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Saber Viver

“Nao sei... Se a vida é curta

Ou longa demais pra nos,

Mas sei que nada do que vivemos

Tem sentido, se ndo tocarmos o coracdo das pessoas.

Muitas vezes basta ser:
Colo que acolhe,
Brago que envolve,
Palavra que conforta,
Siléncio que respeita,
Alegria que contagia,
Ldgrima que corre,
Olhar que acaricia,
Desejo que sacia,
Amor que promove.

E isso ndo é coisa de outro mundo,

E o que dd sentido a vida.

E o que faz com que ela

Ndo seja curta,

Nem longa demais,

Mas que seja intensa,

Verdadeira, pura... Enquanto durar”.

- CORA CORALINA -
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RESUMO

O AG ¢ definido como um processo de investigacao clinica, voltado para o diagnéstico de
uma condi¢do genética e que visa a orientacdo sobre o progndstico e riscos de
ocorréncias/recorréncias das doencas genéticas para as familias e/ou para os consulentes. O
presente estudo teve por objetivo a andlise do modelo de Aconselhamento Genético (AG)
realizado pela equipe do Nucleo de Pesquisa Replicon do Departamento de Biologia da
Pontificia Universidade Catdlica de Goids. O estudo contemplou o método de estudo de caso
e a coleta foi realizada por meio de uma entrevista semi-estruturada e da observacdo de uma
sessdo de AG. Os participantes foram trés profissionais biomédicos de ambos os sexos, com
idade entre 40 e 45 anos e uma mae de 36 anos, semi analfabeta, cuidadora responsdvel por
uma crianga de onze anos, com diagnéstico do 47, XYY, sindrome caracteriza do duplo Y.
Verifica-se que o AG envolve uma relagdo intersubjetiva complexa e as informacdes de
ordem genética ndo sdo emocionalmente neutras — suscitam angustia, temores, culpas. Sobre
os aspectos afetivos, os resultados indicam que no momento especifico da revelacdo do
diagnéstico, este cristaliza, nos dois polos (profissional/consulente-familiar) da relacdo de
AG, os aspectos emocionais e defensivos referidos na literatura das crises vitais, sendo a
angustia o afeto preponderante. O cotejamento das informacdes da entrevista com o
conselheiro e a andlise do processo de AG indica que: 1) existe uma dissonancia entre a
proposicao tedrica sustentada pelo conselheiro e a a¢do praticada no AG; 2) percebe-se uma
fixacdo ao protocolo do AG que implica em ndo acolhimento da angustia, do desamparo, da
culpa e da inabilidade de gerir a crise vital; 3) a comunicagdo foi realizada em linguagem
técnica nao acessivel a compreensdo da responsdvel pelo consulente; 4) a necessidade de se
pensar o tempo de compreender como um tempo 16gico e nao cronolégico. De forma geral,
percebe-se que perde-se o foco central do AG, ou seja, o acolher do campo existencial do
sujeito. Infere-se que o resguardo do principio da ndo-diretividade e os fatores afetivos
(angustia, identificacdo) e a defesa psiquica (racionalizag¢do) restringiram a comunicagdo do
diagnéstico comprometendo o esclarecimento do contexto vital do consulente. Conclui-se que
as familias e mesmo os profissionais podem ser afetados pelo impacto da crise vital,
necessitando no caso da familia de apoio, compreensdo e tempo para que possam vivenciar €
elaborar o contexto da crise vital e no caso dos conselheiros a insercio em uma equipe
multidisciplinar que possa trabalhar e desenvolver estratégias que acomodem todos os
aspectos envolvidos no processo de Aconselhamento Genético.

Palavras-chave: aconselhamento genético, familia, crises vitais, psicologia.



ABSTRACT

The GC is defined as a clinical process dedicated to the understanding of the diagnosis of a
genetic condition. The main objective of the GC is to guide individual comprehension of
condition and its prognosis, though the risk of occurrence or recurrence of the disorder in the
family to a final decision making regarding the genetic phenomenon. The current study aimed
to analyze the model of Genetic Counseling (GC) performed by the staff of the Nucleo de
Pesquisas Replicon in the Department of Biology at the Pontifical Catholic University of
Goias. Methodologically, the study included the observation of case management and data
collection, performed by a semi-structured interviews and session observations of GC. The
participants were a team of three health care professional with doctorate degrees in human
genetics and training in GC, including one female and two males, aged 37, 41, and 45 y.o. As
a consultant , a 36-year mother, half illiterate, caregiver and responsible for a child of eleven
y.o., diagnosed with 47, XYY Syndrome, characterized by an aneuploidy (abnormal number)
of the sex chromosomes in which a human male receives an extra Y chromosome. It sems that
the GC involves a complex and intersubjective relationship regarding the genetic information.
Also, the genetic information is not emotionally neutral causing anxiety, fear, and guilt in
those associated with the condition. On the effective aspects, the results of our observations
indicated that at the specific moment of revelation of the diagnosis, two poles (professional /
consultant-family) are crystallized in the relationship of GC. Thus, emotional, defensive, and
denial behavior arouse as a vital crisis, just as reported in the literature, leading to anguish as
the preponderant feeling. The feedback of information from the interview and the analysis oof
the GC process with the counselors and the team manager indicated that: 1) there was a
dissonance between the theoretical proposition supported by the counselor and the action
taken during the AG; 2) The counselor followed strictly the protocol for the GC, which makes
it more difficult to manage patient’s anguish, helplessness, guilt, and inability to manage their
vital crisis; 3) the communication was made in technical language not accessible to the
understanding of the consultant; 4) the necessity of considering the time to understand how a
logical, not chronological time. In general, one can see that you lose focus of the GC, ie, the
host of the field's existential subject. It is inferred that the guard of the principle of non-
directiveness and affective factors, such as anxiety, identification, and psychological defense
restricted the disclosure of the diagnosis affecting the vital context of clarifying the questions
involved in the GC. We concluded that both family and professionals can be affected by the
impact of a vital crisis and therefore need support, understanding, and time so they can
experience and develop the vital context of crisis. Moreover, it is fundamental to include a
multidisciplinary team to work and develop strategies to accommodate all aspects of the
process of Genetic Counseling.

Keywords: genetic counseling, family, vital crisis, psychology.
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INTRODUCAO

E preciso levar em conta os complexos fatores psicoldgicos e emocionais
que podem influenciar um didlogo sobre aconselhamento. (...) A

z

comunicacdo é um processo de duas vias. O aconselhador ndo fornece
apenas informagdes, mas deve também estar receptivo aos medos e
apreensdes, expressos ou ndo, do consulente.

- BORGES-OSORIO E ROBINSON, 2001 -.

Depreende-se da citagido que os Servicos de Aconselhamento Genético tém, entre seus
varios objetivos, a defini¢ao do diagnéstico, a informagao a familia sobre o diagndstico e seu
progndstico e sobre o risco ocorréncia e/ou recorréncia do desfecho sobre o qual se aconselha.
Devem também orientar os pais quanto as caracteristicas do desenvolvimento do filho e quais
os atendimentos e tratamentos que se fazem necessdrios para o melhor desenvolvimento da
crianga.

Segundo Borges-Osério e Robinson (2001) a informacdo de ordem genética tem
implica¢des importantes, além de conter dados médicos e cientificos de dificil compreensao,
abrange aspectos psicoldgicos desencadeados pela confirmagdo do diagndstico positivo. As
alteracdoes genéticas possuem causas multideterminadas, portanto ndo se admite uma
intervencdo que exclua a dimensao emocional e nem tampouco o contexto sécio-ambiental no
qual se insere o consulente e seus familiares.

As familias que atravessam uma problemdtica de ordem genética precisam do olhar
integrador do profissional de saide mental, de apoio social e de todos os profissionais que
estdo comprometidos com o seu tratamento. Assim, escutar o consulente e sua familia de
maneira ampla implica em considerar os diferentes fatores estdo potencialmente inter-
relacionados e que afetam o problema diagnosticado ou que sdo afetados por ele.

Todo casal tem a expectativa de que seu filho esteja saudavel, com plenas condi¢des
de crescer e tornar-se independente. Quando a familia depara-se com o diagndstico positivo
de uma doenga genética e percebe que deverd adaptar-se a uma realidade irreversivel,
envolvendo toda a dindmica familiar, o casal acaba tendo que revisar antigos desejos,
expectativas, planos e sonhos, para que novas prioridades sejam estabelecidas (Colmago &
Biasoli-Alves, 2003).

As doencgas, consideradas incurdveis e permanentes, exigem que os consulentes e
familiares ressignifiquem sua existéncia, adaptando-se as limitagdes e as novas condi¢des

2

geradas. E necessdrio estabelecer uma nova relacdo com a vida. A familia necessita se
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reorganizar ¢ também se adaptar. O AG deve possibilitar que papéis e fungdes sejam
repensados e distribuidos de forma que o consulente autonomamente alcance a compreensao e
elaboracdo de seus sentimentos, freqiientemente confusos e dolorosos, ocasionados pelo
processo de adoecer.

Virios estudos tém demonstrado que os familiares s6 serdo capazes de efetivamente
assimilarem as orientacdes e de oferecerem os atendimentos necessarios ao desenvolvimento
da crianga, quando o choque inicial, provocado pelo diagndstico positivo para uma doenca
genética, for elaborado. O periodo de choque € comumente considerado como de
“enlutamento” pela perda do filho idealizado. Apenas apds esta fase € que os pais tomam as
providéncias necessdrias para uma melhor perspectiva de vida da crianca, passando a “aceita-
la”, adotando posicdes mais realistas (Evers-Kiebooms & Berghe, 1979).

E primordial que os profissionais envolvidos na nova realidade de vida da familia
tenham amplo conhecimento de todo o processo pelo qual passam os pais, para que possam
compreendé-los e dar-lhes o tempo necessdrio para assimilarem as informagdes e,
principalmente, tomarem as decisdes necessarias, com clareza e racionalidade (Petean & Pina-
Neto, 1998). Conhecer a percepcao das familias sobre como lhes foi dada a noticia, que
reacOes tiveram frente ao fato, que sentimentos vivenciaram ou estdo vivenciando, €
fundamental para se compreender amplamente o processo de reestruturacdo (Petean & Pina-
Neto, 1998).

E importante que os profissionais que atuam nos Servicos de Aconselhamento
Genético estejam cientes de que dificilmente as familias chegam, para iniciarem o processo,
na fase de reestruturacdo. Encontram-se, ainda, sob o impacto da noticia, necessitando de
apoio, compreensdo e tempo para que possam vivenciar e elaborar todos os “fatos” ocorridos,
bem como receber as informacdes necessarias (Petean & Pina-Neto, 1998).

No processo de AG, sdo varios os temas a serem considerados: propositiva e a andlise
do teste genético, o contexto socio-cultural, o processo de desenvolvimento humano, a relagdao
interpessoal, o processo de luto, o desamparo, os processos de comunica¢cdao verbal e ndo-
verbal, os mecanismos de defesa psiquica, os tipos de personalidade, a auto—imagem, os
modos de enfrentamento, o conceito de saide e doenca, etc.

Pode-se visualizar do exposto as complexidades envolvidas na tarefa do AG,
principalmente, a complexa dimensido de ordem psicoldgica. Contudo, percebe-se que este
campo tem-se desenvolvido principalmente dentro da perspectiva das ci€ncias bioldgicas.
Vimos a necessidade de uma integragdao da psicologia com seus conhecimentos que poderao

contribuir para o desenvolvimento do AG. Neste sentido, o objetivo geral do presente trabalho
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foi analisar um caso de Aconselhamento Genético praticado no Nucleo de Pesquisa Replicon,
do Departamento de Biologia da PUC Goids a partir do paradigma do aconselhamento
psicoldgico. Seus objetivos especificos foram:

1- Verificar os aspectos psicoldgicos, vivenciados no processo de AG pelos

consulentes e seus familiares, a partir da comunica¢do de um diagndstico positivo;

2- Analisar o modelo atual de Aconselhamento Genético praticado no Nicleo de

Pesquisa Replicon, do Departamento de Biologia da PUC-GO.

Para a realizag¢do do estudo, fez-se um levantamento bibliografico que resultou em trés
capitulos que constituiram a base tedrica desta dissertacdo. O primeiro capitulo abrange o
histérico do aconselhamento psicoldgico. O segundo capitulo inclui os aspectos relevantes
sobre a familia na vivéncia das crises vitais e o terceiro capitulo relata o histérico e etapas do
aconselhamento genético. Finalmente, o capitulo quatro traz o percurso da pesquisa ao incluir

os resultados, a discussdo dos resultados e as consideragdes finais.



CAPITULO 1
HISTORICO DO ACONSELHAMENTO

1.1 Histérico do Aconselhamento Psicologico

Segundo May (1996), a esséncia da pratica contemporanea de aconselhamento
consiste numa tentativa de tornar o ato da ajuda mais eficiente, baseando-o no conhecimento
de que o cardter humano possa ser construido, destruido e reconstruido, de modo que possa
ser auxiliado pelos vérios ramos do saber da psicologia contemporanea. A existéncia de um
campo especial para o aconselhamento € indicado pela necessidade urgente da demanda dos
pacientes por um tipo de ajuda especifica, que nao € fornecido pelas especialidades
tradicionais. Assim, na sociedade contemporanea, o aconselhamento psicoldgico deve ser
compreendido como uma intervencao dindmica para ajudar o paciente, sujeito do processo, a
compreender, enfrentar e decidir os desafios impostos a sua satide ou a saude de seus
familiares, tanto no nivel biolégico quanto no emocional.

O Aconselhamento Terapéutico, também denominado Aconselhamento Psicolégico
(AP), consiste num relacionamento interpessoal de ajuda existencial, cuja origem remonta a
Antiguidade, na “cura pela palavra” introduzida e praticada pelo filésofo Empédocles e
adotada por outros filésofos depois dele. O AP teve rdpida evolugdo a partir do século XX,
principalmente, apds as duas grandes guerras mundiais, havendo neste periodo um
considerdvel aumento de pessoas com perturbacdes psicoldgicas, diante de uma pequena
quantidade de profissionais considerados credenciados para trata-las (Forghieri, 2007).

No contexto pds-guerra, o AP seguiu como uma modalidade da psicologia clinica,
cujo objetivo central era dar atenc¢do e o cuidado ao sofrimento imediato do outro (Morato,
1999). A partir dos meados do século XX, diversos profissionais, principalmente enfermeiras
e orientadores educacionais, por forca das circunstancias, passaram a prestar ajuda de escuta
no decorrer de suas fungdes especificas. Deste modo, o AP teve rdpido acesso e amplo
desenvolvimento nos hospitais, nas escolas, assim como nas institui¢des de orientagdo e
treinamento profissional, de servico social e de higiene mental (Forghieri, 2007).

A pratica do aconselhamento se desenvolveu primeiramente nos Estados Unidos,
promovido pelos lideres do movimento de reforma social que tinham como objetivo reduzir
as desigualdades e as injusticas ligadas a industrializacdo massiva. Seguiu em consonancia
com os movimentos psicolégicos originados na primeira década do século XX, dentre eles os

pressupostos da Fundacdo de Centros de Orientacdo Infantil e Juvenil para pais e filhos; a
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orientacdo profissional; a criacdo de Servicos de Higiene Mental para adultos; as abordagens
institucionais de Assisténcia Social, que necessitavam dar a seus pacientes, além de
assisténcia médica e financeira, oportunidades de expressdo e alivio de suas cargas
emocionais; e, finalmente, o desenvolvimento dos servicos de assisténcia psicoldgica nas
empresas, que acrescentou um novo campo para a aplicacdo do aconselhamento (Scheeffer,
1977).

Na Franga, o aconselhamento foi introduzido em 1928 sob a égide do modelo do
Conselho de Orientacdo Profissional. A partir dos anos 1930, ajuda psicoldgica
individualizada passou a se apoiar nos principais conceitos de Carl Rogers, precursor da
Psicologia Humanista. Carl Rogers desenvolveu progressiva e pragmaticamente uma nova
pratica em psicoterapia cujos principios fundantes eram alicercados na atencdo centrada ao
outro. Desta forma, no processo dindmico e cooperativo entre terapeuta e paciente, era papel
do terapeuta compreender o direito do paciente de ser considerado e tratado como uma pessoa
na sua totalidade, da sua necessidade de ser respeitado, de ndo ser julgado e de estabelecer ele
mesmo suas escolhas (Turgis, 1996).

Segundo Turgis (1996), no inicio da década de 1960, a Associacdo Francesa dos
Centros de Consulta Conjugal (AFCCC) desenvolveu em torno dos pressupostos de cuidados
psicologicos do psiquiatra e psicanalista Jean Lemaire, o aconselhamento junto aos casais
denominado de conselho conjugal. Esta corrente do aconselhamento integra os conceitos
saidos da psicandlise, da psicossociologia de grupos e de tedricos como Moreno, Rogers e
Lewin.

No Brasil, a constituicdo do campo do AP trilhou uma trajetéria diferenciada dos
contextos norte-americanos e europeus. Assim, a pratica do AP no Brasil teve seu inicio a
partir da pritica de orientacdo psicolégica. E importante frisar que a profissio de psic6logo
ainda ndo era regulamentada por lei e a prética de orientacdo era exercida por outros
profissionais (Nunes & Morato, 2008).

Em 1962, o Curso de Graduagdo em Psicologia foi regulamentado pelo Conselho
Federal de Educagdo do Ministério da Educacao. Em 1968, teve inicio o Servico de
Aconselhamento Psicolégico (SAP) no, entdo recente, Instituto de Psicologia da Universidade
de Sdo Paulo (USP). Na USP, assumiu-se formalmente a vertente da Terapia Centrada no
Cliente, na perspectiva da Psicologia Humanista, como norteadora da pritica e da
compreensdo do AP nos espagos da Universidade. No curriculo de formagao dos psicélogos
da USP, o objetivo principal do estdgio supervisionado era desenvolver nos estudantes a

habilidade de estabelecer a relacdo psic6logo/paciente, tomada como requerimento bdsico



18

para qualquer atendimento psicolégico em qualquer nivel de complexidade em consonéncia
da abordagem centrada no paciente. O grupo do SAP/USP afirmava que o aprofundamento
vivenciado pelos sujeitos de uma relagdo pessoal e distinta, no caso paciente/psicologo, seria a
base para uma formacdo consistente e para um atendimento de qualidade (Rosenberg, 1987).
Partindo-se dos pressupostos proposto por Carl Rogers, a pratica psicoldgica era
compreendida mais como uma técnica ou uma teoria a disposi¢do do psicélogo. Portanto, ndo
havia um “modelo” pronto de servi¢o de AP, que pudesse ser aplicado independentemente da
institui¢do e do contexto (Nunes & Morato, 2008).

Na USP, a partir das reflexdes constantes da pratica e dos resultados socializados de
pesquisas acerca da populacdo atendida, foi configurado um esquema de “Plantdo
Psicolégico”. Inicialmente, o Plantdo Psicoldgico apresentou-se como um desafio do SAP
para responder as demandas individuais, que surgiram por ocasido da instalacdo do plantdo,
aos profissionais do servico. Nesse sentido, o cuidado j4 era oferecido sem a necessidade da
elaboracdo de um diagndstico tradicional e de um encaminhamento atrelado ao Plantdao. Na
perspectiva de uma intervencdo norteada pelos referenciais do paciente destaca-se a
responsabilidade deste para cuidar do seu sofrimento, implicando a sua efetiva participagao no

processo de busca por ajuda e resolucdo de seus problemas (Nunes & Morato, 2008).

1.2 Aspectos Gerais no Processo do Aconselhamento Psicolégico

A palavra aconselhar deriva do verbo latino conciliare € nos remete a consilium, que
significa com/unidade, com/reunido. Esta significacdo € importante, pois supde a acao de duas
ou mais pessoas voltadas para a consideragao de algo. Vdrias pessoas reunidas para examinar
com atencdo, olhar com respeito e cuidado, a fim de deliberar com prudéncia e justeza
(Schimidt, 1987).

Schmidt (1987), ao explicitar que o AP pré supde o processo a partir da relacdo de
duas ou mais pessoas voltadas para a consideracdo atenta, respeitosa e prudente de algo que é
vital para uma ou vdérias delas. O autor ressalta a importancia de registrar que o
aconselhamento implica em fazer ou pensar com o outro e nio pelo outro. O aconselhamento
encompassa, portanto, compartilhar, discriminar, elaborar e deliberar com o outro. Com esta
perspectiva, o campo do aconselhamento permite introduzir o psicélogo também como agente
social de mudanca, sujeito de uma pratica que jd se encontra institucionalizada (Tassinari,

2003).
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Aconselhar, portanto, ndo € dar conselhos, nem fazer exortacdes, encorajar disciplina
ou prescrever condutas que deveriam ser seguidas. Pelo contrério, o processo de aconselhar
implica em ajudar o outro a compreender-se a si proprio € a situagdo em que se encontra e
ajudi-lo a melhorar a sua capacidade de tomada de decisdes que lhe sejam benéficas
(Rowland, 1992).

Segundo o Ministério da Sadde (Brasil, 1997a), o aconselhamento pode ser definido
como um processo de “(...) escuta ativa, individualizado e centrado no paciente. Pressupde a
capacidade de estabelecer uma relagido de confianga entre os interlocutores, visando o resgate
dos recursos internos da pessoa atendida para que ela mesma tenha possibilidade de
reconhecer-se como sujeito de sua propria saide e transformagdo”.

Uma escuta ativa ou uma escuta empatica do conselheiro tem, por si, um efeito
facilitador no processo de auto-exploracio e mudang¢a do consulente. Partindo desde
pressuposto, Carl Rogers desenvolveu uma proposta de intervencdo psicoldgica
fundamentada, por um lado, no aperfeicoamento das atitudes do conselheiro que ensejam uma
funcdo facilitadora e, por outro, no pressuposto de que o consulente € capaz de viver e
elaborar suas experiéncias de forma integradora (Schmidt, 1987). Desta forma, o conselheiro
— dentro de uma perspectiva da Psicologia Humanista, da qual deriva-se a Abordagem
Centrada na Pessoa (ACP) — atua como um profissional que, ao receber uma quantidade de
demandas especificas, possui recursos, conhecimentos e flexibilidade para propor alternativas
de ajuda, incluindo apropriacdo da informacao pelo consulente, orientagdo, encaminhamento e
psicoterapia (Schmidt, 1987).

A partir dos primeiros contatos entre consulente e conselheiro, o processo de interacao
pode levar tanto a formulacdo de um contrato de psicoterapia, quanto a uma orientacao
baseada no processo de comunicagio acerca da informagdo, com o objetivo de se promover a
consciéncia adaptativa do consulente a sua realidade (Schmidit, 1987).

A conscientizag@o ndo consiste, portanto, em uma simples mudanga de opinido sobre a
realidade do consulente ou uma mudanca da subjetividade individual que deixa intacta a
situacdo objetiva. A conscientizagdo supde uma mudanga do consulente no processo de
consciéncia adaptativa em relagdo a sua realidade e com o meio no qual este € inserido. Nao
ha saber verdadeiro que nao seja essencialmente vinculado com um saber transformador sobre
a realidade, mas ndo ha saber transformador da realidade que ndo envolva uma mudanca de
relacdes entre o consulente e seu contexto. Nesse ambito, o processo de conscientizagao supde
que o consulente seja capaz de compreender e transformar sua realidade, mediante a

intervenc¢do do conselheiro (Bard, 1997). Portanto é de suma importancia que os consulentes,
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sintam se acolhidos neste processo de conscientizagdo, pois, acolhimento inicial é um
instrumento fundamental para o estabelecimento de um vinculo, que comec¢a no momento em
que o consulente chega a institui¢do em busca de atendimento. O conceito de vinculo é aqui
concebido como processo de vinculagdo, sendo um movimento constante em direcdo ao
estabelecimento ou ao estreitamento de uma relacdo contempladora de sentimentos de mutua
confianca (Silveira & Vieira, 2005).

Segundo Silveira e Vieira (2005), o vinculo, aliado a concepcdo do acolhimento, é
capaz de facilitar a compreensdo dos fatores biolégicos, comportamentais e sociais
vivenciados pelo consulente no momento atual de sua busca por atendimento, auxiliando-lhe
na compreensao de si mesmo e suas limitagdes. Através deste entendimento, devem existir, de
forma efetiva, comprometimento, cuidado e responsabilizacdo de toda a equipe para com o
sofrimento do consulente - de forma individual e coletiva, caso esta ultima venha a ser

solicitada da equipe.

1.3 A Atencao a Saide nos Principios do Aconselhamento

No cotidiano da atencdo a satide, surgem constantemente situagdes onde o processo de
acolhimento é a base para o tratamento dos pacientes que procuram o servigo. Por isso, é
importante que o conselheiro esteja preparado, e em sintonia com os pressupostos profissional
e ético da profissdo, para assumir uma postura interventiva, com empatia, aceitacio e
entendimento dindmico da realidade a ser abordada para facilitar o adequado acolhimento do
consulente (Silveira & Vieira, 2005).

E importante que os aconselhadores tenham claro as implicacdes da relacio que se
estabelece durante o processo e a importancia do exercicio da neutralidade. Pois, nota-se que,
embora seja um processo dindmico de ambas as partes, recaem aos conselheiros a
responsabilidade ética de assegurar a sua nao interferéncia no caso (May, 1996).

Um dos principios elementares na pratica do AP consiste na conduta atenta do
aconselhador nao para aliviar o sofrimento de seu consulente, mas para direcionar este
sofrimento para canais construtivos, que sejam capazes de promover a autonomia pessoal
daqueles a quem se ajuda. Neste contexto, o aconselhamento deve ser amplo o bastante, como
um processo pedagdgico, que deixard o consulente mais esclarecido, e eficiente para enfrentar
as suas dificuldades e problemas (May, 1996). Afinal, o consulente constitui a sua prdpria

histéria a0 mesmo tempo em que € constituido por ela (Vieira Filho, 1997).
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Outro principio importante no estabelecimento da relacdo entre aconselhador e
consulente refere-se a habilidade de usar a linguagem e exemplos capazes de ser
compreendidos pela outra pessoa. A linguagem deve ser usada como o canal da empatia.
Assim, o aconselhador deve compreender que se duas pessoas chegarem a determinado grau
de identificacdo pessoal, ambos passardo a expressar de um modo comum na fala (May,
1996). Para atingir objetivamente a relacdo desejada com um consulente o psicélogo deve
recorrer a estratégias bésicas de entrevistas durante o aconselhamento como a intervengao, o
questionamento, o siléncio e a reflexdo. Assim, desenvolverdo a empatia necessdria que
facilitard a compreensdo do paciente e da situagdo em que se apresenta para discussdo. O
processo centra-se na compreensao que o consulente tem da sua condicao e chegar as escolhas
que pode fazer e, portanto, das decisdes que o consulente venha a tomar, sustentadas em suas
proprias vivéncias e experiéncias (Trindade & Teixeira, 2000).

A intervencdo dos conselheiros pode favorecer o processo de acolhimento dos
usudrios do servico, ou seja, os consulentes. Alguns aspectos devem ser observados neste
processo, como por exemplo: postura ética, confidencialidade, respeito as diferencas,
valorizagdo da participacdo do consulente, comportamento receptivo, disponibilizacdo de
informacdes, além do uso de linguagem clara. Com isso, busca-se a qualificacdo das relacdes
humanas, ja que estas sdo a base das relacdes profissionais (Ortiz et al., 2004).

Schmerler (1998) sugeriu que para uma conduta eticamente correta, um profissional da
saide deve exercer sua profissdo sob o principio da beneficéncia valorizando os aspectos
éticos do cuidado e da atencdo integral aos pacientes. Segundo a autora, quatro principios
podem pautar a conduta do profissional de sadde, sendo eles: a beneficéncia, a ndo-
maleficéncia, a justica e a autonomia. Esses principios devem acompanhar todas as atividades
e a conduta dos profissionais da satide. A pratica norteada pelos principios éticos auxilia os
profissionais nas possiveis situagdes de conflito decorrentes da pratica cotidiana.

A beneficéncia pode ser entendida como a oferta da melhor assisténcia ao paciente,
como prevenir, remover ou evitar o maleficio. Avaliam-se vantagens, custos, riscos e
beneficios para e com o consulente. J4 o principio de ndo-maleficéncia salienta que os atos
diagnésticos ou terapéuticos devem evitar o dano, na maior medida. Neste sentido, nenhuma
conduta deve ser aplicada se o beneficio decorrente desta aplicagdo nao superar os maleficios
que a conduta pode causar ao consulente. O principio da autonomia deve ser compreendido
como o respeito ao direito da pessoa. Todo e qualquer individuo tem o direito de decidir
liviemente sobre o consentimento ou a recusa dos procedimentos ou tratamentos a eles

sugeridos. No entanto, o principio da autonomia pressupde que o sujeito da acdo tenha a
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capacidade de entendimento do problema e seja capaz de engajar ativamente no processo de
comunicacdo com o profissional. Por ultimo, o principio da justica refere-se ao fato da
populacdo assistida ndo adquirir riscos desproporcionais, sendo a assisténcia também direito
desta. Deste modo, os principios bdsicos da Bioética devem nortear a assisténcia e a pesquisa
do profissional da saide frente as questdes da vida humana (Schmerler, 1998).

Com base nestes principios, uma das maneiras de se proporcionar um atendimento
humanizado no contexto de Saide Coletiva € por meio do acolhimento dos usudrios,
atendendo as demandas biopsicossociais. Assim, pode-se pensar o acolhimento como um
processo que se inicia com a entrada do paciente na instituicdo até sua saida. Nao h4, portanto,
um momento especifico de acolhida, mas sim, um atendimento integral que valorize o
paciente na sua totalidade (Silveira & Vieira, 2005).

Na perspectiva da atencao integral a satde, o AP se apresenta como modelo clinico
que pode ser aplicado em diferentes situagOes institucionais. Sua pritica sugere uma
modificagdo da visdo do psicélogo clinico, reorientando seus recursos tedricos e praticos, no
sentido de criar espacos para as diferentes demandas de ajuda psicolégica (Andrade &
Morato, 2004). Para estes autores a percep¢ao do consulente, como sujeito ativo durante seu
aconselhamento, possibilita uma aproximacdo do fendmeno humano, e o psicélogo pode
direcionar a clinica tradicional para a coletividade, considerando o homem um ser situado,
contextualizado em sua cultura, num determinado espaco e tempo. Neste contexto, a
abordagem de atengdo integral promove uma pratica de ateng¢do psicoldgica que permite
reconhecer seus profissionais como agentes sociais de mudanca e promotores da exceléncia
na qualidade de vida daqueles que sdo assistidos.

Trindade e Teixeira (2000) apontam trés motivos principais para a incorporagcdo do AP
nas instituicdes de saude, a saber: (1) a existente relagdo significativa entre o0 comportamento,
a saude e a doenga; (2) a mudanca de comportamento relacionado com a saude € dificil e
complexa, ndo sendo em geral obtida por interven¢des orientadas pelo modelo médico; e (3) a
importancia de se abrir um momento para a “escuta” as necessidades psicoldgicas dos
usudrios dos servigos de saude.

A interface dos modelos médicos tradicionais e do AP rompe com um paradigma de
assisténcia ao buscar pela amplitude da concep¢do de satde da qual se deseja partir e que
considera englobar a complexidade desse fendmeno sempre dindmico, que envolve a
consulente/paciente. O aspecto central do trabalho psicolégico envolve uma reflexao sobre a
producgdo de ag¢des voltadas para o acolhimento e o acompanhamento de pacientes, no ambito

dos cuidados primdrios em saude. Pode-se, contudo, considerar que o AP tem papel
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fundamental no resgate da prevencdo de cuidados da sadde, pois, este processo proporciona
um campo de interven¢do, capaz de fazer com que o psicélogo seja facilmente aceito como
profissional da saide, capaz de dar contribui¢des especificas para a melhoria da qualidade dos
cuidados dos pacientes, que procuram atendimento. Suas intervengdes sdo breves e centradas
na situacdo-problema visando facilitar uma adaptacdo mais satisfatéria do paciente a situagdo
em que se encontra e aperfeicoar os seus recursos pessoais em termos de autoconhecimento e
da autonomia (May, 1996).

Enfim, o conselheiro, ao desenvolver atividades de assisténcia, além das acdes e
procedimentos técnicos ligados a sua drea especifica, estabelece relacdes interpessoais com as
pessoas que atende. Seu trabalho depende, portanto, tanto de qualidade técnica e da parte
interacional. Parece haver considerdvel alivio e melhoria das condi¢des do trabalho
assistencial quando o profissional pode conhecer, por um lado, os motivos do comportamento
do usudrio e, por outro, os efeitos que esse comportamento lhe provoca. E também
reconhecido o fato de que muitas queixas e problemas dos usudrios podem ser resolvidos ou
atenuados quando estes se sentem compreendidos e respeitados pelos profissionais que o
assistem. A falta de acolhimento ao usudrio e de continéncia a seus aspectos emocionais pode
conduzir ao abandono ou a diminui¢do da adesdo ao tratamento ou as decisdes tomadas

(Campos 1997; Nogueira 2001).



CAPITULO 2
A FAMILIA NA VIVENCIA DAS CRISES VITAIS

No presente estudo, a familia deve ser compreendida como um circulo restrito, com o
qual a pessoa com a doencga interage, troca informacgdes, sentindo-se ligada por vinculos
fortes, pessoais, reciprocos ou obrigatérios. Podem ser incluidas pessoas com ligagdo afetiva,
amigos, ex-marido/mulher, enfim, todos os que se envolverem no processo de tratamento.
Assim sendo, o importante ao se tratar uma familia com um diagndstico positivo € identificar
quem € a familia daquele consulente, e quem ele define como familia, pois o envolvimento
familial com a doencga precede o diagnoéstico (Franco, 2008).

Ao fazer referéncia ao termo familia, deve-se levar em consideracao toda uma
estrutura que compdem o universo familiar. Esse universo é envolto em crencgas, valores e
praticas diferenciadas, que orientam para as solugdes dos problemas. Entre vdrias
conceituagdes existentes para o tema familia, Penna (1992), cita a do Grupo de Assisténcia,

Pesquisa e Educagdo na drea da Familia que a define como:

Uma unidade dindmica constituida por pessoas que se percebem como
familia, que convivem por determinado espaco de tempo, com uma estrutura
e organizacio para atingir os objetivos comuns e construindo uma histéria
de vida.

Szymanski (2001), afirma que a familia é uma associagdo de pessoas que escolhe
conviver por razdes afetivas e assumem um compromisso de cuidado mituo. Portanto
embora as familias possam apresentar-se sob formas bastante heterog€neas, as mesmas
desenvolvem vinculos afetivos pela convivéncia e afinidade, tracando objetivos a serem
alcancados em conjunto.

Uma familia cuidadora, composta por um integrante portador de alguma necessidade
especial, seja o retardo mental, a ma-formag¢do congénita e ou o cancer, € a primeira
integradora e provedora de atencdo ao afetado. Assim, e terd que aprender a conviver com ele
e também a ensinar-lhe as primeiras li¢cdes de vida que promovam o bem estar individual e

coletivo dentro da unidade familiar. Magalhaes (1997) declara que:

E principalmente a familia quem proporciona possibilidades educativas
especiais de aprender a amar, forma sua personalidade Unica e desenvolve
auto-estima. O sistema de relagdes familiares é que deve possibilitar o
desenvolvimento de cada um dos seus integrantes no sentido de exercer suas
funcgdes de pai, mae, irmdos e cuidadores.
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Segundo Osoério (1996), a expressdo familia € passivel apenas de descricdo e ndo de
definicdo, mesmo assim, propdem que certas fungdes realizadas pela familia a caracterizam
como elemento central na manutencao da espécie humana e de seus processos evolutivos. A
sua manutengao e sobrevivéncia garantem a evolucao do cotidiano, sendo de importancia vital
para o processo de viver. Assim sendo, a unidade bésica da interacdo social familiar, assume
muitos papeis que refletem nas responsabilidades para com seus integrantes.

A familia tenta constantemente manter seu equilibrio, por meio de papéis, regras,
padrées de comunicacdo, expectativas e padrdes de comportamento que refletem suas
estratégias de enfrentamento, crencas, aliancgas e coalizdes. Da mesma forma, o entendimento
de que o nicleo familiar compde um todo, e, como um todo organizado distribui papéis a seus
participantes, tendo estes relacdes profundas entre si, auxilia também na avaliagdo do
momento do adoecimento de um dos seres da familia. O adoecer, por sua vez, constitui-se em
um fendmeno subjetivo, vivido de maneiras variadas, com significante influéncia cultural e
ambiental, atribuindo formatagdes distintas, para cada pessoa. Além destes importantes
aspectos, a doenga representa um ataque a estrutura da personalidade e a estrutura familiar,
além de determinar uma crise acidental na existéncia do ser humano (Lustosa, 2007).

Segundo Campos (1995),

a doenca fisica e/ou bioldgica é acompanhada por manifestacdes na esfera
psiquica, causando também alteracdes na interagdo social. Assim, sendo &
capaz de provocar, precipitar ou agravar desequilibrios psicolégicos, tanto
no consulente como em sua familia.

Guterman e Levcovitz (1998) realizaram um estudo sobre o impacto da doenca na
familia, e comprovaram que o sistema emocional da familia se abala, frente a doenca
progressiva, sofrendo muitas modificagdes e privagdes para atender ao membro doente. Os
familiares se desgastam com os cuidados e necessitam de apoio para lidar com as alteragdes
definitivas da doenca e para decidir o momento ideal de intervencdo. Além disso, a familia se
veé diante de alteragdes bruscas de comportamento do doente provocadas pelas alteracdes das
funcdes intelectuais de base.

O curso das doengas também pode interferir na adaptagao familiar. Quando o curso é
progressivo, a doenga € constantemente sintomatica e as limitagdes tendem a aumentar com
severidade. A tensdo vivida pela familia € crescente assim como os cuidados em relagdao ao
doente. A adaptacdo € continua, jd que as limitacdes do paciente ocorrem de forma

progressiva, podendo levar a familia a exaustdo (Guterman & Levcovitz, 1998).
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Quando o curso € constante, depois do aparecimento da doenca tende a estabilizar. A
familia se depara com uma situacdo previsivel, ndo ocorrendo mudancas mobilizadoras por
um longo tempo. As mudangas ocorridas sao relativamente permanentes, nao apresentando
novas demandas. J4 as doengas reincidentes alteram periodos de estabilidade e baixo nivel de
sintomatologia e de crise. Sdo doengas que “assombram” a familia pela inconstancia.
Momentos de incerteza sdo vividos com tensdo, j4 que nao se sabe quando ocorrerd nova
crise. A natureza episddica da doenca exige uma flexibilidade, levando a dinadmica familiar
para o extremo da crise e para o extremo da estabilidade (Guterman & Levcovitz, 1998).

Para o consulente e seus familiares, freqlientemente, a doencga € percebida como uma
experiéncia misteriosa. Esta no¢do de problema é devido ao conhecimento consolidado na
consciéncia coletiva de que alguma coisa estd errada, alguma coisa que certamente ird
prejudicar o consulente, deixando muitas vezes seqiielas para toda uma vida. Adicionalmente,
na maioria das vezes os pacientes tém dificuldade para definir satide e doenca. Para muitos, a
doenca, e seu préprio tratamento acabam tornando-se sua prépria identidade. Ao receber o
diagnostico que denomina a doenga, os pacientes perdem a condi¢do de sujeito e com ela
passam a ter dificuldade de perceber e compreender a sua propria realidade, ou seja, muitas
vezes se reconhecem pela sua patologia e ndo pela sua subjetividade (Remen, 1992).

O cancer, as sindromes de malformacdo e o retardo mental sdo doengas que trazem
alteracdes fisicas e psicoldgicas para os consulentes e seus familiares, constituindo um
estressor ambiental e psicofisico. Essas enfermidades expdem seus portadores a uma rede
complexa e mutdvel de condi¢cdes ao longo das diferentes etapas da doenca, exigindo dos
consulentes e aos seus familiares respostas adaptativas e ampla compreensdo dos aspectos
bioldgicos e psicossociais do evento e suas possiveis intervengdes e desfecho (Pecanha,
2008).

Segundo Gallimore et. al. (1996), as familias restabelecem o seu equilibrio de maneira
variada, dependendo dos recursos psicoldgicos utilizados para tal fim. A adaptacdo da familia
estd relacionada as caracteristicas do membro afetado, as quais exercem um impacto direto na
rotina didria dos membros familiares.

Aprofundar o conhecimento sobre o funcionamento de familias de criancgas deficientes
mentais, doentes oncoldgicos e de ma-formacdo, constitui um caminho promissor para a
compreensdo do desenvolvimento destas pessoas e de sua adaptagdo ao meio e a situacao de
agravo a saude. Apesar da existéncia destas doencas estarem acompanhando a humanidade
por muito tempo, essa realidade foi sempre ignorada pela sociedade. Isso justifica o medo das

familias, a inseguranca de como serd o futuro de um de seus membros (Whaley e Wong,
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1999). Portanto, percebe-se que a doenca envolve aspectos psicolégicos e requer uma grande
dedicacdo dos profissionais, que geralmente devem atuar em equipes multi e
interdisciplinares, para o manejo correto e o gerenciamento adequado de todo o estresse e dos
conflitos gerados pela ocorréncia das doencas na familia, diante das fases vivenciadas no

processo do adoecimento (Pina-Neto, 2008).

2.1 As Fases Vivenciadas no Processo do Adoecimento

Entender as fases no processo do adoecimento, vivenciados pelos familiares e os
consulentes, com doengas oncolégicas, malformacdo e o retardo mental requer o
conhecimento das fases que caracterizam a trajetdéria do agravo a satde. A existéncia das fases
do enfrentamento assim como muitas outras relativamente equivalentes, explicam a reagdo
dos consulentes e de seus familiares diante do diagnéstico de anormalidade em seus membros.
Embora descritas de forma geral, cujo objetivo é refletir eventuais diferentes perspectivas
tedricas, muito delas bastante sutis, as fases ndo contemplam toda a realidade do processo de
vivéncia.

Lazarus e Folkman (1984) conceituam enfrentamento (coping) como sendo todos os
esfor¢os cognitivos e comportamentais, constantemente alterdveis, de controle das demandas
internas ou externas especificas, que sao avaliadas como excedendo ou fatigando o recurso do
consulente. No presente estudo, o enfrentamento estd sendo entendido e abordado como um
processo. O fendmeno do enfrentamento € tdo complexo que, mesmo entre os casais ha
variacdes de percepcdo e de relacdo com a doenga. As controvérsias sdo emanadas da
subjetividade de cada um para lidar com cada situac@o apresentada. Todas as fases, na prética,
aparecem relacionadas, o que faz com que as reagdes proprias a uma fase sejam manifestadas
em meio a outras, o que se explica pelo dinamismo psiquico dos envolvidos, que € construido
a partir do contexto e do cendrio subjacente a construcdo de cada experiéncia humana
(Fainblum, 2000; Schorn, 2002).

Buscando definir o processo de enfrentamento, Gimenes (1998) salientou o aspecto de
novidade e os recursos psicossociais extras que sao mobilizados na situacdo estressante da
enfermidade, em oposicdo a maneira habitual de reagir de uma pessoa. Segundo essa autora,
as estratégias de enfrentamento constituem o resultado desse processo continuo de transagcao

entre o consulente e seus familiares € o contexto buscando o bem-estar. Portanto, as
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estratégias de enfrentamento sdo contextuais e dependentes do cendrio individuais para

tomarem forma no processo de aconselhamento.

A individualidade de cada pessoa, de cada pai, de cada mae, de cada casal e de cada
familia, vai influenciar ndo somente a forma de viver cada fase, mas também o tempo
despendido em cada uma delas e na capacidade de chegar ou ndo a fase de reorganizacdao do
pensamento e das atitudes (Irvin, Kennel & Klaus, 1993). Na verdade, a intensidade das
repercussdes emocionais € dificilmente avaliada. Embora, existam fatores reconhecidos como
fundamentais na qualidade de elaboracdo do enfrentamento, tais como: o momento do
diagndstico, a gravidade da malformacgdo, a gravidade do retardo mental, a gravidade da
doenca oncoldgica. Adicionalmente, o progndstico, o tipo de cuidado necessirio ao
consulente e por fim, os recursos externos de apoio e as estruturas internas psiquicas
disponiveis afetam o modo pelo qual cada individuo lida com a situagdo emergente (Pelchat et
al., 1998; Goldberg et al., 1990; Kroeff, Maia & Lima, 2000).

Considerando a confirmac¢do da doenca, logo apds o diagndstico os consulentes e seus
familiares, geralmente, experimentam fases distintas até a aceitacdo da doencga, podendo nesse
processo se alterar e nao impedindo que o consulente e seus familiares que estejam em fase de
aceitacdo do diagndstico em um determinado momento regridam as fases anteriores. Via de
regra estas fases sdo: negacdo, raiva/revolta, barganha, depressdo e aceitacdo. Segundo
Kiibler-Ross (1994), didaticamente, cinco fases podem ser observadas, a saber:

- 1* Fase: A negacao deve ser compreendida como a dificuldade de encarar a realidade e
pode surgir diante de um diagndstico inesperado e chocante — uma doenga crénica. Dessa
forma, o consulente e/ou seus familiares podem negar a doenca ou uma parte do tratamento
recomendado. Na fase diagndstica, a negacdo da deficiéncia pode possibilitar aos pais um
tempo necessario para superar o impacto. Nesta primeira fase ocorre uma perturbacdo
abrupta do equilibrio psiquico, levando a comportamentos de fuga, crises de choro e
descontrole emocional. Em geral, a tendéncia dos casais, especialmente das maes, € de se
sentir desamparadas e com uma incOmoda percep¢do de que tudo esta eminentemente
perdido. Durante negacdo aparecem as perguntas geradas das ddvidas que requerem
justificativas: ‘Por que comigo? O que foi que eu fiz?’ Questdes desta natureza costumam
aparecer apds o diagndstico e retornam em alguns momentos do desenvolvimento
aconselhamento. Surgem neste periodo descrenca e negacdo em relacdo aos fatos, além da
necessidade de confirmacdo da verdade do diagndstico. A familia, nesta fase, costuma
procurar outros profissionais para realizar novos exames, chegando a, por vezes, esconder

a informacao ja sabida como uma tentativa de obter resultados diferentes (Gomes, 2007).
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De acordo com Neme (1999), a negacao parcial da realidade € uma defesa psicoldgica
freqiientemente utilizada frente a diagndsticos de doengas ou conflitos graves. Outras,
defesas, como racionalizagdo e controle, podem, também ocorrer nessas situagdes. A
racionalizacdo pode ser compreendida pelo uso de justificativas para explicar crencas ou
atitudes inaceitaveis de outra forma. Por outro lado, o controle consiste na tentativa, as vezes
exagerada de manejar os acontecimentos, as pessoas e€/ou o ambiente. A racionalizacdo e o
controle minimizam a ansiedade e, portanto, atuam como defesa para resolver os conflitos
internos (Eizirik, Kapczinski & Bassols, 2001).

A negacdo € um amortecimento necessdrio para evitar a desintegragdo pessoal, sendo
uma resposta considerada normal em relacdo as perdas. J4 € esperado que os membros da
familia apresentem vérias formas de negacdo adaptativa, quando recebem o impacto do
diagnéstico sobre suas vidas. Este choque da negagdo pode durar dias ou meses. Whaley e

Wong (1999), explicam que:

O ajuste sucede gradualmente ao choque, sendo, geralmente caracterizado
por uma admissdo aberta de que a condigdo existe. Este estdgio manifesta-se
por vérias respostas, das quais as mais universais sao a culpa e a raiva. A
culpa origina-se de uma necessidade humana de encontrar causas racionais
para os eventos. Freqlientemente, a culpa provém de uma falsa suposicao.

- 2% Fase: Quando ndo se pode mais fazer uso da negagdo emergem, sentimentos de raiva e
revolta, podendo se propagar em direcdo a familia, a equipe de saide e aos amigos. A
negacdo, paulatinamente, dd lugar a tristeza e a raiva. Este estdgio constitui um momento
bastante dificil para a familia que se encontra com sua capacidade racional tomada por
sentimentos muito intensos. O periodo de equilibrio inicia quando a familia passa a querer
compreender o que de fato ocorreu e a investigar as possibilidades das suas vidas
futuramente e de como podem se adaptar a esta nova e diferente realidade.

- 3% Fase: E representada pela barganha e a caracteristica mais notivel é a negociacio que o
consulente tenta fazer com os profissionais ou com a familia e os amigos, buscando auferir
algum tipo de vantagem de seu padecimento, como solug¢do para o sofrimento gerado pelo
adoecer. Nesta fase o consulente, e muitas vezes seus familiares, se entregam as promessas
em troca de mais tempo de vida. As barganhas, dirigidas comumente a Deus, tém por base
sentimentos de culpa. Cada vez que se supera um periodo que tenha sido "pedido" na
barganha, o sentimento de culpa se intensifica e novas promessas, geralmente de

cumprimento impossivel, sdo feitas.
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- 47 Fase: Na depressao o sentimento dominante € a perda, acompanhada de imensa tristeza.
Quando o consulente comega a visualizar que, além de perdas, obteve ganhos com o
processo de adoecimento, se refere a0 momento em que o consulente e seus familiares
sofrem com a idéia do afastamento do paciente e das atribuicdes que desempenha ou
desempenhava. Esse ¢ um momento preparatério para o quinto e ultimo estdgio, o da
aceitagao.

- 5* Fase: a aceitacao, correspondendo a transformacdo gradativa no comportamento,
gerando maior conscientizacdo e adaptacdo em relagdo a doenca e levando a
responsabilidade pelo estado geral de saude. Atingida a aceitacdo, pais e/ou familiares
superam seu pesar € aceitam-se novamente como sujeitos de uma nova histéria. Em geral,
as reacdes emocionais iniciais dao lugar a emocdes estabilizadoras. No entanto, para
alguns, mesmo sendo capazes de lidar eficientemente com a realidade, a sensacdo inicial
de desconforto pode perdurar por anos ou se tornar permanente (Iervolino et al., 2003).

Luterman (1987) assinalou vérios sentimentos experiénciados no processo de
aceitacdo da doenca. O choque € a reagdo inicial frente ao diagndstico, nesta situagdo, os
envolvidos buscam manter o controle, mas ainda se encontram ansiosos € assustados. Em
geral, a raiva surge pela violacdo das expectativas e frustragcdes. A culpa acarreta
ressentimentos que podem gerar comportamentos passivo-agressivos e de superprotecao, que,
normalmente, impedem a aprendizagem e o enfrentamento de situacdes importantes para a
vida adulta.

Do diagnéstico a aceitagdo, a familia passa por fases que permeiam esse processo de
adaptacdo que sdo, segundo Whaley e Wong (1999), a fase ao ajustamento e a fase da
reintegracdo. A fase de ajuste, segundo os autores citados, envolve a integracdo da vida
familiar e social com a incapacidade na perspectiva apropriada, na qual a familia amplia suas
atividades para incluir relagdes fora de casa com a crianca, como um membro aceitdvel e
participante do grupo. Uma grande parte da fase de ajuste é luto por uma perda. As familias
necessitam de apoio profissional em muitos momentos de suas vidas. Mediante diagndstico
do filho portador de deficiéncia, o estresse conjugal freqiientemente aumenta, sendo
importante esta compreensao.

Para Maciel (2000), o passo subjacente ao diagndstico € a busca pela reabilitacdo. No
caso do RM, os aspectos limitantes da defici€éncia raramente sdo esclarecidos ou informados
aos familiares, com isso, no inicio de sua trajetéria, os familiares desconhecem as

possibilidades de desenvolvimento e as formas de superagao das dificuldades, os locais de

orientacOes familiares, os recursos de estimulagdo precoce e os centros de educagdo e terapia.
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Na fase de descobrimento das limitacdes de seus filhos e no enfrentamento dessa realidade as
familias tornam-se unidades com necessidades especiais, precisando de orientacio e acesso a
grupos de apoio, indispensaveis na integracdo ou inclusdo familiar na comunidade. Uma
familia com necessidades diferentes e especiais necessita de orientagdo, tanto emocional
como técnicas para facilitar a interacdo familiar, ou seja, essa familia necessita de
reabilitacdo. Conforme Silva (2000) € de extrema importancia o trabalho com as familias das
criangcas com deficiéncia, facilitando, dessa forma, adapta¢do dos pais a situacdo de seu filho.
Portanto, a busca de informacdes dentro de uma familia de crianca deficiente é de grande

valia na elaboragdo de programas de orientagdo fundamentos nas suas reais necessidades.

2.2 Vivéncia das Crises Vitais: a crianca malformada

Levando-se em consideragdes os desafios adaptativos impostos ao casal pela
maternidade, o periodo pode ser assumido como uma crise vital e evolutiva. No processo,
mesmo dentro de um contexto de normalidade, os envolvidos experimentam diversos
momentos de luto (Santos, 2005). Em conseqiiéncia da gravidez, a mulher experimenta
inimeras reformulacdes psiquicas e relacionais previstas para essa nova identidade (Szejer &
Stewart, 1997). Assim, o fendmeno de maternidade € vivenciado com muitos ganhos, mas h4
também muitas perdas, assumidas pelas novas maes e novos pais. Em relacdo ao recém-
nascido, ndo € diferente, pois mesmo quando saudavel, o confronto antecipado do filho
imagindrio com o filho real pode, por si s6, gerar sentimentos de perda e aparecer associado a
importantes focos conflitivos, os quais, se ndo elaborados, interferem na relacio mae-filho
(Lebovici, 1992; Schorn, 2002).

No contexto anteriormente mencionado, o nascimento de um bebé com malformagao
acrescenta uma varidvel complicadora e mais uma crise que se adiciona a nova situagao da
familia. Santos (2005) sugere que nesta situagdo ocorre uma crise tripla: vital, evolutiva e
acidental. Durante muito tempo, o pai e a mae constroem uma imagem do seu filho. Essa
imagem é proveniente de suas proprias identificacOes, aspiragdes e frustracdes (Schorn,
2002). Estabelece-se uma distancia entre o que e imaginou e desejou para a realidade e um
grande nimero de projecdes futuras e expectativas precisam ser abortadas, tanto em relacdo a
si mesmos como ao novo membro da familia. Para a identidade materna, Santos (2005) chama
atencdo que € possivel que um bebé malformado remeta e reatualize o que € deficiente na

histéria da mae, aquilo que faltou, ao invés de representar uma chance de reparacido deste
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faltante, como em uma situacdo normal. Assim, a questdo da feminilidade, que é central na
maternidade, através da condi¢do de gestar, procriar e dar a luz a um filho perfeito — o
também conhecido filho imagindrio do Edipo — tende a ndo ser alcancada com sucesso nesses
casos (Mannoni, 1999).

Na ocorréncia de anormalidade, o confronto entre o bebé imagindrio e o real assume
uma dimensdo potencialmente maior. Na verdade, esta distdncia que existe entre o bebé
imagindrio e o bebé real, e a propria separacdo mae-bebé durante o parto, ja constituem dois
processos de luto vistos como normais no desenvolvimento. No entanto, a noticia de uma
anormalidade no bebé corresponde a um processo de luto que ndo faz parte do curso normal
do desenvolvimento, sendo, portanto, vivenciado com mais sofrimento pelos envolvidos
(Klaus & Kennell, 1992; Santos, 2005; Schorn, 2002; Solnit & Stark, 1962).

Assim, tudo que ja era dificil numa situagcdo normal, fica maximizado quando ao
nascimento reconhece-se a nova realidade acerca da saide do recém-nascido. Segundo
Sinason (1993), o nascimento de um filho é um evento publico o que torna o enfrentamento
da familia ainda mais dificil. Todos os familiares e amigos esperam e participam e de certo
modo também passam pelo luto em unidade em torno da crianca malformada. Contudo, diante
de uma intercorréncia, seja qual for, os pais tendem a decep¢do que gera constrangimento,
vergonha, culpa, medo e raiva. Dias (2006) condensa todos estes sentimentos em um estado
de desequilibrio nos pais, na medida em que causa fratura no ideal que a crianga representaria,
e atinge toda a rede de significacdes dos agentes parentais. A angustia, o desamparo e a
incerteza tomam conta dessa relacdo e lesdo que se instaura transgride para muito além da
condi¢do organica.

Nesse sentido, Schorn (2002) ressalta que a malformagdo ndao deve ser compreendida
como uma enfermidade, nem tampouco um sintoma embora possa ser uma seqiiela, € um sinal
que nao pode desaparecer. Assim uma malformacdo € uma marca real, que vai acompanhar o
consulente por toda sua vida. Mannoni (1999) acrescenta que ndo basta somente lidar com a
condi¢do médica e sim com todos os mecanismos psiquicos que se instauram em decorréncia
deste tipo de luto. Esse processo de luto equivale, para Quayle (1997b), ao luto por
perda/morte, o que evidencia a gravidade da repercussao do diagndstico de anormalidade no
bebé e para a familia. O luto € pelo que € diferente do imaginado.

Outro aspecto que parece influenciar na intensidade do sofrimento parental € o tipo de
malformacdo do filho. Uma pesquisa realizada por Pelchat er al., (1998), no Canada,
comparou o estado emocional das familias de bebés que apresentavam uma malformacao,

entre diagnodsticos de sindrome de Down (16 pais e maes), malformacao cardiaca (18 pais e
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maes) e fissura labio palatal (34 pais e maes). Os casais dos dois primeiros quadros clinicos
revelaram mais dificuldade em aceitar o bebé, apresentara maior sentimento de ameaga em
exercer a funcdo parental, maior estresse e angustia, além de uma maior percep¢do de
descontrole, em relagdo aos pais de bebés com fissura ldbio palatal e ao grupo controle. A
explicacdo dos autores para estes resultados destacou a gravidade da malformacio, isto &,
quanto maior o risco de sobrevivéncia do bebé e quanto mais extensas sdo suas seqiielas
desenvolvimentais, mais conturbada seria a vivéncia desta crise vital para os progenitores.
Tradup (1990) enfatiza que o recebimento da noticia de anormalidade do bebé, seja
antes ou logo apds 0 nascimento, é sempre uma vivéncia de crise intensa e o equilibrio
emocional fica proximo a disrup¢do. O casal e a familia, frente a situagdo de anormalidade do

filho, precisa se adaptar a esta nova realidade. Essa adaptagdo segue um ritmo de

desenvolvimento particular para cada familia.

2.3 Vivéncia das Crises Vitais: o retardo mental

A maneira como cada genitor lida com a experiéncia de ter um filho com deficiéncia
depende dos mecanismos psicoldgicos mobilizados para tornar suportdveis sua ansiedade e
angustia (Luterman, 1984). Os modos de reagir, bem como os tipos de defesa mobilizados por
diferentes individuos, dependem, além de outros fatores, de suas vivéncias e estilos de
adaptacdo perante a situacdo especifica a ser enfrentada. Os estilos de adaptacdo dos pais a
crise constituida pelo nascimento de uma crianca com retardo mental indicam quatro
categorias, geralmente seqiienciais: 1) divércio emocional do pai em relagdo a crianca,
deixando-a aos cuidados da mae; 2) ambos genitores rejeitam a crianca; 3) conversdo da
crianga no centro de atencdo da vida familiar e a ela subordinam todos os aspectos desta
relacdo e desta nova realidade; e 4) quando ha suporte mituo entre os pais € a crianca,
manuten¢do da identidade individual e familiar e equilibrio das necessidades de todos (Neme,
1999).

O nascimento de uma crianca deficiente mental, ou mesmo a ocorréncia posterior de
um deficiente na familia, altera consideravelmente a dinimica e a rotina da unidade familiar.
Os familiares, principalmente os pais ou os cuidadores, comecam a se questionar, tentando
encontrar uma explicacdo para a nova realidade. A partir da tomada de consciéncia da

realidade acerca do retardo mental, inicia-se a inseguranga, o complexo de culpa, o medo do
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futuro, a rejeicdo e a revolta. Todos estes aspectos fragilizam a dindmica familiar (Silva,
2007).

Para Casarin (1999), inicialmente, ¢ comum a manifestacdo de sentimento de luto e
revolta. Esses sentimentos sdo conseqiientes a perda do filho idealizado e o ganho de um
novo integrante com uma nova identidade, cujas perspectivas de comportamento e
desenvolvimento sdo desconhecidas. Nessa perspectiva, pais e a crianga/adulto com o retardo
mental passam a reconstruir novos papeis de identidade dentro da nova realidade familiar.

A familia constitui o primeiro universo de relagdes sociais da crian¢a, podendo
proporcionar-lhe um ambiente de crescimento e desenvolvimento, especialmente em se
tratando das criancas com deficiéncia mental, as quais requerem atencdo e cuidados
especificos. A influéncia da familia no desenvolvimento de suas criancas se da,
primordialmente, através das inter-relacoes estabelecidas por meio de uma via fundamental: a
comunicacdo, tanto verbal como ndo verbal. Como afirmam Rey & Martinez (1989), a
familia representa, talvez, a forma de relacdo mais complexa e de a¢do mais profunda sobre a
personalidade humana, dada a enorme carga emocional das relagdes entre seus membros.

A gama de interacOes e inter-relacdoes desenvolvidas entre os membros familiares
mostra que o desenvolvimento do individuo ndo pode ser isolado do desenvolvimento da
familia nem do contexto familiar (Dessen & Lewis, 1998). A familia constitui um grupo com
dindmicas de relacdo muito diversificadas, cujo funcionamento muda em decorréncia de
qualquer alteracdo que venha a ocorrer em um de seus membros ou no grupo como um todo.
Para Kreppner (1992), a rede de relagcdes da familia possui caracteristicas especificas de
unicidade e complexidade, constituindo um contexto em desenvolvimento. Segundo este
autor, a complexidade das relacdes familiares pode, também, ser entendida por meio da
perspectiva da familia como um ambiente ndo compartilhado, onde as relacdes desenvolvidas
entre seus membros geram experiéncias diferenciadas para cada um. Portanto, cada membro
da familia vivencia, de maneira particular, a chegada de uma crianga com deficiéncia.

O impacto sentido pela familia com a chegada de uma crianca com algum tipo de
retardo mental € intenso. Segundo Brito & Dessen (1999), o momento é traumatico, podendo
causar uma forte desestruturacdo na estabilidade familiar. O momento inicial é sentido como
o mais dificil para a familia, que busca a sua reorganizagdo interna que, por sua vez, depende
de sua estrutura e funcionamento enquanto grupo e, também, de seus membros,
individualmente (Petean, 1995; Taveira, 1995).

A familia passa por um longo processo de superacdo até chegar a aceitagdo da sua

crianca com deficiéncia mental: do choque, da negacdo, da raiva, da revolta e da rejei¢ao,
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dentre outros sentimentos, até a constru¢cdo de um ambiente familiar mais preparado para
incluir essa crianca como um membro integrante da familia. Segundo Casarin (1999), a
reorganizacdo familiar fica mais facil quando hd apoio mutuo entre o casal. Nesse caso, o
ambiente familiar pode contribuir para o desenvolvimento e crescimento da crianga RM.
Contudo, o ambiente pode também dificultar essa reorganizacdo interna da familia,
principalmente porque o nascimento de uma crianga, por si s, ja acarreta alteracdes que
constituem um desafio adaptativo para todos os membros familiares (Dessen, 1997,

Kreppner, 1989 e 1992).

2.4 Vivéncia das Crises Vitais: a doenca oncologica

O cancer € uma doenga genética, independentemente de ocorrer de forma esporddica
ou hereditdria, pois a carcinogénese sempre inicia com danos no DNA. Geralmente, esses
danos sdo potencializados por agentes quimicos, fisicos ou biolégicos. Portanto, o cancer é
uma doenca complexa e multifatorial. Entender quais sdo os eventos relacionados ao cancer é
indispensavel para o desenvolvimento de tratamentos mais eficazes e, at€é mesmo, para serem
tomadas medidas profildticas em relacdo aos individuos mais suscetiveis a doenca (Franco,
2008).

A dinamica familiar, com a noticia da doenga de um dos seus membros, desestrutura-
se, pois sofre indmeras transformacdes. O cancer na infancia é uma situacdo estressante que
traz indmeras questdes a cada membro dessa familia. A aceitacio do diagndstico € um
processo dificil, levando aos pais a se questionar muitas vezes sobre a conduta de educagdo e
de cuidados com o filho doente. Assim, assumem a culpa dessa situacdo e por vezes
responsabilizam um ao outro. A negacdo e o sentimento de raiva tornam-se expressivos nesse
momento. As reagdes da familia sdo complexas e particulares a cada membro. Eles reagem
nao somente a doenga da crianga, mas também as reagdes dos outros familiares. Pode-se
separar a evolugdo dessas reacdes em trés fases: a) um periodo de choque inicial; b) um
periodo de luta contra a doenga; c¢) um periodo prolongado de reorganizacdo e aceitagao
(Franco, 2008).

E de extrema importancia que os pais e responséveis participem do momento em que
se expde a crianca o seu diagndstico e a ajudem a entender o que € ter cancer. Quanto maior o
conhecimento da crianca sobre a sua enfermidade e sobre o processo de se sentir doente, a

abordagem dos problemas e dos desafios fica mais féacil. Assim, € fundamentalmente
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importante que a crianca compreenda o que a faz sofrer e qual a forma de tratamento a que
serd submetida. Cabe salientar a importancia de considerar a familia como incluida,
juntamente com o paciente, entre os que receberdo cuidados multiprofissionais para o
enfrentamento do cancer (Franco, 2008).

O consulente com cancer necessita mobilizar recursos psicossociais num esfor¢o
adaptativo para lidar com o estresse considerdvel decorrente da enfermidade. A esse processo
de mobilizagdo emocional, comportamental e cognitiva visando a adaptacdo a situagdes que
mudam em cada etapa da doenca déi-se, cientificamente, o nome de enfrentamento.
Diferentemente da acep¢do popular do termo, com o sentido de lutar, adotar posicdes ativas
em relacdo a alguma coisa, o enfrentamento, no contexto de estudos que seguem as
proposi¢des de Cohen & Lazarus (1979), pode incluir a inibicdo da agdo. Exemplo dessa
inibicdo encontra-se na declaracio de uma mulher que sofreu mastectomia e evitou fazer
cirurgia plastica: “Foi Deus que mandou, vamos deixar a coisa acontecer” (Gimenes, 1998).

A falta de controle sobre os rumos da saide € outro estressor que pode resultar em
sentimentos de maior vulnerabilidade e impoténcia, relacionados as crencas dos pacientes e
seus familiares de que o cancer esta escrito em seu destino e nao hd nada que possam fazer
para mudar isso. Neste contexto, sentimentos de isolamento e soliddo estdo por traz do
comportamento de pacientes que evitam falar do assunto. O voto de siléncio perpetua e
alimenta esses sentimentos, fazendo-os acreditar que ninguém realmente os compreende. Por
fim, a ansiedade, a angtstia e a percep¢ao de risco aumentada levam muitos pacientes a nao
fazer os exames de rastreamento de forma mais rigorosa. Assim como a negagao, alguns
sentimentos podem provocar um abandono a prépria prevencdo a saude (Garicochea &
Barros, 2008).

Embora os estudos sejam ainda relativamente escassos, pode-se compreender que
todos os tipos de cancer e os canceres hereditdrios, suscitam problemas psicolégicos de
natureza semelhante em seus pacientes e seus familiares. A questdo da hereditariedade coloca
um peso considerdvel na forma como o paciente percebe os acontecimentos que geram
sofrimento, abalando sua capacidade de controle e decisdo. Parece inquestiondvel que a
consciéncia de ser portador de um gene predisponente a um cancer ¢ uma informagao que sera
preenchida de cor e significado de acordo com as crencgas pessoais. Dar um sentido a essa
informagdo pode parecer, para alguns, a unica maneira de recuperar o comando de sua vida.
Nao, saber, para outros, pode ser a chave para uma maior qualidade de vida. Essas questdes
dizem respeito ao modo e as estratégias de enfrentamento das adversidades que as pessoas

utilizam ao longo da vida, um fendmeno amplamente conhecido como enfrentamento ou
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coping. Em alguns casos, a informacdo pode suscitar ainda mais ansiedade, e o paciente
prefere ndo saber ou deixar a vida conduzir-lo. Nestes casos, os pacientes que procuram
aconselhamento genético, mas desistem do teste, merece uma atencdo maior de seus
cuidadores, podendo muitas vezes ser encaminhados a um servi¢o psicoterdpico, caso a
equipe perceba a necessidade de se proceder com o acompanhamento psicolégico do paciente.
Em geral, as crencas e valores de vida sdo os fundamentos usados por esses pacientes e suas
familias para tomar suas decisdes acerca do gerenciamento da saide do doente com cancer
(Garicochea & Barros, 2008).

A equipe que recebe o paciente oncolégico ou sua familia para o aconselhamento
precisa fundamentalmente conhecer as crengas e os valores desta unidade familiar. Pois o
aconselhamento genético deve conter em sua estrutura um espaco para as discussdes de
davidas geradas pelo processo de adoecimento de um membro da familia, permitindo que os
mesmos encontrem recursos para lidar com a ambigiiidade e a incerteza. Portanto, o
aconselhador deve acolher e considerar as interpretagdes pessoais que cada um pode dar aos
resultados da testagem e do diagnostico (Vadaparampil et al., 2004). Tomadas em conjunto,
sao estas informagdes que possibilitarao a tomada de decisdo da familia e do consulente, que

permitird uma nova acomodacdo em torno de sua realidade.



CAPITULO 3
HISTORICO E ETAPAS DO ACONSELHAMENTO GENETICO

3.1 Historico do Aconselhamento Genético

O Aconselhamento Genético (AG) pode ser definido como um processo de
investigacdo clinica, voltado para o diagndstico de uma condi¢do genética e que visa a
orientagdo sobre o prognoéstico e riscos de ocorréncias/recorréncias para as familias e/ou para
os consulentes. O processo de AG parte de um diagndstico definido pela equipe médica
assistente e os consulentes sdo encaminhados aos conselheiros genéticos para esclarecimentos
de ddvidas sobre a sua condicdo e as opcdes existentes acerca do gerenciamento e
planejamento familiar, de maneira a prevenir e/ou evitir a recorréncia (Borges-Osério &
Robison, 2001).

Os principais objetivos do AG envolvem a atencao as questdes de ordem: 1) bioldgica
- determinagdo do diagndstico clinico e etioldgico, progndstico e risco de recorréncia de uma
condicdo genética; 2) psicoldgica - reducdo da ansiedade e sentimento de culpa nos pais
afetados; e 3) social - informacdo da populacio em geral sobre as doencas genéticas,
favorecendo a constitui¢ao de equipes multidisciplinares para a conducdo dos atendimentos de
modo mais completo e eficiente além de facilitar e promover a inclusdo dos afetados e suas
familias (Messias, 2006).

Segundo a classificagdo de Borges-Osério e Robinson (2001), o AG pode ser
abordado de duas formas: a) retrospectivo - quando j4 existe um ou mais afetados na familia
(ex: casal cujo filho nasceu com anencefalia) e b) prospectivo - quando previne o
aparecimento de uma doenca genética na familia (ex: idade avancada dos conjuges, exposi¢ao
parental a agentes teratogé€nicos, casamento consangiiineos, etc.).

Nas udltimas décadas, o conceito de AG e o modo como essa pratica se desenvolveu
sofreram profundas modificacdes que, atualmente, levaram os profissionais a adotar uma
abordagem mais comprometida com a promo¢dao da qualidade de vida dos consulentes
atendidos e com a compreensdo dos individuos e/ou familias em totalidade, combinando
aspectos relacionados tanto a sadde bioldgica quanto a mental (Messias, 2006).
Historicamente, as primeiras preocupacdes que permitiram identificar a execu¢do de uma
atividade tipica de um processo de AG datam do inicio do séc. XX, quando a Genética

Humana como Ciéncia consistia em um campo de conhecimento exclusivo as Ciéncias
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Bioldgicas, o que gradativamente se modificou até que fosse incorporadas também as
Ciéncias Médicas nos meados do século XX. Pesquisadores norte-americanos passaram a
avaliar o risco técnico de uma anomalia hereditaria, que tivesse afetado uma crianga, se
repetir em outro(s) filho (a) do mesmo casal (Costa Junior, 2000). A partir da década de 1940,
0 AG desenvolveu-se no ambito das Ciéncias Bioldgicas através da acdo de conselheiros nado-
clinicos, o que, de acordo com Pina-Neto (1983), levou a valorizacdo da atitude de
neutralidade do conselheiro em relagdo as decisdes, especialmente as reprodutivas, de seus
consulentes. A concepcdo de neutralidade originada das ac¢des dos primeiros conselheiros
aproximou a prética do AG do ideal por prevenir a interferéncia do conselheiro nas decisdes
dos consulentes (Messias, 2006).

O termo ‘“Aconselhamento Genético”, adotado para definir essa pritica em
desenvolvimento, foi cunhado em 1949, por Sheldon Reed que passou a oferecer
atendimentos as familias de pessoas com doencgas genéticas. Havia ainda uma indefini¢do
sobre o tipo de assisténcia e informacdo a ser fornecido por Reed durante as consultas:
aquelas eram pessoas a procura de novas informagdes médicas sobre caracteristicas genéticas
consideradas tipicas de suas familias. Reed assumiu entdo, a tarefa de esclarecer e explicar o
significado de alguns tracos genéticos tipicos em certas familias, porém raros na populacdo,
num claro esforco de traducdo da medicina genética para pessoas nao iniciadas no campo
(Guedez e Diniz, 2009). A ele também foi atribuida a introducdo do conceito de ndo-
diretividade na literatura sobre Genética, no inicio da década de 60, tendo tomado esse termo
do campo da psicoterapia, especialmente de orientacdo humanista, associando-o a tentativa de
evitar diretivas no aconselhamento (Kessler, 1997a).

O AG envolve uma relagdo intersubjetiva e as informacdes de ordem genética ndo sdo
emocionalmente neutras, pois elas podem suscitar temores e culpas ou influenciar
profundamente as decisdes pessoais dos consulentes. Portanto, a concep¢do de neutralidade
relaciona-se a capacidade do profissional de facilitar a expressdo dos interesses e escolhas por
parte de seus pacientes, sem adotar atitudes restritivas ou de julgamento, ao fornecer, também,
informacdes genéticas fundamentais (Messias, 2006).

No AG adota-se uma postura ndo-diretiva para evitar que o consulente seja coagido ou
convencido durante o processo a assumir valores distintos dos seus e a tomar decisdes que
discordassem de seus principios pessoais. Espera-se, também, prover condi¢des para que a
decisdao sobre aspectos da vida reprodutiva futura, ou mesmo do possivel tratamento da
patologia, possa considerar questdes de ordem bioldgica e emocional, contemplando as

necessidades do consulente como um todo e o respeito a sua autonomia (Messias, 2006). A
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postura nao-diretiva no AG diferenciou-se daquela adotada na relacdo médico-paciente
tradicional pela revisdo da posi¢do hierdrquica na comunicagdo, ao conciliar 0s aspectos
objetivos e subjetivos no didlogo entre profissional e familias acerca do diagndstico de origem
genética que afetam os consulentes (Benkendorf et al. 2001, Kessler, 1997a; Biesecker,
2001).

A prética nao-diretiva do AG definiu um marco ético de atuagdo para o aconselhador
genético, cujo compromisso deve ser com a garantia da autonomia dos consulentes que
recebem a informagdo genética (Hodgson, 2005). A objetividade das orientagdes genéticas
nao deve ser confundida com a coercdo e precisa ser compreendida como algo que pode,
perfeitamente, fazer parte da atitude nao-diretiva do conselheiro. O AG € um processo que
envolve identificacdo de determinados problemas e respostas a demandas especificas, sem
desconsiderar, porém, os interesses prioritarios do consulente. O comprometimento com a
nao-diretividade redefine o lugar do conselheiro nas praticas de satde: seu papel é de
facilitador da informacao, cabendo-lhe esclarecer sobre progndstico, tratamentos prevencao
relacionadas ao diagndstico. Essa mudanga de posicdo — de sujeito do saber para facilitador da
informacdo genética — exige uma sensibilidade permanente do aconselhador frente a suas
opinides e julgamentos de valor. E preciso assumir uma postura ética perante as escolhas de
cada paciente. Um aconselhador nao deve impor suas preferéncias, mas, sim, cuidar para que
as escolhas de seus pacientes sejam informadas e esclarecidas (Guedes & Diniz, 2009).

Em meados da década de 70, uma definicdio de AG tornou-se cldssica por sua
abrangéncia, sendo a mais comumente citada em estudos cientificos da drea. A defini¢do de
AG foi também responsdvel pelo seu reconhecimento como um processo de comunicagao
ativo e ndo uma simples transmissdo de informacdes (Pina Neto, 1983; Petean, 1995;
Biesecker, 2001; Brunoni, 2002). Atualmente, a definicdo de AG referendada pela American
Society of Human Genetics (ASHG) (Fraser, 1974) € a mais aceita mundialmente. A ASHG
propde que o atendimento seja realizado por uma ou mais pessoas treinadas para ajudar o
consulente ou a familia a:

e Compreender as informacdes médicas, incluindo o diagndstico, o progndstico e os
possiveis tratamentos para a doenga;

e Avaliar o papel da hereditariedade no caso e o risco de recorréncia para determinados
familiares;

¢ Entender as alternativas para lidar com o risco de recorréncia;
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¢ Propor as acdes que lhes parecam mais apropriadas — tendo em vista o risco, os objetivos
familiares, os valores éticos e religiosos — para que possam agir de acordo com esta
decisdo;

e Ajustar-se a doenga da melhor maneira possivel e/ou a o risco de recorréncia desta.

E importante salientar que tendo essa defini¢io se desenvolvido em um momento de
valoriza¢do da concepc¢ao processual de AG e de uma tendéncia humanista na condugao dos
atendimentos — evidente nas atitude-nao diretivas, na tentativa de compreensao da pessoa em
sua totalidade e no incentivo da autonomia dos consulentes — os objetivos relacionados a
diminui¢do da incidéncia de patologias genéticas nao sao priorizados. Outro ponto importante
a ser considerado € a dificuldade de o geneticista poder realizar todas essas a¢Oes de forma a
viabilizar as diretrizes propostas. Por outro lado, a integracdo das agdes de diferentes
profissionais da satide e a compreensio do AG como sendo um processo torna possivel
realizd-las pelo atendimento tanto aos aspectos objetivos de avaliagdo e transmissdo de
informacdes de ordem bioldgica, quanto aos aspectos de expressdo dos anseios e adaptagcdo
emocional do consulente a realidade imposta pela constatacdo da patologia genética e/ou do
risco de ocorréncia e recorréncia desta (Messias, 2006).

No Brasil, conforme estudo de Brunoni (2002), os servicos de AG comecaram a se
desenvolver de modo mais consistente a partir dos anos 60 e 70, estando quase sempre ligados
a cursos de P6s-Graduacdo em Genética Humana e/ou Médica. Entre as décadas de 70 e 80,
esses servicos, quase todos ligados a instituicdes universitarias, ampliaram a sua capacidade
assistencial, mas isso ndo foi suficiente para suprir as necessidades da populagdo. No Brasil, a
maioria dos pacientes e familias acometidas de doencas genéticas desconhece sua condi¢do
médica e ndo foram investigadas de maneira adequada para evidenciar os fatores genéticos
envolvidos. Isso significa que a maioria desses pacientes € atendida pelo sistema de saide e
ndo tem sua condi¢do diagnosticada e/ou esclarecida (Brunoni, 2002).

Brunoni (2002), afirma também que, atualmente, o nimero de servigos ainda é
pequeno, cerca de 74% a maioria deles concentra-se nas regides sul e sudeste do pais. Isso
acaba por fazer que parte da populacio com doenca genética ndo tenha sua condicdo
investigada, ndo receba o AG correspondente e ndo tenha acesso a medidas de prevengdo
necessdria. Por outro lado, o autor considera que os poucos servicos existentes sdo de boa
qualidade e que € possivel buscar a implementacdo de novos servicos em curto e médio prazo.
Isso permitiria a criagdo de um sistema de atendimento voltado a grande maioria da populacdo
para que esta viesse a ter conhecimento de sua condicdo de saide e das alternativas

disponiveis para o tratamento € prevencao.
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Brunoni (2002) salienta também que o AG exige uma abordagem multiprofissional e
interdisciplinar. Assim, adicionalmente a competéncia especifica que a profissdo lhes atribui,
a pratica do AG exige que todos os profissionais envolvidos tenham recebido formagao em
genética médica bdsica e treinamento acerca dos procedimentos, condutas e intervengdes sob
sua responsabilidade.

Embora esfor¢cos tenham sido feitos para valorizar o aspecto multidisciplinar do AG,
Michie et al (1997) salientam que as pesquisas mais freqiientes na drea ainda tém-se baseado
na compreensdo dos dados objetivos sobre a patologia, sendo escassos os estudos das
questdes psicoldgica e sociais, a despeito da reconhecida importancia delas no contexto de
atencao integral a satide das pessoas.

De acordo com Biesecker (2001), desde a década de 70 os objetivos do AG
modificaram-se continuamente. Em geral, AG mais freqiientes sdo os do atendimento
conduzidos a partir de trés €nfases distintos: 1) prevengdo de defeitos congénitos e condi¢des
genéticas, incluindo o cancer; 2) auxilio para melhor compreensao e adaptacao do consulente
a condicao genética e 3) aprendizagem, entendimento, escolha e enfrentamento.

Conforme Lewis (2002), o termo “modelo” refere-se as crengas que os conselheiros
tém em relacdo ao AG e explica o modo como os eventos poderdo ser compreendidos pelos
envolvidos, como os consulentes atribuirdo significados as suas experiéncias e de que modo
desenvolverdo expectativas em relagdo aos papéis de paciente e conselheiro. De acordo com
Kessler (1997c), dois modelos de atengdo podem ser definidos como principais em AG, a
partir dos paradigmas que os definem, sendo eles: feaching model (modelo baseado no
ensino) e coounseling model (modelo baseado no aconselhamento). Entre a década de 40 e
meados da década de 70, o teaching model foi dominante, mesmo com a inclusdo da questdao
da nao-diretividade na pratica do AG, e predominava a preocupacdo com a qualidade da
comunicacdo que se desenvolvia entre consulente e conselheiro. Esse modelo baseava-se na
valorizacdo das informagdes no atendimento, defendendo a idéia de que os consulentes mais
bem informados tomariam decisdes mais racionais. E um modelo centrado na informacio e
bastante semelhante, em certos aspectos, ao modelo médico tradicional. A minimizacdo ou
simplificacdo dos processos psicoldgicos era evidente e a educagdo do consulente seria um
fim em si mesmo.

A partir de meados da década de 1970, o modelo dominante passou a ser o counseling
model. Isso se evidenciou, por exemplo, com a inclusdo de uma disciplina sobre condugdo de
entrevistas — baseada em conceitos como o da compreensdo empdtica, desenvolvido pelo

psicélogo Carl Rogers — no curriculo de formagdo de conselheiros genéticos no Sarah
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Lawrence College de Nova lorque, na década de 1980 (Marks, 2004). Assim, o AG passou a
seguir o0 modelo centrado na pessoa, em que o conteido das informacgdes € ajustado e
transmitido na medida da possibilidade de compreensao do consulente. O foco principal esta
na comunicacdo estabelecida e na facilitacdo do enfrentamento das dificuldades pelo
consulente.

Biesecker (2001) propde que, atualmente, adote-se o paradigma psico-educacional
para o AG. De certa forma, este pode ser considerado como uma combina¢do dos dois
modelos anteriores com a valorizagdo tanto do processo educacional que se estabelece quanto
da relacdo interpessoal que se constroi. A mesma autora salienta a necessidade da realizagao
de pesquisas voltadas a compreensdo do AG como processo e sugere que 0s profissionais
envolvidos nesse tipo de atendimento atuem sempre com o intuito de facilitar a habilidade do
consulente para usar dados genéticos objetivos de uma maneira que lhe seja significativa,
minimizando os riscos psicoldgicos decorrentes.

Benkendorf ef al. (2001) afirmam que, por receio de parecerem diretivos, muitos
conselheiros acabam por restringir suas falas ao dialogar com os consulentes, comprometendo
a qualidade na comunicagdo. As referidas autoras salientam a importancia da flexibilidade no
processo de comunicacdo, compreendendo as atitudes diretivas e ndo-diretivas como um
continuum ao longo do qual o geneticista tragard sua estratégia de atuacao, utilizada a medida
que o consulente assim demandar.

Borges-Osério e Robinson (2001) afirmam que as informagdes de ordem genética
podem ter implica¢des importantes, além de conterem dados médicos e cientificos de dificil
compreensdo por parte do consulente e/ou seus familiares, o que pode dificultar o processo de
comunicacdo. Acrescentam, ainda, que as informagdes transmitidas podem ser aflitivas e ndo

devem ser consideradas isoladamente. Assim:

E preciso levar em conta os complexos fatores psicoldgicos e emocionais
que podem influenciar um didlogo sobre aconselhamento. (...) A

z

comunicacdo é um processo de duas vias. O aconselhador ndo fornece
apenas informagdes, mas deve também estar receptivo aos medos e
apreensdes, expressos ou ndo do consulente.

O aconselhamento genético encontra-se na interface dos dominios do consulente e da
familia, das dimensdes fisicas e psiquica, necessitando de multiplos olhares e cuidados para
que seja devidamente conduzido. Neste sentido, o aconselhamento proporciona um campo de
interven¢do, capaz de fazer com que o psicologo seja facilmente aceito como um dos

profissionais da sadde, capaz de dar contribuicdes especificas para a melhoria da qualidade
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dos cuidados dos pacientes, que procuram este tipo de atendimento. As intervengdes sao
breves e centradas na situacdo-problema, visando facilitar uma adaptagcdo mais satisfatoria do
paciente a situagdo em que se encontra e aperfeicoar os seus recursos pessoais em termos de

autoconhecimento e da autonomia (Trindade & Teixeira, 2000).

3.2 Etapas do Aconselhamento Genético

O AG ¢ indicado para toda familia afetada com distirbio genético (Rim et al., 2006).
Durante o processo, o conselheiro genético poderd contribuir para redirecionar as terapias
adequadas, tornando-as mais especificas e compativeis com as peculiaridades da doenca, e,
conseqiientemente, contribuir de forma eficiente para se eleger as estratégias de intervengao
mais pertinentes para cada caso. E estimado que de 13% a 41% dos casos necessitem de
suporte psicossocial durante e/ou em decorréncia do AG (Bleiker et al., 2003).

O AG, como todos os outros procedimentos de aten¢do a saide humana, fundamenta-
se sob seis principios €ticos bdsicos: autonomia, privacidade, justica, igualdade, qualidade e
nao-maleficéncia/beneficéncia. O principio da autonomia estabelece que os testes genéticos
devem ser estritamente voluntdrios, resultantes de um aconselhamento apropriado, que
proporcione aos consulentes decisdes absolutamente pessoais. O principio da privacidade
determina que os resultados dos testes genéticos de um individuo ndo podem ser comunicados
a nenhuma pessoa sem O seu consentimento expresso, com excecdo de seus responsaveis
legais. O principio da justica garante protecdo aos direitos de populacdes vulnerdveis, tais
como criancas, pessoas com retardamento mental ou problemas psiquidtricos ou culturais
especiais. O principio da igualdade rege o acesso igual aos testes, independentemente de
origem geogréafica ou classe socioecondmica. O principio da qualidade assegura que todos os
testes oferecidos devem ter especificidade e sensibilidade adequadas, sendo realizados em
laboratdrios capacitados e com monitoracdo profissional e ética. Finalmente, a ndo-
maleficéncia/ beneficéncia o principio da ndo-maleficéncia prevé o dever de ndo causar danos
fisicos, morais ou psicolégicos aos pacientes por meio de intervencdes médicas. O da
beneficéncia liga-se a este ao preconizar a necessidade da tomada de medidas proativas que
levardo ao bem-estar do paciente (Silva & Ramalho, 1997).

As instituicoes que oferecem o servico de AG devem garantir o sigilo e a
confidencialidade dos diagndsticos e arquivar a documentacdo dos seus consulentes e seus

prontudrios em local privado e seguro. No momento do AG se estabelece acdes de protecdo e
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de informacdo, garantindo a privacidade sobre os resultados dos testes genéticos. De modo
geral, no entanto, é importante ressaltar que algumas regras que foram construidas ao longo
da experiéncia com os testes genéticos provaram-se essenciais, em especial a
confidencialidade e o consentimento informado. Um profissional capacitado para fazer o AG
deve estar ciente das questdes éticas especificas relacionadas ao aconselhamento, assegurando
aos consulentes a confidencialidade das informagdes ligadas ao procedimento. A conduta do
conselheiro deve sempre ser pautada pelos principios gerais da bioética (Garicochea &
Barros, 2008).

Atualmente, o AG tem merecido destaque como uma pratica imprescindivel em saide
publica. Esta no¢do se da a partir das sessoes de AG, onde sdo abordados aspectos que podem
variar desde as opg¢des reprodutivas, com a discussdo sobre riscos e probabilidades de
nascimento de criancas com determinados tracos genéticos, até cuidados precoces relativos as
doencas genéticas de expressao tardia (Brunoni, 2002; Brasil, 2005).

Conforme Pina-Neto (2008), as etapas do AG incluem: (1) Levantamento da histdria
médica pessoal e familiar, avaliacdo dos exames clinicos e genéticos ja realizados e indicac@o
de outros exames, se necessario; (2) Andlise dos dados, visando diagnosticar, confirmar ou
excluir uma condi¢do genética conhecida; (3) InformacOes acerca da natureza da condig¢do
genética identificada e de suas implica¢Oes para a saude fisica ou mental do individuo; (4)
Esclarecimento sobre o mecanismo de heranca e calculo de risco de ocorréncia ou recorréncia
da condi¢do em irmaos ou filhos de um individuo.

O AG foi criado com a finalidade de ajudar pessoas a resolverem seus problemas no
campo da hereditariedade (Silva & Ramalho, 2002). Portanto, apresenta um carater
assistencial, pois orienta o consulente e/ou seus familiares sobre a tomada de decisdes
conscientes e equilibradas a respeito da sua saide e das suas possibilidades de procriagdao. O
AG difere da eugenia, pois sua pratica visa primordialmente a defesa dos interesses dos

pacientes e da familia, e ndo os da sociedade (Ramalho et al., 2002).

3.3 Crises Vitais

Na boa pratica do AG, os consulentes devem ser conscientizados do seu problema,
sem, no entanto, serem privados do seu direito de decisdo. Mesmo nos casos mais simples, o
profissional envolvido deve assumir uma atitude imparcial, discutindo com os pacientes 0s

varios aspectos da condi¢do em foco, que devem ir além das estimativas de risco genético.
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Dentro do escopo da discussdo, o conselheiro pode e deve agregar referéncias a
disponibilidade e a eficiéncia dos tratamentos, avaliar o grau de sofrimento fisico, mental e
social imposto pela doenca ou condi¢ao, analisar o progndstico e a importancia do diagndstico
precoce, etc., sem perder de vista o principios bioéticos desta conduta (Ramalho et al., 2002).

E importante reafirmar que quanto mais cedo for iniciado o AG, maior serd a
probabilidade de se melhorarem os resultados no futuro, e finalmente, revelar-se-a de crucial
importancia para as geracdes atuais e futuras de uma familia. Muitas familias poderdo se
beneficiar com o diagnéstico definitivo, acompanhado o AG, que pde fim ao periodo de
enormes incertezas dos pacientes e a peregrinagdo desgastante, a procura de informacdes,
geralmente acompanhada das opinides pouco convincentes (Carvalho, 2003). O AG, dentro
da perspectiva da comunicagdo ativa, impedird que as familias sejam expostas a
recomendacdes médicas contraditérias e resgata o papel de sujeito dos pacientes, que passam
a gerenciar suas préprias decisdes acerca da sua satide e de seus familiares.

Desta forma, a doenga genética, oncoldgica e o retardo mental, representam uma crise
acidental, onde estas condicdes sdo percebidas como uma interrupcao do que era esperado, ou
seja, a condicdo de que os consulentes estivessem sauddveis (Lustosa, 2007; Franco, 2008).

Assim, percebe-se que todas as familias possuem seus estilos préprios perante uma
crise vital, desta forma as crises costumam ser divididas em: 1) evolutiva ou vital, que se
caracteriza por ser natural, esperada, e que acontece desde o nascimento até a morte, e esta
sempre associada as mudangas existenciais; 2) acidental, quando inevitaveis, abruptas, quando
ocorrem mudancas inesperadas no curso vital, e quando a perda do equilibrio interno é
comum. A doenga, além de uma crise, determina a interrupcdo do previsto, a desordem do
costumeiro, a urgéncia do enfrentamento do duvidoso, do temivel, do desconhecido.

As crises vitais no aconselhamento ressaltam a natureza do AG como sendo um
procedimento de diagnéstico em que os conselheiros devem atuar como facilitadores de um
processo complexo de entendimento do que estd ocorrendo com o consulente e sua a familia
e, agindo para que os consulentes facam um processo de ajuste perante a nova situacdo a ser
vivenciada (Pina-Neto, 2008).

O diagnéstico € o segmento de pacientes com distirbios genéticos com o objetivo
especifico de minimizar o agravo a sua satde e a promog¢ao da qualidade de vida ainda se
constituem desafios biomédicos reais. Tendo em vista as implicacdes genéticas e sociais dos
distirbios genéticos e o impacto que causam nas familias. O aparecimento do distirbio

precipita sinais classicos das crises vitais e € sob esta perspectiva que deve ser abordado
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durante os processos de AG e de conduta clinica pelas equipes multiprofissionais e
multidisciplinares de atengdo a saude dos afetados e seus familiares.

Os disturbios genéticos sdo responsdveis por uma elevada propor¢ao de morte infantil
e sdo a causa subjacente de até 30% da internagdo hospitalar. Com o estagio atual da ciéncia e
da tecnologia, mesmo os distirbios genéticos raros podem ser diagnosticados e conhecidos.
Assim, é fundamental, por parte dos profissionais de satide que assistem pacientes com
distirbios genéticos, manter a perspectiva educativa das familias que manifestem duvidas
acerca da condi¢do que os afeta para que sejam capazes de alcancar com autonomia as
decisdes futuras acerca do planejamento mais adequado para o gerenciamento mais eficiente
da realidade familiar, dentro da percep¢do que possibilite compreensdo desta realidade. Em
geral, os distirbios genéticos e seus agravos a saude humana podem ser agrupados em trés

grandes grupos: 1) Ma-formacao; 2) Deficiéncia e Retardo Mental; 3) Doengas Oncoldgicas.

3.3.1 Mé-formacao Congénito

Uma ma-formacao € resultante de um defeito estrutural primario de um 6rgdo, ou parte
de um 6rgdo, que provoca uma anomalia inerente ao desenvolvimento. Isto € conhecido como
uma ma-formacdo primdria ou intrinseca. A presenca de uma mé-formacgdo significa que o
desenvolvimento inicial de um determinado tecido ou 6rgdo foi paralisado ou desviado. Os
exemplos comuns de mads-formacdes incluem anomalias cardiacas congénitas tais como
defeitos de septo ventricular ou atrial, fenda labial e/ou palatina, e defeitos de tubo neural tais
como anencefalia ou mielomeningocele lombossacral. A maioria das mds-formagdes
envolvendo um tunico 6rgdo apresenta heranca multifatorial, significando uma interacao de
muitos genes com outros fatores. As mas-formagdes multiplas sdo provavelmente devidas as
anomalias cromossdmicas (Turnpenny, 2009).

Na pritica, o termo sindrome deve ser reservado para padrdes consistentes e
reconheciveis de anomalias para as quais geralmente hd uma causa subjacente conhecida.
Estas causas subjacentes podem incluir anomalias cromossdmicas, como a sindrome de
Down, ou defeitos monogénicos, como na sindrome Vander Woude, na qual a fenda labial
e/ou palatina ocorre em associagdo a depressoes no labio inferior.

Sado conhecidas vdrias centenas de sindromes de ma-formac¢ao multipla. Este campo de
estudo € conhecido como dismorfologia. O diagndstico de sindromes individuais tem sido
muito ajudado pelo desenvolvimento de bancos de dados computadorizados. E possivel obter

uma lista de diagnoésticos diferenciais fornecendo ao banco de dados os detalhes principais das
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caracteristicas clinicas anormais. Mesmo com o auxilio deste extremamente valioso
instrumento diagndstico, existem, infelizmente, muitas criancas dismorficas para as quais nao
se pode ter um diagndstico, de modo que € muito dificil dar uma informacao precisa sobre o
provavel prognoéstico e risco de recorréncia (Turnpenny, 2009).

Segundo Turnpenny (2009), um dos aspectos mais importantes da consulta genética é
o fornecimento do risco. Isto geralmente € chamado de um risco de recorréncia. A avaliagcdo
do risco de recorréncia requer uma consideracio cuidadosa e leva em conta:
1. O diagnéstico e seu modo de heranca.
2. Andlise do heredograma familial.
3. Os resultados dos testes que podem incluir estudos de ligacdo usando marcadores de

DNA, mas também podem incluir dados clinicos de investigacdo padrao.

3.3.2 Retardo Mental

O retardo mental (RM) é um dos transtornos neuropsiquidtricos mais comuns em
criancas e adolescentes. A Associacdo em Retardo Mental (RM) (1992) define-o como uma
substancial redu¢do na atividade do individuo, caracterizada por um funcionamento
intelectual significativamente abaixo da média, coexistente com uma limita¢cdo em duas ou
mais das seguintes dreas: comunicagdo, cuidados pessoais, atividades cotidianas, atividades
sociais, vida comunitdria, autocontrole, saide e seguranga, atividades académicas, de lazer e
de trabalho. O retardo mental é uma inaptiddo duradoura caracterizada por um prejuizo nas
habilidades mentais adaptativas.

As causas de RM podem ser genéticas ou ambientais, e congénitas (por exemplo,
exposicdo fetal a teratdgenos, distirbios cromossdmicos) ou adquiridas (por exemplo,
infec¢do do sistema nervoso central, traumatismo craniano) (Ramakers, 2002). O RM pode,
ainda, ser categorizado em sindromico, isto €, a crianca apresenta caracteristicas dismorficas
associadas que levam a identificagdo de uma sindrome genética. Convém mencionar que 0s
recém-nascidos diagnosticados com defeitos estruturais congénitos t€m uma chance 27 vezes
mais alta de receber o diagndstico de RM aos 7 anos de idade (Jelliffe-Pawlowski et al.,
2003).

O risco de RM estd elevado em criangas que apresentam defeitos estruturais
congénitos. Um estudo comparou a presenca de um defeito estrutural congénito em crianca
com 1 ano de idade com o diagnéstico de RM aos 7 a 9 anos de idade. Os resultados

mostraram que os defeitos estruturais congénitos, envolvendo o sistema nervoso central ou
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nao, elevaram em 27 vezes o risco de RM. As criancas com sindrome de Down e aquelas com
defeitos dos cromossomos sexuais estavam sob risco mais alto de RM. A presenga de espinha
bifida gerou uma prevaléncia relativa em comparacdo com criancas sem defeitos congénitos,
de 91,2. A presenca de defeitos cutaneos gerou uma prevaléncia relativa de 70,9. E a presenca
de um defeito do sistema musculoesquelético, de 47,1 (Decouflé, et al., 2001; Jelliffe-
Pawlowski et al., 2003).

Outro estudo analisou o aumento do risco de deficiéncias do desenvolvimento em um
grupo de 9.142 criangas nascidas entre 1981 e 1991 com defeitos congénitos importantes. Os
autores definiram razdes de prevaléncia do RM para cada defeito congénito em comparagdo
com criangas sem defeitos congénitos e encontraram os seguintes valores: defeitos
cromossdmicos, razdo de prevaléncia de 62,5, ou seja, uma crianca nascida com um defeito
cromossdmico correu um risco 62,5 vezes mais alto de ter RM do que uma crianga normal.
Defeitos do sistema nervoso central, 30,2. Sindrome do dlcool fetal, 29,1. Infeccdes
congénitas do grupo TORCH, 24,3. Defeitos oculares, 7,2. A associagdo do RM a muiltiplos
defeitos sugere que alguns casos ndo sdo causados diretamente por defeitos congénitos
coexistentes, mas podem ser produzidos por outros fatores presentes durante o
desenvolvimento embriondrio, que atuariam como causas comuns do defeito congénito e do
RM (Decouflé, et al., 2001).

Existe um gradiente de seqiielas do desenvolvimento inversamente relacionado com
peso ao nascer e idade gestacional. Isto é, quanto menor o recém-nascido, maior a
probabilidade futura de RM e outras defici€éncias, como paralisia cerebral, epilepsia,
transtornos do comportamento e déficits cognitivos sutis (Aylward, 2002).

O retardo mental ndo € uma entidade tinica, mas o resultado comum de um grande
nimero de patologias que a determinam. Essas patologias tém componentes bioldgicos,
psicoldgicos e sociais e sua abordagem deve ser multidisciplinar. Embora, em todos os casos,
esses trés componentes estejam presentes, em cada ocorréncia existe um que predomina e cuja
determinac¢do € importante para a conduta terapéutica (Aguiar, 2000).

A prevaléncia do retardo mental é dificil de estabelecer com precisao devido a sua
variabilidade nas diversas populagdes, a inexisténcia de critérios diagnosticos bem definidos
e, finalmente, porque muitos casos de deficiéncia leve podem passar despercebidos nos
trabalhos epidemioldgicos. Além disso, muitas vezes a deficiéncia mental leve ndo ¢é
diagnosticada precocemente, sendo rotulada inicialmente como atraso em uma area do
desenvolvimento. Embora os resultados dos trabalhos epidemioldgicos variem bastante, €

geralmente aceito que o retardo mental leve ocorra em 2 a 3% da populacdo. J4 a prevaléncia
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do retardo mental grave € relativamente semelhante em diversos estudos e populagdes, situa-
se entre 0,3 e 0,5% e ndo varia significativamente com a idade, uma vez que o seu diagndstico
geralmente € estabelecido no primeiro ano de vida. Ha um consenso geral de que o RM é mais
comum no sexo masculino, um achado atribuido as numerosas mutagcdes dos genes
encontrados no cromossomo X. A razao entre os sexos masculino e feminino é de 2 (1,3-1,9)
para 1. As criancas acometidas muitas vezes apresentam-se ao pediatra geral com queixa de
atraso na fala/linguagem, alteracdo do comportamento e/ou baixo rendimento escolar (Aguiar,
2000).

Outra grande dificuldade ao se lidar com o retardo mental é o diagndstico etiolégico,
que nem sempre possivel. E consensual que seja mais factivel nos pacientes com deficiéncia
mental grave do que entre aqueles com retardo mental leve. Diversos estudos sugerem que
pode ser estabelecido em cerca de 40 a 60% dos pacientes avaliados. No entanto, alguns
trabalhos, mesmo recentes, relatam uma taxa ainda menor. A distribui¢do das causas varia de
acordo com a gravidade da deficiéncia, com a selecdo dos pacientes, fonte de averiguagdo e

idade dos pacientes.

3.3.3 Cancer Hereditario

As sindromes de cincer hereditdrio caracterizam-se por neoplasias que se apresentam
em freqiiéncia acima da normal e atingem os mesmos 6rgdos, na familia, como canceres de
mama ou de célon, por exemplo, que se repetem em diversos de seus membros. A anélise dos
casos de cancer da familia permite a identificacdo do padrao de transmissao do gene, ou seja,
se o cancer ocorre em geracdes consecutivas (padrdo de heranca dominante) ou, muito
raramente, se pula geragdes, poupando os pais, comprometendo grande nimero dos filhos e
poupando novamente a geracdo seguinte (padrdo de herangca recessivo). Algumas
peculiaridades dos cinceres nessas familias ndo sdo comumente observadas em individuos
com cancer ndao hereditirio, como a idade anormalmente jovem em que o cancer ¢é
diagnosticado, multiplos casos de cancer em uma mesma pessoa ou ainda casos do mesmo
tipo de tumor (na mama, por exemplo), que reaparece anos apds da primeira ocorréncia
(Garicochea & Barros, 2008).

As metas fundamentais da identificacdo de familias com sindromes de cancer
hereditario e, posteriormente, se possivel, das pessoas dessas familias que sdo portadoras da
mutacdo oncogénica sdo: a) evitar o aparecimento de cancer em portadores; b) detectar

precocemente o cancer em situacdes em que ndo pode ser evitado ou efetivamente tratado; c)
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evitar o aparecimento ou buscar a detec¢ao precoce de um segundo cancer. Cada sindrome de
cancer hereditdrio possui uma série de recomendagdes para prevencao, elaboradas por grupos
internacionais de estudo que observaram centenas ou milhares de familias por longos
periodos. As estratégias de prevencdao dependem dos tipos de tumor mais na familia
acometida pela sindrome (Garicochea & Barros, 2008).

O momento mais angustiante para portadores de uma sindrome de cancer hereditario é
o momento em que se refere a submissdo ao teste de DNA para determinar o estado do
portador. Uma vez que essa informacao € passada para o portador, todo o detalhamento sobre
a sindrome, como os tipos de rotina de exames a que serd submetido e as opcdes de cirurgia
preventiva, pode exigir muitas sessdes de atendimento por uma equipe multidisciplinar.
Geralmente, a decisao de se submeter a uma cirurgia para prevengao de cancer (mastectomia,
colectomia, etc.) € o resultado de um processo de bastante amadurecido, em que o portador
sente-se ativo na situacdo. O desgaste emocional produzido pela rotina de exames, que criam
forte ansiedade, colabora para a decisdo a favor da retirada do 6rgdo em risco. A cirurgia para
remogao de 6rgio em risco, quando resultado de um processo bem trabalhado com o paciente,
além de efetivamente reduzir o risco de cancer a niveis minimos produz alivio para o paciente

do ponto de vista psicolégico (Garicochea & Barros, 2008).



CAPITULO 4
PERCURSO DA PESQUISA

Métodos

Tipo de Estudo: descritivo, exploratdrio, prospectivo e estudo de caso.

Participantes: 1. Trés profissionais biomédicos geneticistas de ambos os sexos, com idade de
37-42, ligados ao Nucleo de Pesquisas REPLICON (NPR) do Departamento de Biologia da
PUC-Goids. 2. Uma mae, 36 anos, semi analfabeta (apenas sabe escrever o proprio nome),
cuidadora de uma crianca de onze anos, com diagndstico do 47, XYY, com retardo mental e
dificuldade de aprendizagem. A familia do probando € constituida pela mae, pai, um irmaode

tré€s anos de idade.

Critérios de Inclusdo: Dos profissionais — experiéncia maior igual a um ano de
aconselhamento genético e participacdo voluntdria mediante assinatura de um termo de
consentimento livre e esclarecido; Da familia — ter uma crianga com o diagndstico positivo da
sindrome 47, XYY (Sindrome Caracterizada do Duplo Y e disposi¢do voluntéria para assinar

o termo de consentimento livre e esclarecido.

Critério de Exclusdo: Dos profissionais — com experiéncia inferior a um ano em
aconselhamento genético; Da familia — Pais que apresentassem de transtorno psiquidtrico e

que ndo se sentissem esclarecidos sobre os objetivos da investigacao.

Materiais e Ambiente: Matérias de escritério e informdtica, um exemplar do roteiro de
entrevista semi-estruturado e exemplar do roteiro de entrevista padrdo do aconselhamento
genético, exemplar do termo de consentimento livre esclarecido. Quanto ao ambiente, este foi
especialmente preparado para o aconselhamento genético e preparado para dar privacidade ao
processo de aconselhamento, composto por uma sala aproximadamente com 12 m2, dois

sofds, uma mesa redonda de trabalho e quatro pufes para criancas.

Instrumentos: Roteiro de entrevista semi-estruturada; trata de um instrumento elaborado pela
pesquisadora, baseada no estudo prévio da literatura sobre aconselhamento genético,
composto por quatro questdes que abordavam os seguintes temas: Percepcdes das Reagdes
Familiares, Percep¢ao da Profissional, Consideracdes Relevantes para Melhoria do Servico de
AG.

Roteiro de entrevista padrao do aconselhamento genético, roteiro estruturado pela equipe de

conselheiros de aconselhamento genético do NPR, que contem os seguintes itens: Dados
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Pessoais; Dados do RN - Antecedentes Clinicos Dirigidos; Dados Fonoaudiologico;
Consangiiinidade; Dados Familiares; Antecedentes Gestacionais; Dados e Medidas do

Paciente; Habitos e Heredograma.

Responsabilidade Assistida: Tanto para os profissionais quanto para a familia, segundo o que
orienta a resolucdo MS 196/96, no que se refere a conducdo de possiveis adversidades
desencadeadas pelo processo de coleta de dados, a pesquisadora por ter formacdo
pscicoterapeuta e especializacdo em aconselhamento genético, responsabilizou se pelo
primeiro acolhimento da demanda e, caso a mesma ndo fosse resolvida na ocasido os

participantes seriam indicados para acompanhamentos psicoldgicos no CEPSI da PUC Goids.

Procedimentos

A coleta de dado foi realizada no segundo semestre de 2010, inicialmente a
pesquisadora entrou em contato com a coordenagdo do NPR para obter a autorizacido para
desenvolver os estudos. A pesquisadora entrou em contato pessoal com os conselheiros do
NPR para expor o objetivo do estudo e solicitou tanto a participagdo quanto a liberagdo para
que fosse observada uma experiéncia de aconselhamento genético, apds os profissionais terem
concordado foi assinado um termo de consentimento livre esclarecido. Foi garantido aos
profissionais o sigilo, bem como a possibilidade de desisténcia da pesquisa, a qualquer
momento do processo, sem nenhum dano para os mesmos. Concomitantemente a
pesquisadora a partir da indicagdo dos profissionais entrou em contato com a familia dos
consulentes, na ocasido em que os mesmo compareceram ao aconselhamento genético. A
familia foi explicada o objetivo da investigacdo e solicitado a autorizacdo por meio da
assinatura do termo de consentimento livre esclarecido. Foram garantidas também as familias
participantes o sigilo, bem como a possibilidade de desisténcia da pesquisa, a qualquer
momento do processo, sem nenhum dano para os mesmos. Em seguida a pesquisadora fez a
inser¢do ecoldgica (ou seja, é a inser¢do do pesquisador no processo estabelecido entre a
pessoa e o contexto de aconselhamento genético), onde se realizou a observacao do AG e

registrou todo o processo. Posterior a isso, a pesquisadora aplicou o instrumento elaborado ao

conselheiro responsavel do servico de AG.



54

Resultados

Os resultados que se seguem decorrem da andlise dos registros de uma sessio de AG e
da entrevista concedida pelo conselheiro membro do NPR e responsavel pelo processo de AG
em questdo.

Para melhor demonstracdo e compreensdao da andlise realizada, os dados foram
organizados em dois quadros. O Quadro 1 apresenta os registros da entrevista com o
conselheiro. Na coluna da direita, o registro da entrevista e na coluna da esquerda uma sintese
dos temas centrais que comparecem na fala do conselheiro. Por sua vez, o Quadro 2
proporciona na coluna da direita a entrevista de devolug¢do diagnodstica do processo de AG e
na coluna da esquerda uma sintese temdtica dos aspectos mais relevantes da fala do
conselheiro e da fala do responsavel pelo consulente, a Senhora K.

A Sra K. com 36 anos de idade, é semi analfabeta (apenas sabe escrever o proprio
nome), € a mae de uma crianga que apresenta um diagnéstico do 47XYY, sindrome do duplo
Y. A crianca exibia o retardo mental e a dificuldade de aprendizagem. A familia da Sra K. é
constituida por ela mesma, pelo marido, por um filho com trés anos de idade e por N. de 11
anos de idade, a crianca com o diagnéstico positivo de sindrome do duplo Y. A Sra K.
procurou o AG por indicagdo do médico assistente de N., que o encaminhou ao servico do
NPR. Relatou que o filho ndo se desenvolve na escola e tem dificuldade na fala. No processo
de AG pode-se inferir que a Sra K. possui um vocabuldrio restrito (se¢do 2), com pouca ou
nenhuma familiaridade com termos técnicos (mesmos os mais simples como p. ex. exame pré-
natal, secdo 2) e, também, insuficiente conhecimento sobre a deficiéncia do filho. N. ndo
estava presente na entrevista de AG.

Ap6s a breve descricao do consulente e da responsadvel, passaremos a apresentagao dos
dados proporcionados pela entrevista com o conselheiro. A entrevista foi realizada
imediatamente apds a devolucdo do diagndstico.

A seguir, como ja foi assinalado, o Quadro 1 (p. 55) apresenta os registros da
entrevista com o conselheiro. Destacando na coluna da direita a transcri¢ao da entrevista e na
coluna da esquerda uma sintese dos temas centrais que comparecem na fala do conselheiro.

A primeira se¢do do Quadro 1 esta relacionada a informagdo sobre como o conselheiro
lida com o processo de AG e busca uma compreensdo da sua apreensao pessoal dentro deste
processo. A andlise da fala do conselheiro indica um sentimento de angustia e frustracdo que
estd relacionado diretamente a regra bdsica de ndo diretividade que o profissional deve

resguardar dentro do processo de AG, embora surja um desejo de agir de outra forma.
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Quadro 1. Entrevista com Conselheiro: descricao dos temas centrais

Temas Centrais

Dados da Entrevista com o Conselheiro

Conselheiro

- angustia

- frustrag@o

- ndo diretividade gera angtstia

- complexidade, dificuldade do AG em sindromes de ma-
formacdo congénita.

(1) Conselheiro F., como vocé lida com a situacio do

Aconselhamento Genético?

- Olha depende do caso que atendo, por exemplo, esse caso
do N., me gera muita angustia, pois vocé ndo pode dizer
para a familia o que fazer. Vocé€ precisa assumir uma
postura ndo diretiva, e essa postura me deixa frustrada por
que as vezes, agirfamos de uma forma, mas ndo podemos
interferir.

Quando o aconselhamento é de consangiiinidade af eu gosto

de fazer, por que sdo casos mais tranqiiilos.

Agora casos como o do N., casos de pacientes que ja chegam

com a sindrome aparente, ai acho muito angustiante em

serem feitos.

Conselheiro

- angustiado

- comprometido afetivamente

- tenta se preparar “busca informagdes — defesa psiquica”
- imagina acolher “tranqiilizar”

- inconsciente da sua agdo (imagindrio versus ago)

- percepcao que a familia, precisa de tempo para

compreender o diagnéstico.

* no desejo de F., ele tem a teoria de tudo que se espera
do AG, mas ndo consegue por em pratica.

(2) Conselheiro F. como vocé se sentiu fazendo o
Aconselhamento Genético?

- Bem, como eu j4 lhe havia falado, com muita angustia.

Eu tento trangiiilizar a mae, por que essa sim eu percebo que
mais sofre com o diagndstico e ela que na maioria das vezes
vem a procura do AG.

Antes de ir para o AG, eu sempre faco uma pesquisa ampla,
sobre o diagndstico, busco tudo sobre a doenca e
principalmente lugares de apoio, centro de tratamentos, entre
indica¢des médicas a serem procuradas.

Também tento levar sempre para os aspectos positivos da
sindrome, por exemplo: O que com essa dificuldade pode se
estimular.

Bom, tento mostrar alternativas que tranqiiilize a mae.

Foi assim que fiz com a situag¢@o do N., busquei informagdes
amplas sobre a sindrome 47 XYY e tentei mostrar
alternativas positivas que podem ser estimuladas pela mae do
N.

Sei que muitas vezes a familia nem escuta o que estamos
falando, mas é importante ser falado, por que quando eles
forem embora para suas casas, ela ird comegar a pensar sobre
0 assunto.

Conselheiro

- negacdo dos aspectos emocionais

- fora da competéncia

- ndo ha tempo para entrar em contato

- justifica excesso de atividade, pouco tempo para os
pacientes “defesa psiquica”.

(3) Conselheiro F. como vocé percebe a reacio da mae?

- Eu ndo sou psicdloga, com isso ndo fico muito voltada para
a reacdo da mae, somente quando elas se desesperam no
consultdrio que dou uma parada, deixo-a chorar e continuo
com o diagndstico.

Temos muitas atividades durante o dia... Isso atrapalha um

pouco o AG, pois ndo podemos prestar maior tempo aos

pacientes.

Conselheiro
- AG como o processo em construcio

- necessidade de equipe multidisciplinar (visdo
fragmentada)

- dificuldade em relacionar com médicos que indicam o
processo

- divisdo das tarefas da equipe

- dificuldade de comunicag¢@o com a familia do
consulente

- necessidade de acolhimento da angustia do conselheiro
e do consulente.

(4) Conselheiro F. vocé tem alguma consideracio a fazer?
- Tenho! Nossa equipe ainda esta em fase de formagdo, com
isso o foco do AG ndo é como gostarfamos.

Gostarfamos que o foco fosse multidisciplinar, onde
tivéssemos uma equipe que nos desse respaldo para os
atendimentos, por exemplo: um médico geneticista como
parceiro (pois os médicos que encaminham os pacientes ndo
sabem nada sobre o diagndstico genético, eles sO
encaminham para se ter um diagndstico, isso ndo é bom para
equipe), um fisioterapeuta, um psicélogo que desse atencio
aos pacientes e a angustia dos conselheiros.

O psicélogo poderia ficar com a parte da comunicacio, pois
esta mais habilitado para este trabalho, um terapeuta
ocupacional e por fim nés biomédicos, ficarfamos apenas
com a parte da liberacdo do diagnéstico.

Precisamos melhorar muito, mas o que fazemos se faz devido
ao excesso de atividade, se tivermos uma equipe formada,
com certeza poderemos prestar um melhor servico aos
pacientes. Mas como disse estamos formando ainda a equipe.
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N -

Outro fator que se refere a angtstia dentro do processo de AG estd relacionado a
complexidade e dificuldade do AG em sindromes de md formacdo congénita que pode ser
inferido com casos nao trangiiilos.

A segunda secdo do quadro esta relacionada com o sentimento do conselheiro no
processo de AG. A andlise da fala indica a presenca de uma angustia durante o processo
apontado pela expressdo de um comprometimento afetivo do conselheiro identificado ao
sofrimento da mae. Ainda na segunda sec@o, pode-se notar uma tentativa de preparagdao do
conselheiro para lidar com a situacdo do AG. Neste sentido, o conselheiro informa que
antecedendo ao processo ele realiza uma ampla pesquisa sobre o diagndstico e a sindrome e
procura expor alternativas de tratamento, lugares de apoio e indicacdes médicas e foca nos
aspectos positivos do desdobramento da sindrome visando tranqiiilizar a mae. Outro elemento
importante refere-se a percepcao por parte do conselheiro de que a familia necessita de tempo
para a compreensdo do diagndstico.

Na terceira secdo, a entrevista volta-se para a percepcdo da reacdo da mae pelo
conselheiro. O conselheiro pensa que a reagdo (emocional) da mae foge as suas atribui¢des
dentro do processo de AG. Somente em caso extremo (desespero, choro) essa reagdo &
acatada e di-se um fempo para a recuperagdo antes da seqiiencia do diagndstico do processo.
Sobre a questdao do tempo disponivel aos consulentes e aos familiares, o conselheiro diz que a
quantidade excessiva de atividades impede uma maior atribuicdo de tempo ao processo de
AG.

Sobre as consideragdes do conselheiro sobre a atividade do AG, pode-se afirmar que
este percebe a equipe ainda em uma fase de formacdo, salienta a importancia de um foco
multidisciplinar no processo do AG e diz da necessidade de um respaldo por parte de outros
profissionais (médicos, fisioterapeutas, psicélogos, terapeutas ocupacionais, biomédicos,
bidlogicos etc.) para o atendimento em AG. No entanto, embora pense na importancia da
multidisciplinaridade, ao discorrer sobre as fungdes de cada profissional podemos perceber
que a acdo deste € percebida de forma ndo integrada. Salienta, ainda, o excesso de atividade
dos profissionais como fator que se contrapde a prestar um melhor servico aos pacientes.

Em seguida, passamos a apresentagdo dos resultados da observacdo de uma se¢do de
AG. Os dados da sessdo de AG estao dispostos no Quadro 2, destacamos na coluna da direita
o registro das interlocu¢des entre o conselheiro e a mae do consulente. Este registro foi
realizado durante a sessdo a partir da inclusdo ecoldgica do pesquisador. Na coluna da
esquerda foram assinalados os temas centrais que compdem as falas de cada um dos

participantes.
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Quadro 2. Entrevista de Aconselhamento Genético: descri¢io dos temas centrais

Temas Centrais

Dados do AG

Conselheiro

- inicia o protocolo

Mae

- ao responder, indica suas, frustracdo, cansago,
incapacidade de compreender/gerir a
necessidade especial de N., desconhecimento
sobre a capacidade do desenvolvimento
potencial de N., educag¢do como fator obrigatério
e imposto.

(1) Conselheiro - Por qual motivo a senhora veio procurar o servico de
aconselhamento?

- Resposta Mae - Eu vim aqui por causa do N. de 11 anos € que ele esta na escola e
ndo veio. Mas eu s6 levo ele para escola por causa do conselho tutelar, porque se
ndo eles vao 14 na minha casa. O N. ndo desenvolve na escola, isso € s6 para me
cansar! Porque s6 levo ele para escola para me cansar, o que acontece € que se eu
ndo levar o conselho vai 14 em casa.

O N. tem dificuldade na fala, mas eu ndo consigo arrumar a fono.

Conselheiro

- ndo escuta a demanda da mae, ndo acolhe seu
desamparo, apresenta angustia (anexo II secdo
1). Fixa ao protocolo (defesa psiquica?).

Mae

- vocabuldrio restrito, nivel de pensamento
elementar, pouca informacao, sem assisténcia.

(2) Conselheiro — Como foi a gravidez?

- Resposta Mae - Foi tranqiiila, na hora do parto se eu ndo tivesse corrido, teria
ganhado o menino em casa mesmo. Foi tranqiiila. Eu no fiz esse negocio que faz
na gravidez.

Conselheiro

- linguagem técnica, nao esclarece a informacgao,
linguagem nio acessivel a compreensao, nao
busca intervencdo dialética com a fala da
paciente; empatia inibida, identificac@o,
angustia.

Mae
- tensdo emocional, angustia;

- incompreensao (espera esclarecimentos);

- incompreensdo sobre a situa¢do de N.; conduta
inadequada (agressividade), inabilidade para
lidar com a crise vital de N.;

- conflito entre o casal; culpabilizacdo da mae,
cobranga do pai;

- cuidar como obrigagdo, mae questionada sobre o
seu cuidar; (afeto materno? Lugar da crianca no
desejo dos pais);

- identificacdo/transmissdo, inadequacdo dos
cuidados, ndo reconhece N. como Ser;

- ndo cré na capacidade de desenvolvimento de
N.;

- busca informagao, perspectiva do
desenvolvimento de N.; N. ndo vale a pena;

- diretivo (pouco esclarecedor sobre perspectiva
de desenvolvimento de N.).

(3) Conselheiro - A senhora deixa eu ver o exame? (Neste momento, a

Conselheiro F.. abriu o exame e comecou a ler o diagndstico para mae).

- O resultado deu 47, XYY isso € uma alteragdo cromossdmica, que causa alteracdo
de comportamento, dificuldade de aprendizagem, dificuldade na fala, entre outras
coisas.

- Enquanto a Conselheiro F. falava a méae — “quase nio olhou para ela, ficou com
aparéncia surpresa, mordendo os ldbios e com as maos entrelagadas”.

Mae - Depois de alguns minutos a mae comecou a falar:

- Ou o que mais dé prejuizo 14 em casa € o N., ele fica horas debaixo do chuveiro,
tem horas que ele pendura no cano do chuveiro. Af meu marido tem que ir 14 e falar
para ele sair logo se ndo ele vai bater nele...

...0Ou é Deus por que o pai dele fala que eu nao observo o N., entdo achei foi pouco o

chuveiro quase queimar, por que assim o pai dele vé que néo € culpa minha.

...0Ou o povo acha que eu nio cuido dele, mas eu cuido por que se ndo o Conselho

Tutelar aparece...

...0 N. s6 € nervoso 14 em casa, talvez seja por que eu também sou nervosa. Se eu

deixar o N. mata o irmao de tdo agressivo que ele &, ele ndo sabe o que faz! Devido a

cabeca dele, ele ndo pensa nada.

... Eu creio que quando o R. crescer ele ainda vai cuidar do N.

... Entdo se esse problema que ele t€ém tudo pega um pouco, por que ele € genético?

(nervoso, agressivo, falta de aprender, dificuldade na fala).

... Entdo no caso de aprendizagem ele ndo vai aprender? Ele ndo vai desenvolver né!

E que ele ja repetiu trés vezes na escola, ele s6 vai na escolar por ir. Ja troquei ele

trés vezes de escola, antes eu paguei uma escola particular, mas ndo vale a pena.

Conselheiro — ele ndo vai ter uma vida normal como as outras criangas, mas ele
precisa ser estimulado, que quem sabe um dia ele pode até trabalhar de garcom.

Conselheiro

- segue o protocolo, ndo da informagdo, ndo faz o
esclarecimento, ndo responde a demanda da
mae, ndo acolhe a angustia e incertezas da mae,
transferi a responsabilidade da informagao por
esclarecimento. Perde o foco central do processo
de AG. Como possibilidade de acolher o campo
existencial do sujeito.

Mae

- pouco conhecimento e elaboracdo sobre a
deficiéncia do filho (causas/motivos angistia).

(4) Conselheiro — O médico de N. explicou para a senhora o que ele tem?

- Mae — Segundo o médico o que aconteceu foi na hora dele nascer, que aconteceu
alguma coisa que deu errado.

Conselheiro

- fixa no protocolo, mantém dire¢do do discurso
distante a demanda da mae;

Mae

- total desconhecimento do vocabuldrio técnico.

(5) Conselheiro — Na familia da senhora tem alguém que tem problema
genético?

- Mie — Se é genético minha familia nunca comentou!

Conselheiro

- ndo assume a responsabilidade da informagao,
ndo tem uma apreensdo desta mae, na sua
dimensao cognitiva e afetiva.

Mae

- cala sua demanda, no momento em que vai
embora sem nenhuma resposta.

(6) Conselheiro — Volte ao médico de N., leve o exame para que ele possa trocar
o medicamento e fazer encaminhamento para estimulacio do N.

- Mae — levanta e vai embora, em siléncio.
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Ao inicio do processo, o conselheiro segue o protocolo e questiona sobre 0os motivos
que levaram a busca do servigo de AG. Na primeira se¢do do Quadro 2, podemos perceber na
resposta da mae uma dificuldade em compreender/gerir a necessidade especial do filho. Fala
do cansago e da frustracdo em relacdo aos cuidados bdsicos com N. e se refere a educacdo
como algo sem sentido e com um cardter simplesmente obrigatdrio. Percebe-se também uma
incapacidade de obter ajuda profissional especifica para as dificuldades de N., além do
desconhecimento sobre a capacidade potencial do seu desenvolvimento.

A segunda secdo esta relacionada com a gravidez da Sra K. ela conta que foi tranqiiila,
mas que ndo fez esse negocio que faz na gravidez. Aqui se pode perceber a partir da fala da
Sra K. um vocabulério restrito, com pouca familiaridade com termos técnicos (mesmos 0s
mais cotidianos como p. ex. exame pré-natal) e a auséncia de assisténcia no periodo de
gestacdo. Disto se pode inferir que a Sra. K. € uma pessoa com um nivel de pensamento
elementar e carente de esclarecimentos e assisténcia.

Na terceira se¢do, a entrevista volta-se para o resultado do diagndstico. O conselheiro
1€ o resultado para a Sra. K.. O resultado € positivo para a sindrome de 47, XYY. A seguir, o
conselheiro discorre sobre as alteracdes decorrentes da sindrome: alteracdo de
comportamento, dificuldade de aprendizagem, dificuldade na fala, entre outras coisas.
Exposta ao diagndstico, a mde passa a evitar contato visual, morde os ldbios, entrelaca as
maos expressando surpresa e sinais de tensdo emocional. Apds alguns minutos a Sra. K.
comega a falar sobre os prejuizos causados por N., sobre os conflitos gerados com o marido
em funcdo da situacdo de N., da culpa que lhe é imposta, da percep¢ao do marido e das
pessoas de que ela ndo cuida de N.. Refere-se ao cuidar como obrigacdo imposta pelo
conselho tutelar e que a educacio ndo vale a pena fornecendo indicagcdes de uma inabilidade
para lidar com a crise vital de N., e, ainda, o uso de meios agressivos em sua criagdo. Ainda,
destaca-se a percepcdo de N. como alguém que ndo sabe o que faz, ndo pensa nada e que
apresenta uma agressividade excessiva em sua conduta. Esta conduta agressiva € reportada a
identificacdo com a agressividade da mae. Por fim, a made questiona o conselheiro sobre a
capacidade de desenvolvimento de N.; em resposta recebe a seguinte informacao: ele ndo vai
ter uma vida normal como as outras criancas, mas ele precisa ser estimulado, que quem sabe
um dia ele pode trabalhar como garcom.

Na quarta secdo o conselheiro seguindo o protocolo questiona: o médico de N.
explicou para a senhora o que ele tem? A Sra. K. diz que: segundo o médico o que aconteceu
foi na hora dele nascer, que aconteceu alguma coisa que deu errado. O fragmento de fala

indica pouco conhecimento e elaboracdo sobre as condi¢cdes que causam a deficiéncia do
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filho, além de um relato que traz uma concepg¢ao incorreta e pouco esclarecedora do que pode
ter sido informado por parte do médico assistente.

Em seguida, o conselheiro questiona a presenca na familia de outros individuos com
problemas genéticos. A resposta € reveladora do total desconhecimento da condi¢do de N. e
incompreensao do termo técnico “genético’: se é genético minha familia nunca comentou!

Ao término do processo de aconselhamento, seguindo o protocolo, o conselheiro
solicita que a mae retorne ao médico assistente de N. para que este efetue a troca do

medicamento e o encaminhe para estimulagdo. A mae se levanta e deixa a sala em siléncio.

Discussoes dos Resultados

Em primeiro lugar, queremos enfatizar que os resultados apresentados estdo fundados
em uma andlise dialética entre o AG enquanto acontecimento factual e os pressupostos
centrais que devem direcionar o processo de AG. Neste sentido, buscamos uma perspectiva
descritiva, comparativa e interpretativa que nos resguardasse de uma andlise orientada por
valores que ndo os tedricos. Nossa discussdo serd pautada pelos aspectos proeminentes
apontados em nossa revisao bibliogréfica sobre o processo de Aconselhamento (Capitulo III)
considerados relevantes a andlise dos resultados.

De um ponto de vista mais amplo temos a seguinte definicao do conceito de AG:

O aconselhamento genético (AG) pode ser definido como um processo de investigacao
clinica, de uma condi¢cdo genética e que visa a orientacdo sobre do diagnéstico e riscos de
ocorréncias/recorréncias para as familias e/ou para os consulentes.

Esta definicdo centra-se na informagao genética. Contudo, a partir da observagao do
processo de AG pdde-se verificar que este extrapola os limites desta tarefa. Percebemos que o
AG envolve uma relagdo intersubjetiva e as informacdes de ordem genética ndo sao
emocionalmente neutras — j4 que podem suscitar angustia, temores, culpas e outros
sentimentos que podem influenciar profundamente as decisdes pessoais dos consulentes e dos
seus familiares. As familias ficam muitas vezes sob o impacto da comunica¢do do
diagndstico, necessitando de apoio, compreensdo € tempo para que possam vivenciar e
elaborar o contexto de crise vital.

Neste sentido, € importante que os profissionais do AG tenham conhecimento de todo
o processo vivenciado pelos consulentes e seus familiares, para que possam compreendé-los e
dar-lhes o tempo necessario para assimilarem as informacdes e, principalmente, a enfrentarem

adotando as decisdes necessdrias com maior clareza e racionalidade. E necessdrio que o
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profissional compreenda a dor dos pais e respeite 0 momento de cada familia. O acolhimento
por parte dos conselheiros € facilitador do esclarecimento dos fatores bioldgicos,
comportamentais € emocionais que provéem das crises vitais.

Esta atitude de acolhimento por parte do conselheiro pressupde que este se disponha a
esclarecer ao consulente e seus familiares, ndo apenas o diagndstico, mas também a melhor
forma para lidar com ele. Destarte, € importante que o conselheiro esteja atualizado no que diz
respeito ao conhecimento técnico-profissional, € em sintonia com os pressupostos éticos da
profissdo, para obter um entendimento dinamico da realidade a ser abordada e facilitar o
esclarecimento mais amplo possivel ao consulente.

Acolher, contudo, ndo consiste em somente aliviar o sofrimento de seu consulente,
mas ajudi-los a se expressar sobre os aspectos dos seus problemas e direcionar este
sofrimento para canais construtivos, que sejam capazes de promover a compreensio do
diagnéstico, dos fatores causais e das possibilidades de desenvolvimento do consulente.

Outro aspecto relevante enfatizado em nossa revisao bibliografica sobre o processo de
Aconselhamento refere-se a comunicacdo como instrumento de intervencao.

A comunicac¢do deve ser um processo de duas vias. O conselheiro ndo deve apenas
fornece informacdes, mas principalmente estar receptivo as expressdes dos elementos
cognitivos e emocionais do consulente e/ou familiares.

A comunicagio deve estabelecer uma linguagem acessivel e empdtica. O processo de
comunicacdo deve centra-se no nivel de compreensdo que o consulente e seus familiares
possuem sobre a condi¢do genética e possibilitar escolhas e decisdes sustentadas em suas
proprias vivéncias e experiéncias.

No processo de comunicagdo é importante introduzir conhecimentos elementares para
o esclarecimento do diagndstico, do prognéstico e das formas de tratamento e prevencao
tornando a informagdo acessivel. Sempre retomando o vocabuldrio adequado no sentido de
habitual e compreensivel ao consulente e seus familiares.

Por dltimo, mas ndo menos importante, o principio ético do aconselhamento preconiza
ao conselheiro uma postura ndo-diretiva. Este principio visa resguardar o consulente e seus
familiares de serem constrangidos a assumir valores distintos dos seus e garantir que as
decisdes tomadas concordem com seus principios pessoais. Esta postura ndo-diretiva indicada
para o conselheiro no processo do AG diferencia-se daquela adotada na relacdo médico-
paciente. Esta mudanca de posicdo de sujeito-do-saber para facilitador da informacgao
genética exige uma sensibilidade permanente do conselheiro frente as suas opinides, crengas

e juizos de valores.
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Apoés estd breve colocagdo dos aspectos tedricos que norteardo nossa discussdo,
passamos a andlise dos dados. Primeiramente, apresentaremos a andlise da entrevista como o
conselheiro.

O primeiro aspecto que se apresenta a partir da comparagdo entre o discurso do
conselheiro e o resumo tedrico apresentado nos fornece uma clara visdo de que este esta
completamente alinhado do ponto de vista da sua concepcao sobre 0 AG com os parametros
referidos. Assim, o conselheiro no anteceder do processo tem a preocupagao de buscar um
amplo leque de informacdes referentes ao diagndstico, a sindrome, alternativas de tratamento,
lugares de apoio, indicacdes médicas. Do ponto de vista da relacdo do conselheiro como
mediador entre o resultado diagndstico e a comunicacdo a familia, constata-se a entendimento
do conselheiro da importancia de focar nos aspectos positivos do desdobrar da sindrome e na
finalidade de trangiiilizar a mae. Ainda como aspecto relevante pode-se ressaltar a concepcao
do conselheiro de que € necessdrio se dar a familia um tempo para a compreensdo da
complexidade da sindrome. Em seu discurso, o conselheiro observa ainda o preceito da ndo-
diretividade.

E exatamente no pressuposto ndo-diretividade que surge uma primeira dissonincia
entre 0 que estd prescrito como postura ideal e a intencionalidade do conselheiro que diz
sentir-se frustrado por ndo poder agir segundo seu desejo. Uma segunda discordancia entre o
ideal e o pensamento do conselheiro refere-se aos aspectos emocionais que se presentificam
no processo de AG. Este diz pensar que as rea¢des emocionais dos consulentes e familiares
fogem as suas atribui¢des. Diz que somente as reagdes de desespero e choro sdo acatadas,
neste caso, di-se um tempo para a recuperacio antes da seqiiéncia do diagndstico. Percebe-se
no que se refere ao fempo mais uma contradicdo que pode estar relacionada, como veremos a
seguir, com a excessiva carga de atribuicdes dos conselheiros.

Até o momento, apresentamos uma anélise que se inscreve no registro do pensamento
do conselheiro sobre o processo de AG. Como sintese, podemos referir a uma dissonancia
entre os seguintes pares: nao-diretividade/desejo diretivo; tranqiiilizar/fora da competéncia;
dar um tempo/somente ao desespero.

Centrando-se em aspectos do contexto que envolve o AG, o conselheiro ressalta que
AG encontra-se em fase de formacdo, indica o excesso de atividade dos profissionais como
um fator que contrapde a prestacdo de uma melhor assisténcia e salienta a importancia de um
foco multidisciplinar. No entanto, a exposi¢do sobre o que corresponderia a funcdo de cada

profissional da equipe de AG caracteriza uma percep¢ao fragmentada da equipe: o biomédico
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apenas com a parte da liberagdo do diagndstico; o psicélogo poderia ficar com a parte da
comunicagdo, pois estd mais habilitado para este trabalho.

Como aspectos que consideramos terem uma grande importancia no desenrolar da
sessdo de AG ressaltam no discurso do conselheiro a angustia sentida nos casos similares ao
de N. e a identificacdo com o sofrimento da mae. Esta importancia serd inferida na andlise
dos registros da sessdo de AG que se segue.

A andlise da sessdo de AG serd realizada a partir do cotejamento a quatro temas
centrais: o acolhimento, a comunicacdo, a ndo-diretividade e a crise vital.

Sob o tépico do acolhimento podemos perceber que este ndo € realizado em nenhum
momento da sessdo. O conselheiro fixa-se ao protocolo do AG e deixa passar vdrias
oportunidades de intervir no sentido de acatar a incerteza, a angustia, o desampara, a culpa, o
conflito, a inabilidade diante da crise de N., a conduta inadequada (agressiva) e a falta de
saber da Sra. K. Neste sentido, perde um dos focos centrais do processo de AG como
possibilidade de acolher o campo existencial do sujeito.

Na perspectiva do tema comunica¢do podemos verificar que fixado ao protocolo o
conselheiro utiliza-se de uma linguagem técnica nao acessivel a compreensao da Sra. K. — se
é genético a minha familia nunca comentou —. Perde-se, assim, em varios momentos, a
possibilidade de abordar termas centrais que tangem a relacio dos familiares com o
consulente. Ao encetar uma comunica¢do nao integrada a fala da mae ndo estabelece contato
com os temas e questdes centrais que se presentificam no desenrolar do processo discursivo.
Resumindo: um coléquio sem interlocugao.

Como vimos a ndo-diretividade constitui-se como principio ético central do
aconselhamento. Neste sentido, percebemos a acdo do conselheiro de fixar-se ao protocolo
como uma forma de resguardar a este principio. Contudo, na forma em que foi colocada em
pratica, a nado-diretividade termina por restringir a forma de comunicacdo do conselheiro,
comprometendo o esclarecimento de informacgdes e das questdes inquiridas pela Sra. K.
Apenas em um momento, ap6s o relato do fracasso escolar de N., o conselheiro responde as
incertezas da mae e neste momento ele é incorretamente diretivo ao restringir a
potencialidade de N. a uma atividade especifica.

Para terminar esta discussdo queremos apontar o fator que consideramos de suma
importancia € que pensamos interagir de forma decisiva no desdobramento do processo de
AG: a crise vital.

O diagnéstico é o momento crucial do destino do consulente e seus familiares. Assim,

a crise vital que se instala no caso de um diagndstico positivo se constitui como elemento
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fundamental a ser gerido pelo processo de AG. Neste sentido, 0 momento do diagndstico
(Quadro 2, secdo 3) deixa ver os sinais de incerteza, desinvestimento afetivo, tensdo
emocional, angustia e negacdo. Sinais expressivos da crise vital que se encontrava instalada.
Antes do término desta discussdo, queremos observar, por uma aproximacao dos
registros da sessdo de AG como os da entrevista do consulente, que a angustia inerente as
crises vitais pode ser vivenciada nos dois polos (profissional/consulente-familiar) da relacao
de aconselhamento. Destarte, podemos inferir que aquilo que apontamos como contradi¢des
na entrevista do conselheiro e na sessdo do AG podem resultar de um processo de
identificacdo gerador de angustia e a reatividade psiquica na forma de defesa. Podemos
concluir que para além de um preparo intelectual é necessdrio a busca de uma preparacao

afetiva para a funcao de conselheiro.



CONSIDERACOES FINAIS

O Aconselhamento Genético, definido como um processo de investigagdo clinica, voltado
para o diagndstico de uma condic@o genética, visando a melhor orientacdao possivel sobre o
prognéstico das doencas genéticas, constitui-se, como pudemos verificar, um processo de
extrema complexidade, impactando o ciclo existencial do consulente e de sua familia que
deverdo buscar recursos para um enfrentamento das situacdes dele decorrente.

Neste sentido, a pratica pelo profissional do AG deve resguardar-se por uma conduta
que envolve ndo apenas aspetos do preparo tedrico/intelectual e dos conhecimentos técnicos
por parte do profissional, mas também que este desenvolva uma capacidade de resiliéncia
afetiva necessdria ao satisfatério desempenho de suas funcoes.

Os dados da pesquisa apontam a importancia de se considerar os fatores emocionais
advindos de um diagndstico positivo. Pode-se perceber na fala da responsdvel pelo consulente
sinais de angustia, temores, culpas, incertezas, inabilidade na conduta com o consulente,
desconhecimento e incapacidade operacional de gerenciamento da crise vital especifica. Mais
ainda, o distanciamento afetivo e o lugar da crianga no discurso da mae como crianca-
problema.

Pensamos que o momento do AG poderia se constituir como 0 espago para o
acolhimento de todas essas questdes. Contudo, percebemos que, no caso especifico da
pesquisa, o processo nao conseguiu estabelecer uma relacdo dialética com essas demandas.
Vimos também que o profissional, em sua entrevista, além de questdes objetivas como o
tempo exiguo e a sobrecarga de atividades, ressalta a dificuldade e complexidade de dire¢ao
de processos onde exista um diagnéstico positivo que influenciard de forma negativa o destino
do consulente. Esta situagao inflige ao profissional o afeto de angustia que passa a ser a figura
fundo que, no caso especifico, pensamos ter atuado de forma fundamental no processo de AG.

E importante destacar que o AG é uma especialidade em desenvolvimento, e que, na
atualidade, se encontra sob as diretrizes do campo das ciéncias biolégicas. S@o insuficientes
os trabalhos que incluam, neste contexto, o entendimento da dindmica psicoldgica envolvida
na vivéncia de uma crise vital, bem como, das técnicas e do manejo possivel visando atingir
os objetivos do processo de AG em sua totalidade de informagdo, continéncia e
esclarecimento.

Neste sentido, avaliamos como indispensdvel a inclusd@o de outros saberes no campo

do AG. Saberes estes que deverdo se integrar na forma de uma ciéncia que torne possivel uma
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apreensdo mais ampla possivel dos aspectos bio-psico-socio-culturais da existéncia de cada
consulente.
Em sua teoria e prética, a psicologia possui uma vasta experiéncia relacionada ao
processo de aconselhamento em diversificadas situagdes. Assim, pensamos que a insercao do
conhecimento psicolégico possibilitaria uma ampliagdo da intervencdo no processo de
aconselhamento genético facilitando:
1. Trabalhar em conjunto com a equipe fomentando uma melhor preparacdo tanto a
nivel tedrico da dindmica psicoldgica envolvidas nas crises vitais quanto ao nivel
de sua propria dindmica psicoldgica;
2. Trabalhar junto com a equipe no processo de AG visando:
¢ O acolhimento do sofrimento e da demanda do consulente e familiares
promovendo uma melhora da dinamica psicolégica;

* A identificacdo das preocupacdes fundamentais que os consulentes e familiares
apresentam;

® A promog¢do de comportamentos e enfrentamentos da situacdo mais afins ao
estabelecimento do desenvolvimento e bem estar do consulente e de seus

familiares;

Os elementos assinalados sdo os que ressaltam da presente pesquisa. Pensamos que, no
momento em que se estabelecer a integracdo da psicologia ao processo de AG. Novos
elementos poderdo sobressair € com certeza enriquecerao tanto a prépria ciéncia da psicologia
como a ciéncia do aconselhamento genético. Este € o novo campo de acdo, potencialidades e

desejos que surge diante de nds psicélogos.
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ANEXO 1

Termo de Consentimento livre e Esclarecido

Declaro ter sido suficientemente esclarecido sobre os propdsitos do estudo, os procedimentos
a serem realizados, seus desconfortos e riscos, as garantias de confidencialidade e de
esclarecimentos permanentes. Estou ciente de que todas as informagdes prestadas durante a
entrevista serdao de carater confidencial e os dados colhidos serdo utilizados somente para fins
cientificos. Concordo voluntariamente em participar desta consulta, sendo que poderei retirar
0 meu consentimento a qualquer momento, antes ou durante 0 mesmo, sem prejuizo ou perda

de qualquer beneficio que eu possa ter adquirido durante o atendimento neste Servigo.

Assinatura do paciente/representante legal Data A

Assinatura da testemunha Data / /

para casos de pacientes menores de 18 anos, analfabetos, semi-analfabetos ou portadores de deficiéncia auditiva
ou visual.

(Somente para o responsdvel do projeto)

Declaro que obtive de forma apropriada e voluntaria o Consentimento Livre e Esclarecido deste paciente ou
representante legal para a participacio neste estudo.

Assinatura do responsavel pelo estudo Data [/
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ANEXO 2
> SUS SECRETARIA DA SAUDE : \ GOVERNO DO -
PUC coias sistema Unico de Saide | DO ESTADO DE GOIAS A ESTADO DE GOIAS
- Desenvolvimento com Responsabilidade
Nucleo de Pesquisas Replicon LaGene — Laboratdrio de Citogenética Humana e Genética Molecular
Universidade Catolica de Goias Superintendéncia Leide das Neves Ferreira
Departamento de Biologia SES / Governo do Estado de Goias
PROTOCOLO DE ATENDIMENTO DO PACIENTE
Paciente: Sexo: ( ) Mas ( ) Fem
Data de nascimento: __ / /  Idade Etnia
Escolaridade:
Filiagdo:
Pai: Idade:
Mae: Idade:
Endereco:
Fone:( )
Bairro: Cep:
Cidade:
Telefones: () Resid.: ( )
Comercial:
Telefone para Recado: Falar C/
Celular: E-Mail:
Outros:

Encaminhado pelo Médico:
Instituicdo:
Indicacdo:

Observagoes:

DADOS DO RN - ANTECEDENTES CLINICOS DIRIGIDOS:

( ) Odores Diferentes: ( ) Urina ( ) Suor ( )Halito
() Pés-Tipo:

Notou Como:

( ) Manchas na Fralda:

Notou Como:




Movimentos Anormais: ( ) Maos ( ) Cabeca ( ) Olhos Descri¢do Do Movimento:
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( ) Choro Diferente: ( ) Grave ( ) Agudo ( ) Bitonal ( ) Monotonal

() Irritabilidade ( ) Convulsdes: Data do Inicio: /__/___ Freqiiéncia:

DADOS E MEDIDAS DO PACIENTE

Altura: Peso: Perimetro cefalico: Cintura:
Distancia oculares Narina: Maos:

Bragos: Pernas: Dedos:

Olhos: Orelhas: Tipo sanguineo: RH:
Implantagdo da Orelha:

Arcada Dentdria: Palato
Pecoco: Pés: Genitalia:

Toénus muscular:

Ossos: Abdomen:

Umbigo: Palma das maos:

Pigmentacdo da Pele:

Gestante: ( )Sim ( ) Ndo Obs:

Sensibilidade a Luz: ( )Sim ( ) Ndo
Obs:

Insensivel a sons ( )Sim ( ) Nao
Obs:

Observagdes:

HABITOS

Fuma: ( ) sim ( ) ndo
Se sim, h4 quanto tempo:

Bebe: ( ) Sim ( ) ndo.
Se sim ha quanto tempo:

Ja usou outras substancias incomuns: ( ) Sim ( ) Nao
Se sim Qual e a quanto tempo:

Trabalha: ( ) sim ( ) ndo
Se sim, ha quanto tempo e qual profissao:

Observagdes:
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DADOS DO FONOAUDIOLOGO

DADOS FAMILIARES
Conjuge: Idade:
Nasc.:.__ /[ Etnia: ( ) B ( ) A () Outras:
Escolaridade: Profissao:

Natural de:

Possui Irmaos: ( ) Sim ( )Nao
Se sim, quantos e quais idades:

Possui irmd3os com alguma doenca genética conhecida ou com transtornos fisicos ou mental:

Possui algum parente préximo com alguma doenca genética conhecida ou com transtornos fisicos ou
mental:

Casado: ( )sim ( )ndo
Se sim ha quanto tempo:

Possui Filhos: ( ) sim ( ) ndo
Se sim quantos:
Algum possui alguma doenca genética conhecida ou algum transtorno fisico ou mental: ( ) sim ( )
ndo Se sim quantos e qual a doenca:

Observacgoes:

CONSANGUINIDADE

Irmaos do propésito (Idade, Est. Civil, Filhos N e/ou A):

Casos semelhantes na familia:

Irmaos do pai (Idade, Est. Civil, Filhos N e/ou A):

Irmaos da mae (Idade, Est. Civil, Filhos N e/ou A):

Observacoes:

( ) Laqueadura () Vasectomia
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ANTECEDENTES GESTACIONAIS:

Duracdo da gravidez: Nasc:
() Febre — Periodo: () Rubéola — Periodo:

() Toxoplasmose — Periodo: ( ) VDRL
() Hepatite — Periodo: ( )HIV
Outras Infecgdes: Periodo:
Outras Infecgdes: Periodo:
Outras Infecgdes: Periodo:

Radiografias: ( ) Tordcicas ( ) Abdominais ( ) Odontolégicas ( ) Com Protecdo
() Sem Protecao — Periodo:
Outras Exposi¢oes A Radiacao:

() Perdas Sanguineas — Periodo:

() Medicagoes: Tipo: Motivo: Periodo:
() Medicagdes: Tipo: Motivo: Periodo:
() Medicagoes: Tipo: Motivo: Periodo:
() Medicagdes: Tipo: Motivo: Periodo:
() Anovulatérios: Tipo: Periodo:
() Anticonvulsivos: Tipo: Periodo:
() Sofre De Gota: Remédio: Periodo:
() Mae Fumante: Periodo Da Gestacao ( ) Quantidade:

() Pai Fumante: Quantidade:

() Mae Alcodlatra: Periodo Da Gestagao () Quantidade:

() Pai Alcodlatra: Quantidade:

() Consumo de drogas pela mae no periodo da gestacao:

( ) Tipo: Quantidade:

Consumo de drogas pelo pai: Tipo: Quantidade:

Outras Informagdes:

Parto:

Hospital: Telefone: ( )

() Hospitalar ( ) Domiciliar ( ) Médico ( ) Parteira

() Normal — Tipo de apresentacao:
() Férceps — Duracdo:

() Cesariana — Motivo:

Condicoes Do Rn:

Peso: Comprimento: Pc: Pt:

( )Choro  Apgar / Idade Gestacional: Semanas
Succao: Cianose ( ) Perm. Matern.:

() Ictericia: Epoca: ( ) Fototerapia ( ) Exsanguineo Transfusdao
Bilirrubina Maxima: (Dir) (Ind) (Tot)

Outras Intercorréncias:




Momento da noticia / Quem:
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Primeiro Tratamento Recebido No Hospital:

() Nenhum () Medicacao ( YRx () Sem Informacao
() Outros:

HEREDOGRAMA:
Afetado com: geracao: n.%
Afetado com: geracao: n.%:
Afetado com: geracao: n.%




