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Resumo do Mdodulo

Este Mddulo pretende equipar os estudantes com o0s conhecimentos necessarios para

compreenderem o significado e a importancia da integridade na investigacdo. Tal sera alcancado

através de uma abordagem pratica, onde serdo apresentados videos sobre aspetos fundamentais dos

testes genéticos, seguidos de casos ficticios, que focam em questdes de integridade na investigacdo

envolvendo testes genéticos. Pretendemos que os estudantes identifiguem e relacionem esses

exemplos de mas praticas/conduta e praticas questionaveis em investigacdo com testes genéticos,

com as suas proprias praticas na realizacdo de trabalhos escolares. Com isto pretendemos fomentar

uma discussdo de grupo e reflexdo critica entre os alunos, sobre a importancia de agir de forma

responsavel e honesta na realiza¢cdo de trabalho escolar, na intera¢do entre pares e na propria vida.

Resultados da Aprendizagem

Compreender o significado de genética, testes genéticos e as razdes para 0 Seu uso;
Compreender e descrever o processo metodoldgico associado aos testes genéticos;
Compreender o significado e importancia dos consentimentos informados e da privacidade e
confidencialidade dos dados em bases de dados genéticos e biobancos;

Explicar o significado de integridade na investigacdo e 0s quatro principios orientadores;
Explicar o significado de mas praticas/conduta e praticas questionaveis em investigacdo, e
relacionar tais praticas com as suas proprias ac8es na realizacao de trabalhos escolares;
Explicar a importancia de evitar mas praticas/conduta e praticas questionaveis na realizacdo

de trabalhos escolares e na sua vida.
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Breve Introduc¢do ao tema

A Genética é um ramo da biologia que estuda o0s genes, a variacdo genética e a
hereditariedade nos organismos. Por outras palavras, a genética tem como
objetivo compreender como diferentes caracteristicas sdo transmitidas entre
individuos (ou seja, dos pais para os seus descendentes). A genética ajuda as
pessoas a compreenderem porque cada pessoa € Unica, porque membros da mesma familia
apresentam semelhancas, a razao de algumas doencas genéticas e porque algumas doencas ocorrem
dentro de uma familia. Cada organismo vivo é Gnico devido a sua variacdo genética. A variagao
genética refere-se as diferencas existentes no DNA entre individuos, que podem ser
identificadas a varios niveis (por exemplo, variacdo fenotipica) O DNA (ou seja, acido
desoxirribonucleico) é conhecido como a molécula da vida, uma vez que contém instrucdes

genéticas responsaveis pelo desenvolvimento, funcionamento, crescimento e reproduc¢do de todos os

organismos conhecidos e de muitos virus. O corpo humano é constituido por triliGes de células. Cada
célula tem 46 cromossomas. Um cromossoma é uma molécula de DNA que contém parte ou todo o
material genético de um organismo. Cada um dos 46 cromossomas humanos é feito de 2 metros de
DNA, que forma uma dupla hélice, constituida por subunidades conhecidas como bases (ou seja, A,
T, C e G). A sequéncia de subunidades de DNA é conhecida como gene. Aproximadamente 30.000
genes do cddigo genético humano, codificam para proteinas que desempenham a maioria das
func¢des vitais. Isto ocorre durante a expressao dos genes. Se ocorrer um problema durante a

expressdo dos genes, tal pode resultar em variacdes genéticas profundas (por exemplo, mutacées),

que podem causar doengas genéticas.

Os Testes Genéticos sdo utilizados para identificar alteracdes nas sequéncias de DNA,
cromossomas, genes ou proteinas. Os testes genéticos tém sido aplicados para diagnéstico
clinico (por exemplo, na identificacdo de uma doenca genética), para investigag¢do biomédica (por
exemplo, para avaliar as razbes e prevaléncia de uma determinada muta¢do genética, para
desenvolver tratamentos, cuidados ou procedimentos médicos eficazes, entre outros), para as
ciéncias forenses (por exemplo, em investiga¢cdes criminais) e para o uso pessoal ou recreativo

(por exemplo, utilizacdo de kits comerciais de testes genéticos para estudos de ancestralidade,
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hordscopo genético, encontrar um parceiro, etc. ver mais em https://www.23andme.com/en-int/).
Desta forma, as razdes para a utilizacdo dos testes genéticos sdo, para confirmar ou rejeitar uma
condicdo genética, para prever as hipdteses de uma pessoa desenvolver ou transmitir uma doenca
genética, para obter informagdes fundamentais que permitam personalizar o tratamento, cuidado
ou procedimento, para obter informag¢des para investigagdes criminais (por exemplo, para
identificar um suspeito) e para o uso pessoal ou recreativo (por exemplo, para estudos de

ancestralidade, fazer um hordscopo genético, etc.).

O processo metodolégico aplicado em testes genéticos envolve a recolha de sangue, cabelo, pele,
liguido amnidtico ou outros tecidos. A amostra é entdo enviada para um laboratério ou analisada
num centro de investigacdo, onde técnicos ou investigadores qualificados efetuam determinadas
analises (por exemplo, sequenciacdo de DNA) para avaliar se existem alteracBes especificas nos
cromossomas, DNA ou proteinas. Os resultados do teste sdo entdo reunidos num relatério, que é
enviado ao médico ou responsavel pelo aconselhamento genético da pessoa, ou diretamente a
pessoa, se solicitado. E importante ter em atencdo que este processo metodoldgico segue protocolos
validados. Isto é importante para assegurar a precisao e confian¢a na forma como as amostras
foram recolhidas e analisadas, e nos resultados que sdo apresentados no relatério do teste. Existem
trés tipos de resultados de teste: positivos, negativos e inconclusivos, ou nao informativos
(como em variantes de significado incerto). Um resultado_positivo significa que foi detetada
uma altera¢ao num gene, cromossoma ou proteina especifica. Dependendo do objetivo do teste, este
resultado podera confirmar um diagnostico, identificar as hipdteses de uma pessoa desenvolver uma
doenca ou sugerir a realizacdo de mais testes. Um resultado negativo significa que ndo foi detetada
nenhuma alteracdo no gene, cromossoma ou proteina em andlise. Este resultado pode entdo indicar
que uma pessoa ndo se encontra afetada por uma determinada condicdo genética, ndo é portadora
de uma mutacdo genética especifica ou ndo apresenta um risco acrescido de desenvolver uma
determinada doenca. O resultado negativo pode significar a certeza do ndo desenvolvimento de
algumas doencas, no entanto, um resultado negativo nao significa que uma pessoa ndo
desenvolvera uma doenca mutlifactorial, uma vez que existem outros fatores que podem contribuir
para a mesma (por exemplo, ambiente, estilo de vida, etc.). E também possivel que o teste ndo tenha

detetado essa alteracdo especifica, uma vez que alguns testes ndo conseguem detetar todas as
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alterac8es genéticas. Em alguns casos, os resultados de um teste ndo dao informacdo
util. Este tipo de resultado é conhecido como indeterminado, inconclusivo ou nao-
informativo. Um resultado inconclusivo ou ainda a detec¢do de uma variante de
significado incerto ndo pode confirmar ou rejeitar um diagnéstico, da mesma forma que ndo pode
indicar se uma pessoa tem uma maior/menor probabilidade de desenvolver uma doenca. Em alguns
€asos, sdo necessarios mais testes para esclarecer este tipo de resultado ou testar outros membros

da familia, afetados e ndo afetados pela doenca, para ajudar a esclarecer este resultado.

A informacgdo genética de uma pessoa, embora individual e privada, pode ter impacto na sua vida
e nas suas decisdes, mas também na sua familia. Isto porque, um resultado positivo para uma muta¢do
genética que causa uma determinada doenca, pode ndo so afetar a decisdo individual de uma pessoa
sobre o tratamento a adotar, mas também a decisao de partilhar tal informacao com a sua familia,
uma vez que esta mutacdo podera ocorrer dentro do seio familiar. Por exemplo, uma mulher podera
descobrir que carrega os genes BRCA 1 e BRCA 2. Estes genes apresentam uma probabilidade de 72%
e 69%, respetivamente, desta mulher desenvolver cancro da mama, e uma probabilidade de 40-50%
e de 10-20%, respetivamente, desta mulher desenvolver cancro nos ovarios. Além disso, uma mutagao
num destes genes tem 50% de probabilidade de ser transmitida a descendéncia. Por consequéncia,
esta mulher podera sentir-se obrigada a revelar esta informacao a sua familia. Isto levanta importantes
discussdes sobre as questdes de privacidade e confidencialidade, sobre o direito individual de
revelar ou ndo uma informacdo genética que possa afetar outros e sobre potenciais consequéncias
(por exemplo, discriminagdo social). Além disso, a informacdo genética de uma pessoa pode resultar
em achados incidentais (achados que estdo fora do objetivo do teste), que podem afetar tanto
fisica como mentalmente (por exemplo, resultar em depressdao) a pessoa que recebe tal
informacdo. Isto porque a composicdo genética de uma pessoa contém mais informacgao do que

aquela que se espera do teste genético realizado.

Os Consentimentos Informados sdo um aspeto fundamental da investigacdo envolvendo testes
genéticos e da pratica clinica. Um consentimento informado refere-se ao processo (ou seja,
geralmente através de um formulario) através do qual um médico, ou um investigador, ou um

responsavel pelo aconselhamento genético, ou um médico geneticista apresenta (ou seja,
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comunica) todos o0s aspetos relevantes (ver abaixo) de um tratamento, procedimento, ou
cuidado a uma pessoa, 0 que muitas vezes leva a sua permissao para ser realizada tal intervencdo.
No entanto, a pessoa tem o direito de recusar tal intervencao, apds ser totalmente informada sobre
esta. Os consentimentos informados sdo necessarios para a realizacdo de tratamentos médicos,
para a divulgacao de informacgao sobre os pacientes ou participantes de uma investigacdo, para a
investigacdo envolvendo seres humanos e para anestesia, transfusao de sangue e cirurgia.
Os consentimentos informados devem fornecer os seguintes aspetos: descricdo detalhada do
procedimento, teste, tratamento ou cuidado a ser realizado; objetivo e metodologia que sera aplicada;
beneficios, limita¢8es, potenciais riscos e probabilidade de que estes ocorram (isto &, tanto em rela¢do
aos beneficios como para os riscos); alternativas adequadas disponiveis; tipos de resultados
fornecidos (por exemplo, em testes genéticos); e informacdo sobre a utilizacdo e armazenamento de
dados. Os consentimentos informados sdo, simultaneamente, uma obrigacdo ética e legal, uma vez
que resultam do direito individual de uma pessoa de escolher o que acontece com o seu corpo. Além
disso, estes resultam de um processo colaborativo entre uma pessoa e 0 seu médico, investigador
ou responsavel pelo aconselhamento genético, onde ambos devem discutir e tomar decisdes em
conjunto, sobre o procedimento, teste, tratamento ou cuidado que serdo ou estdo a ser conduzidos,
0 que pode resultar, durante este processo, em modificacdes ou mesmo numa decisdo de
interromper a intervencdo, se a pessoa assim o desejar. E importante que os consentimentos
informados sejam obtidos antes da realiza¢do do procedimento associado a investigacdo ou da
pratica médica. Além disso, cada pessoa tem o direito de perguntar e esclarecer quaisquer ddvidas
sobre a intervencdo que poderd vir a ser sujeita. Por exemplo, em investigacdo envolvendo testes
genéticos, isto também significa que uma pessoa tem o direito de saber como a sua informacgdo
genética serd utilizada e armazenada, e se 0s seus dados pessoais permanecerdo privados e

confidenciais. Ao assinar um consentimento informado, uma pessoa demonstra concordar em

submeter-se a uma intervencdo médica ou em participar numa investigacdo clinica. Existem 4
principios relativos ao consentimento informado: 1) uma pessoa deve ter a capacidade de tomar
uma decisdo (ou seja, estar na plenitude das suas faculdades mentais); 2) o0 médico, investigador ou
responsavel pelo aconselhamento genético deve apresentar toda a informacdo relevante sobre o

tratamento, teste, procedimento ou cuidado a ser realizado, incluindo os beneficios esperados,
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limitacBes, riscos e a probabilidade de estes ocorrerem (isto é, tanto os beneficios

como 0s riscos); 3) a pessoa deve compreender a informacdo relevante que foi

fornecida; e 4) a pessoa deve dar o seu consentimento de forma voluntaria, sem

coacdo ou ameacas. Estes 4 principios refletem a capacidade de decisdo de uma

DDD pessoa, no que diz respeito a capacidade de compreender as suas opg¢les, as
consequéncias da escolha de tais op¢Bes e de avaliar o custo e beneficio pessoal de

cada uma das consequéncias, relacionando-as com o seu proprio conjunto de valores e prioridades.
Se uma pessoa nao for capaz de cumprir todos estes aspetos (por exemplo, sofrer de doenca
mental), familiares, tutores nomeados pelo tribunal ou outras pessoas determinadas por lei, podem
tomar decisdes em nome dessa pessoa. No entanto, em certas situa¢Bes (por exemplo, vida ou
morte), 0 consentimento informado podera ser descartado, devido ao curto espaco de tempo

disponivel para o obter.

As bases de dados genéticos e os biobancos sdo outro aspeto fundamental da investigacdo
envolvendo testes genéticos e da pratica clinica. Isto porque, quando uma pessoa faz um teste
genético, a sua informacdo genética é armazenada em bases de dados genéticos ou biobancos. Uma
base de dados genéticos refere-se a um ou mais conjuntos de dados genéticos (por exemplo, genes,
fendtipos, etc.) que sdo armazenados num software para permitir aos utilizadores recuperar dados
genéticos, adicionar dados e extrair informacdo dos dados. Desta forma, as bases de dados
genéticos sdo repositérios de dados organizados, que constituem um recurso inestimavel para os
investigadores, médicos ou responsaveis pelo aconselhamento genético compreenderem como 0s
organismos funcionam, ou para estimarem a prevaléncia de genes nas populacdes, ou para fazerem
a diferenciacdo entre subtipos de doencgas, ou para compreenderem e rastrearem como certos genes
podem predispor ou proteger contra doencgas, ou para melhorarem os cuidados médicos,
tratamentos e procedimentos. Um biobanco ou biorepositério refere-se a recolha e armazenamento
de amostras biolégicas humanas (por exemplo, sangue, tecido - por exemplo, o corddo umbilical,
entre outros) e informagao médica sobre a pessoa que forneceu as suas amostras. Os biobancos

necessitam de instalacBes que permitam a conservacao criogénica das amostras (isto é,

armazenamento de amostras a temperaturas muito baixas - ex. -100°C). Além disso, os biobancos

devem conter a informacado sobre o dador, que deve ser mantida privada e confidencial. O mesmo
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se aplica as bases de dados genéticos, onde qualquer informacdo pessoal ou informagdo sobre a
condicao genética de uma pessoa, deve ser mantida privada e confidencial, e apenas partilhada entre
a pessoa e 0 seu médico, investigador ou responsavel pelo aconselhamento genético. Dito isto, a
utilizacdo de dados genéticos de individuos em investigacdo deve ser feita de tal forma que seja
impossivel ao investigador identificar a pessoa a quem pertencem os dados genéticos. Isto
significa que os dados genéticos de uma pessoa devem ser anonimizados e apenas divulgados se,
no formulario de consentimento informado, a pessoa declarar explicitamente que esta disponivel para
colaborar e receber informac¢8es do investigador. Assim, a prote¢do de dados em testes genéticos é
fundamental para preservar a identidade da pessoa, a sua informacdo sensivel e para evitar uma
potencial utilizacdo indevida da sua informacdo genética. No entanto, tanto as bases de dados
genéticos como os biobancos tém suscitado debates éticos e juridicos importantes, relativamente
a questBes de privacidade, confidencialidade e propriedade. Estas questdes devem-se ao
numero crescente de diferentes formas de utilizacdo de grandes conjuntos de dados genéticos,
provenientes de biobancos e bases de dados genéticos (por exemplo, para fins de investigacdo). De
facto, tém sido levantadas questdes sobre se a identidade do doador deve ser revelada para
consentimento na utilizacao dos seus dados, se uma pessoa é legalmente proprietdria dos seus dados,
quem é o proprietario dos dados doados, até que ponto tais dados podem ser utilizados e que
informacBes podem ser partilhadas. Estas discuss@es de privacidade e confidencialidade também tém
estado em foco, devido ao aumento da utilizacdo de testes genéticos para fins recreativos (por
exemplo, para pesquisa sobre ancestralidade, horéscopo genético, etc.), onde o facto de ser facil fazer
o upload dos dados genéticos individuais numa base de dados genéticos publica, permite que as
pessoas tenham rapido acesso aos mesmos e procurem, por exemplo, por familiares que também
tenham realizado tais testes e que tenham partilhado a sua informacdo genética nas bases de dados
publicas. Este tema esteve recentemente em discussao, no caso do “Golden State Killer”. Em 2018,
nos EUA, o assassino em série (do inglés, serial killer), Joseph James DeAngelo Jr, foi finalmente
apanhado e condenado a 26 penas de prisdo perpétua, gracas a utilizacdo de testes genéticos

(https://www.latimes.com/california/story/2020-12-08/man-in-the-window). Resumidamente, este

caso tornou-se famoso depois da policia ter conseguido identificar este assassino, através de dados

genéticos recolhidos de uma base de dados genéticos publica (GenMatch). Apds mais de 35 anos de
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investigacdo criminal, a policia levou apenas algumas semanas a comparar e encontrar
semelhancgas entre o DNA encontrado no local do crime e o DNA partilhado na base de dados
publica por um parente do assassino. Tal s¢ foi possivel porque esta pessoa tinha realizado um
teste genético para fins recreativos e fez o upload da sua informagdo genética na base de dados
publica. Foram entdo recolhidas outras provas, que permitiram tracar um perfil de confianga do
assassino e condenar Joseph a prisdo. Apesar dos avancos da tecnologia genética terem permitido
encerrar esta longa investigacdo, também abriram importantes questdes de privacidade e
confidencialidade, particularmente no que diz respeito a identificagdo de uma pessoa, através dos
seus dados genéticos, e ao facil acesso e uso dos seus dados, sem que 0 consentimento tivesse sido

dado.

A Integridade na Investigagao significa realizar investigacdo de forma responsavel e honesta, para
que outros (por exemplo, o publico em geral ou a comunidade cientifica) tenham confian¢ca nos
métodos utilizados e nos resultados que foram apresentados. Da mesma forma, os alunos devem agir
com responsabilidade e honestidade, na realizacdo e apresentacdo de trabalhos escolares, para que
o professor e os colegas possam confiar no conhecimento que é partilhado. Existem 4 principios
orientadores sobre como realizar investigacdo com integridade: Fiabilidade, Honestidade,
Respeito e Responsabilidade. Estes principios estdo descritos no Codigo Europeu de Conduta para
a Integridade na Investigacdo (www.allea.org). A Fiabilidade refere-se a qualidade da investigacdo,
para assegurar confianca nas conclusGes que sao apresentadas. Honestidade em investigacdo
significa ser transparente, justo e imparcial em todos os aspetos do processo de investigacdo. O
Respeito em investigacdo refere-se ao ato de agir de forma respeitosa ndo s6 com outras pessoas
(por exemplo, outros investigadores, estudantes, professores, pessoal técnico, etc.), mas também para
com InstituicBes (por exemplo, centros de investigacdo, universidades, escolas e agéncias de
financiamento) e para com o objeto da investigacdo (por exemplo, seres humanos, animais, ambiente,
etc.). O principio da Responsabilidade significa assumir responsabilidade pela investigacdo. Quer
esta se traduza no trabalho com outras pessoas, em diferentes tarefas do estudo, ou no
reconhecimento da necessidade de formacdo para as pessoas realizarem determinadas tarefas e
fornecer essa formagdo, ou assumir responsabilidade pelos resultados que sdo apresentados no

estudo, ou mesmo, assumir responsabilidade de responder a perguntas (por exemplo, de outros
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cientistas) sobre a investigacdo, sendo sempre honesto, preciso e transparente. Relacionando estes 4
principios orientadores com os testes genéticos, é importante agir com integridade devido a
sensibilidade da informacdo genética de uma pessoa e 0s seus varios impactos. Assim, é importante
aplicar uma recolha e andlise dos dados confidvel e honesta, pois estes terdo implica¢cBes na exatiddo,

transparéncia e imparcialidade dos resultados do teste que serdo apresentados, que poderdo ter

impacto na vida pessoal de alguém e da sua familia. Além disso, ter respeito pelas escolhas individuais
de cada um, ter respeito pela privacidade e confidencialidade da sua informacdo genética e apresentar
todos os aspetos do teste genético a uma pessoa, através de um formulario de consentimento
informado, significa reconhecer o principio do Respeito em integridade na investigacdo. O principio da
Responsabilidade nos testes genéticos, significa assumir responsabilidade por todos os aspetos do
teste. Isto quer dizer, assumir responsabilidade na apresentacdo de toda a informacdo relevante sobre
O teste genético e responder a todas as questdes que uma pessoa podera ter, antes desta decidir
sobre dar ou ndo consentimento para realizar esse teste. Significa também assumir responsabilidade

pelo procedimento do teste e andlise dos dados (incluindo assegurar a privacidade e confidencialidade

dos dados), e pela exatiddo e honestidade dos resultados que serdo apresentados.

As mas praticas/conduta em investigagao referem-se a trés a¢des que demonstram uma intenc¢do
do investigador que as pratica. Estas sao: Plagio, Falsificagdo e Fabrica¢do. O Plagio diz respeito a
apropriacdo de ideias, resultados, processos ou material escrito de outra pessoa, sem dar o devido
crédito, ou seja, sem citar ou mencionar essa pessoa. A Falsificagdo estd relacionada com a
manipulacdo de materiais ou equipamentos ou processos de investigacdo, ou com a altera¢do ou
omissdo de resultados de uma experiéncia, comprometendo assim a exatiddo, transparéncia,
honestidade e reprodutibilidade do estudo. A Fabricagdo refere-se a invencdo de dados ou
resultados e sua apresentacdo como se tivessem resultado de uma medi¢do ou observacdo real. Os
alunos podem relacionar-se com estas trés praticas quando, por exemplo, copiam num teste, ou
copiam um paragrafo inteiro de um livro para o seu trabalho escolar, ou escrevem nimeros num
trabalho escolar que ndo resultaram de nenhuma medi¢do ou experiéncia, ou quando alteram as

respostas dadas pelos colegas num questionario para um projeto escolar.
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Existem outras praticas de investigacdo que podem também comprometer a credibilidade e confianca
nos resultados apresentados em estudo cientificos. Estas praticas sao geralmente mais subtis e
dificeis de provar uma intencdo do investigador que as pratica. Estas praticas podem também revelar
falta de conhecimento/treino relativamente ao comportamento correto e boas praticas na realizacdo
de investigacdo. Estas praticas sao conhecidas por praticas questionaveis em investigacao.
Exemplos de praticas questionaveis em investigacdo estdo relacionadas com questdes de autoria e
colaboragao. Por exemplo, quando autores, que ndo contribuiram para o estudo, sdo adicionados
ao artigo cientifico desse estudo, para aumentar as hipéteses de ter esse artigo aceite para publica¢do.
Da mesma forma, quando autores, que deram uma contribuicdo significativa para o estudo, ndo sdo
adicionados ao artigo cientifico. Os estudantes podem relacionar-se com estas questdes de autoria e
colaboracdo, por exemplo, na realizacdo de trabalhos de grupo, quando apenas um aluno fez todo o
trabalho, enquanto os restantes colegas, que ndo contribuiram para o trabalho, tém o seu nome
incluido no trabalho. Questdes relacionadas com basear no trabalho realizado por outros,
citacao seletiva e recolha, analise e apresentacao de resultados, podem também refletir
praticas questionaveis em investigacdo. Estas podem ser observadas em investigacdao envolvendo
testes genéticos, quando, por exemplo, um determinado teste genético, que foi desenvolvido para
detetar uma mutagdo genética especifica, se revela ineficaz, porque o método utilizado para o
desenvolver, baseou-se em artigos cientificos que utilizaram uma metodologia pouco credivel ou
produziram resultados ndo reproduziveis. Da mesma forma, quando os investigadores apenas citam
certos estudos para apoiar 0s seus resultados, e omitem ou escolhem dados, resultados ou rela¢gdes
estabelecidas da andlise de dados, para provar que um determinado resultado ou rela¢do foi o Unico
encontrado para responder a sua hipdtese de investigacdo, estdo a realizar praticas questionaveis em
investigacdo. Os alunos podem relacionar-se com estas praticas quando, por exemplo, num projeto
escolar, apenas incluem trabalhos que corroboram a ideia que querem demonstrar, ou quando
estruturam o seu trabalho tendo por base literatura ndo fidedigna que encontraram na internet. Da
mesma forma, num trabalho escolar que envolve a recolha de respostas a questionarios, os alunos
param de recolher questiondrios, quando pensam que tém todos os dados necessarios. No entanto,
a decisdo de deixar de recolher dados ndo resultou de uma metodologia validada. Quest8es de

mentoria podem também refletir praticas questionaveis em investigacdo. Estas podem acontecer em
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investigacdo envolvendo testes genéticos quando, por exemplo, investigadores
séniores de um laboratdrio genético, que tém alunos para supervisionar o trabalho a
ser realizado no laboratdrio, muitas vezes ndo estdo disponiveis ou ndo se interessam
em orientar 0s seus alunos no delineamento do trabalho experimental,
procedimento, andlise dos dados e apresentac¢do dos resultados. Os alunos podem relacionar-se com
estes problemas de mentoria quando, por exemplo, tentam contactar os seus professores para pedir
orientacdo e apoio no seu projeto escolar de final de ano, e esses professores ndo se mostram
disponiveis para discutir o trabalho ou ndo respondem as solicitacdes dos alunos para discutir a

andlise dos dados.

Resumindo, agir com integridade, quando se faz investigagcao ou na realizacdo de trabalhos
escolares, ¢ fundamental para garantir resultados que as pessoas possam confiar. Dito isto, ao
realizar trabalhos escolares, os alunos ndo devem plagiar o texto que encontraram na Internet ou que
leram num livro. Em vez disso, os alunos devem aprender que podem utilizar esse texto para adquirir
conhecimentos e ideias, que posteriormente utilizardo para escrever os seus proprios trabalhos. Além
disso, os alunos ndo devem alterar ou inventar dados, uma vez que estas a¢des produzirdo
conhecimento falso. Da mesma forma, ao realizarem trabalhos de grupo, os estudantes devem
contribuir eficazmente para os mesmos e ndo dar crédito (ou seja, incluir colegas que ndo
contribufram para o trabalho) baseado em questdes de amizade. Para isso, é fulcral que os alunos
compreendam que agir com responsabilidade e honestidade no seu trabalho e ambiente escolar,
ndo so assegura confianga no conhecimento partilhado, mas também é o primeiro passo para se
tornarem investigadores e cidadaos responsaveis. Alegar falta de conhecimento sobre as
praticas cientificas corretas, nao desresponsabiliza os estudantes, quando estes realizam mas
praticas/conduta ou praticas questionaveis. O mesmo acontece com a lei, onde a falta de
conhecimento sobre as regras, ndo torna uma pessoa inocente de um crime. Assim, é importante
que os alunos aprendam sobre a integridade na investigacdo, para que compreendam a importancia
de evitarem a realizacao de mas praticas/conduta ou praticas questionaveis, quando fazem trabalhos

escolares ou quando realizam uma investigacdo.
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Palavras-chave

Biobancos | Consentimento Informado | Investigacdo | Plagio | Privacidade de dados | Testes

Genéticos | Trabalho escolar

Estrutura Geral do Modulo sobre Testes Genéticos

Estrutura Duracéao (90 minutos)
Parte 1 - Introducdo 30 minutos

Parte 2 - Atividade Pratica 55 minutos

Parte 3 - Conclusdo/Sistematiza¢do 5 minutos

NOTA: A dura¢do descrita para cada parte € apenas uma sugestdo. O professor/facilitador € livre

de adaptar estes tempos, de acordo com o bloco de aula disponivel.
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ATIVIDADE: Parte 1 - Introducgao:

30 minutos

Introdugéao
da Atividade

aos Alunos

Os alunos irdo familiarizar-se com o significado de genética, testes genéticos, o
processo metodoldgico e sobre a importancia do formulario de consentimento
informado e da privacidade e confidencialidade dos dados em bases de dados
genéticos e biobancos. Os estudantes aprenderdo também sobre o significado
de integridade na investigacdao e os quatro principios orientadores, o significado
de mas praticas/conduta na investigacdo e de praticas questiondveis em

investigacdo, e sobre a importancia de evitar realizar tais praticas.

Materiais

Fornecidos

Apresentacdo em PowerPoint

Configuracao
da Atividade e

Orientacdes

Configuracdo da Atividade: sala de aula online (se este mddulo decorrer em
sessdo online) ou sala de aula (se este modulo decorrer em sessao presencial).
Orientagdes: o professor/facilitador deve utilizar a apresentagdo em formato
PowerPoint fornecida, para apresentar os conteldos que os alunos deverdo
aprender sobre:

e Testes Genéticos (slides 3-5)

e O processo metodoldgico (slides 6-7)

e Consentimento Informado e Bases de Dados Genéticos (slides 9-13)

e Integridade na Investigacdo: significado, 4 principios orientadores, mas
praticas/conduta em investigacdo, praticas questiondveis em
investigacdo e importancia para o ensino secundario (slides 15-18)

Antes de avancar nos diferentes topicos, sugerimos que o professor/facilitador
dinamize uma discussao interativa entre os alunos, pedindo-lhes que expliquem
0 que entendem por testes genéticos, o processo metodoldgico e sobre a
importancia do formuldrio de consentimento informado e a privacidade e

confidencialidade dos dados em bases de dados genéticos. Os alunos poderdo
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também explicar o que entendem por integridade na investigacdo, mMas
praticas/conduta em investigacdo e praticas questionaveis em investigacao,
fornecendo exemplos relacionados com as suas proprias praticas na realiza¢ao

de trabalhos escolares.

Aprendizagem

Sugestao 30 minutos
de Duracao
Objetivos de Os alunos deverdo compreender e ser capazes de explicar, dando exemplos

relacionados com o seu trabalho escolar, o significado de:
e Integridade na investigacdo: principios e importancia;
e Mas praticas/conduta em investigacdo e praticas questiondveis em

investigacdo.
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ATIVIDADE: Parte 2 - Atividade Pratica:

55 minutos

Introdugao
da Atividade

aos Alunos

Materiais

Fornecidos

Configuracao
da Atividade e

Orientacdes

Os estudantes serdo organizados em 4 grupos. Cada grupo receberd do
professor/facilitador um tabuleiro (1 dos 4 tabuleiros disponiveis), contendo um
caso especifico de mas praticas/conduta ou praticas questiondveis em trabalhos
escolares ou investigacdo envolvendo testes genéticos. Cada grupo ird primeiro
ver o video mencionado no seu tabuleiro (o link e QR code é apresentado no
tabuleiro). De seguida, cada grupo devera discutir e refletir criticamente sobre
os dois dilemas propostos e escrever as suas ideias e propostas de solu¢do para

lidar com os dilemas apresentados nos tabuleiros.

Apresentacdo em PowerPoint: estrutura da atividade pratica - slide 20

Tabuleiro 01. Caso do investigador que utilizou dados privados indevidamente

Tabuleiro 02. Caso do estudante que usou dados sem consentimento™®

Tabuleiro 03. Caso do estudante batoteiro

Tabuleiro 04. Caso do colega investigador descuidado

Conjunto de post-its (0 professor/facilitador devera distribuir 1 por grupo)

Configuracao da Atividade:

Se a sessdo for facilitada de forma online, o professor/facilitador deve preparar
4 salas online individuais, antes da sessao, para onde cada grupo devera migrar
para discutir o seu caso (ou seja, tabuleiro). Os estudantes devem, em primeiro
lugar, familiarizar-se com a estrutura da atividade pratica na sala de aula online

principal e s6 depois migrar para as respetivas salas de aula online individuais.
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Se a sessdo for facilitada de forma presencial, o professor/facilitador deve, em
primeiro lugar, apresentar a estrutura da atividade pratica aos alunos e depois

cada grupo devera discutir o seu caso (ou seja, tabuleiro).

Orientagdes: o professor/facilitador apresenta a estrutura da atividade pratica

descrita no slide 20:

e 4 grupos de 5-6 estudantes
e (ada grupo recebe 1 tabuleiro (o professor/facilitador escolhe 1
tabuleiro dos 4 disponiveis) e 1 conjunto de post-its (sessdo presenciall)
e (ada grupo vé em conjunto o video mencionado no seu tabuleiro
individual (o link e QR code estdo presentes em cada tabuleiro)
e (Cada grupo nomeia um porta-voz para representar o grupo e escrever
as ideias e soluc¢Bes no tabuleiro
e (ada grupo discute os dois dilemas apresentados no seu tabuleiro e
prop&e solu¢des. O porta-voz escreve as ideias e solu¢des discutidas,
utilizando post-its ou sticky notes (para sessdo onlinel), colocando-os no
tabuleiro
e (ada porta-voz apresenta o seu tabuleiro
e Discussdo de turma sobre as ideias e soluc¢Bes apresentadas pelos
porta-vozes
Sugestao de 55 minutos
Duracao
Objetivos de Os alunos devem ser capazes de identificar e relacionar o contetdo dos videos

Aprendizagem  visualizados, com as mas praticas/conduta ou praticas questiondveis descritas
nos dois dilemas dos seus tabuleiros. Os alunos devem ser capazes de formular

as suas proprias ideias e discuti-las, primeiro no seu grupo e depois numa
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discussdo de turma, no sentido de partilhar as suas opinides e solu¢cdes para
lidar com os dilemas apresentados, caso estes alguma vez ocorram na realizacao

de trabalhos escolares ou em investigac¢do.

*NOTA: O Caso do estudante que usou dados sem consentimento (ou seja, Tabuleiro 02), foca no
Programa ‘Carrier Screening’. E provavel que os alunos desconhecam o significado e objetivo deste
programa. Assim, fornecemos alguma informacdo Util para que o professor/facilitador seja capaz
de responder as quest8es que os estudantes poderdo colocar. O rastreio do portador (do inglés,
carrier screening) é um tipo de teste genético que permite detetar se uma pessoa é portadora de
um gene para uma doenca especifica. Por exemplo, quando aplicado antes ou durante a gravidez,
permite aos pais saberem a probabilidade de terem um filho com uma doenc¢a genética. O
Programa ‘Carrier Screening’ tem funcionado, por exemplo, nos EUA e é realizado em pessoas que
ndo apresentam sintomas de uma doenca genética, mas que podem estar em risco de a transmitir
aos seus filhos. Assim, o programa aplica-se particularmente a jovens adultos que se encontram
numa fase de construcdo da sua familia (ou seja, terem filhos). Além disso, os futuros pais com
antecedentes familiares de uma doenca genética, sao também candidatos para este programa. Para

mais informacdes, por favor leia: https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmdc/articles/PMC4449659/
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ATIVIDADE: Parte 3 - Conclusao/Sistematizacao:

5 minutos

Introducgao da

Atividade aos

Discussao de turma sobre as aprendizagens que resultaram deste modulo e

clarificacao de dlvidas/questBes que permanecam

da Atividade e

Orientacdes

Alunos

Materiais Apresentacdo em PowerPoint

Fornecidos

Configuracao | O professor/facilitador deverd promover uma discussdo na aula sobre as

aprendizagens que resultaram do modulo. Os alunos deverdo demonstrar

conhecimento e ser capazes de explicar:
Aprendizagem tematica (geral):

O que sdo testes genéticos? Como pode a informacgdo genética ter impacto
sobre uma pessoa? Porque sao os formularios de consentimento informado e a

protecdo de dados importantes?
Aprendizagem principal:

O que significa integridade na investigacdo e como se aplica ao trabalho escolar
dos alunos? O que sdao mas praticas/conduta em investigacdo e praticas
questionaveis em investigacdo, e como se podem relacionar com as praticas dos
estudantes na realizacdo de trabalhos escolares? Porque é importante evitar tais

praticas?

Sugestao

de Duracao

5 minutos
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