o medicamento mais adequado para ti vai ser mais simples, e nesse
aspeto os testes farmacogenéticos vao ajudar-nos imenso. Para além disso, estudar os teus genes
pode ajudar a compreender qualquer variagdo que possa estar a afetar a produgao de serotonina.

ALICE

E para além disso? Ha mais alguma coisa que possa fazer?

MEDICA

Tens a psicoterapia, que se pode combinar com a administragao do medicamento, e que eu inclusive
aconselho bastante. E sempre melhor ser acompanhado por alguém que te possa ajudar a gerir
melhor as tuas emogoes e pensamentos. Se quiseres, posso indicar-te alguns bons psicoterapeutas,

ALICE

E de resto? E tudo?

Alice claramente continua nervosa. A médica apercebe-se.

MEDICA

Sim, mas... tens mais alguma davida? Estou aqui para te ajudar no que for necessario.

ALICE

E que... Isto deve ser estlpido, mas... (Pausa)

MEDICA

Ora essa, nada ¢ estupido dentro desta sala. Desde que te sintas confortavel, podes contar-me o que
quiseres.

ALICE

Isto parece-me um caminho bastante longo. Sinceramente, esta-me a parecer muito dificil manter o
otimismo para a recuperagao.

MEDICA

Ah. (Pausa) Quanto a isso, ha pequenas coisas que podes fazer que te ajudarao a sentires-te motivada
durante este processo.

Alice muda ligeiramente a postura na cadeira, mostrando-se mais atenta e recetiva.
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MEDICA (cont.)

E sempre bom ter uma rede de apoio que esteja ao teu lado, nem que seja sé para oferecer
companhia e te levantar os animos. Mas também ¢é preciso aprender a lidar com a solidao — sair a
rua, programar atividades, ver coisas que te fagam rir... tudo isso ajuda. Mas, algo que eu recomendo
imenso, é arranjar um hobby que te deixe feliz e que ocupe os teus tempos livres. Pensa comigo —
tens alguma atividade que gostes muito de fazer?

8 - FESTA

Regresso ao ambiente de festa. Ela diverte-se e retoma a sua atividade preferida, fazer videos para o
Youtube.

MANIFESTO 4

Diagnosticos, terapias e farmacos do passado jazam nas gavetas com naftalina! Ah!, poremos Avicena
de queixos caidos. Ah!, poremos Hipocrates zonzo de espanto.

Ah!, poremos Felix Hoffmann, esse que um dia sintetizou moléculas de heroina e de 4cido
acetilsalicilico!, a carpir o bafio obsoleto da sua aspirina!

Nos queremos entoar hinos de amanha ao que ontem era impossivel: uma medicina verdadeiramente
personalizada, preditiva, pré-ativa, de precisao, preventiva, participativa: A MEDICINA GENOMICA!

E HORA DA MEDICINA GENOMICA! E HORA! E HORA! AGORA!

MANIFESTO DA MEDICINA GENOMICA

(X individuos ja se encontram em cena. Estao de pé,“em sentido”. Trajam verde, vermelho, azul e
castanho (criagoes de inspiragao futurista, alusivas ao ADN?). Por detras deles, ha a videoprojegao de
um ambiente de laboratério. Entoam o texto em coro, de modo euférico, como que em delirio
(trabalho vocal e motor a cargo da Mariana?). Focos de luz picada, de recorte circular, isolam-nos.)

l. Adeus, coragoes ferrugentos! Nos queremos cantar o amor ao futuro, o habito da evolugao,
do upgrade, da conquista, da marcha cientifica e do progresso!

2. O tubo de ensaio, a pipeta, o microscopio, o vidro de reldgio, a bata branca, o funil de
decantagao, a caixa de Petri, a lamparina de alcool, o funil de carga, o condensador de serpentina, o
kitasato, o gobelé, o baldo de Erlenmeyer e o microscépio serao elementos essenciais da nossa
poesia.

3. Sim! Nos afirmamos que o Mundo foi ao laboratério e conheceu os avangos prodigiosos da
ciéncia e, entdo, louco de amores, apaixonou-se por uma beleza nova: a beleza do gene!

4. Nos pretendemos cantar essas mil e uma noites de fascinio, feitas de juras eternas, de
estratégias personalizadas de rastreio, de prevencao, de diagnostico e de apoio ao tratamento de
inUmeras doencas.
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5. Determinamo-nos a saudar o Mundo, que percebeu, a partir da andlise do ADN de um
individuo, ser possivel identificar a predisposi¢ao para doengas, e antever quais os recursos
terapéuticos mais eficazes para as enfrentar!

6. E proclamamos o aumento do nosso entusiastico fervor face aos investigadores que
construirao o futuro com conhecimento quimico, com consciéncia ética e com o suporte financeiro
dos seus dirigentes. Porque, so assim, chegaremos ao promontério extremo dos séculos!!!

7. Declaramos que: calaremos tradicionalistas, bitolados, conservadoristas, conservantistas,
caretas, saudosistas, retrogrados, quadrados, regressistas, com este novo romance do Mundo! Por
que diabos continuariamos a olhar para tras

quando podemos abrir as bem-aventuradas portas da Felicidade, do Bem Estar, da Saude?!?!

8. Eia! Animo! Em frente! A Medicina Tradicional exaltou até hoje a generalizacio,
Z77777ZZAS!, TRRRRRRRRRAS!, PPPPPPPPPPAS!, todos os doentes no mesmo saco. Nos,
PPPPPPASSS!, TRRRRRAS!, ZZZZZZZAS!, “desensaca-los-emos” sacando a singularidade de cada
um deles.

9. Diagnésticos, terapias e farmacos do passado jazam nas gavetas com naftalina! Ah!, poremos
Avicena de queixos caidos. Ah!, poremos Hipdcrates zonzo de espanto. Ah!, poremos Felix
Hoffmann, esse que um dia sintetizou moléculas de heroina e de acido acetilsalicilico!, a carpir o bafio
obsoleto da sua aspirina!

10. Nos queremos entoar hinos de amanha ao que ontem era impossivel: uma medicina
verdadeiramente personalizada, preditiva, pré-ativa, de precisao, preventiva, participativa: A
MEDICINA GENOMICA!

E HORA DA MEDICINA GENOMICA! E HORA! E HORA! AGORA!

“Manipulacées Genéticas”

I - Enxaqueca croénica

Cena | — conversa entre amigas

*duas amigas entram no palco e caminham até ao centro e param*

Amiga | - Hey! Sabes que amanha é o meu aniversario. Vamos ao concerto! Sabes que és uma das
pessoas que eu quero ao meu lado para comemorar.

Amiga 2 - Ai amiga, nao sei nao. Vocé sabe que eu nao aguento esses ambientes barulhentos...
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Amiga | - L3 estas tu! E o meu aniversario, va I3, faz um esforco. Ja estou farta dessa atitude. Nunca
vais, nunca das uma chance. Falas sempre sobre essa enxaqueca, mas com certeza és s tu que és
muito sensivel.

Amiga 2 - Mas vocé ta escutando o que vocé ta dizendo? me desculpa, mas eu nao controlo. Eu
queria muito contigo, mas acho melhor fazermos uma coisa mais calma sé entre nds, em casa,
porque vocé sabe que luz forte, o som alto, as pessoas gritando, enfim... qualquer coisinha e eu ja
estou com dor

Amiga | - Ja sei disso tudo. Passas a vida a queixar-te. Roda o disco, por favor.

Amiga 2 - Vocé acha que eu queria ter enxaquecal! eu nem sei porque estou me desculpando se vocé
nao entende, e olha que ainda dei outra alternativa! mas vocé so liga para festas. Ja parou para pensar
que vocé esta sendo egoista?

Amiga | - Eu, egoista? E o meu aniversario! Toma um comprimido qualquer e deixa de reclamar.

Amiga 2 - Eu ja tomo e ja aumentei a dose

Amiga | - Entao toma mais, claramente ainda nao tomas o suficiente.

Amiga 2 - Bela amiga que vocé é! S6 pensa em vocé mesma, so olha para o proprio umbigo.

Amiga | - Eu s6 queria que tu pudesses aproveitar da mesma maneira que eu gosto de aproveitar.
Além do mais, eu ja te tinha falado deste concerto ha mais de um més.

Amiga 2 - E ha mais de um més que vocé sabe que eu me queixo todos os dias! Fala como se tudo
isso fosse novidade. Esse negocio é imprevisivel e vocé sabe disso

Amiga | - Entao nao venhas, ja que vais sentir dores amanha! Fica sozinha com a tua dor. Amiga 2 -
Uau! Nao esperava essa atitude de vocé. Pensava que éramos amigas.

Amiga | - Pois... Pelos vistos trocaste-me pela tua amiga enxaqueca. Amiga 2 - Tchau.

*amiga | vai embora deixando a amiga 2 para tras*

Cena 2 - *em casa*

*Sentada numa cadeira a tomar um remédio.*
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(Doente esta visivelmente cansada, desesperada, com dores de cabeca. Apaga as luzes, apenas um
foco direcionado para o sofa se mantém. Dirige-se a uma pequena mesa, situada ao lado do sofa,

abre um frasco com comprimidos, vira alguns para a mao, de seguida coloca-os na boca, bebe um
copo de agua e deita-se no sofa.)

Comegam a ouvir-se vozes quase como que umas por cima das outras, como se a cabeca estivesse a
rebentar com todos os pensamentos.

Vozes:

l. E s6 frescura...

2. Es uma péssima amiga. ..

3. Egoista...

4. Roda o disco...

5. Passas a vida a queixar-te...

6. Toma mais

7. E 0 meu aniversario

8. Estou farta da tua atitude

9. O concerto vai ser brutal.

10. Isso é s6 uma dor de cabega

1. Toma um Benuron que isso passa.
12. Tu nunca estds connosco...

13. Ja experimentaste parar com a pilula?
14. Egoista, egoista.

15. Aumenta a dose

l6. Nao estas a tomar o suficiente.

17. So6 queria que aproveitasses a noite
18. Para a enxaqueca toma-se aspirina.
19. E s6 uma dor de cabeca.

20. Festa, festa, festa.

21. Nunca faz nada por nos

22. Que raio de amiga

23. Nao quer estar connosco.

24. Vais ver que te vais divertir

25. Ha mais de um més que falo da festa
26. Enxaqueca, enxaqueca, enxaqueca.
27. Vem, nao custa nada Amiga 2 - Se calhar podia tentar ir
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*tenta se levantar cambaleando e a esfregar a testa* Vozes:
- Egoista

- Toma um comprimido, deixa de reclamar
- E s6 frescura

- Tens que aproveitar

- Ma amiga

- Vai...

- As luzes, os sons, o barulho...

- Sempre no médico...

- Sempre fechada em casa...

- Sai de casa...

- Diverte-te...

Amiga 2 - Nao aguento mais, tenho de ir ao médico, de novo

Nota: trabalhar o aparecimento de luzes com o aparecimento das vozes

Cena 3 - *no médico*

Amiga 2 - Ola doutora, como esta? Doutora - A trabalhar.

Amiga 2 - Ah, jura?

Doutora - E em péssimas condi¢oes. Mas enfim, o que a traz por ca? Amiga 2 - Mais do mesmo.
Enxaquecas, para variar.

Doutora - O remédio que lhe indiquei nao esta a resultar?

Amiga 2 - Nao, e ja se aumentou a dose. Estou a ficar exausta, porque eu quero sair com as minhas
amigas, mas nao posso. A minha dor é sempre questionada e nunca levada a sério. Quero fazer algum
desporto, mas nao posso. Quero fazer qualquer cena, mas, adivinhe? nao posso. Sinto que nao estou
a viver a vida do jeito que queria por causa dessa droga de enxaqueca cronica.

Doutora - Tenha calma. Existem possibilidades de tratamento que levam a um menor risco de
enxaquecas, mas primeiro precisamos enquadra-las muito bem no teu caso; é algo que envolve
muitos testes.

Amiga 2 - Estou disposta a tudo, ja nao aguento mais.

Doutora - Sabe que a enxaqueca é uma condicao neurolégica que pode ser desencadeada por
diversos fatores. Mas, além disso, pode existir uma predisposigao genética para que ela ocorra.
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Amiga 2 - Ui, Doutora, sou de Humanidades. Com esse discurso nao vou entender nada. Traduza,
por favor.

Doutora - Sabe o que é um gene!?

Amiga 2 - Ja ouvi falar! tem alguma coisa relacionada com o DNA, nao é?

Doutora - Exatamente! Gene é o segmento de uma molécula de DNA, que é responsavel pelas
caracteristicas genéticas de cada um. Quando refiro que pode existir predisposicao genética, significa
que essas pessoas com enxaquecas tém um risco maior de desenvolver a sua condigiao devido a sua
composicao genética.

Amiga 2 - E como essa informagao pode me ajudar?

Doutora - Pode ajudar uma vez que ja foram identificados varios genes que sao possiveis fatores de
risco para enxaquecas.

Amiga 2 - A sério?

Doutora - Sim! Através de técnicas de medicina genémica, a nossa equipa médica pode analisar o
DNA e identificar se existem variagdes genéticas, para depois personalizar uma terapia génica com
base nessas caracteristicas.

Amiga 2 - Calma, terapia génica? Esta a ir um pouco rapido.

Doutora - Ok! Imagine um gene que é diferente dos outros e é esse que esta a causar as enxaquecas.
A terapia génica ira identifica-lo e introduzir uma cépia normal que ira silenciar ou substituir esse
gene.

*entra uma “sequéncia de DNA” (pessoas) dangando can-can, iguais, porém uma pessoa esta
dangando ao contrario e sai uma pessoa que vai até o gene, silencia ele com fita cola e vira ele,
porém no momento em que ele vai embora o gene fica teimando e volta a posigao dele. E entdo, a
pessoa pega outro “gene” (pessoa) para substituir e mandar o outro gene embora*

Doutora - Na realidade estao envolvidos muitos genes e nao apenas um. Amiga 2 - Acho que entendi

Doutora- Voltando a si. Se existir predisposigao genética para a enxaqueca, introduziremos um vetor
viral com um gene terapéutico, que posteriormente sera introduzido em si.

Amiga 2 - Injetam um virus?
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Doutora - Sim. Um vetor viral € um virus modificado geneticamente, para que nao cause doengas
mas que ainda seja capaz de infectar as células, com o objetivo, claro, de reduzir as enxaquecas.

Amiga 2- Ai doutora, finalmente essa dor vai passar! Eu quero viver sem limitagoes.

Doutora - Acredito que sim, mas nao podemos tratar este assunto com leveza. Vamos estar a
modificar a sua informagao genética. Temos de ponderar bem o que fazemos. Desde logo, para ser
seguro usar em si, vai ser preciso ser testado em laboratério. Vai ser um tratamento a longo prazo.
O que acha? Esta disposta a tentar?

Amiga 2 - Sim... eu quero tentar. Se ha algo que pode me ajudar... Eu confio em si.

Doutora - Entio, agora, vamos para a outra sala fazer os exames necessarios. Em breve terei o seu
diagnostico e, se estiver tudo em ordem, avangamos logo para o tratamento.

Cena 4 - *consultorio*

*Amiga na sala de espera a voz chama o nome dela e ela vai para o consultério, entra com uma cara
niao muito esperangosa*®

Doutora - Entao? Nao parece muito bem disposta.

Amiga 2 - Ola doutora, ndo estou, foi um processo muito longo de exames. Para nao falar que hoje
fui ver o extrato da minha conta, e nao esta muito bonito.

Doutora - Nao se aflija, tenho boas noticias. Ja planeamos um tratamento adaptado de acordo com o
seu perfil genético. Este tipo de tratamento maximiza as chances de sucesso e minimiza os efeitos
colaterais.

Amiga 2 *interrompe a doutora no final da frase * - Ai doutora, isso sdo boas noticias. Doutora -
Pronta? Vamos comegar.

*Amiga 2 se deita na maca e a doutora vai inserir o cateter na mao*

Doutora - Vou agora inserir o vetor viral que contém o gene terapéutico.

*O som do piano comega e um grupo de pessoas com duas cores de mascaras. A cor | esta
correndo em sentido horario e a cor 2 em sentido anti-horario. Ao ser “inserido” o vetor viral, um
grupo de pessoas entram e vao atras das pessoas da cor 2, e tira-lhes a mascara de cor 2 e
colocando a mascara de cor |, fazendo, assim, que todos corram em apenas um sentido de maneira
conjunta*
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*termina*

Doutora - Terminamos. Uma vez dentro das células, o gene terapéutico que eu inseri, vai comegar a
produzir uma proteina especifica que pode ajudar a tratar a sua enxaqueca.

Cena 6

*amiga 2 esta voltando para casa com um ar de cansago e encontra a amiga |I*

Amiga | - Por onde andaste que eu ligo-te e nao atendes, nao respondes as minhas mensagens, nem
nas redes sociais! Tive que vir até tua casa para ter a tua atencao. Sei que fui dura e insensivel
contigo, mas estava preocupada.

Amiga 2 - Sim, vocé é uma péssima amiga. Ponha-se no meu lugar e imagine como seria se fosse vocé
nessa situagao. Nao imagina o que tenho passado nos uUltimos tempos para tentar superar esta
condicio. E um problema para vocés, mas ainda maior para mim. Nio gosto de limitar o que faco,
mas tenho de me proteger.

Amiga | - Eu sei. As amigas nao s3o soé para festas nem so para os momentos altos. Devia ter-me
preocupado com os teus problemas e nao ter causado ainda mais. Fui egoista. Pego desculpa pela
pressao, s6 agora cai em mim. Foi por isso que vim. Queria pedir desculpas pela forma como agi. O
concerto nao foi a mesma coisa sem ti. Tenho saudades tuas.

Amiga 2 - |Ja imaginava que nao seria. E ainda bem. (com tom de gozo e com um sorriso leve)

Amiga |- “ouch” Essa foi forte. Mas olha eu nao quero mais discutir contigo. Prometo que a partir de
agora irei ser mais compreensiva e ficar a teu lado.

Amiga 2- E o que eu quero também. Mas temos mesmo de ter essa conversa aqui na rua? Acabei de
chegar do médico, queria sentar-me um pouco.

Amiga | - Entao? O que aconteceu?

Amiga 2 - Queres entrar em casa para conversar?! Explico tudo.

FIM

2 - Uma filha perfeita
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Personagens: Luisa (filha), Rodrigo (pai), Amélia (mae).

Filha — 17 anos, frequenta o 12 ano num colégio particular, sofre de bullying, teve terapia génica
quando era crianga e por esse motivo tem capacidades superiores aos colegas da turma (domina 5
linguas, calculo mental e corre muito mais depressa que qualquer um).

Pai — 43 anos, Mae — 40 anos: empresarios de sucesso, multimilionarios, fizeram/ pagaram terapia
génica a filha para ser o mais perfeita possivel

Sala de estar: jantar em familia. Os pais estdo sentados a mesa , e comem em siléncio, entra a filha,
da um beijo a mae, estende o guardanapo de pano nas pernas e comega a servir-se

Pai: Mas isto sao horas?

Mae: Luisa, por onde andou minha filha? Comecei a preocupar-me.

Luisa: Nao sei porque esta tdo preocupada, mae, sao so 2| h. E sabe que eu sei cuidar de mim.

Mae: Nao esta com nada bom aspeto, parece tao abatida. E esse rosto? Precisa de cuidar mais de si.

Luisa : Acha, mae? (sarcastica)

Mae: Que tom é esse! Ja agora, o que tem na cara! Que maquilhagem pesada é essa? Nao, agora
estou realmente a comegar a ficar preocupada. O que andou a fazer? E com quem?

Luisa: E sé um eyeliner, mae, nao exagere. Mas se estao assim tdo curiosos para saber como foi o
meu dia basta perguntarem, nao precisam fingir que nao sabem dos meus passos todos.

Mae: Nao é nada disso, Luisa. S6 queremos saber o motivo do seu atraso. Ndo entendo o porqué de
tanto mau feitio.

(Luisa respira fundo.)

Luisa: Estou exausta mae, sou humana. Estive na natagao, depois fui dar explicagdes aos miudos, e a
seguir fui a galeria de arte e aos treinos de ténis. Enfim, obrigada a aturar aquelas pseudo-amigas com
quem a mae me obriga a conviver. Umas falsas!

Pai: Mas o que se passa consigo hoje?
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Luisa: Oh, espera, esqueci-me, € para socializar. Sou uma experiéncia social.

Mae: Luisa!! Nao seja indelicada e mude esse tom. E um 6timo colégio. Os seus pais também
andaram la.

Luisa: Oh Mae, essas aulas sao tao Uteis (sarcastica). Nao se nota nada que sou apenas uma
experiéncia social. Mas concordo consigo: de facto qualquer experiéncia humana precisa de treino
social.

Pai: Deixe de ser tonta. Ninguém aqui a trata como uma experiéncia. E vocé, Amélia, deixe de tentar
amenizar as coisas. Nunca quisemos que a Luisa fosse uma adolescente normal.

Luisa: La esta. Pai, deixe-me perguntar uma coisa: o que é que vocés pretendem de mim, entao? A
mae quer que eu tenha amiguinhas, que va a festas, que seja uma adolescente popular, uma borboleta
social, que namore, conviva com os filhos de todos os seus amigos, que tenha uma aparéncia sempre
saudavel e perfeita, mas depois, dizem que nao sou uma adolescente normal de |17 anos. Em que é
que ficamos?

Pai: Pelo amor de Deus.

Luisa : Hoje, depois das aulas, fui a uma palestra sobre Antropologia. Aprendi que sou transcendente.
A ironia mata-me.

(Faz-se um siléncio. A mae tenta falar, mas é interrompida)

Pai: Francamente, Luisa, qual é o seu problema? Nés nao gastamos fortunas consigo, em tratamentos
e alteragbes genéticas, para que ande em convivios com miudas futeis e acéfalos. E muito menos para
que se queixe como uma adolescente em crise existencial.

Luisa: Oh, mas, afinal vemos o Elefante que esta na sala? Mae: Os seus tratamentos ou a sua crise
existencial?

Luisa: Mae, escapa-lhe uma coisa: eu sou uma pessoa, mais do que uma tentativa falhada de filha
perfeita. A mae nao vé!

Mae: Meu anjo, nao te sintas mal por essas situagoes! As pessoas tém ¢é inveja do nosso estilo de
vida!
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Pai: Oh Amélia, pelo amor de Deus, inveja do nosso modo de vida? Somos todos ricos! Nao seja
alienada. Nao vé que o problema destes adolescentes é outro? A Luisa tem capacidades superiores.
Obviamente nao vai ser aceite da mesma maneira por eles.

Luisa: Engragado... o pai acha que eu tenho capacidades superiores aos demais. E assim que o pai me
visualiza?

(A mae interrompe)

Mae: O seu pai a visualiza como todos, como a modelo perfeita de menina que é. Quem nao esta a
ver o elefante na sala é vocé ! (bebe o seu vinho de forma impassivel)

(Luisa ignora a mae e dirige-se ao pai)

Luisa: Esta a ver, pai? A mae fala em perfeicao. Mas, e o pai? Nem sequer consegue proferir essa
palavra. Em vez disso fala em capacidades superiores. Diga-me, o pai acha que sou perfeita? Acho que
o pai sabe que nao.

Pai: Tudo o que temos feito foi para que te tornasses numa pessoa superior as outras, superior a
nés, para que fosses mais. Contudo, quem torna esse processo impossivel é a menina, que se
autossabota, e se desvia com questionamentos e cobrangas mesquinhas.

Mae: Sim, sinceramente nao sei porque luta contra si mesma. (a mae bebe o seu copo de vinho de
forma agora de forma perturbada)

Luisa: Sera mae? Sera que estou a lutar contra mim mesma? Sera que esta sou eu? Sera que é da
minha natureza ter um cérebro que anda a roda freneticamente e é incapaz de parar por um
instante? Ou sera da minha natureza que todas as conversas me sejam tao Obvias e previsiveis, a
ponto de ja saber o que as pessoas vao dizer! Ou mesmo correr quildmetros sem me cansar! Nem
atleta quero ser! Alids, odeio suar.

Pai: Eu nao digo? Mesquinhices.

Luisa: Sim, mesquinho, pai. Tentar entender quem eu sou. Mesquinho como o seu quadro. “De onde
viemos? O que somos? Para onde vamos?” ( aponta para o quadro). Que hipocritas.

(Luisa senta-se) Eu sempre quis saber: porque me fizeram isso? Porqué mudar-me tao cedo? Quatro
anos, pai, com 4 anos! Porqué? Os pais acham correto? O que é que vos passou pela cabega? Onde
estava a vossa ética! Onde estavam a vossa moral e os vossos escrupulos? Uma menina com 4 anos e
ja era insuficiente para vocés...
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Pai: Nao seja petulante. Eu sempre tive razao, mimamo-la demasiado, ja nao tem respeito por nos.
Aonde quer chegar com essas acusagoes!?

Mae: A menina esta a ir longe demais!!

Luisa: Ndo, longe demais foram vocés. Vocés ultrapassaram a linha do aceitavel. Como é que é
possivel? Como se eu fosse um bicho para experiéncias, como se eu fosse um Pokémon que
precisasse evoluir. Pegaram numa menor e fizeram dela o que bem entenderam. Utilizaram a ciéncia
por pura ganancia, por pura vaidade...

Mae: Luisa, eu nao admito que nos falte ao respeito. Tudo o que queriamos era que tivesse uma vida
brilhante, que fosse a melhor versao de si.

Luisa: A melhor versao de mim? Sé que eu nem sequer tive tempo para ser alguém, mae. Vocés
criaram alguém antes sequer de conhecerem quem tinham como filha.

(O pai também se levanta)

Pai: Chega disto tudo. Para a préoxima nao pergunto sobre o seu dia. Meu Deus, que desnecessario.
Daqui a pouco esta a chamar-nos de criminosos...

Luisa: Eu adoro a sua perspicacia, pai. Mae: Nao seja ingrata!

Luisa: Ingrata? Ingrata porqué? O que é que devo agradecer? Terem-me usado como cobaia para a
vossa visao distorcida da realidade?

Pai: Luisa, pare neste momento! Vocé deve respeito aos seus pais! Mae: Vocé é menor! Tem o dever
de ouvir os seus pais!

Luisa: Ah sim? Pois entao, meus pais, € com prazer que anuncio que assim que completar os meus
dezoito, o que acontece daqui a um més, vou parar de fazer os tratamentos génicos.

Nada de mais alteragoes, nada de me submeter a exames e tratamentos que me fazem miseravel,
apenas para vosso capricho.

(A mae engasga-se, o pai muda de expressao)

Pai: Acha que parar agora mudara alguma coisa no que ja é?

Luisa: Mas o que é que eu sou, pai? Nao ouviu nada daquilo que eu disse, pois nao? Se desde os meus
4 anos sou uma experiéncia nas maos de outros para me tornar um ser superdotado, nesta perfeicao
de humano, o senhor acha mesmo que sabe quem eu sou, quem eu seria, sabe quem ¢ a sua filha?
Nem eu mesma sei!
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Luisa sai.

Mae: Luisa!!!

3 - Super-heroéi

(O homem aranha esta deitado na cama na sua sessao de terapia com a sua terapeuta/amiga Ana.)

TERAPEUTA

Como é que te sentes?

PETER

(Peter olha para o teto e nao responde)

TERAPEUTA

Isto s6 vai funcionar se tu também colaborares. Nao é com essa atitude que vais mudar o que ja
aconteceu. Nada vai trazé-la de volta.

PETER

Eu sei disso e peco desculpa pelas coisas que te disse na sessao passada. Estava ainda muito
perturbado com tudo que tinha acontecido. Mas ja estou a procura de alguém que me dé a solugao
que procuro. (levanta-se)

TERAPEUTA

Ja sabes o que penso sobre isso. Acho que devias desistir dessa ideia.

PETER

Naio, ja disse que isso ndo é uma opgao.

TERAPEUTA

Achas mesmo possivel que consigam mudar-te a ponto de ficares sem os teus poderes!?

PETER

Acho. A manipulagao genética estd cada vez mais avangada. Tem o poder de transformar a vida das
pessoas. Na verdade, € uma espécie de super-poder.
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TERAPEUTA

Tens de aceitar quem tu és, Peter. Estou preocupada. Esses tratamentos vao exigir muito de ti. E um
processo demorado e a probabilidade de sucesso é muito baixa e incerta. Eu nao percebo, muitos
dariam tudo para ser como tu, para ter os teus poderes. Es uma ampliagao do ser humano.

PETER

As pessoas podem querer ter rapidez e destreza, trepar prédios altos, usar teias quando lhes
apetecer, ser vistas como herdis... mas ser como eu, duvido.

Nos queremos sempre aquilo que nao conhecemos, aquilo que nao temos, mas assim que nos
deparamos com a realidade, as coisas sao diferentes. (deambula pela sala)

Eu nao vivo mascarado e nao vivo s6 para salvar as pessoas. Tenho outra vida. E essa vida torna-se
cada vez mais numa encruzilhada. E uma teia.

TERAPEUTA

Senta, por favor, que me estas a fazer confusao (puxa uma cadeira para que ele sente, aproxima-se e
pega nas suas maos.) Escuta, eu sei o que estas a passar, sei que te sentes sem chao. Mas tens de
aceitar a morte dela, e entender que nada disso é culpa tua. A Mary Jane...

PETER (interrompe)

Isto nao é sobre a Mary Jane. Trata-se de mim. Cada acao do Homem-Aranha ressoa em mim. Cada
acao do herdi ressoa no homem que sou.

TERAPEUTA

Nao estas a ser completamente honesto comigo. Nao acredito que estejas disposto a submeter-te a
tantos sacrificios e experiéncias apenas por quereres ser uma pessoa normal.

PETER

Parece-te pouco, que eu queira ser uma pessoa normal? Tal como tu, tal como era a Mary Jane, ter
uma familia, fazer piqueniques aos domingos, fazer coisas normais como ir juntos ao mercado, nem
que seja apenas para olhar, reclamar dos pregos e nao comprar nada, e voltar para casa a falar da
inflacio em vez de uma ameaca terrorista no centro da cidade. E sobre poder ser banal, fazer o mais
simples e ridiculamente banal.

TERAPEUTA

Entao sempre é sobre ela...

PETER

N3o sé. E sobre mim. E sobre nao ter de carregar esse fardo que nao pedi. E sobre nao ter de me
sentir culpado por salvar uns e prejudicar outros. E sobre nao ter o mundo a
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olhar-me, a julgar-me por nao me encaixar no que é normal. Além disso,os meus poderes nao me
definem, e eu estou cansado de soé ser valorizado por isso.

TERAPEUTA

Nao é so pelos seus poderes, Peter. Mas tens que entender que tu e os teus poderes ajudam
milhares de pessoas. Es mais do que os poderes. Representas o bem, o altruismo, o que ha de
melhor na humanidade: a esperanga.

PETER

Nao me venhas com essa ladainha de terapeuta.

TERAPEUTA

Nao é ladainha. A tua esposa se apaixonou nao sé pelo Peter mas também pelo super-heréi. Achas
que ela iria querer que fizesses isso?

PETER

A minha esposa esta morta. Ela ja nao quer nada. Mas eu quero. Eu quero ser mais que meus
poderes. Quero ser normal. Eu quero, e isso é que importa. (fala com tom demasiado alto, irritado)

TERAPEUTA

Parece que toquei na ferida.

PETER

Desculpa.

TERAPEUTA

Estamos aqui para isso (faz sinal para que ele fale)

PETER

A Mary Jane morreu por minha causa. Sou uma fonte cancerigena. Carrego o mal dentro de mim.
Tudo o que me resta agora € tentar evitar que outras pessoas paguem esse preco.

(A terapeuta sorri com satisfagio) TERAPEUTA
Consegues ouvir-te a ti mesmo? Mesmo quando dizes que nao queres ser um super-heroi

comportas-te como tal e pensas nos outros.

PETER
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Para pensar nos outros nao precisas ser um super-heroi. Estou cansado de salvar pessoas que nao
conhego e colocar as que mais amo em perigo. Enquanto salvo alguém que nunca vi, as pessoas que
sao mais importantes para mim morrem. Chega, nao tenho mais forcas para lutar.

TERAPEUTA

Muito bem, admitir que estas sem forgas é um passo muito importante, assim como aceitar o luto.
Contudo acho que deverias ponderar melhor sobre o rumo que daras a tua vida se realmente
conseguires o que pretendes.

PETER

Como assim!?

TERAPEUTA

Isso és tu quem tem de descobrir.

PETER

Estava a contar com a tua ajuda. Afinal é para isso que te pago. (Peter brinca)

TERAPEUTA

Se calhar nao me pagas o suficiente, Peter Parker. (Fala em tom de brincadeira)

(Mudanca de espago. Peter entra num laboratério.) CIENTISTA (surpreso)
Peter Parker? Desculpe a surpresa, estava a espera de o ver a entrar pela janela com um

fato de lycra. Quando me disseram que vinha ca, nem queria acreditar. Em que posso ajudar?

PETER

Vocés fazem manipulagao genética?

CIENTISTA

Sim, isto € um laboratério de genética.

PETER

E fazem?

CIENTISTA
Quando é preciso.
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PETER

Quero pedir um favor.

CIENTISTA

Claro que sim! O que for preciso. Tem aqui o seu maior fa. Poder ajuda-lo no combate ao crime sera
mais que uma honra, sera um sonho.

PETER

Eu preciso que vocé tire os meus poderes.

CIENTISTA

Tirar os seus poderes?! Como?

PETER

Como nao sei. Isso é o seu trabalho.

CIENTISTA

Mas tirar para qué!?

PETER

Para ficar sem eles?

CIENTISTA

Nao estou a perceber.

PETER

Eu explico. Ha uns anos eu fui mordido por uma aranha radioativa que alterou os meus genes e me
deu algumas capacidades sobre-humanas...

CIENTISTA

Eu conheco a histéria, li todos os livros.

PETER

Pronto. E agora eu preciso reverter essa transformagao.

CIENTISTA
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Ok. Mas a ideia é ser algo temporario... por alguma razao?

PETER

Nao. Definitivo.

CIENTISTA

Para sempre?!

PETER

Para sempre.

CIENTISTA

Mas porqué?

PETER

Eu tenho as minhas razoes.

CIENTISTA

Peter, vocé tem nogao do que estd a pedir?

PETER

Sim, tenho consciéncia.

CIENTISTA

Vocé esta a pedir que eu tire os super-poderes ao meu super-heréi favorito.

PETER

Eu agradeco o carinho. Preciso mesmo da sua ajuda.

CIENTISTA

Nao posso.

PETER

Porqué? Nao é cientificamente possivel?

CIENTISTA

Isto nao tem nada a ver com a ciéncia. Vocé tem a certeza do que esta a pedir?
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PETER

Absoluta.

CIENTISTA

Assim deixara de ser o Homem-Aranha.

PETER

Precisamente.

CIENTISTA

O Homem-Aranha deixara de existir.

PETER

O Homem-Aranha foi um acidente. Que eu quero que vocé repare.

CIENTISTA

Vocé niao tem o direito de fazer isso.

PETER

Engracado, os poderes sdo meus, a vida é minha, mas parece que todas as pessoas a minha volta
acham que sabem melhor da minha vida que eu mesmo.

CIENTISTA

E as pessoas que vocé salva todos os dias?

PETER

E para isso que servem as autoridades policiais.

CIENTISTA

E eu?

PETER

Vocé!

CIENTISTA
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Como é que vou viver sem vocé!?

PETER

Arranja um outro super-heroi.

CIENTISTA

Mas é gracas a vocé que eu fago o que fago. Queria ser igual, um homem comum com super-
poderes. Mas nio tive a sorte de ser mordido por uma aranha (e bem tentei!) A carreira de cientista
em genética foi o mais préximo que encontrei de ter super-poderes.

PETER

E ainda bem que o fez. Eu preciso dos seus super-poderes.

CIENTISTA

Se eu conseguisse anular os seus poderes, — e nao digo que consigo —, isso talvez fosse para sempre.

PETER

Exatamente.

CIENTISTA

Tem certeza do que me estd a pedir?

PETER

Nao o procuraria se nao tivesse a certeza. Estes poderes podem ter feito parte de quem eu era, mas
eles nao se encaixam na vida que eu quero seguir.

CIENTISTA

Nem parece o Peter que conhego.

PETER

Talvez vocé nio me conheca!

CIENTISTA

Ora, em primeiro lugar precisarei de analisar o seu ADN.

PETER

Ja imaginava.
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CIENTISTA

Como as pegas de um reldgio, eu preciso saber onde tudo se encaixa. Porque, se alguma peca estiver
fora de lugar, o relogio pode ficar atrasado ou, na pior das hipoteses, ele pode parar de funcionar
totalmente. Tem a certeza?

PETER

Absoluta.

CIENTISTA

Sera preciso encontrar os genes que estao modificados entre centenas de milhares deles. S6 esta fase
levara, no minimo, uma semana. Tem a certeza’

PETER

Certeza absoluta.

CIENTISTA

Depois de identificados os genes mutados, sera preciso altera-los ou substitui-los por genes
“normais”. Nio faca isto!

PETER

Va la! Preciso de si.

CIENTISTA

E claro que faremos primeiro os testes em ratos. Ha procedimentos a seguir. Por favor, nao me faga
isto!

PETER
Vocé é o meu salvador.
CIENTISTA

Depois de normalizar o seu DNA sera preciso analisar o que esta certo, o que esta errado, e
eventuais efeitos colaterais. E depois disto tudo... é o fim do Homem-Aranha.

PETER

Vocé é o meu super-heréi.

CIENTISTA
Que desgraca.
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(As luzes baixam. Quando voltam a subir, resta apenas a “pele” do Homem-Aranha caida no chao,
como a de uma cobra.)

4 - O Julgamento da Humanidade

(Rato entra no palco que sé tem um holofote e se posiciona por baixo dele)

RATO: Boa tarde. Eu sou um rato. Reconhecem-me? Rato de laboratorio. Igual a todos os outros
que sao iguais a mim, nao é? Um rato é um rato. Eu olho para vocés e o que é que vejo? Seres
humanos. Todos iguais. Vocés, que dao nome ao conceito de humanidade e que conseguem ser tao
desumanos. Eu e os meus iguais sofremos, desde sempre, as vossas maos. Mas agora chega! A minha
raiva ja nao cabe dentro de mim! Eu e os meus antepassados suportamos os vossos “testes em
animais” para melhorar e prolongar a vida dos humanos ja desde o século lll a.C.. Vinte e quatro
séculos! Alguma vez pararam para pensar nas nossas vidas! No nosso sofrimento? Nos nossos
desejos? Nas nossas expectativas de vida? Digam-me! Digam-me, a mim e a todos os meus
camaradas, como justificam todo este sofrimento que nos causam?

Ou melhor, nao digam nada. Chega! Hoje a voz passou para este lado. Hoje vocés, e através de vos
toda a Humanidade, vao ser julgados pelas atrocidades que cometeram. Nao sera um julgamento
sumario, como aqueles que nos fazem no laboratoério. Nao. Noés nao somos injustos. Terao direito a
uma voz que vos defenda. Terao direito a expor os vossos argumentos. Mas fugirem a este
julgamento, isso nao permitiremos.

FECHEM AS PORTAS. Que comece o julgamento!

(Todos os outros personagens entram em cena)

Juiz: Ordem! Ordem! Vamos dar inicio a agao judicial interposta por Cobaia Nimero Quatro Seis
Oito Zero, que esta aqui em representagao dos seus iguais que foram sacrificados para o estudo
cientifico e avancos da medicina.

Tem a palavra a defesa.

*O advogado da Humanidade levanta-se*

Advogado defesa: Boa tarde, meritissimo. Boa tarde juri. O meu cliente esta a ser acusado de atos
desumanos... Por um rato!

Tudo porque o seu mecanismo de defesa se desenvolveu para além do mero instinto animal como o
dos roedores. Tudo pelas capacidades intelectuais adquiridas pela nossa espécie, que nos permitem
dar passos que nenhum outro animal deu. Enfim, mais uma machadada nos principios da meritocracia.

Advogado acusagao:

Meritissimo, peco licenga para intervir.
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Juiz:

Tem a palavra a acusagao.

Defesa:

Mas eu ainda nao tinha terminado...

Juiz:

Podera terminar depois.

Acusacio:

Obrigado meritissimo. Boa tarde aos presentes. Eu estou aqui em defesa de Alex, o rato. Seu nome
nao é Cobaia Numero Quatro Seis Oito Zero. Alex nao é uma experiéncia. O fato de os seres
humanos se terem afastado da natureza e “evoluido” nao os torna melhores do que qualquer outro
ser vivo na Terra. Os animais sao testados todos os dias, eles sao torturados e mudados
geneticamente para beneficio da sociedade, sem receberem nada em troca. O que da direito a
humanidade de nos capturar, matar, torturar, nos abrir e atirar fora como se fossemos um lixo
qualquer? Humanidade, ndo é verdade que foram sacrificados milhdes de ratos tanto para avangos
cientificos como para coisas futeis?

Defesa:

Meritissimo, se me permite, refiro agora a questao do sacrificio, que esta no cerne da acusagao que é
feita a minha cliente. Quando se fala do sacrificio animal existem regras, protocolos, nao ¢ algo que
nao fagamos com leveza. Ha questdes éticas que sio ponderadas. Mas infelizmente, ainda nao ha
como substituir o animal em todos os testes. Sempre que existir um método alternativo, com
eficacia comprovada, os testes serao evitados. A ciéncia tem o objetivo de reduzir e até abolir o uso
de animais. Também trabalhamos para esse objetivo.

Acusacao:

A ética de que vocés falam, presumo que saibam que tem como elemento fundamental a justica. Mas
que justica ha quando nos... nés é que sofremos com testes para fazer os vossos produtos e
medicamentos? Digam-me, como € que isto € ético?! Isto é exploragao! A vossa pratica predileta! ...

Vocés sabem que nem sempre os resultados obtidos em animais sdao os mesmos que se véem depois
nos humanos. Nao seria mais facil testarem logo em vocés??

Defesa:
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Nao. Antes de testar o produto em humanos, é importante testa-los em animais para evitar que
voluntdrios humanos sejam submetidos a substancias potencialmente perigosas.

Acusacio:

E admite! Caramba! Quando é que as nossas vidas param de fazer parte do vosso progresso
cientifico? Quando é que isto acaba? Ja ha alternativas capazes de substituir o uso de animais em
testes como a aplicagao de modelos matematicos e computacionais, técnicas in-vitro com tecidos de
seres humanos ou animais. Isto nao vos chega???

Defesa:

Em defesa da minha cliente, gostaria de sublinhar que desta atividade resultam também ragoes,
vacinas e medicamentos veterinarios que muito beneficiam o mundo animal, para além dos ébvios
beneficios para a vida humana. Meritissimo, gostaria de chamar a minha testemunha.

Juiz:

Que entre a testemunha da defesa.

*doente sobe ao palanque*

Defesa

Boa tarde sr/sra Rocha. Vocé poderia contar-nos um pouco da sua histéria?

Doente:

Boa tarde a todos. Bem tudo comegou quando tinha 10 anos. Eu nasci saudavel e forte, tive uma
infincia normal sem problemas de salide, mas depois dos meus |10 anos comecei a ficar mais fraca e
sem energia. Isto levou os meus pais a levarem-me ao hospital. Foi ai que fui diagnosticada com um
tipo raro de cancro. Fiz diversas sess6es de quimioterapia que s6 me fizeram piorar e quando
ficAmos sem esperanca, o meu médico conseguiu colocar-me num programa de tratamentos no
campo da medicina genémica. Rapidamente comecei a sentir-me melhor, até hoje. Alias ainda ca
estou para contar.

Acusacao:

Fico muito feliz de o ver saudavel. Mas tenho mais uma pergunta. Esta ciente de quantas vidas foram
sacrificadas em prol do seu tratamento! E sabendo disso, vocé cont em ti inuara a submeter-se aos
tratamentos de consciéncia limpa?

Doente:

Claro! Continuaria porque sei que suas vidas nao foram sacrificadas em vao. Gragas ao seu sacrificio
eu e milhares de outras pessoas estamos aqui saudaveis.
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Acusacao:

Entendo a sua posigao. Porém, o que torna a sua vida mais valiosa do que a de um rato!?

Doente:

Eu nao acho que minha vida seja mais valiosa que a de ratos, no entanto isso ¢ algo fora do meu
controlo. Talvez nao seja justo mas a natureza nao ¢ justa.

Acusacao:

Obrigado pelo seu depoimento, agora gostaria de chamar a minha testemunha a depor.

*influencer entra*

INF:
OLA MALTINHAAAA

Juiz:

Comporte-se por favor.

Acusagio: Diga-me, como é que o uso de animais em experiéncias diversas contribuiu para uma
melhoria no seu estilo de vida?

INF: Basicamente, tudo comegou no instagram quando eu vi um anUncio para umas gummy bears que
ajudam a crescer o cabelo e as unhas, WOOOOQOQOO, e olhem para o meu cabelo!!! Todo grande e
sedoso, as minhas unhas arrasam com a competi¢cao. Recomendo 10\10 e usem o meu codigo
Katiapapoilal 0 com Kappa para 10% de desconto!

Juiz: Por favor, isto € um tribunal. Esta a fugir a pergunta.

INF: Alllll peco desculpa!! Mas é assim, eles terem testado no pelito dos ratitos foi o que fez o meu
cabelo ficar assim. 20 centimetros em 4 semanas!!! Eu trocaria de lugar com eles para testarem estas
belezas em mim. DE GRACA, ainda por cima!

(bate com o martelo)

Juiz: A acusagio podera clarificar o porqué de ter escolhido esta personagem para defender o seu
cliente? Nao me parece que isto esteja a chegar a algum lado.
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Acusagao: Simples, Meritissimo. Este depoimento expoe, nada mais nada menos, do que a futilidade a
que o ser humano se sujeita, a custo dos meus semelhantes, e aparentemente sem remorso nenhum.
Nao sei se a oposi¢ao tem algum comentario a fazer depois do depoimento desta testemunha.

Defesa: Algo que julgo perceber, com o que nos diz, é que sente afinidade com os animais, estou
correto?

Inf: CLAROOQO que sim. Por isso é que sou vegetariana, que tenho o Jeremias, o meu gatinho, e
ainda fago voluntariado num canil, coisa que todos deveriam fazer. Muitos canitos passam frio na rua,
tadinhos.

Defesa: Vejo que realmente é uma pessoa muito sensivel, e que se importa com o sofrimento animal.
Mesmo usando produtos testados em animais, a humanidade ainda se importa com o bem estar
animal. Nao tenho mais nada a acrescentar, passo a palavra a Acusagao.

Juiz: Aqui quem passa a palavra sou eu! Defesa: Peco desculpa, Sr. Dr. Juiz.

Juiz: A palavra a Acusagao.

Acusacao: Gostaria de agradecer a testemunha por nos mostrar claramente as suas prioridades
através do seu depoimento. Para terminar gostaria de dar a palavra ao meu cliente, Alex.

Juiz: Mas entio o que ¢ isto? Eu é que dou a palavra! Acusagao: As minhas desculpas, Meritissimo.

Juiz: A palavra a vitima. Faga favor.

Rato: Obrigado. Depois de ouvirem estes argumentos e depoimentos, penso que todos os presentes
nesta sala ja poderao ter uma opinido formada sobre o que foi discutido neste tribunal. Mesmo que
sejam contra tudo o que defendo e quer estejam em maioria, termos chegado aqui ja valeu a pena,
por ter me dado a oportunidade de ter uma voz. Espero que este julgamento - independentemente
do veredicto final - vos tenha feito pensar sobre a capacidade que o ser humano tem para o melhor e
para o pior. E que por vezes é bom colocarmo-nos no lugar do outro para vermos o mundo de
outra perspectiva.

Por agora, sio livres de irem embora. Abram a gaiola!
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Anexo F

Questionario fornecido aos alunos de estudos artisticos (antes e depois do
processo criativo)

1.

Qual é a percegao que tens do teu nivel de conhecimento acerca de Medicina
Genodmica? *

Nada O O O O O Muito

Sabes o que é um gene? *
Sim
Nao

Se respondeste sim, descreve o que sao doengas genéticas.

Sabes o que é terapia génica? *
Sim
Nao

Se respondeste sim, descreve o que sao terapias génicas.

Sabes o que é medicina genémica? *
Sim
Nao

Se respondeste sim, descreve o que é a medicina genomica.

Achas que o teatro pode ser uma boa forma de comunicar e debater estes temas? *
Sim
Nao

Na tua opiniao, o teatro pode desempenhar um papel importante no interesse das
pessoas em temas de ciéncia? *

Sim

Nao
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Anexo G

Questionario fornecido ao publico do teatro (antes e depois da exibicao)
Seccao |

1. Como se identifica? *

Marcar apenas uma oval.

Como mulher
Como homem
Sem resposta
Outra:

O Ooogaad

2. ldade*

Marcar apenas uma oval.
<25

25-34

35-44

45-54

55-64

>64

O OodoOoog ;O

3.  Em que area estuda/trabalha? *
Marcar apenas uma oval.

Ciéncias Exatas e da Terra
Ciéncias Biologicas
Engenharias

Ciéncias da Saude
Ciéncias Agrarias

O Oodo-ogon;m

Linguistica, Letras e Artes
Ciéncias Sociais

Ciéncias Humanas
Outra:

O

Seccao 2

1.  Email *

2. Sabe o que é o DNA? *

Marcar apenas uma oval.
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[0 Nao
3. Sabe o que é um gene? *

Marcar apenas uma oval.

[l Nao

4. Sabe o que é uma doenca genética? *

Marcar apenas uma oval.
0 Sim
[J Nao

5. Sabe quais as vantagens de recorrer a medicina genémica para o tratamento de
doencas? *

Marcar apenas uma oval.
0 Sim
[J Nao

6. Acha que o tema da medicina gendmica se torna mais interessante através do teatro! *

Marcar apenas uma oval.
0 Sim
[1 Nao

7. Considera que o tema da medicina genémica se tornou mais compreensivel / acessivel
através da peca de teatro? *

Marcar apenas uma oval.
0 Sim
[0 Nao

8. Considera que apds esta peca, tem mais curiosidade em relagido ao tema da medicina
gendémica? *

Marcar apenas uma oval.
0 Sim
[1 Nao

9. Sente que adquiriu conhecimento relevante para a sua vida, apos assistir a esta pega? *

Marcar apenas uma oval.
0 Sim
[1 Nao

10. Comentarios
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Anexo H

Tabela de conceitos para o desenvolvimento do livro ilustrado

Temas para o Referéncias Defini¢oes e Links Ideias visuais para
guido importantes (Link aqui) ilustrador
Oqueéa Link aqui Médico no computador a
Genética! mapear o genoma
(computador com info
O que é a Medicina genética) do doente que esta
Gendmica? a sua frente
O que é um gene | | Contexto Histoérico: | Link aqui Ampliar o genoma que esta
genoma | locus | Sequenciagao do no pc e mostrar os genes
DNA | Genoma Humano para definir genética.
cromossoma |
variantes alélicas | Prémio Nobel: Nobel Ampliar os genes e mostrar
polimorfismos? Prize in Physiology or o desenho de cada conceito:
Medicine 2022 | Svante gene, genoma, locus, DNA,
Paabo “for his cromossoma, variantes
discoveries concerning alélicas, polimorfismos.
the genomes of extinct
hominins and human Mostrar as descobertas
evolution” histéricas a preto e branco
para representar algo antigo.
Contexto Histoérico:
Estrutura do DNA | Mostrar o busto dos
Dupla Hélice (Watson e prémios nobel da area
Crick)
O que é a Medicina Link aqui Médico a dar medicamento

Personaliza ou de
Precisao?

ao doente - caixa de
medicamentos com uma
imagem de DNA igual
(mesma cor) ao DNA do
doente para simbolizar a
medicina personalizada

Medicina
Tradicional: dar um
medicamento

vs

Medicina Gendmica:

adequar medicagao

Definigdes de
farmacogenética e
farmacogenémica
Link aqui

Esquemas visuais

Dois doentes (mostrar um
desenho do seu genoma, que
¢ diferente) a tomar o
mesmo medicamento e dois
cenarios: cor verde para o
doente que reagiu bem a

a cada individuo Link aqui medicagao adequada ao seu
DNA e vermelho para um
doente a tomar o mesmo
medicamento e a sentir-se
mal porque tem DNA
diferente (DNA deste com
cor diferente).

Porque é que Dar exemplos (dentes Conversa do médico com o

acontecem do siso, heterocromatia doente, em que o médico

mutagoes? Sao dos olhos, apendice) explica o que sao mutagoes e

sempre mas! que nem sempre sio mas.

Doengas Genéticas Link aqui Mostrar pessoa que estava

no médico com danos no
DNA (mostrar erros nos
pares de base)
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https://docs.google.com/document/d/1aR9EitoO29qKjGG6n_Vfn2zMXxnh9yh3hMcDtAHQYK0/edit
https://docs.google.com/document/d/1aR9EitoO29qKjGG6n_Vfn2zMXxnh9yh3hMcDtAHQYK0/edit
https://drive.google.com/file/d/1Jd8p4_MRw1lhAxoJS0jQaX9p7nMgdBpj/view?usp=share_link
https://drive.google.com/file/d/1Jd8p4_MRw1lhAxoJS0jQaX9p7nMgdBpj/view?usp=share_link
https://www.nobelprize.org/prizes/medicine/2022/press-release/
https://drive.google.com/file/d/1Jd8p4_MRw1lhAxoJS0jQaX9p7nMgdBpj/view?usp=share_link
https://docs.google.com/document/d/1aR9EitoO29qKjGG6n_Vfn2zMXxnh9yh3hMcDtAHQYK0/edit
https://docs.google.com/document/d/1aR9EitoO29qKjGG6n_Vfn2zMXxnh9yh3hMcDtAHQYK0/edit
https://docs.google.com/document/d/1aR9EitoO29qKjGG6n_Vfn2zMXxnh9yh3hMcDtAHQYK0/edit
https://drive.google.com/file/d/1Jd8p4_MRw1lhAxoJS0jQaX9p7nMgdBpj/view?usp=share_link
https://docs.google.com/document/d/1aR9EitoO29qKjGG6n_Vfn2zMXxnh9yh3hMcDtAHQYK0/edit

Quais os varios Link aqui Mostrar lista de possiveis
tipos de doengas doencgas que o doente pode
genéticas? ter.

Quais sao os

principais sinais e

sintomas destas? Link aqui

Dar exemplos Link aqui

O que sao terapias Link aqui Alguém com maos a mexer

génicas!?

no DNA para o “arranjar”

Métodos de
terapias génicas

Prémio Nobel: Nobel
Prize in Chemistry 2015
| Tomas Lindahl, Paul
Modrich and Aziz
Sancar "for mechanistic
studies of DNA repair"
(how cells repair
damaged DNA and
safeguard the genetic
information.)

Fazer referéncia a
investigacao no CNC

Substituigdo de genes;
Reparagao de genes;
Silenciamento de genes.

Link aqui

Mostrar fita de DNA a ser
substituida (maos a tirar um
pedago e colocar outro),
reparada (fita partida
novamente unida com fita
cola) ou silenciada (alguém a
fazer shiu no DNA)

Busto para representar o
prémio nobel.

Mostrar investigadores de
bata branca a trabalhar no
lab de terapias génicas;
mostrar elementos de DNA
em ecras.

Testes Genéticos e
predisposicao para
doengas genéticas e
questoes ético-
sociais

Aconselhamento
genético

Fazer referéncia a
UCGenomics

Alguém num lab a fazer
diagnostico através de testes
genéticos.

Terapias
personalizadas

Prémio Nobel: Nobel
Prize in Chemistry 2020
| Emmanuelle
Charpentier and
Jennifer A. Doudna
“CRISPR-Cas9”

Contexto Histoérico:
Tecnologia de DNA
Recombinante
(manipulagao de DNA)
Edicao de genes

Células estaminais (IPSC,
regeneragao, suporte)

Terapias Génicas:

- Gene delivery vectors
(vetores para transferénia de
genes -virais- e vetores nao
virais)

- Tecnologias de DNA
recombinante (CRISPR CAS
9, siRNA, miRNA e ASOs)

Edicao de genes

Fitas de DNA a ser cortadas
com tesouras (alusao que

DNA mau passa a ser DNA
saudavel)

Busto do prémio nobel.

Contexto historico a preto e
branco.

Questodes éticas e
legais

Referéncia ao centro de
direito biomédico UC

Leis importantes:

Acesso a informagio genética
da familia para ver origem de
certas doengas

Acompanhamento juridico em
hospitais.

Mostrar livro com as leis
importantes para a genética
colocado ao lado dos
doentes e dos médicos numa
sala de hospital.

Fazer zoom nas leis
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https://docs.google.com/document/d/1aR9EitoO29qKjGG6n_Vfn2zMXxnh9yh3hMcDtAHQYK0/edit
https://docs.google.com/document/d/1aR9EitoO29qKjGG6n_Vfn2zMXxnh9yh3hMcDtAHQYK0/edit
https://docs.google.com/document/d/1aR9EitoO29qKjGG6n_Vfn2zMXxnh9yh3hMcDtAHQYK0/edit
https://docs.google.com/document/d/1aR9EitoO29qKjGG6n_Vfn2zMXxnh9yh3hMcDtAHQYK0/edit
https://www.nobelprize.org/prizes/chemistry/2015/press-release/
https://docs.google.com/document/d/1aR9EitoO29qKjGG6n_Vfn2zMXxnh9yh3hMcDtAHQYK0/edit
https://www.uc.pt/ucgenomics/
https://www.nobelprize.org/prizes/chemistry/2020/press-release/
https://drive.google.com/file/d/1Jd8p4_MRw1lhAxoJS0jQaX9p7nMgdBpj/view?usp=share_link
https://www.centrodedireitobiomedico.org/hist%C3%B3ria
https://www.centrodedireitobiomedico.org/hist%C3%B3ria

- RGPD;

- Lei 12/2005 (26
janeiro);

- Decreto de lei
131/2014.

Cumprir principio de justica e
equidade. Ha meios para
oferecer a medicina
personalizada aos cidadaos de
forma equitativa?

Protecdo e confidencialidade
da informagao genética, as
bases de dados genéticos
humanos com fins de
prestagao de cuidados de
salde e investigagao em
saude, as condicoes de oferta
e realizagao de testes
genéticos e aos termos em
que é assegurada a consulta
de genética médica.

O direito limita a medicina
personalizada.

- RGPD;
- Lei 12/2005 (26 janeiro);
- Decreto de lei 131/2014.

Documentos do doente na
mesa do médico protegidos
com um cadeado para
mostrar a protegao de
dados.

Perspetiva Investimento Médicos e investigadores a
econémica necessario receber dinheiro do governo
e a transferéncia disso para

Ja ha acessibilidade a um medicamento com
conhecimento e simbolo de DNA que o
tecnologia que pode ser doente esta a receber.
aplicada a diferentes
contextos

Literacia Referéncia ao CEISUC Pessoas a ler um jornal com

noticia dos CEISUC sobre
economia da saude na area
da medicina genémica
(aumento da literacia em
satde) e simbolos de
dinheiro e DNA.

Potencial futuro:
daqui a 20 anos o
que vai marcar a
diferenga nesta
area!

Mostrar possiveis opgoes de
utilizagdo da medicina
gendmica no futuro.
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https://dre.pt/dre/detalhe/lei/12-2005-624463
https://dre.pt/dre/detalhe/lei/12-2005-624463
https://dre.pt/dre/detalhe/decreto-lei/131-2014-56384883
https://dre.pt/dre/detalhe/decreto-lei/131-2014-56384883
https://dre.pt/dre/detalhe/lei/12-2005-624463
https://dre.pt/dre/detalhe/decreto-lei/131-2014-56384883
https://www.uc.pt/org/ceisuc/Research

Anexo |
Guido do livro ‘“Medicina Genémica - Breve Guia llustrado”

Autores: Joio Ramalho-Santos, Carolina Caetano, Beatriz Neves, Sara Varela Amaral e
Fernando Regateiro

- No nosso dia a dia, € raro pensarmos na importancia de inUmeras coisas que nos fazem ser
COmo somos.

-Temos talvez nogao de que o nosso corpo é composto por diferentes estruturas e orgaos
que nos ajudam a desempenhar as mais variadas tarefas.

-O desempenho das fungoes de cada 6rgao depende dos elementos que os constituem, cada
vez mais pequenos.

-Embora a ciéncia possa decifrar com precisio muito do que acontece no nosso corpo, para
o fazer lida com entidades invisiveis a olho nu, e que poderao parecer abstratas a
generalidade das pessoas.

-Mas nao ha aqui mistério nenhum! Basta explicar.

-Os nossos orgaos sao compostos por pequenas unidades chamadas células. E dentro de
cada célula ha estruturas ainda mais pequenas, uma espécie de mini 6rgaos que realizam
fungoes especificas. Por isso, chamam-se organelos.

-O organelo mais relevante para esta histéria é o nucleo, onde se encontra a maioria do
nosso material genético, em que se incluem os nossos genes.

-Uma percentagem pequena do material genético encontra-se noutro organelo, a
mitocondria, a fabrica de energia das nossas células.

-O material genético é constituido por uma molécula chamada acido desoxirribonucleico.
Como este é um nome complicado, abreviamos para ADN ou para DNA.

-Embora ADN seja a abreviatura correta em portugués, a abreviatura em inglés tem tido
desde sempre uma utilizagao mais global. Por isso, vamos usar essa: DNA.

-Mas porque é que o DNA ¢é tao relevante?! L3 iremos!

-Primeiro é preciso perceber que o DNA é uma molécula constituida por quatro elementos
diferentes chamados nucledtidos que se repetem de uma determinada forma. Os
nucleétidos diferem entre si, pelo tipo de base que integram. No DNA as bases sao: Adenina
(A), Citosina (C), Guanina (G) e Timina (T)

-As bases de DNA organizam-se em duas longas cadeias, que se ligam entre si através de
interagoes entre pares de bases, A de uma cadeia liga T na outra, C liga G.

-Por sua vez, as duas cadeias interligadas enrolam-se entre si formando uma estrutura em
dupla hélice.

(imagens da molécula, com as letras, os pares, a dupla hélice etc.)
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-Foi possivel decifrar a estrutura do DNA e o funcionamento do DNA gracgas ao trabalho de
Francis Crick, James Watson, Maurice Wilkins e Rosalind Franklin, entre muitos outros.

-No nlcleo das nossas células o DNA nao é continuo. Estd organizado em unidades
chamadas cromossomas. Se esticassemos e coldssemos todos os bocados de DNA de uma
Unica célula, teriamos uma “fita” de cerca de dois metros.

-Temos 46 cromossomas nas nossas células, 23 pares numerados de | a 22, a que se
acrescentam os cromossomas sexuais X e Y. Recebemos um conjunto de 23 cromossomas
do nosso pai e um conjunto de 23 cromossomas homologos da nossa mae. O DNA das
mitocondrias é fornecido exclusivamente pela nossa mae, através do ovocito.

-Individuos que nascem com sexo feminino tém dois cromossomas X (XX), e os que nascem
com o sexo masculino tém um cromossoma X e um Y (XY).

-Parece que s6 estamos a complicar... Mas tudo isto € importante para perceber de que
modo o DNA funciona para guardar informagao e transmitir instrugoes as nossas células.
-Conjuntos de trés pares de bases no DNA formam um codao, e um conjunto de codoes
constitui um gene. Se as bases A, G, C e T se podem considerar as letras desta linguagem, os
codoes serao as silabas, e os genes as palavras.

-O local especifico que um gene ocupa num dos nossos cromossomas designa-se por locus.
-A linguagem do DNA designa-se por codigo genético.

-Todos os genes e demais DNA presente em cada célula designa-se por genoma.

-A disciplina cientifica que estuda estas questoes designa-se por Genética.

-Todas as linguagens e codigos servem para comunicar. Mas estando os genes nos
cromossomas e estes no nucleo e nas mitocondrias, como é que os genes “falam” com a
célula, com o corpo?

-Nem todos os genes “falam” ao mesmo tempo. Numa primeira fase, quando um gene é
mobilizado para transmitir a informagao que transporta, ocorre a sua transcrigao, o que
passa pelo desenrolar da dupla hélice e a sintese de uma molécula de acido ribonucleico,
mais conhecido por ARN (em portugués) ou RNA (na abreviatura inglesa).

-O RNA é uma sequéncia complementar da cadeia de DNA que é mobilizada por uma célula
para “falar” (se expressar). E uma imagem em espelho da sequéncia de bases do DNA
correspondente a informagao de que uma célula necessita numa determinada circunstancia e
momento. Com uma diferenga em relagao ao DNA: nos lugares da cadeia de RNA em que
deveria estar a timina encontra-se uma outra base, o uracilo (U).

-Enquanto os genes constituidos por DNA residem sobretudo no nucleo, os RNAs
formados a partir do DNA vao para outros locais da célula, funcionando como uma espécie

de mensageiros do genoma.
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-Mas esta historia pode nao acabar com a formagao de RNA. Alguns RNAs codificam
proteinas, moléculas compostas por aminoacidos, que sao sintetizadas em estruturas
chamadas ribossomas.

-Cada tripleto de bases de RNA sinaliza a jungdo de um aminodcido especifico. Ou seja, o
RNA transmite as instrugoes de um gene (DNA) para formar uma proteina especifica.
Temos cerca de 20 mil genes que codificam muitos milhares de proteinas distintas. As
proteinas desempenham fungoes cruciais no nosso corpo e sao responsaveis por muitas das
nossas carateristicas especificas.

-A maioria dos genes n3ao transmite instrugoes para sintetizar proteinas, mas para RNAs
designados como nao-codificadores, que atuam diretamente em varios processos, que
continuamos a desvendar.

-Em resumo, uma coisa ¢ a totalidade da informagao genética presente no genoma, outra € o
modo como a informagao presente no genoma se transcreve em RNA, se traduz em
proteinas e nas carateristicas concretas de uma célula, 6érgao ou pessoa. Um fendtipo é o
resultado da interagao entre os produtos dos genes e fatores do meio ambiente.

E importante vincar que, apesar de os genes humanos serem comuns a toda a populagio,
todos temos versoes ligeiramente diferentes desses genes designadas como alelos, logo
temos RNAs e proteinas distintos. E também vivemos e contactamos com fatores ambientais
diferentes. Dai termos fenotipos (caracteristicas) diferentes.

-Os gémeos idénticos compartilham exatamente as mesmas versoes dos genes (alelos), logo
tém um genoma igual. Contudo, devido a variagdo dos fatores ambientais, embora sejam
muito parecidos, nao sao iguais.

-Hoje, podemos determinar a sequéncia do genoma, ou seja, de que modo e por que ordem
se organizam as suas “letras” A, C, G e T, e assim caraterizar o genoma de cada pessoa.
Através de métodos de sequenciagao do DNA, é possivel identificar amostras especificas
como pertencendo a uma pessoa concreta, ou realizar testes de paternidade.

-Os métodos de sequenciacio de DNA muito devem a Frederick Sanger, que ganhou um
dos seus dois prémios Nobel em Quimica por desenvolver a metodologia basica.

-Da aplicagao dos estudos de Sanger resultou a primeira sequenciagio do genoma humano,
no inicio do século XXI, um processo que prossegue até hoje, englobando cada vez mais
genomas de diversas espécies animais e vegetais.

-A sequéncia de genomas tem vindo a comprovar, por exemplo, que em bases genéticas, a
populacio humana é muito homogénea, (apenas uma pequena fragao, inferior a 0,5%, do

DNA de um humano é diferente do DNA de outro humano). Assim, nao ha raziao para a
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divisao da espécie humana, por “ragas”. Por exemplo, as diferengas de cor da pele tém
apenas a ver com uma quantidade maior ou menor de melanina produzida.

-Dado que podemos obter DNA de fésseis muito antigos, tornou-se também possivel
estudar a evolugao molecular da nossa espécie e perceber que temos uma origem comum,
de onde viemos e como nos relacionamos (geneticamente) uns com os outros.

-Svante Paiabo ganhou o Prémio Nobel da Fisiologia ou Medicina, em 2022, precisamente por
este tipo de descobertas.

-A informagao genética também pode ajudar a perceber a influéncia que as diferentes
variantes dos genes podem ter nas nossas caracteristicas e na nossa saude.

-Ha varios tipos de variantes genéticas: algumas resultam de pequenas alteragoes na
sequéncia de um gene, por exemplo a simples troca de uma base por outra, ou a remogao
ou acrescento de uma ou mais bases.

-Algumas variantes alélicas podem estar associadas a doenga ou a aumento de suscetibilidade
para doenga. Contudo, a maioria nao é patogénica (nao causa doenga), ou seja, os produtos
que codificam também cumprem as fungoes esperadas, apesar de serem ligeiramente
diferentes. Ter uma variante genética nao significa que algo de “mau” tenha que acontecer.
-Se compararmos as variantes alélicas a camisolas usadas para proteger do frio, nao é por
terem cores diferentes que nao protegem, de modo idéntico.

-Nos casos em que as variantes alélicas provocam doenga, € como se uma camisola tenha
buracos, ou lhe faltem, por exemplo, as mangas.

-De facto, ha alteragbes que provocam perturbagoes muito sérias no funcionamento das
células e do organismo, de que pode resultar doenca, ou uma maior probabilidade de alguém
vir a sofrer de uma determinada doenca.

-As variantes alélicas podem também provocar reagoes inesperadas a um tratamento.
-Tradicionalmente, na Pratica Médica tende-se a considerar as doengas como uma so
entidade, pelo que se tratam, do mesmo modo, todas as pessoas com a mesma patologia.
-S6 que, apesar de sermos da mesma espécie e da grande homogeneidade genética, todos
somos diferentes. Por isso, faz sentido que o atendimento, o diagnostico, o prognostico e o
tratamento das doencas tenham em conta as diferengas entre os humanos, de modo a
poderem ser mais eficazes, mais eficientes e mais seguros.

-E isto que se designa por Medicina Personalizada, ou Medicina de Precisio — o tratamento
certo, na dose certa, no momento certo, para a pessoa certa.

-Como parte das diferengas entre as pessoas resulta de diferengas genéticas, é importante

ter a informagao de base genémica em consideragao, nas intervengoes médicas.
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-Assim, surge a Medicina Gendmica, uma medicina personalizada baseada na informagao
gendomica. Vejamos alguns exemplos concretos, do ambito terapéutico.

-Imaginemos um medicamento indicado para uma determinada doenga, que é dado na dose
recomendada a todos os doentes.

-Parece uma estratégia simples e légica, que todos reconhecemos no nosso dia a dia!
-Contudo, se um doente degradar ou excretar o firmaco depressa demais, precisaria de
tomar uma dose maior para beneficiar do efeito do medicamento.

-Se outro doente mantiver o farmaco ativo no organismo durante mais tempo do que o
esperado, pode sofrer efeitos toxicos, pelo que precisaria de tomar uma dose menor do
mesmo medicamento.

- Estas diferengas podem ser devidas a pequenas variagoes nos genes que codificam as
proteinas que interagem, no nosso corpo, com o medicamento administrado.

-Por consequéncia, se a partida, conhecermos as variantes genéticas presentes num doente,
e o seu efeito, podemos escolher uma dose mais adequada a cada pessoa.

-E este o principio que norteia a chamada Farmacogenémica, como parte da Medicina
Gendmica.

-A medida que vamos conhecendo o efeito da interagio entre as variantes alélicas e os
medicamentos, podemos proceder a ajustes e tornar o tratamento de um determinado
doente mais preciso, mais eficaz e mais seguro.

E importante aqui distinguir doenca genética de doenca hereditaria: uma doenca genética
ocorre devido a uma lesao ou erro no material genético; uma doenga hereditaria também
resulta de uma alteragdo genética, s6 que a alteragao € herdada do pai ou da mae e
transmitida de geracao em geragao. Ou seja, as doencgas hereditarias sio doencgas genéticas,
mas nem todas as doencgas genéticas sao hereditarias.

-As alteragoes genéticas que podem causar eventuais problemas sao muito variadas, desde as
pequenas alteragoes génicas ja descritas, a inativagao ou excesso de atividade de um gene e a
perda completa de um ou mais genes, podendo chegar a alteragao do nimero normal de 46
cromossomas da espécie humana, para mais ou para menos.

- As consequéncias das alteragoes genéticas sao muito diversas, podendo variar entre fatais,
muito graves ou ligeiras.

- As anomalias do nimero de cromossomas dao origem as doengas cromossomicas, de que
sao exemplo as trissomias — neste caso, em vez de duas copias de um mesmo cromossoma
(o normal), encontram-se trés copias.

-A trissomia mais facilmente identificivel é a 21 (Sindroma de Down), embora possam

ocorrer trissomias de outros cromossomas (por exemplo, do X, 13 ou 18).
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-As anomalias numéricas dos cromossomas sexuais tém manifestagbes menos graves: na
sindroma de Klinefelter, um homem tem uma trissomia composta por um cromossoma Y e
dois cromossomas X (XXY) em vez de XY; na sindroma de Turner, uma mulher tem apenas
um cromossoma X, em vez de dois (XX).
As doengas que resultam da alteragao de um so gene sao designadas como doencas
monogénicas. Num portador da alteragao génica associada a doenga, a probabilidade de vir a
ter a doenga respetiva (penetrancia) pode ser absoluta (100%) ou de grau variavel, podendo
também variar a gravidade dos sintomas (expressividade).
(aqui, como na pagina seguir, sugeria que o texto da BD em si fosse apenas este, ao inicio, havendo
depois “caixas” separadas de desenho para cada doenga, com alguns exemplos retirados do abaixo
podendo conter elementos muito simples — como o nome da doenga, alteragdo no gene XYZ, e
consequéncias/sintomas simples, tipo colesterol alto. Como se fosse uma “galeria de quadros”)
Exemplos de doengas monogénicas:

e Fibrose quistica;

e Surdez congénita (presente no momento do nascimento);

e Distrofia muscular de Duchenne;

e Hipercolesterolemia familiar (colesterol alto);

e Hemocromatose (sobrecarga de ferro);

e Neurofibromatose tipo | (NFI);

e Anemia falciforme;

e Hemofilia A e B;

e Doenca de Machado-Joseph

Quando uma doenga resulta da conjugagao de fatores genéticos e fatores nao genéticos
(ambientais), é designada como multifatorial. Os fatores ambientais podem influenciar o
aparecimento, a evolugao e a gravidade da doenga, neles se incluindo, por exemplo, os
estilos de vida, a alimentagao ou a exposi¢ao a substancias toxicas.
(a mesma estratégia que acima; faco notar que se quiserem dar muitos exemplos de doengas estas
duas paginas facilmente se desdobram em 3 ou 4)
Exemplos de doengas multifatoriais:

e Doenca de Alzheimer de inicio tardio;

e Artrite reumatoide;

e Cancro;

e Doenca coronaria;

e Diabetes;

142



e Espinha bifida;

e Cardiopatias congénitas isoladas.

-Como ja mencionamos, existem variantes genéticas que causam predisposicao para certas
doengas. Ou seja: nao € inevitavel que os seus portadores venham a ter uma doenca, mas
existe uma probabilidade superior a que ocorre na populagao em geral, dependendo de
outros fatores.

-E, ja agora, existem patologias que muito pouco ou nada tém que ver com genes, cOmo
acontecia com o escorbuto que afligia os nossos navegadores no tempo das descobertas
maritimas e que podia conduzir a morte. A causa estava somente na deficiéncia em vitamina
C, por falta prolongada de alimentos frescos na dieta.

-Mas, a questao mais relevante é o que fazer com toda esta informagao?

O processamento de DNA humano nas maquinas de sequenciagao produz uma grande
quantidade de informagao genomica. O seu processamento € essencial para a identificagao
de pares unicos, eliminagao de dados defeituosos e identificagao de variantes, por exemplo.
Aqui, é fulcral a ajuda da biologia computacional, para que a informagao processada possa ser
usada, por exemplo, como base da Medicina Personalizada de base genomica — a Medicina
Gendmica.

Como exemplo do seu uso, ja € possivel, cada vez em mais situagoes, prever a predisposi¢ao
genética de uma pessoa para vir a ter uma determinada doenga e, nesses casos:

e aplicar medidas de prevencao como a mudanga de estilos de vida, a escolha de alimentos, o
afastamento de atividades que aumentam o risco, de modo a evitar, atrasar ou mitigar o
aparecimento da doenga;

e atuar medicamente logo no inicio da doenca e tratar de forma personalizada;

e ou saber como vai evoluir.

-E importante vincar que qualquer diagndstico, genético ou nio, tem sempre algum potencial
de erro, e este deve ser sempre explicado aos interessados.

- Os diagnosticos genéticos também se fazem, por exemplo, em fetos, para diagnostico pré-
natal, em amostras de liquido amniotico (colhidas por amniocentese) ou sangue da mae.
-Caso seja detetada uma anomalia genética grave no feto, pode ser recomendada,
medicamente e em condig¢oes definidas por lei, a interrupgao da gravidez.

-Embora nao seja tao comum, existe também o diagndstico genético pré-implantagao,
realizado numa célula ou algumas células de um embriao. So se realiza, em regra, quando ha
uma alta probabilidade de um dos pais (ou ambos) ser(em) portador(es) de uma alteragao

genética causadora de doenca grave.
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-Para tal, o embriao tem de ser produzido “in vitro”, recorrendo a técnicas de procriagao
medicamente assistida (PMA).

-Esta metodologia permite que sé os embrides em que nao seja identificada a anomalia
genética estudada sejam transferidos para o Utero materno, de modo a evitar, com um
elevado grau de certeza (ndo absoluta), que a crianga nascida venha a ter a doenga em causa.
-Uma outra area de aplicagao do estudo do genoma, consiste na terapia génica.

-De um modo muito simples, a terapia génica destina-se a evitar que um gene causador de
um qualquer problema se manifeste, ou a adicionar um gene, cuja falta cause um problema,
ao genoma de uma pessoa. Isto pode ser pensado de varias maneiras.

-A manipulagio de DNA em laboratério tem uma longa historia, sendo hoje possivel
produzir artificialmente sequéncias de DNA, incluindo genes e até cromossomas, totalmente
artificiais com as carateristicas que pretendemos.

-E a chamada tecnologia do DNA recombinante.

-Para concretizar as promessas da terapia génica é preciso criar sistemas eficazes de edigao
do genoma. Ou seja, ferramentas moleculares que possam entrar no nicleo e realizar as
alteragoes pretendidas no genoma, de forma rapida, precisa, eficaz e eficiente.

-Apesar de existirem muitas outras formas e o aperfeioamento ser uma constante, a
ferramenta de edigao genética mais utilizada de momento é o chamado sistema CRISPR-
Cas9.

-O desenvolvimento desta metodologia valeu a atribuicio do Prémio Nobel da Quimica a
Emmanuelle Charpentier e Jennifer Doudna, em 2020.

-Utilizando o sistema CRISPR-Cas9 podemos, por exemplo:

-Corrigir um gene defeituoso, ou substitui-lo por uma versio do gene que nao cause
qualquer problema.

-Podemos ainda silenciar um gene que esteja a causar problemas, impedindo-o de se
expressar utilizando técnicas moleculares de bloqueio.

(esquemas para tudo isto, creio que sera fdcil)

-Para tanto, é preciso aperfeicoar vetores de transporte e estratégias de administragao, de
modo a que estas ferramentas moleculares possam chegar as células e realizar as alteragoes
necessarias.

-Alguns vetores usam virus modificados para entregar as ferramentas de edicao genética nas
células.

-Essa estratégia foi também utilizada, por exemplo, nalgumas vacinas para o virus SARS-CoV-
2 durante a pandemia de COVID-19.

-Ha varios desafios na aplicagao da terapia génica em criangas ou em individuos adultos.
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-Temos milhdes de células com os mesmos genes, é preciso perceber a melhor maneira de
alterar o genoma num numero suficiente de células relevantes (cerebrais, cardiacas,
musculares, consoante o local onde a doenga se manifesta no corpo) para a terapia ser util
do ponto de vista clinico.

-Aqui, levantam-se outras questoes: deve-se realizar a alteragdo genética apenas numa
pessoa doente ou portadora de alteragao que cause doenga, ou procede-se de modo que a
correcao feita possa ser transmitida a descendéncia?

-Teoricamente, a forma mais simples e util seria fazer a terapia génica em embrices
precoces, porque tém muito menos células e o erro ficaria corrigido nos gametas
(espermatozoides e ovocitos) e nao seria transmitido a descendéncia. Tal implicaria, mais
uma vez, a utilizagao de técnicas de PMA. Mas o grande senao reside nas questoes éticas que
este procedimento levanta.

-Outra potencial aplicagao associada a Medicina Genémica consiste na utilizagao da chamada
tecnologia de pluripoténcia induzida, gragas a qual Shinya Yamanaka ganhou o Prémio Nobel
da Fisiologia ou Medicina, em 2012.

-Imaginemos que alguém tem, por exemplo, um problema do musculo cardiaco, de base
genética. Podemos obter células dessa pessoa, por exemplo a partir da camada profunda da
pele, e reprograma-las, transformando-as em células cardiacas.

-Como o genoma de uma pessoa € o mesmo em todas as células do seu corpo, estas células
crescidas em laboratorio sao idénticas as células no coragao daquela pessoa. E terao os

mesmos problemas genéticos.

-Nestas células, podemos testar milhares de firmacos potencialmente Uteis para aquela
doenga e experimentar estratégias de terapia génica, sem envolver, nesta primeira fase,
quaisquer ensaios em humanos.

-Sera ainda possivel criar, fora do corpo humano, células com o genoma corrigido para
posterior transplante para o préprio doente, para tratar ou mitigar os efeitos da doenga de
que sofre.

-Embora isto nao seja referido muitas vezes, na aplicagio da Medicina Genoémica, como
noutras areas da salde, a tecnologia em si, apesar de complexa, representa uma parte
relativamente menor da questao.

-A maior percentagem dos problemas que se poem envolve pessoas e consideragoes que
nao tém a ver com ciéncia, mas com politica, economia, direito e bioética.

-Ou seja: que recursos e técnicas podem ser disponibilizados, a que pessoas, com que

prioridades, quais os seus custos e quem os deve e pode assumir.
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-Por isso, apesar da ciéncia e das tecnologias disponiveis serem do conhecimento universal,
nao sao aplicadas do mesmo modo em diferentes paises, uma vez que vivemos em diferentes
contextos, com diferentes leis e sociedades, com diferentes principios e valores humanos,
com diferentes niveis de literacia dos cidadaos. Os baixos niveis de literacia em saide dos
cidadaos também podem, em muitos paises, ter impacto na aplicagio da Medicina
Personalizada de base genomica.

-Para além disso, € um enorme desafio conseguir aplicar o conhecimento e as tecnologias
disponiveis de uma forma equitativa, sem aumentar as desigualdades sociais. HA meios para
oferecer solugdes de Medicina Gendmica a todos os cidadaos?

-Existem inUmeras questoes relevantes neste contexto. Por exemplo, se curar ou prevenir
doengas parece nao levantar grandes dilemas éticos, o que dizer de eventuais
“melhoramentos” da espécie humano, utilizando as mesmas estratégias?

-Embora a maioria das carateristicas humanas esteja dependente de multiplos fatores e as
suas bases nao sejam totalmente conhecidas, ha algumas (como a estatura ou a massa
muscular) que, teoricamente, se poderiam alterar, alterando alguns genes envolvidos no seu
desenvolvimento.

-Sera isto legitimo? O consenso bioético atual é que esta nao € uma aplicagao aceitavel do
conhecimento e das tecnologias.

-Noutra perspetiva, poe-se também a questao da confidencialidade e da protegao dos dados
pessoais e da informagao genética. Aqui, entram o direito biomédico e as leis que regulam e
podem limitar a aplicagao da Medicina Personalizada.

-O uso de dados genéticos nao pode servir para discriminar pessoas, com base em doengas
que poderao vir a ter no futuro, ou com predisposicoes genéticas para doencas das quais
poderao nunca vir a sofrer.

-E o que fazer com o diagnostico genético de uma doenga, se nao houver nenhuma opgao
terapéutica para oferecer? E algo que pode provocar angustia e perda de qualidade de vida,
para além da causada pela propria doenga.

-O aconselhamento genético e acompanhamento dos doentes sio questoes absolutamente
cruciais neste contexto.

-Por outro lado, o diagnéstico pré-natal e o diagnostico pré-implantagiao ou a terapia génica
em embrides so estario disponiveis se, concomitantemente, o pais em causa permitir a
interrupgao da gravidez, ou a manipulacio de embrides humanos, respetivamente. Caso
contrario, a tecnologia nao podera ser aplicada.

-Embora haja muitos conceitos que parecem complicados, os principios basicos da Medicina

Gendmica até sao simples.
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-Se os genes funcionam como instrugoes, podemos decifrar a sua sequéncia de bases, para
saber que instrugoes estao a fornecer. E, se essas instrugoes nao estiverem totalmente
corretas, podemos tentar prever o que vai acontecer, e talvez aplicar terapia génica de
modo a corrigir o erro.

-Embora ainda haja algumas questoes técnicas nao triviais, a evolugao da tecnologia sugere
que esta se tornara cada vez mais fidvel e eficiente. E que poderemos, num futuro breve, por
exemplo, catalogar facilmente um genoma e prever, nao certamente tudo, mas muito acerca
do seu portador, do ponto de vista biologico.

-Mesmo com um eventual decréscimo de custos, estas abordagens nunca serao algo facil e
comum, acessivel a generalidade das pessoas.

-Nao podemos reduzir a complexidade da vida psicoldgica, social e cultural de uma pessoa
ao seu genoma, nem fazer da informagao que transporta algo de magico e sempre gerador
de futuros inevitaveis, o chamado determinismo genético.

-Para além das consideragoes de base genética e ética atuais, ou de outras que possam vir a
surgir, ha ainda a dimensao econémica.

-Numa sociedade aberta e democratica, para que tudo possa ser devidamente integrado, a
literacia em salde torna-se cada vez mais importante.

-Educar e esclarecer os cidadaos sobre todos os aspetos relevantes da Medicina Gendmica é
fundamental, para que se possam tomar as melhores decisoes, para todos. -E este € um dos
contributos do presente “Projeto de Capacitacio da Regiado Centro para a Medicina

Personalizada de Precisao de base genémica”.
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Anexo )
Breve Guia llustrado

No nosso dia a dia, é raro pensarmos na importancia de inimeras coisas
que nos fazem ser como SOmos.

Temos talvez nocdo de que o0 nosso corpo é composto por diferentes
estruturas e 6rgaos que nos ajudam a desempenhar as mais variadas
tarefas.

0 desempenho das funcdes de cada 6rgdo depende dos elementos que 0s
constituem, cada vez mais pequenos.

Embora a ciéncia possa decifrar com precisao muito do que acontece no
nosso corpo, para o fazer lida com entidades invisiveis a olho nu, e que
poderdo parecer abstratas a generalidade das pessoas.

MAS NO HA AQUI
MISTERIO NENHOM!
BASTA EXPLICAR.
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0s nossos 6rgdos sao compostos por pequenas
unidades chamadas células. E dentro de cada
célula ha estruturas ainda mais pequenas, uma
espécie de mini 6rgdos que realizam fungdes
especificas. Por isso, chamam-se organelos.

0 organelo mais relevante para esta histéria é
0 nicleo, onde se encontra a maioria do nosso
material genético, em que se incluem 0s nossos
genes.

Uma percentagem pequena do material genético
encontra-se noutro organelo, a mitocdndria, a
fabrica de energia das nossas células.

0 material genético é constituido por uma molé-
cula chamada acido desoxirribonucleico.

Como este &€ um nome complicado, abreviamos
para ADN ou para DNA.

Embora ADN seja a abreviatura correta em portu-
gués, a abreviatura em inglés tem tido desde
sempre uma utilizagdo mais global. Por isso,
vamos usar essa: DNA.

Mas porque é que o DNA é tdo relevante?
Ldiremos!

Primeiro & preciso perceber que o DNA
é uma molécula constituida por quatro
elementos diferentes chamados nucle6-
tidos que se repetem de uma determinada
forma. Os nucleétidos diferem entre si, pelo
tipo de base que integram. No DNA as bases
sao: Adenina (A), Citosina (C), Guanina (G)
e Timina (T).

As bases de DNA organizam-se em duas
longas cadeias, que se ligam entre si
através de interagdes entre pares de bases,
Ade uma cadeia liga T na outra, C liga G.

Por sua vez, as duas cadeias interligadas
enrolam-se entre si formando uma estru-
tura em dupla hélice.

FUNCIONAMENTO DO DNA
GRACAS AD TRABMLHO DE:

149



No nuicleo das nossas células o DNA ndo
& continuo. Esta organizado em unidades
chamadas cromossomas. Se esticas-
semos e coldssemos todos os bocados de
DNA de uma Unica célula, teriamos uma
“fita" de cerca de dois metros.

Temos 46 cromossomas Nas NOssas
células, 23 pares numerados de 1 a 22,
a que se acrescentam 0s Cromossomas
sexuais X e Y. Recebemos um conjunto
de 23 cromossomas do nosso pai e um
conjunto de 23 cromossomas homdlogos
da nossa mde.

O DNA das mitocondrias é fornecido
exclusivamente pela nossa mae, através
do ovdcito.

Individuos que nascem com sexo femi-
nino tém dois cromossomas X (XX), e 0s
que nascem com o sexo masculino tém
um cromossoma X e um Y (XY).

Parece que s6 estamos a complicar... Mas
tudo isto é importante para perceber de
que modo o DNA funciona para guardar

NEM TODOS 05 GENES “FALAM” AO MESMO
TEMPO, NUMA PRIMEIRA FASE, QUANDO UM GENE €
VOBILIZADO PARA TRANSMITIR A INFORMACAO QUE
TRANSPORTA, OCORRE A SUA TRANSCRICAO.

0 QUE SE PASSA PELO DESEMROLAR DA
 DUPLA HELICE E A SINTESE DE UMA MOLECULA DE
ACIDO RIBONUCLEICO, MAIS CONHECIDO POR ARM (EM
PORTUGUES) 0 RWA (NA ABREVIATURA INGLESA).

0 RNA £ UMA SEQUENCIA

COMPLEMENTAR DA CADEIA DE DNA

QUE E MOBILIZADA POR UMA CELULA
PARA “FALAR” (SE EXPRESSAR)

A\ =

€ UMA MAGEM EM ESPELHO DA

DE QUE UMA CELULA NECESSITA
NUMA DETERMINADA CIRCUNSTANCIA
E MOMENTO.

O

COM UMA DIFERENCA EM RELACKO
0 DNA: NOS LUGARES DA CADEIA
DE RNA EM QUE DEVERIA ESTAR A
TIINA ENCONTRA-SE UMA OUTRA
BASE, 0 URACILO (V).

»

ENQUANTO 0S GENES CONSTITUIDOS POR DNA
RESIDEM SOBRETUDO NO NUCLEO, 0S RNAS
FORMADOS A PARTIR DO DNA VAO PARA OUTROS
LOCA'S DA CELULA, FUNCIONANDO COMO UMA

ESPECIE DE MENSAGEIROS DO GENOMA.

v,
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informagdo e transmitir instrucdes as
nossas células.

Conjuntos de trés pares de bases no DNA
formam um coddo, e um conjunto de
coddes constitui um gene. Se as bases A,
G, CeTsepodem considerar as letras desta
linguagem, os coddes serdo as silabas, e 0s
genes as palavras.

O local especifico que um gene ocupa
num dos nossos cromossomas desig-
na-se por locus.

A linguagem do DNA designa-se por
cédigo genético.

Todos os genes e demais DNA presente
em cada célula designa-se por genoma.

A disciplina cientifica que estuda estas
questdes designa-se por Genética.

MAS ESTA HISTORIA PODE
NAO ACABAR COM A
FORMACKO DE BMA, ALGUNS RNAS CODIFICAM
PROTEINAS.

CADA TRIPLETO
DE BASES DE RMA

(ONA) PARA FORMAR UMA
PROTENA ESPECIFICA

SINALIZA A JUNCAO DE UM
AMINOACIDO ESPECTRCO. 0U
SEJA, O RNA TRANSMITE AS

INSTRUGOES DE UM GENE

TODAS AS LINGUAGENS
€ CODIGOS SERVEM PARA
COMUNICAR. MAS ESTANDO 05
GENES NOS CROMOSSOMAS
E ESTES NO NOCLEO £ NS
MITOCONDRIAS, COMO € QUE
0S GENES °FALAM" COM A
CELULA, COM O CORPO?

MOLECULAS COMPOSTAS POR
A DS, QUE S

SINTETIZADAS EM ESTRUTURAS
CHAMADAS RIBOSSOMAS.

TEMOS CERCA 1S PROTERAS
DE 20 ML GENES DESEMPENHAM !m;b:s
UE CODIFICAM MUITOS CRUCIA'S NO NOSSO CORPO E
MILHARES DE PROTEMAS SAO RESPONSAVEIS POR MUITAS

VARIOS PROCESSOS,
QUE CONTINUAMOS.




Em resumo, uma coisa é a totalidade da informacdo genética presente no genoma, outra
€ 0o modo como a informagao presente no genoma se transcreve em RNA, se traduz em
proteinas e nas carateristicas concretas de uma célula, 6rgao ou pessoa. Um fenétipo é o
resultado da interagdo entre os produtos dos genes e fatores do meio ambiente.

E importante vincar que, apesar de os genes humanos serem comuns a toda a popu-
lagdo, todos temos versdes ligeiramente diferentes desses genes designadas como
alelos, logo temos RNAs e proteinas distintos. E também vivemos e contactamos com
fatores ambientais diferentes. Dai termos fendtipos (caracteristicas) diferentes.

0s gémeos idénticos compartilham exatamente as mesmas versdes dos genes (alelos),
logo tém um genoma igual. Contudo, devido a variacdo dos fatores ambientais, embora
sejam muito parecidos, ndo sdo iguais.

Hoje, podemos determinar a sequéncia do genoma, ou seja, de que modo e por que
ordem se organizam as suas “letras” A, C, G e T, e assim caraterizar o genoma de cada
pessoa.

Através de métodos de sequenciagao do DNA, é possivel identificar amostras especificas
como pertencendo a uma pessoa concreta, ou realizar testes de paternidade.

0Os métodos de sequenciagdo de DNA
muito devem a Frederick Sanger, que
ganhou um dos seus dois prémios Nobel
em Quimica por desenvolver a metodo-
logia basica.

Da aplicacdo dos estudos de Sanger
resultou a primeira sequenciagdo do

como nos relacionamos (geneticamente) uns com os outros.

Svante Padbo ganhou o Prémio Nobel da Fisiologia ou Medicina, em 2022, precisamente
por este tipo de descobertas.

A informacdo genética também pode ajudar a perceber a influéncia que as diferentes
variantes dos genes podem ter nas nossas caracteristicas e na nossa satde.

Ha varios tipos de variantes genéticas: algumas resultam de pequenas alteracdes na
sequéncia de um gene, por exemplo a simples troca de uma base por outra, ou aremogao
ou acrescento de uma ou mais bases.

Algumas variantes alélicas podem estar associadas a doenca ou a aumento de suscetibi-
lidade para doenca. Contudo, a maioria ndo é patogénica (ndo causa doenca), ou seja, 0s
produtos que codificam também cumprem as fun¢des esperadas, apesar de serem ligei-
ramente diferentes. Ter uma variante genética nao significa que algo de “mau” tenha
que acontecer.

Se compararmos as variantes alélicas a camisolas usadas para proteger do frio, ndo € por
terem cores diferentes que ndo protegem, de modo idéntico.

Nos casos em que as variantes alélicas provocam doenga, € como se uma camisola tenha
buracos, ou lhe faltem, por exemplo, as mangas.

De facto, ha alteracdes que provocam perturbagdes muito sérias no funcionamento das
células e do organismo, de que pode resultar doenga, ou uma maior probabilidade de
alguém vir a sofrer de uma determinada doenca.

As variantes alélicas podem também provocar reagbes inesperadas a um tratamento.

genoma humano, no inicio do século XXI,
um processo que prossegue até hoje,
englobando cada vez mais genomas de
diversas espécies animais e vegetais.

A sequéncia de genomas tem vindo a
comprovar, por exemplo, que em bases
genéticas, a populagdo humana é muito
homogénea, (apenas uma pequena
fragdo, inferior a 0,5%, do DNA de um
humano é diferente do DNA de outro
humano). Assim, ndo ha razdo para a
divisdo da espécie humana, por "ragas”.
Por exemplo, as diferencas de cor da pele
tém apenas a ver com uma quantidade
maior ou menor de melanina produzida.

!

Dado que podemos obter DNA de fésseis
muito  antigos, tornou-se também
possivel estudar a evolugdo molecular
da nossa espécie e perceber que temos
uma origem comum, de onde viemos e

POR 1850, FAZ SENTIDO.
QUE O ATENDIMENTO, O DIAGNOSTICO,
CONSIDERAR AS DOENCAS COMO 0 PROGNOSTICO E O TRATAMENTO
UMA SO ENTIDADE, PELO QUE | DAS DOENGAS TENHAM EM CONTA AS
SE TRATAM, DO MESMO MODO, \ DIFERENCAS ENTRE OS HUMANOS, DE MODO
ODAS AS PESSOAS COM A \ A PODEREM SER MAIS EFICAZES, MAIS
MESMA PATOLOGIA. N\ EFICIENTES E MAIS SEGUROS.

TRADICIONALMENTE, WA
PRATICA MEDICA TENDE-SE A

de Precisdo - o trata-
mento certo, na dose certa, no momento certo, para a pessoa certa.

E isto que se designa por Medicina Per d

Como parte das diferencas entre as pessoas resulta de diferencas genéticas, é impor-
tante ter a informacdo de base genémica em consideracao, nas intervencdes médicas.

Assim, surge a Medicina Genémica, uma medicina personalizada baseada na infor-
magao gendmica. Vejamos alguns exemplos concretos, do ambito terapéutico.

Imaginemos um medicamento indicado para uma determinada doenca, que é dado na
dose recomendada a todos os doentes.

Parece uma estratégia simples e l6gica, que todos reconhecemos no nosso dia a dia!

Contudo, se um doente degradar ou excretar o farmaco depressa demais, precisaria de
tomar uma dose maior para beneficiar do efeito do medicamento.

Se outro doente mantiver o farmaco ativo no organismo durante mais tempo do que o
esperado, pode sofrer efeitos toxicos, pelo que precisaria de tomar uma dose menor do
mesmo medicamento.

Estas diferencas podem ser devidas a pequenas variagdes nos genes que codificam as
proteinas que interagem, no nosso corpo, com o medicamento administrado.
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POR CONSEQUENCIA, SE A
PARTIDA, CONHECERMOS AS
VARIANTES GENETICAS PRESENTES
NOM DOENTE, E 0 SEU EFENTO,
PODEMOS ESCOLWER UMA DOSE
MAIS ADEQUADA A CADA
PESSOA.

€ ESTE 0 PRINCIPIO QUE
NORTELA A CHAMADA

COMO PARTE DA
MEDICINA GENGMICA.

A MEDIDA QUE VAMOS
CONHECENDO O EFEITO DA
INTERACAD ENTRE AS VARIANTES
ALELICAS E 0S MEDICAMENTOS,
PODEMOS PROCEDER A AJUSTES
E TORNAR O TRATAMENTO DE

UM DETERMINADO DOENTE MAIS
PRECISO, MAIS EFICAZ E
MAIS SEGURO.

E importante aqui distinguir doenca
genética de doenca hereditdria: uma
doenca genética ocorre devido a uma
lesdo ou erro no material genético; uma
doenca hereditaria também resulta de
uma alteracdo genética, s6 que a alte-
ragdo é herdada do pai ou da mae e trans-
mitida de geracdo em geragao. Ou seja, as
doencas hereditdrias sao doencas gené-
ticas, mas nem todas as doencas gené-
ticas sdo hereditarias.

As alteracdes genéticas que podem
causar eventuais problemas sdo muito
variadas, desde as pequenas altera-
¢Oes génicas j& descritas, a inativacdo
ou excesso de atividade de um gene e a
perda completa de um ou mais genes,
podendo chegar & alteracdo do nimero
normal de 46 cromossomas da espécie
humana, para mais ou para menos.

As consequéncias das alteragoes gené-
ticas sdao muito diversas, podendo variar
entre fatais, muito graves ou ligeiras.

As anomalias do numero de cromos-
somas dédo origem as doengas cromossoé-
micas, de que sdo exemplo as trissomias
- neste caso, em vez de duas copias de
um mesmo cromossoma (o0 normal),
encontram-se trés copias.

A trissomia mais facilmente identifi-
cavel é a 21 (Sindroma de Down), embora
possam ocorrer trissomias de outros
cromossomas (por exemplo, do X, 13 ou
18).

As anomalias numéricas dos cromos-
somas sexuais tém manifestagées menos
graves: na sindroma de Klinefelter, um
homem tem uma trissomia composta
por um cromossoma Y e dois cromos-
somas X (XXY) em vez de XY; na sindroma
de Turner, uma mulher tem apenas um
cromossoma X, em vez de dois (XX).



-

AS DOENCAS QUE RESULTAM DA ALTERAGAO DE UM SO
GENE SAO DESIGNADAS COMO
\0 GENICA ASSOCIADA A

DA ALTI
NCA, A PROBABILIDADE DE VIR A TER A DOENGA
RESPETIVA (PENETRANCIA) PODE SER ABSOLUTA (100%)
00 DE GRAJ VARIAVEL, PODENDO TAMBEM VARIAR A
GRAVIDADE DOS SINTOMAS (EYPRESSIVIDADE)

Como ja menciondmos, existem variantes
genéticas que causam predisposi¢do para
certas doengas. Ou seja: ndo é inevitavel
que 0s seus portadores venham a ter uma
doenga, mas existe uma probabilidade
superior a que ocorre na populagdo em
geral, dependendo de outros fatores.

E, ja agora, existem patologias que
muito pouco ou nada tém que ver com
genes, cOMoO acontecia com o escorbuto
que afligia os nossos navegadores no
tempo das descobertas maritimas e que
podia conduzir & morte. A causa estava
somente na deficiéncia em vitamina C,
por falta prolongada de alimentos frescos
nadieta.

MAS, A QUESTAO MAIS

RELEVANTE € 0 QUE

FAZER COM TODA ESTA
INFORMACAO?

EXEMPLOS DE

0 PROCESSAMENTO DE DNA
HOMANO NAS MAQUINAS DE
SEQUENCIAGAO PRODUZ UMA

GRANDE QUANTIDADE DE
INFORMAGAO GENOMICA.

5 0 SEU PROCESSAMENTO £
ESSENCIAL PARA A IDENTIFICS
DE PARES ONICOS, ELIMI
DE DADOS DEFEITUOSOS E
IDENTIFCACAO DE VARIANTES,
POR EXEMPLO.

/ hQUI, € FULCRAL A AJUDA DA

/' BIOLOGIA COMPUTACIONAL, PARA QUE

A INFORMACAO PROCESSADA POSSA

SER USADA, POR EXEMPLO, COMO

BASE DA MEDICINA PERSONALIZADA

DE BASE GENOMICA - A MEDICINA
GENOMICA.
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N 2

QUANDO UMA DOENGA RESULTA DA CONJUBACEO
DE FATORES mtncus E FATORES NAO m:tncus
(AMBIENTASS), € DESIGNADA COMO MULTIFATORIAL 0S
FATORES AMBIENTASS PODEM INFLUENCIAR O APARECIMENTO,
A EVOLUCKO E A GRAVIDADE DA DOENCA, NELES SE
mmm POR EXEMPLO, S ESTILOS DE VIDA. A
ALMENTAGEO 00 A EXPOSICKO A SUBSTANCIAS TOXICAS.

EXEMPLOS DE
DOENCAS
MULTIFATORIAIS.

RECOLHA DE
OMA CELULA
DO EMBRO

Como exemplo do seu uso, ja é possivel,
cada vez em mais situacoes, prever a
predisposi¢do genética de uma pessoa
para vir a ter uma determinada doenca
€, Nesses casos:

— aplicar medidas de prevencdo como a
mudanca de estilos de vida, a escolha de
alimentos, o afastamento de atividades
que aumentam o risco, de modo a evitar,
atrasar ou mitigar o aparecimento da
doenca;

— atuar medicamente logo no inicio da
doenca e tratar de forma personalizada;

— ou saber como vai evoluir.

E importante vincar que qualquer diag-
noéstico, genético ou ndo, tem sempre
algum potencial de erro, e este deve ser
sempre explicado aos interessados.

Os diagnésticos genéticos também se
fazem, por exemplo, em fetos, para
diagnostico pré-natal, em amostras de
liquido amniético (colhidas por amnio-
centese) ou sangue da mae.

T

Caso seja detetada uma anomalia gené-
tica grave no feto, pode ser recomendada,
medicamente e em condi¢des definidas
por lei, a interrupcdo da gravidez.

Embora ndo seja tdo comum, existe
também o diagndstico genético pré-im-
plantacdo, realizado numa célula ou
algumas células de um embrido. S6 se
realiza, em regra, quando ha uma alta
probabilidade de um dos pais (ou ambos)
ser(em) portador(es) de uma alteracdo
genética causadora de doenca grave.

Para tal, o embrido tem de ser produ-
zido “in vitro”, recorrendo a técnicas de
procriacdo medicamente assistida (PMA).

Esta metodologia permite que sé os
embrides em que ndo seja identificada a
anomalia genética estudada sejam trans-
feridos para o (tero materno, de modo a
evitar, com um elevado grau de certeza
(ndo absoluta), que a crianga nascida
venha a ter a doen¢a em causa.



Uma outra drea de aplicacdo do estudo do genoma, consiste na terapia génica.

De um modo muito simples, a terapia génica destina-se a evitar que um gene causador
de um qualquer problema se manifeste, ou a adicionar um gene, cuja falta cause um
problema, ao genoma de uma pessoa. Isto pode ser pensado de varias maneiras.

A manipulagdo de DNA em laboratdrio tem uma longa histdria, sendo hoje possivel
produzir artificialmente sequéncias de DNA, incluindo genes e até cromossomas, total-
mente artificiais com as caraterfsticas que pretendemos.

E a chamada tecnologia do DNA recombinante.
Para concretizar as promessas da terapia génica é preciso criar sistemas eficazes de

edicdo do genoma. Ou seja, ferramentas moleculares que possam entrar no nicleo e
realizar as alteracdes pretendidas no genoma, de forma rapida, precisa, eficaz e eficiente.

Apesar de existirem muitas outras formas e o aperfeicoamento ser uma constante, a ferra-
menta de edicdo genética mais utilizada de momento é o chamado sistema CRISPR-Cas9.

SILENCIAR UM GENE.

Outra potencial aplicagdo associada & Medicina Genémica consiste na utilizagdo da
chamada tecnologia de pluripoténcia induzida, gracas a qual Shinya Yamanaka ganhou
0 Prémio Nobel da Fisiologia ou Medicina, em 2012.

Imaginemos que alguém tem, por exemplo, um problema do musculo cardiaco, de
base genética. Podemos obter células dessa pessoa, por exemplo a partir da camada
profunda da pele, e reprograma-las, transformando-as em células cardiacas.

Como o genoma de uma pessoa é o mesmo em todas as células do seu corpo, estas
células crescidas em laboratério sao idénticas as células no coracdo daquela pessoa. E
terdo os mesmos problemas genéticos.

Nestas células, podemos testar milhares de farmacos potencialmente Uteis para aquela
doenga e experimentar estratégias de terapia génica, sem envolver, nesta primeira fase,
quaisquer ensaios em humanos.

Sera ainda possivel criar, fora do corpo humano, células com o genoma corrigido para
posterior transplante para o proprio doente, para tratar ou mitigar os efeitos da doenca
de que sofre.

SHINYA YAMANAKA
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0O desenvolvimento desta metodologia valeu a atri-
buigdo do Prémio Nobel da Quimica a Emmanuelle
Charpentier e Jennifer Doudna, em 2020.

Utilizando o sistema CRISPR-Cas9 podemos, por
exemplo:
Corrigir um gene defeituoso, ou substitui-lo por
uma versdo do gene que ndo cause qualquer
problema.

Podemos ainda silenciar um gene que esteja a
causar problemas, impedindo-o de se expressar
utilizando técnicas moleculares de bloqueio.

Para tanto, é preciso aperfeicoar vetores de trans-
porte e estratégias de administracdo, de modo a
que estas ferramentas moleculares possam chegar
as células e realizar as alteracdes necessarias.

Alguns vetores usam virus modificados para
entregar as ferramentas de edi¢do genética nas
células.

Essa estratégia foi também utilizada, por exemplo,
nalgumas vacinas para o virus SARS-CoV-2 durante — -
a pandemia de COVID-19.

H4 vérios desafios na aplicacdo da terapia génica
em criangas ou em individuos adultos.

Temos milhoes de células com 0s mesmos genes,
é preciso perceber a melhor maneira de alterar o
genoma num numero suficiente de células rele-
vantes (cerebrais, cardiacas, musculares, consoante
o local onde a doenca se manifesta no corpo) paraa
terapia ser (til do ponto de vista clinico.

Aqui, levantam-se outras questdes: deve-se realizar
a alteragdo genética apenas numa pessoa doente
ou portadora de alteracdo que cause doenca, ou
procede-se de modo que a correcdo feita possa ser
transmitida a descendéncia?

Teoricamente, aformamais simples e Util seria fazer
aterapia génica em embrides precoces, porque tém
muito menos células e o erro ficaria corrigido nos
gametas (espermatozoides e ovocitos) e ndo seria
transmitido a descendéncia. Tal implicaria, mais
uma vez, a utilizacdo de técnicas de PMA. Mas o
grande sendo reside nas questdes éticas que este
procedimento levanta.

Embora isto ndo seja referido muitas vezes, na aplicacdo da Medicina Genémica, como
noutras areas da salde, a tecnologia em si, apesar de complexa, representa uma parte
relativamente menor da questdo.

A maior percentagem dos problemas que se pdem envolve pessoas e consideragoes que
ndo tém a ver com ciéncia, mas com politica, economia, direito e bioética.

Ou seja: que recursos e técnicas podem ser disponibilizados, a que pessoas, com que
prioridades, quais 0s seus custos e quem os deve e pode assumir.

Por isso, apesar da ciéncia e das tecnologias disponiveis serem do conhecimento
universal, ndo sao aplicadas do mesmo modo em diferentes paises, uma vez que vivemos
em diferentes contextos, com diferentes leis e sociedades, com diferentes principios e
valores humanos, com diferentes niveis de literacia dos cidadaos. Os baixos niveis de
literacia em satde dos cidaddos também podem, em muitos paises, ter impacto na apli-
cacdo da Medicina Personalizada de base gendmica.

Para além disso, € um enorme desafio conseguir aplicar o conhecimento e as tecnologias
disponiveis de uma forma equitativa, sem aumentar as desigualdades sociais. Hd meios
para oferecer solu¢des de Medicina Genémica a todos os cidaddos?

Existem inumeras questdes relevantes neste contexto. Por exemplo, se curar ou prevenir
doencas parece ndo levantar grandes dilemas éticos, o que dizer de eventuais “melhora-
mentos” da espécie humana, utilizando as mesmas estratégias?



Embora a maioria das carateristicas humanas
esteja dependente de multiplos fatores e as
suas bases ndo sejam totalmente conhecidas,
ha algumas (como a estatura ou a massa
muscular) que, teoricamente, se poderiam
alterar, alterando alguns genes envolvidos no
seu desenvolvimento.

Serd isto legitimo? O consenso bioético atual
é que esta ndo é uma aplicagdo aceitavel do
conhecimento e das tecnologias.

Noutra perspetiva, pde-se também a questao
da confidencialidade e da protecao dos dados
pessoais e da informacdo genética. Aqui,
entram o direito biomédico e as leis que
regulam e podem limitar a aplicacdo da Medi-
cina Personalizada.

0 uso de dados genéticos ndo pode servir para
discriminar pessoas, com base em doencas
que poderdo vir a ter no futuro, ou com predis-
posicdes genéticas para doencas das quais
poderdo nunca vir a sofrer.

E 0 que fazer com o diagnéstico genético de
uma doenga, se ndo houver nenhuma op¢ao
terapéutica para oferecer? E algo que pode
provocar angustia e perda de qualidade de
vida, para além da causada pela propria
doenca.

O aconselhamento genético e acompanha-
mento dos doentes s3o questdes absoluta-
mente cruciais neste contexto.

Por outro lado, o diagnéstico pré-natal e o
diagnostico pré-implantacdo ou a terapia
génica em embrides so estardo disponiveis se,
concomitantemente, 0 pals em causa permitir
a interrup¢do da gravidez, ou a manipulacdo
de embrides humanos, respetivamente. Caso
contrario, a tecnologia ndo poderd ser apli-
cada.

Embora haja muitos conceitos que parecem
complicados, os principios basicos da Medi-
cina Genomica até sdo simples.
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Se 0s genes funcionam como instrugdes, podemos decifrar a sua sequéncia de bases,
para saber que instrucdes estdo a fornecer.

E, se essas instrugdes ndo estiverem totalmente corretas, podemos tentar prever o que
vai acontecer, e talvez aplicar terapia génica de modo a corrigir o erro.

Embora ainda haja algumas questdes técnicas nao triviais, a evolucao da tecnologia
sugere que esta se tornara cada vez mais fidvel e eficiente. E que poderemos, num futuro
breve, por exemplo, catalogar facilmente um genoma e prever, ndo certamente tudo,
mas muito acerca do seu portador, do ponto de vista bioldgico.

Mesmo com um eventual decréscimo de custos, estas abordagens nunca serdo algo facil
e comum, acessivel a generalidade das pessoas.

Ndo podemos reduzir a complexidade da vida psicoldgica, social e cultural de uma
pessoa ao seu genoma, nem fazer da informagdo que transporta algo de magico e
sempre gerador de futuros inevitaveis, o chamado determinismo genético.

Para além das consideracdes de base genética e ética atuais, ou de outras que possam
vir a surgir, ha ainda a dimensao econémica.

Numa sociedade aberta e democratica, para que tudo possa ser devidamente integrado,
a literacia em salide torna-se cada vez mais importante.

Educar e esclarecer os cidadaos sobre todos os aspetos relevantes da Medicina Gené-
mica é fundamental, para que se possam tomar as melhores decisdes, para todos.

E este é um dos contributos do presente “Projeto de Capacitacao da Regido Centro
para a Medicina Personalizada de Precisdo de base genémica”.
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Anexo K
Questionario fornecido aos alunos (antes e depois da leitura do livro ilustrado)
1.  Sabes o que é um gene!
[0 Sim
[J Nao

2. Sabes o que é o DNA?
[ Sim
L) Nao

3.  Sabes o que é Medicina Gendmica?
[0 Sim
[J Nao

4. Achas que a medicina genémica se torna mais interessante através do livro ilustrado?
[0 Sim
[J Nao
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