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Resumo

Esta dissertacdo teve como objeto de estudo a pratica do aconselhamento genético,
procedimento biomédico por meio do qual as pessoas sdo informadas sobre tracos e doencas
genéticas e orientadas com relacdo as decisfes reprodutivas. O aconselhamento genético é um
caso singular para a analise da composi¢do de um campo como proposto na teoria social de
Pierre Bourdieu. E por meio do aconselhamento genético que o avanco das descobertas no
campo da geneética, como € o caso do Projeto Genoma Humano, tem chegado ao alcance de
um numero cada vez maior de pessoas que sdo informadas sobre riscos de doencas ou mesmo
cuidados a serem adotados com relagdo a uma doenga ou trago genéticos identificados.

O objetivo da pesquisa foi analisar os argumentos que fundamentam a posi¢ao segundo
a qual o aconselhamento genético € considerado uma atividade ndo privativa de médicos.
Como estratégias metodoldgicas foram realizados: uma enquete com 342 profissionais de
salde participantes do “Congresso Brasileiro de Genética Clinica”; entrevistas em
profundidade com dez especialistas em aconselhamento genético; levantamento de 3 casos de
discriminacdo genética; e descricdo etnografica da cena do aconselhamento genético de um
centro de referéncia em testes genéticos. A pesquisa realizada teve como referencial de analise
a anemia falciforme, a doenca genética mais prevalente na populacdo brasileira, sobretudo
entre pessoas negras e pobres, e considerada uma questdo central de satde publica.

Os resultados da pesquisa realizada mostraram que 70% das pessoas entrevistadas por
meio da enquete consideram o aconselhamento genético uma atividade multidisciplinar e,
portanto, ndo privativa de médicos. A percepcdo em relacdo a pratica do aconselhamento
genético estd diretamente relacionada a posicdo e aos interesses dos agentes presentes no
campo e reflete uma disputa de saberes cujos fundamentos é o disciplinamento dos corpos
para a reproducdo social e bioldgica e o exercicio do biopoder. A pratica do aconselhamento
genético no campo da anemia falciforme é marcada pela disputa entre agentes e diversidade de
significados atribuidos a doenca, desde como uma questdo de satde publica a no¢des genéticas
de identidade e pertencimento racial.

PALAVRAS CHAVE: aconselhamento genético, anemia falciforme, campo, riscos.



Abstract

This dissertation aimed at studying the practice of genetic counseling, the biomedical
procedures through which people are informed about the traits and genetic diseases and also
orientated about reproductive decisions. The genetic counseling is a singular case for the
analysis of the composition of a field as established in the social theory of Pierre Bourdieu. It's
through the genetic counseling that the advance of the findings in the genetic field, as the case
of the Human Genome Project, has gotten to the reach more and more people who are getting
informed about the risks or even the care to be followed in relation to an illness or identified

genetic traits.

The objective of this research was to analyze the arguments that base the proposition in
which the genetic counseling is considered a non-private doctor activity. Methodological
strategies were made as follows: a research took place in the “Congresso Brasileiro de
Genética Clinica”, that is the Brazilian Congress of Clinical Genetics, which had 342
participants; 10 specialists in Genetic counseling were deeply interviewed; the study of three
Brazilian cases of genetic discrimination. The research made had as its main goal the analysis
of the Sickle Cell Anaemia, which is the genetic illness that prevails among the Brazilian
population and also among black and poor people. This fact is considered the central matter of
public health.

The results of this research showed that 70% of the interviewed people in the congress
considered genetic counseling a multidisciplinary activity and, therefore, not a doctor private
like. The perception in relation to the practice of genetic counseling is directly related to the
position and the interest of the field agents. It also reflects a dispute of knowledge which
fundaments are the disciplining of the bodies for the social and biological reproduction and the
exercise of the biopower. The practice of the genetic counseling in the field of the Sickle Cell
Anaemia has been marked by the dispute among the agents and the diversity of the meanings
attributed to the illness, as a matter of public health until the genetic notions of identity and

racial belonging. KEY WORDS: genetic counseling, Sickle Cell Anaemia , field, risks.
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Introducéo

A medida que os paises superam as doencas infecciosas, as doencas genéticas passam a
receber atencdo crescente nas agendas de salde publica. Esse fato tem ocorrido no Brasil. As
pesquisas biomédicas mostram que 0 pais ja iniciou 0 seu processo de transicdo
epidemioldgica 0 que pode ser evidenciado, sobretudo, pelo aumento da prevaléncia de
doencas genéticas em relacdo aos casos de doencas infecciosas e parasitéarias (Salzano: 2002;
Horovitz et. al.: 2005). Levantamentos epidemioldgicos recentes revelam, por exemplo, que na
faixa etéaria de zero a um ano de idade, a mortalidade entre criancas portadoras de algum tipo
de anomalia congénita ou doenca genética € superior aquela observada entre criangas que ndo
possuem o mesmo tipo de heranca hereditaria.! Além de apresentar significativo indice de
mortalidade, tais doencas também sdo responsaveis por elevados graus de morbidade o que
exige atencdo crescente do sistema publico de saude.

Os avancos cientificos resultantes de pesquisas na area do Genoma Humano é outro
fator que tem contribuido para a atencdo crescente dispensada as doencas genéticas. Os
resultados até 0 momento alcancados pelo Projeto Genoma Humano, por exemplo, tém sido
apontados como uma das principais conquistas cientificas das ultimas décadas e podera, a
longo prazo, beneficiar pessoas com doencas genéticas por meio de novas técnicas de
tratamento ou mesmo a descoberta da cura (Corréa: 2002). Porém, apesar dos avangos das
pesquisas e descobertas realizadas, para uma grande parte das doencas genéticas, a prevengao
e o controle da morbidade € o Unico meio de tratamento possivel dispensado as pessoas
portadoras de doencas como a anemia falciforme, por exemplo. O diagnéstico e o tratamento
precoces sdo considerados, portanto, elementos fundamentais para a qualidade e expectativa
de vida de uma pessoa com doenca genética. Consequientemente, no Brasil, 0os governos
estaduais e o governo federal tém investido na criacdo de programas voltados a difusdo de
informacdes e atendimento das pessoas submetidas a testes e identificadas como portadoras de

algum tipo de doenca genética.

! Segundo Horovitz et. al., um levantamento epidemiolégico que teve como referéncia o ano de 2002 mostrou
que entre criancas portadoras de doencas genéticas ou algum tipo de defeito congénito a mortalidade chegou a
cerca de 9,99%, ja no grupo de criangcas ndo portadoras de doencas genéticas ou defeitos congénitos a
mortalidade registrada foi de 3,59% (Horovitz et. al.: 2005).



Uma das principais iniciativas do Estado brasileiro no atendimento a pessoas
portadoras de doencas genéticas foi a criacdo, em 2001, do Programa Nacional de Triagem
Neonatal (PNTN). O programa tem como metas identificar precocemente criancas portadoras
de doencas genéticas, fornecer tratamento, orientar os pais sobre a doenca e, desse modo,
contribuir para que ocorra a reducgdo das taxas de morbidade e de mortalidade. O resultado
esperado de iniciativas como essa € 0 aumento da expectativa e qualidade de vida das pessoas
com doencas genéticas. O PNTN, também conhecido como o “novo teste do pezinho”, é
responsavel pela identificacdo precoce das seguintes doencas: Fenilcetanaria, Hipotireoidismo
Congénito, Fibrose Cistica, Anemia Falciforme e outros tipos de Hemoglobinopatias. Apds
quatro anos de vigéncia do programa, um dos principais desafios tem sido traduzir o
significado das doencas genéticas para a populacdo. Tornar inteligivel determinados
componentes da informacgdo genética, como a origem hereditéria das doengas, € uma demanda
cada vez mais presente na rotina de profissionais da saude.

O procedimento adotado para apresentar informacdes sobre doengas genéticas € bem
conhecido no meio biomédico e recebe o nome de “aconselhamento genético”.? E por meio de
sessOes de aconselhamento genético que os profissionais de saude informam as pessoas
submetidas a testes genéticos, ou seus familiares, sobre a presenca de uma doenca de origem
hereditaria identificada e os cuidados necessarios que deverdo ser adotados, como inicio
imediato de tratamento ou planejamento reprodutivo diante do risco de recorréncia da doenca
na familia. Como é possivel observar, a informacdo fornecida no aconselhamento genético
servira para educar os corpos em relacdo as implicagdes representadas por uma doenga ou
traco genéticos identificados. Um dos principais desafios de uma sessdo de aconselhamento
genético é fornecer as informacdes e, a0 mesmo tempo, possibilitar a liberdade de escolha das
pessoas que recebem orientacBes. Os profissionais de saude ocupam, portanto, um papel
central na conducdo do aconselhamento genético e preservacdo dos direitos das pessoas
atendidas, como o direito a liberdade reprodutiva.

No Brasil, a pratica do aconselhamento genético tem sido considerada pela literatura

biomédica como uma atividade privativa de profissionais da Medicina, sobretudo dos

2 Aconselhamento genético é uma verséo traduzida para o portugués da expressdo inglesa “genetic counseling”
que surgiu nos Estados Unidos na década de 1940.



especialistas em Genética Clinica ou geneticistas (Ramalho e Paiva e Silva: 2002; Brunoni:
2002). Os geneticistas sao profissionais cujo um dos itens explorados durante a formacéao ¢ a
pratica do aconselhamento genético e a importancia de se atentar para os direitos das pessoas
orientadas (Horovitz: 2003). Porém, tendo em vista dimensdo epidemioldgica alcancada pelas
doencas genéticas e a crescente demanda por atendimentos, outros profissionais de salde
também tem-se aproximado da pratica do aconselhamento genético. Esse fendmeno mostra
que o aconselhamento genético ndo é considerado uma atividade privativa de médicos, apesar
do que esta dito na literatura biomédica. E nesse cenario que se situa esta dissertagdo, cujo
objetivo foi analisar os argumentos que fundamentariam a posi¢cdo segundo a qual o
aconselhamento genético é considerado uma atividade ndo privativa de médicos em meio a um
campo de forcas com a presenca do Estado, dos movimentos sociais e de profissionais de
saude.

Conhecer o que leva os profissionais de salde a considerar o aconselhamento genético
como atividade nédo privativa de médicos é um requisito a compreensdo de como essa pratica
tem se difundido no Brasil. Apesar da crescente demanda para aconselhamento genético
representada pela implantacdo de programas como o PNTN nos Estados brasileiros e da
necessidade de se informar as pessoas sobre os resultados dos testes realizados, o
procedimento do aconselhamento genético ainda permanece a margem das discussdes. Por
outro lado, ha no sistema de salde publico escassez de profissionais médicos geneticistas para
fornecer atendimento em todo o territorio nacional diante de uma demanda cada vez maior por
aconselhamento genético.®> Diante desse cendrio, surge a necessidade de se identificar e
compreender as razfGes que levam o aconselhamento genético a ndo ser considerado uma
atividade médica sobretudo em relacdo a anemia falciforme, doenca genética que serviu de
referencial de analise para a pesquisa apresentada neste trabalho.

A anemia falciforme, doenca hereditaria prevalente principalmente entre pessoas
negras e que afeta as hemoglobinas, é a doenca genetica mais prevalente no Brasil e alvo de
pesquisas, politicas publicas e campanhas educativas. Tendo em vista a dimensdo

epidemioldgica da anemia falciforme e a morbimortalidade que representa, a doenca €

% Segundo dados da Sociedade Brasileira de Genética Clinica, até o final de 2004, existiam 156 médicos
geneticistas em todo o Brasil (Diniz: 2005).



considerada um problema central para a saude publica. Nesse sentido, as sessdes de
aconselhamento genético sobre a anemia falciforme séo considerados meios estratégicos de se
fornecer informacdes sobre a doenca. Por outro lado, as a¢Bes brasileiras no campo da anemia
falciforme pouco tém se dedicado aos impactos suscitados pela questdo da difusdo de
informagdes em torno de uma doenga como a anemia falciforme. Trata-se de uma doenga
cujos portadores freqlientemente sdo vitimas de discriminagédo e estigmatizacdo, resultantes,
principalmente, do desconhecimento sobre a anemia falciforme e do preconceito relacionado a
cor da pele e condigcdo socio-econémica das pessoas afetadas. As caracteristicas reunidas pela
anemia falciforme tornam a doenca um referencial de analise paradigméatico que conduziu a
pesquisa realizada.

Para alcancar o objetivo anunciado, esta dissertacdo foi dividida em cinco capitulos.
No capitulo I, intitulado “Cenario Empirico e Métodos”, sdo apresentados as estratégias
metodoldgicas adotadas na pesquisa que consistiu na realizagdo de um survey e de entrevistas
em profundidade. S&o apresentadas informacoes referentes a construcdo dos instrumentos para
coleta de dados, a escolha dos locais de pesquisa, bem como os critérios que pautaram a
escolha dos individuos entrevistados. O capitulo traz ainda informacbes referentes aos
requisitos exigidos para que fosse fornecida autorizagéo necesséria a entrada e coleta de dados
na instituicdo de satde pesquisada.

O segundo capitulo estabelece um didlogo com o conceito de “campo” presente na
teoria social de Pierre Bourdieu. A discussao teve como objetivo mostrar a aplicabilidade do
conceito de campo a analise sociolégica da medicalizacdo da anemia falciforme e da prética
do aconselhamento genetico. Desse modo, o capitulo propGe e explora o termo “campo da
anemia falciforme” como referencial de analise para o estudo da pratica do aconselhamento
genético e da maneira como os diferentes agentes se posicionam em relacdo a essa atividade.
Além do dialogo com Pierre Bourdieu, o capitulo traz também a colaboracdo de outros autores
importantes para a analise da anemia falciforme e do aconselhamento genético no Brasil.

No terceiro capitulo sera apresentado o aconselhamento genético, sob o ponto de vista
tedrico e empirico. Nesse sentido, o capitulo pode ser dividido em dois momentos. Primeiro, é
apresentado o surgimento e desenvolvimento da pratica do aconselhamento genético em

outros paises e no contexto brasileiro. No segundo momento, ocorre a descri¢do etnografica da



cena do aconselhamento genético. Tal descri¢do € baseada em trabalho de campo realizado em
instituicdo credenciada pelo Ministério da Satde como centro de referéncia na testagem e
atendimento de pessoas com anemia falciforme. Esse capitulo teve como objetivo apresentar o
significado do aconselhamento genético e trazer um exemplo de como essa pratica tem sido
difundida pelo pais como resultado das a¢des de programas governamentais, como 0 PNTN.

O quarto capitulo teve como objetivo apresentar como as informagdes geneticas
resultantes de uma sessdo de aconselhamento genético podem trazer riscos sociais para as
pessoas submetidas a testes genéticos. Para essa tarefa foram analisados trés casos de uso da
informac&o genética nos quais os direitos das pessoas orientadas ndo foram suficientemente
reconhecidos. Alguns desses casos tiveram repercussao nacional e suscitaram debates sobre 0s
riscos potencialmente representados pela informacéo genética. Os relatos apresentados foram
baseados na anélise de documentos e entrevistas em profundidade.

No quinto capitulo séo relatados os resultados e a andlise resultante das pesquisas
empiricas realizadas por meio do survey e das entrevistas em profundidade. Esse capitulo teve
como objetivo responder a seguinte pergunta que conduziu este trabalho: “o que fundamenta a
posicdo segundo a qual o aconselhamento genético ndo deve ser considerado uma atribuicado
privativa de profissionais da Medicina?” A andlise apresentada mostra 0s argumentos que
levam agentes pertencentes ao campo da anemia falciforme a ndo considerar o
aconselhamento genético uma atividade privativa de médicos.

A Ultima parte da dissertacdo corresponde as “Consideragdes Finais”. Nesse momento
é apresentada uma sintese da pesquisa realizada e 0s acréscimos trazidos por meio da analise
apreendida sobre o aconselhamento genético. O aconselhamento genético é um objeto de
estudo ainda pouco explorado pelas Ciéncias Sociais no Brasil e, portanto, a Ultima secédo
propde questbes suscitadas pelo trabalho realizado que poderédo ser discutidas em pesquisas
futuras. Sendo assim, este trabalho pode ser traduzido, também, como um convite a outras
pesquisas sobre a pratica do aconselhamento genético, um universo ainda bastante

desconhecido.



Capitulo | — Cenario Empirico e Métodos

A escolha das estratégias metodoldgicas adotadas neste trabalho foram bastante
influenciadas pela leitura do livro de Norbert Elias intitulado “Os estabelecidos e os
Outsiders” (Elias: 2000). No livro, o autor mostra como métodos quantitativos e qualitativos
podem ser considerados complementares e indispensaveis as pesquisas em sociologia. Tendo
como evidéncia a experiéncia bem sucedida resultante de pesquisa que realizou sobre as
relacbes estabelecidas entre nativos e estrangeiros de uma pequena cidade inglesa, Elias
sugere que a andlise estatistica, ao prescindir de uma abordagem qualitativa, pode chegar a
resultados limitados: “...os dados sociais podem ser sociologicamente significativos sem ter
significacdo estatistica e podem ser estatisticamente significativos sem ter significacdo
sociologica” (Elias: 2000: 59). Nesta dissertacdo a combinacdo entre métodos quantitativos e
qualitativos também foi a estratégia de investigacao selecionada.

Trata-se de uma pesquisa exploratéria cujo objetivo foi analisar os argumentos que
fundamentam a posicdo segundo a qual o aconselhamento genético é considerado uma
atividade ndo privativa de medicos. Contudo, restringir a analise desta questdo a aplicacao de
um questionario fechado dificultaria ou mesmo inviabilizaria a interpretacdo das informacdes
obtidas. Nesse sentido, a pesquisa ocorreu em trés etapas: a primeira etapa consistiu na
realizacdo de um survey durante um evento cientifico;* a sequnda etapa foi caracterizada por
um estudo em centro de referéncia em triagem neonatal; a terceira etapa consistiu na
realizacdo de entrevistas em profundidade com um grupo de dez especialistas no tema.

A primeira etapa ocorreu durante o “XVII Congresso Brasileiro de Genética Clinica” e
consistiu na realizacdo de um survey que teve como uma de suas finalidades explorar a
percepcdo dos profissionais de salide em relacdo a pratica do aconselhamento genético.
Segundo Earl Babbie, o uso de surveys atende a pelo menos trés objetivos: “A variedade de
tais propdsitos seria longa demais para enumera-las todas aqui, porém trés objetivos gerais

permeiam todos esses interesses: descrigdo, explicacdo e exploracdo. Um survey pode visar (e

* O termo survey é empregado nesta dissertacdo para se referir a enquete realizada durante o “ XVII Congresso
Brasileiro de Genética Clinica”. A enquete consistiu na aplicacdo de um questionario fechado que tinha a
finalidade de verificar se o aconselhamento genético pode ser considerado como uma atividade privativa de
médicos, como sera apresentado no decorrer deste capitulo.



usualmente visa) atingir mais de um destes objetivos...”(Babbie, 1999: 95). Nesse sentido,
foram entrevistados 342 pessoas participantes do congresso que responderam a um
questionario estruturado composto de quatro perguntas fechadas. Esta etapa teve a duracéo de
quatro dias e contou com a colaboragédo de duas pesquisadoras, uma de graduagédo e outra de
pos-graduacdo, que foram previamente orientadas e participaram, inclusive, da etapa de pré-
testes.”

A segunda etapa ocorreu em um centro de referéncia em triagem neonatal onde foi
realizada a observacdo do atendimento dispensado a recém-nascidos portadores da anemia
falciforme ou do trago falciforme. O objetivo principal das observacdes foi descrever a cena
do aconselhamento genético tal como o servico era oferecido pelo centro. De acordo com

13

Ceres Victoria, Daniela Knauth e Maria Hassen, as *“...observacdes in loco que nos
[conduzem] ao ponto de vista do nativo é fundamental. Somente essa abordagem permite a
construcdo de um conhecimento baseado no confronto entre as nossas hipGteses e as nossas
observacdes” (Victoria et al., 2000: 53). O trabalho de campo realizado no centro de referéncia
em triagem possibilitou descrever a cena do aconselhamento genético e analisar quais 0s
objetivos almejados e as estratégias utilizadas nos atendimentos oferecidos. A descrigdo
apresentada no capitulo quarto sobre a cena do aconselhamento genético mostra como essa
atividade tem sido realizada por um dos varios centros de triagem neonatal existentes no
Brasil. Essa etapa teve duracdo de dois meses e foi iniciada apds autorizacdo formal da
presidéncia da instituicdo e apreciacio do projeto de pesquisa por um Comité de Etica em
Pesquisa.

A terceira etapa teve como meta compreender alguns dos resultados obtidos pelo
survey realizado. Sendo assim, foi elaborado um roteiro de perguntas abertas que pautaram as
entrevistas em profundidade realizada com um grupo de especialistas. Tal estratégia
metodoldgica possibilitou aprofundar a compreenséo e a interpretacdo do resultado obtido no
survey cuja natureza quantitativa, por vezes, exige a combinacdo com entrevistas ou mesmo

observacdes etnograficas e outros métodos qualitativos que possibilitem aprofundar a analise

> Os critérios que pautaram a escolha do l6cus de pesquisa, das pessoas entrevistadas e dos instrumentos
utilizados referentes a todas as etapas da pesquisa, serdo apresentados separadamente no decorrer deste capitulo.



sociologica ou mesmo torna-la possivel (Babbie: 1999; Victoria et. al.: 2000; Elias: 2000). A
etapa de entrevistas em profundidade ocorreu no decorrer de um més e meio. As entrevistas
foram analisadas principalmente no quinto capitulo em combinacdo com os resultados do
survey, contudo, no decorrer dos outros capitulos, trechos de algumas entrevistas também
foram utilizados tendo em vista a contribuicdo relevante que trouxeram.

Além das etapas previamente relatadas, a pesquisa também contou com uma etapa
especifica destinada a entender um pouco mais sobre os riscos de discriminacdo
potencialmente representados pela informacgdo genética. Tais riscos foram ilustrados pelo
relato de trés casos ocorridos no Brasil em virtude do uso inadequado da informagéo genética.
O relato dos casos foi baseado em pesquisas anteriores ja realizadas, fontes documentais e trés
entrevistas. As trés entrevistas com sujeitos envolvidos direta ou indiretamente nos casos
relatados, seguiram todos 0s procedimentos éticos observados nas demais etapas e
contribuiram para a compreensdo da informacdo genética como uma informacdo que pode
resultar em riscos sociais, como é discutido no capitulo quarto.’

Um aspecto importante a ser relatado, como parte dos procedimentos metodoldgicos
observados, foi o cumprimento da exigéncias éticas para pesquisa que envolvem sujeitos
humanos. Conforme regulamenta a Resolucdo 196/96 do Conselho Nacional de Etica em
Pesquisa, a presente pesquisa foi submetida a apreciacdo de um comité e seguiu todas as
determinacdes exigidas. O projeto de pesquisa foi submetido ao Comité de Etica em Pesquisa
da Faculdade de Medicina da Universidade de Brasilia.” Tal determinacéo foi cumprida tendo
em vista 0s sujeitos pesquisados e as condicdes estabelecidas pela instituicdo de satde onde a
observacao dos atendimentos foi realizada.

A observancia da Resolucdo 196/96, contudo, ainda € pouco difundida entre estudantes
e pesquisadores das Ciéncias Sociais, Ciéncias Humanas e Ciéncias Sociais Aplicadas. Uma
rapida consulta as teses e dissertacdes defendidas em departamentos vinculados a essas areas

ou mesmo a consulta aos programas das disciplinas de métodos mostra o quanto a observancia

® O termo “riscos sociais” é utilizado nesta dissertaco para se referir & possibilidade de discriminacdo genética
que resultam em estigmatizacdo das pessoas portadoras de doencas ou tracos genéticos. Os riscos sociais serdo
discutidos no capitulo quarto tendo como referéncia a analise de trés casos.

" Estdo anexadas a essa dissertacdo copias do documento recebido do Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade
de Medicina (UnB) e do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido que foi apresentado a cada uma das
pessoas antes da realizacdo das entrevistas.



e cumprimento de principios éticos na conducdo de pesquisas empiricas continua a margem
das discussfes. O cumprimento da resolucdo, porém, € importante em virtude da necessidade
de se preservar o0s direitos dos sujeitos pesquisados. Essa necessidade pode ser considerada o
mecanismo encontrado pela comunidade cientifica e o Estado para evitar a repeticdo de abusos
cometidos, principalmente, no campo da pesquisa biomédica (Diniz e Guilhem: 2005).?

Caracterizacdo dos L6cus de Pesquisa

Survey

Na primeira etapa da pesquisa, ocasido que se realizou o survey, a coleta de dados teve
como cenario o “XVII Congresso Brasileiro da Sociedade de Genética Clinica” que ocorreu de
08 a 11 de junho de 2005 em Curitiba — PR. Essa escolha ocorreu em virtude dos seguintes
fatores: o nimero de médicos da genética clinica que estariam concentrados em um mesmo
lugar; o numero de medicos interessados pelo tema da genética que estariam reunidos no
evento; e o nimero de profissionais da salde, pertencentes a outras areas, presentes no
congresso e que tinham interesse ou mesmo atuavam no atendimento a pessoas portadoras de
doencas genéticas.

Como é possivel constatar pela literatura especializada, 0 nimero de geneticistas é
reduzido e eles estdo concentrados, sobretudo, em partes especificas do territério nacional,
como € 0 caso das regifes sudeste e sul (Diniz: 2005; Horovitz: 2003). O congresso foi
considerado, assim, um local estratégico para se ter acesso a um grande numeros de
geneticistas provenientes de diferentes regides. A abordagem de profissionais como
geneticistas clinicos, caso ndo ocorresse por meio de um evento, exigiria outras estratégias
como envio de questionarios pelo correio que é um procedimento demorado e nem sempre
eficiente (Babbie: 1999).

® Durante o ano de 2005, o Instituto de Ciéncias Humanas e o Instituto de Ciéncias Sociais da Universidade de
Brasilia iniciaram discussdes em torno da questdo ética envolvendo as pesquisas e a observancia da Resolucao
196/96. Como resultado dessas discussdes podera ser criado um Comité de Etica em Pesquisa mais voltado as
especificidades de projetos de pesquisas em Ciéncias Humanas e Sociais. Atualmente, os Comités de ética ainda
sdo fortemente marcados pela concepcdo biomédica tanto na composicdo quanto na forma de conduzir os
trabalhos.



Outro fator importante com relacéo a escolha do congresso para a realizagdo do survey
diz respeito a facilidade de se ter acesso a profissionais de outras areas da medicina que
também tém interesse pelo tema da genética. Nesse sentido, foi possivel entrevistar
profissionais ligados a areas importantes no contexto da triagem neonatal, como a pediatria ou
a ginecologia. Tais areas estdo fortemente relacionadas a préatica do aconselhamento genético.
Ter acesso a profissionais da medicina também pode ser considerado um fator de relevancia
destacada tendo em vista as dificuldades impostas pelas instituicdes de saude para permitir a
realizacdo de pesquisas e acesso aos profissionais.’

Finalmente, a mutidisciplinaridade que foi privilegiada na concepcdo e organizagao do
evento, também pode ser apontada como um aspecto relevante para que 0 survey sobre
aconselhamento genético fosse realizado naquele local.’® Como resultado dos esforgos dos
organizadores do evento, ocorreu a participagdo de profissionais provenientes de varias areas
ndo-medicas. Além dos profissionais, foram convidados, também, representantes de entidades
de pessoas portadoras de doencas geneéticas. Durante o evento ocorreram simpdsios de
discussao sobre o tema da genética clinica relacionado as seguintes areas: bioética, educacao,
enfermagem, midia, fonoaudiologia, odontologia e nutricdo. A presenca desses profissionais
no evento contribuiu para enriquecer o survey realizado tendo em vista os objetivos almejados,

como podera ser constatado na analise de dados apresentada no capitulo cinco.

A descricdo da cena do aconselhamento genético
O trabalho de campo destinado ao acompanhamento da sessdes de aconselhamento

genético foi realizado em um centro de referéncia em triagem neonatal localizado na regiéo

° Em sua pesquisa sobre novas tecnologias reprodutivas a pesquisadora Marilena Corréa aborda a dificuldade de
se ter acesso a profissionais médicos durante a pesquisa realizada (Corréa: 2001). Tais dificuldades podem ser
resultado tanto de restri¢des das institui¢des quanto dos préprios profissionais.

10 Segundo os organizadores do evento: “...0 modo multidisciplinar pelo qual o evento foi organizado carrega em
si uma nova proposta que tem a ambicdo de sugerir um novo rumo para a Sociedade Brasileira de Genética
Clinica, um modelo que contemple a multiprofissionalidade de que a realidade atual da Genética Medica
necessita (e comporta) para propiciar um atendimento completo aos nossos pacientes e seus familiares e também
para sobreviver e crescer como entidade representativa dos geneticistas brasileiros” (Raskin, Ferraz e Pina Neto:
2005:3). Naquele evento imperou a vontade da genética clinica de se aproximar de outros campos disciplinares
na area da satde.



centro-oeste.’* A escolha desta instituicdo justifica-se em raz&o de se tratar de um centro de
referéncia para triagem neonatal do traco falciforme e da anemia falciforme credenciado pelo
Ministério da Saude (Brasil: 2005). Na regido centro-oeste apenas duas unidades da federacao
foram credenciadas pelo Ministério da Saude para a realizagdo desse tipo de teste. O Estado de
Goias e 0 Estado de Mato Grosso do Sul sdo os dois estados da regido autorizados a testar
recém-nascidos para hemoglobinopatias, entre as quais se encontra a anemia falciforme.*

O centro de triagem neonatal pesquisado é a instituicdo responsavel pela analise dos
testes e pelo atendimento a bebés portadores de anemia falciforme. Segundo pesquisa
realizada, no Estado de Goias, onde se localiza o centro de triagem pesquisado, 91% do
recém-nascidos tém sido submetidos a triagem neonatal e 57% sdo testados antes de
completarem sete dias de vida, periodo considerado “ideal” (Carvalho: 2005; Brasil: 2005)."
Como pode ser evidenciado pelos dados, a centro pesquisado tem desempenhado o seu papel
como Unico centro de referéncia em triagem neonatal presente em todo o Estado de Goias.

Tais caracteristicas também influenciaram a escolha do centro como locus de pesquisa.

Entrevistas em profundidade

A terceira etapa da pesquisa correspondeu as entrevistas em profundidade e foi
realizada em diferentes cidades visto que os especialistas entrevistados residem e trabalham
em diferentes regibes. A metade das entrevistas foi realizada durante o “llIl Congresso
Nacional de Triagem Neonatal” que ocorreu de 16 a 19 de novembro de 2005 em S&o Paulo —
SP. Nessa ocasido varios profissionais especialistas no tema do aconselhamento genético e/ou

da anemia falciforme, previamente selecionados, estiveram presentes e aceitaram ser

1 A identidade do centro pesquisado seré mantida sob sigilo em consideragdo as observacdes sugeridas pelo
Comité de Etica em Pesquisa que avaliou o projeto.

2.0 Distrito Federal, embora realize testes de triagem neonatal para hemoglobinopatias, ainda n&o foi
credenciado pelo Ministério da Salde como unidade da federacdo habilitada para este tipo de atendimento. O
Distrito Federal encontra-se na Fase | do Programa Nacional de Triagem Neonatal e nesta fase 0s servigos estdo
credenciados somente para a realizacdo de testes para Fenilcetondria e Hipotireoidismo Congénito (Carvalho:
2005). Os critérios que pautam o processo de credenciamento das unidades da federacdo habilitadas a testar e
atender pessoas identificadas com o traco ou anemia falciforme séo apresentados no capitulo segundo.

13 No caso de algumas doencas, to importante quanto a realizacéo do teste neonatal é o periodo que o teste sera
realizado. Alguns testes realizados apos sete dias ou antes de quarenta e oito horas, por exemplo, podem implicar
em problemas para as criancas, tais como resultados do tipo falso positivo ou mesmo retardo referente ao
atendimento precoce (Brasil: 2005). Nesse sentido, o periodo de vida referente a coleta é apontado como uma
meta e utilizado como critério de avaliagao dos servigos de triagem.



entrevistados. As demais entrevistas ocorreram nas cidades do Rio de Janeiro e de Brasilia. No
Rio de Janeiro foram realizadas trés entrevistas, ocorridas em novembro e em dezembro de
2005. Em Brasilia foram realizadas duas entrevistas no més de dezembro. No total, foram dez
entrevistas realizadas com um grupo de especialistas que contribuiu para compreender as
questdes presentes no survey. As entrevistas ocorreram no local de trabalho das pessoas
entrevistadas.

As trés entrevistas destinadas a apresentacdo de casos de discriminacdo genética
ocorreram em Brasilia e no Rio de Janeiro. Todas as entrevistas foram realizadas nos locais de
trabalho das pessoas. Nesse sentido, uma das entrevistas teve como cenério uma instituicdo de
ensino superior em Brasilia. As outras duas entrevistas foram realizadas em um clube

profissional de esportes no Rio de Janeiro.

As entrevistas e as pessoas entrevistadas

Survey

Umas das raz0es de se realizar um survey é a impossibilidade de se entrevistar todos 0s
sujeitos da populacdo. Essa impossibilidade € resultante, principalmente, de fatores como
escassez de tempo e recursos. As técnicas de amostragem, conseqlientemente, costumam ser
utilizadas. Nesta pesquisa foi realizada uma amostragem ndo probabilistica da populagédo
estudada.'* Todas as pessoas entrevistadas foram convidadas a, voluntariamente, responder as
questBes do questionario.

O publico-alvo do survey foi constituido de profissionais envolvidos direta ou
indiretamente com a questdo do aconselhamento genético e participantes do Congresso
Brasileiro de Genética Clinica. Nesta categoria de profissionais, foram considerados, portanto:
profissionais de saude, professores, pesquisadores, estudantes de graduacdo e pos-graduacgdo e
profissionais ligados aos movimentos de pessoas portadoras de deficiéncia. A analise

descritiva das pessoas entrevistadas sera apresentada no capitulo quinto, ocasido que algumas

% A medida do possivel, as entrevistas tentaram equilibrar a quantidade de homens e de mulheres entrevistadas.
Porém, como podera ser observado na analise dos dados, o nimero de mulheres entrevistadas foi superior ao dos
homens. Tal fator pode ser reflexo do aconselhamento genético ser uma atividade mais praticada por mulheres
(Diniz: 2003).



categorias serdo analisadas separadamente como € o caso dos profissionais de medicina com

especialidade em genética.

Entrevistas em profundidade

O grupo de dez especialistas escolhidos para as entrevistas em profundidade foi
delineado como resultado da participacdo em encontro sobre o tema do aconselhamento
genético realizado no Ministério da Saude. O encontro ocorreu no primeiro semestre de 2005 e
teve como objetivo discutir a questdo do aconselhamento, informacgdo e orientacdo genética
relacionada as doencas falciformes. O encontro tinha como meta a producdo de um documento
destinado a tracar diretrizes que deveriam pautar o uso da informacédo genética no contexto do
Sistema Unico de Satde —SUS.

O grupo de dez pessoas entrevistadas € apresentado abaixo, segundo area de formacao:

Area de Formagcéo Numero de
(Especializagao) Entrevistas
Enfermagem 01
Biomedicina 01
Medicina (Genética Clinica) 04
Medicina (Hematologia) 02
Medicina (Pediatria) 01
Medicina (Saude Publica) 01

Com relagdo ao vinculo institucional foram entrevistadas pessoas pertencentes as
seguintes instituicdes: Associacdo de Anemia Falciforme do Estado de Sao Paulo, Associacéo
de Pais e Amigos dos Excepcionais, Ministério da Saude, Secretaria Especial de Politicas da
Igualdade Racial, Sociedade Brasileira de Triagem Neonatal, Sociedade Brasileira de Genética
Clinica, Instituto Estadual de Hematologia Artur de Siqueira Cavalcanti - Hemorio,

Universidade Federal de Sdo Paulo, Universidade de Sao Paulo, Hospital Pediatrico da UFRJ



e Instituto Fernandes Figueira da Fundacdo Oswaldo Cruz. Cada um dos profissionais
entrevistados tém vinculos com mais de uma dessas instituicdes citadas.™

Como forma de preservar a identidade das pessoas entrevistadas, no decorrer da
dissertacdo os sujeitos pesquisados serdo identificados da seguinte forma: Profissional da
Enfermagem; Profissional da Biomedicina; Profissional A da Genética Clinica; Profissional B
da Genetica Clinica; Profissional C da Genética Clinica; Profissional D da Genética Clinica;
Profissional A da Hematologia; Profissional B da Hematologia; Profissional da Pediatria; e
Profissional da Salde Publica. O sexo e a idade das pessoas entrevistadas ndo serdo
informados, como se costuma fazer ao se adotar nomeacOes desse tipo, pois tais informagdes

possibilitariam a identificacdo das pessoas.™®

Instrumentos de Pesquisa

Survey

Para o survey realizado foi utilizado um questionario semi-estruturado composto de
quatro perguntas fechadas.” As primeiras duas questdes tiveram dois objetivos. Primeiro
verificar quem ja tinha feito aconselhamento genético de uma maneira geral, independente da
doenca em questdo. O segundo objetivo foi verificar quem ja tinha feito aconselhamento
genético especificamente para a doenca anemia falciforme. As informacdes resultantes dessas
questdes combinadas a outros itens do questionario permitiram conhecer, no grupo
entrevistado, o perfil daqueles que ministram sessdes de aconselhamento genético.

A segunda questdo buscava perceber a opinido dos entrevistados sobre quem poderia
fazer aconselhamento genético. Nesse sentido varios itens com diversas categorias
profissionais eram apresentadas e a pessoa podia marcar mais de uma resposta. Tal pergunta

permitiu verificar quais sdo aquelas categorias que foram consideradas para a pratica do

15 As pessoas entrevistadas possuem ou ja possuiram cargos na direcdo ou na presidéncia das instituicdes
mencionadas. No caso dos 6rgdos publicos, essas pessoas atuam na instancias destinadas a elaboracdo de
politicas publicas relacionadas a anemia falciforme e a questdo do aconselhamento genético.

1% Outro cuidado relacionado ao sigilo da pessoas entrevistadas foi observado por ocasido da transcricdo das
entrevistas. Todas as entrevistadas foram transcritas pelo pesquisador e, nesse sentido, nenhuma outra pessoa teve
acesso a identidade das pessoas entrevistadas.

" Em anexo segue uma cépia do questionério utilizado durante o survey.



aconselhamento e testar em que medida a medicina € apontada como Unica area profissional
habilitada a atuar no cenario do aconselhamento genético.

Finalmente, a Ultima questdo buscou compreender em que medida as pessoas
reconhecem profissionais da satude como unicos habilitados para o aconselhamento genético.
A anélise dessa questdo, combinada a outros itens do questionario, permitiu verificar, por
exemplo, como a percepcdo em torno do aconselhamento estd relacionada ao campo
disciplinar do qual a pessoa faz parte.

As entrevistadas costumavam ocorrer no intervalo das atividades realizadas durante o
congresso, 0casido que as pessoas estavam em visitas aos stands. As pessoas era oferecido o
questionario em uma prancheta e uma caneta, possibilitando o adequado preenchimento. O
tempo médio de duracdo para responder todo questionario foi de dois minutos e meio. A
tabulacdo dos dados foi feita por meio do Programa EXCELL e a andlise dos dados foi
realizada utilizando o Programa SPSS.*®

Entrevistas em profundidade

O roteiro de dez perguntas abertas foi dividido em duas partes.’® A primeira parte,
precedida de um bloco destinado a identificar a regido de procedéncia do entrevistado e a
formacédo que possui, era constituida das mesmas quatro perguntas feitas durante o survey.
Porém, diferente do survey, as perguntas foram feitas de forma aberta e tiveram como objetivo
saber a posicdo assumida pelos entrevistados e como essa posi¢do era defendida, ou seja,
conhecer os argumentos. Concluida essa parte da entrevista, as pessoas entrevistadas era
informado que tais perguntas foram apresentadas durante uma enquéte realizada no
“Congresso Brasileiro de Geneticistas Clinicos” e cujos resultados parciais apontavam
algumas questdes que iriam pautar a segunda parte da entrevista.

A primeira questdo apresentada tinha como objetivo entender como era possivel um
profissional da medicina, cuja especialidade era a genética, jamais ter realizado uma sessao de
aconselhamento genético para anemia falciforme. A pessoa entrevistada era lembrada que de

um lado se tratava da principal doenga genética no cenério epidemioldgico brasileiro e , por

18 A tabulaco dos dados foi realizada pelo autor desta dissertacio e a anélise estatistica contou com a assessoria
da Empresa Junior do Departamento de Estatistica da Universidade de Brasilia.



outro lado, estavam os profissionais cuja uma das atribuicbes é oferecer aconselhamento
genético. As pessoas entrevistadas eram confrontadas com uma realidade segundo a qual o
aconselhamento genético ndo tem sido oferecido somente por geneticistas no Brasil.

A questdo dois trazia outro dado também referente as respostas de profissionais da
medicina com especializagdo em genética. Dessa vez era informado que a pesquisa realizada
mostrou que a maioria dos entrevistados acreditava que o aconselhamento genético deveria,
sim, ser uma atividade privativa de médicos. Nesse sentido, os profissionais eram convidados
a responder como o Brasil deveria proceder para atender a demanda de aconselhamento dado o
reduzido e insuficiente niamero de profissionais reconhecidamente habilitados para a pratica
do aconselhamento genético. A questdo teve como objetivo verificar como a pessoa se
posicionava diante do aconselhamento genético como atribui¢do de profissionais da medicina
e em que medida essa especificidade adequava-se ao cenario brasileiro.

A terceira questdo trazia para a entrevista um termo que tem sido utilizado por
profissionais da salde para nomear o atendimento prestado em relagdo ao processo de
informar sobre doencas genéticas. O termo é “orientacdo e informacdo genética” e tem uma
estreita relacdo com a pratica do aconselhamento genético. Por outro lado, o termo também
pode ser considerado uma inovacgdo brasileira visto que na literatura biomédica internacional
ndo foram encontrados indicios da utilizacdo de termo semelhante em outros paises. Nesse
sentido, buscou-se entender o significado do termo citado e em que medida correspondia a
uma pratica diferente do aconselhamento genético e, portanto, poderia ser uma atividade nédo
necessariamente privativa de médicos e mais especificamente de médicos da genética clinica

A quarta questdo permitiu verificar como o profissional entrevistado se posicionava
diante do desafio classico de uma sessdo de aconselhamento genético: conciliar estratégias de
prevencdo e reconhecimento dos direitos das pessoas decidirem. Trata-se de um aspecto
basico do aconselhamento genético a importancia de ndo direcionar as escolhas das pessoas
orientadas. As respostas das pessoas entrevistadas tinha como objetivo entender em que
medida a formacdo do profissional do aconselhamento genético € privilegiada e poderia ser

utilizada para justificar a pratica do aconselhamento como atividade privativa de médicos.

19 0 roteiro de entrevistas encontra-se nos anexos desta dissertacao.



A quinta questdo teve como objetivo compreender o que deve ser considerado uma
sessdo de aconselhamento genético sobre a anemia falciforme e uma sessdo de
aconselhamento genético sobre o traco falciforme. A pergunta buscou verificar qual era o
contetido considerado importante e checar em que medida se tratava de um tipo de informagéo
sob dominio restrito de profissionais da medicina ou se profissionais de satde, ndo médicos,
também poderiam lidar com tais informagdes. Essa questdo foi importante visto que uma das
razdes apontadas para aconselhamento genético ser considerado privativo de médicos é a
complexidade da informag&o genética.

A Ultima questdo buscou verificar como a questdo do sigilo em torno da informacéo
genética deve ou ndo ser considerada por ocasido de uma sessdo de aconselhamento genético.
Essa questdo permitiu ver em que medida a informacdo genética foi considerada uma
potencial fonte de riscos sociais. A pergunta buscou verificar em que medida essa
especificidade da informacdo genética poderia contribuir para que o aconselhamento genético
seja considerado uma atividade privativa de profissionais da medicina ou mesmo uma
atividade multidisciplinar.

Além dos objetivos mencionados acima, as perguntas contribuiram, também, para
compreender o campo da anemia falciforme e a cena do aconselhamento genético. Algumas
das pessoas entrevistadas foram responsaveis pela concepcdo, redacdo e implantacdo do
Programa Nacional de Triagem Neonatal e, nesse sentido, os relatos possibilitaram, por
exemplo, compreender o cenério e as forgas que contribuiram para criacdo e implantagdo
desse programa. Em outros momentos, foi possivel entender porque alguns centros de triagem
neonatal oferecem sessdes coletivas de aconselhamento genético e como isso € considerado
toleravel ou ndo nas diferentes perspectivas dos profissionais entrevistados. Informacdes desse
tipo dificilmente sdo encontradas em livros e documentos e as entrevistas em profundidade
permitiram ter acesso a parte desse universo que serd compartilhado no decorrer dos préximos

capitulos.



Capitulo Il = O campo da anemia falciforme

No livro “Sociologia : teoria e estrutura”, Robert Merton explora como a teoria e 0
trabalho de natureza empirica deveriam interagir de modo a viabilizar a pesquisa sociolégica.
Merton destaca, por exemplo, a centralidade ocupada pela escolha dos conceitos que
conduzirdo a etapa de coleta e analise de dados no decorrer de uma pesquisa de campo e a
influéncia que o0s conceitos previamente selecionados exercem nas diferentes etapas da
investigacdo (Merton: 1968). Por outro lado, o autor destaca as contribui¢des que um estudo
empirico fornece ao aperfeicoamento da teoria visto que “...inicia, reformula, desvia e clarifica
a teoria.” (Merton, 1968: 172). Tal interacdo entre teoria e trabalho empirico foi buscada na
realizacdo desta dissertagdo e teve no conceito de campo um importante referencial teérico
que contribuiu para conduzir a formulagéo e analise realizadas durante a pesquisa.

O objetivo deste capitulo é estabelecer um dialogo com o conceito de “campo” e
utilizar esse conceito como um instrumento de anélise da anemia falciforme no Brasil. Nesse
sentido, o capitulo foi divido em trés partes: a primeira parte apresenta o conceito teérico de
campo e sua aplicabilidade a estudos empiricos; a segunda parte apresenta o significado e as
especificidades da doenca anemia falciforme no cenério brasileiro; e a terceira parte apresenta
0 Programa Anemia Falciforme e o Programa de Triagem Neonatal como um dos principais
resultados das a¢fes do Estado e da sociedade brasileira em relacdo a doencga genética anemia
falciforme, bem como algumas das relacGes de forcas que marcam o surgimento e implantagao
desses programas. As informacdes contidas neste capitulo propde a existéncia do campo da
anemia falciforme como um microcosmo social repleto de relagdes de forca entre agentes
ocupando posicdes e com interesses especificos que influenciam a percepcdo em torno da

anemia falciforme e da préatica do aconselhamento genético.



O conceito de campo

O conceito de campo adotado refere-se a analise dos diferentes espacos autbnomos que
compde a sociedade contemporanea e no meio do qual sdo identificadas relagcbes de forgas
resultantes das relacdes estabelecidas entre agentes especificos. Os campos com suas relacoes
de forcas internas possibilitam identificar e analisar o sentido das atitudes que 0s agentes
estabelecem entre si. Bourdieu explica que o conceito de campo deve expressar “...um campo
de forcas, cuja necessidade se impde aos agentes de lutas, no interior do qual os agentes se
enfrentam, com meios e fins diferenciados conforme sua posi¢do na estrutura do campo de
forcas, contribuindo assim para a conservacao ou a transformacéo de sua estrutura” (Bourdieu,
1996: 50). Como se pode observar, 0 campo € uma espaco marcado por disputas no interior do
qual os agentes se posicionam, no sentido, de preservar ou alterar a estrutura existente. Tal
cenario pode ser observado em relacdo a anemia falciforme. Trata-se de uma doenca genética
em torno da qual pessoas ligadas a movimentos sociais, categorias profissionais e ao Estado se
enfrentam, por vezes, na busca de objetivos declaradamente comuns mas que na verdade
podem revelar interesses resultantes das posicdes ocupadas pelos agentes.”’

Para que se compreenda a posi¢cdo ocupada por um agente no interior de um campo é
preciso buscar identificar os “capitais” e o “habitus” que tais agentes possuem. Os capitais que
caracterizam um individuo sdo: capital econémico; capital cultural; capital social e capital
simbolico. O capital econémico esta relacionado as posses materiais. O capital cultural esta
relacionado ao processo de formacao intelectual de um agente, as escolas que frequentou e as
percepcdes que desenvolveu. O capital social corresponde aos tipos e quantidades de relacdes
estabelecidas no interior de uma sociedade. O capital simbdlico refere-se aos signos e
simbolos que situam o0 agente no interior de um campo. A medida desses capitais em cada
agente determinard a posicao e os tipos de relacGes estabelecidas, por exemplo, indicardo se

um agente ocupara a posicao de dominante ou dominado. Transferindo esses conceitos para a

20 Segundo Bourdieu: “ Interesse é ‘estar em’, participar, admitir, portanto, que o jogo merece ser
jogado e que os alvos engendrados no e pelo fato de jogar merecem ser perseguidos; é reconhecer o
jogo e reconhecer os alvos”(Bourdieu, 1996: 139). Nesse sentido, os interesses sdo produzidos no
interior dos campos e sé podem ser compreendidos a partir da combinacdo entre habitus, posicdo e
relacGes estabelecidas pelos agentes.



analise da anemia falciforme, os capitais serdo importantes no sentido de entender, por
exemplo, a posicao privilegiada que alguns agentes podem ter em relacdo a outros em virtude
do conhecimento técnico que possuem sobre a doenca.

A nocéo de “habitus”, por sua vez, corresponde aos conhecimentos praticos adquiridos
no decorrer da trajetéria de vida e que permitem aos agentes viver e se desenvolver nos
cenarios sociais nos quais vivem (Loyola: 2002). O conceito de habitus é definido por
Bourdieu da seguinte maneira:

“Eis a funcdo da nogéo de habitus que restitui ao agente um poder gerador e unificador,
construtor e classificador, lembrando ainda que essa capacidade de construir a realidade social,
ela mesma socialmente construida, ndo é a de um sujeito comum transcendental, mas a de um
corpo socializado, investindo na préatica dos principios organizadores socialmente construidos
e adquiridos no curso de uma experiéncia social situada e datada” (Bourdieu, 2001: 167).

Como é possivel observar pelo conceito de habitus as acGes de um individuo resultam
em larga medida da trajetoria percorrida pelos agentes e pelas experiéncias que tiveram. Trata-
se de um conceito importante para uma analise sociolégica em torno da questdo da anemia
falciforme pois permitira verificar, por exemplo, em que medida a percepcdo de um
profissional que tem em sua familia uma pessoa com anemia falciforme pode diferir de outro
profissional com a mesma formacéo mas que nao teve 0 mesmo tipo de experiéncia.

Um das formas Uteis a compreensdo, apresentacdo e utilizacdo de um conceito é
verificar a maneira como o conceito foi aplicado (Wilson: 2001). Nesse sentido, duas
pesquisas desenvolvidas por Bourdieu podem ser consideradas com relagdo ao uso do conceito
de campo: a pesquisa sobre o campo do jornalismo e a pesquisa sobre o campo cientifico.

Em seu livro “Sobre a Televisdo”, Bourdieu analisa 0 que denominou de *“campo
jornalistico” (Bourdieu: 1997). Trata-se de um estudo voltado para a analise de jornais e da
televisdo francesa. A andlise de Bourdieu mostra como o campo jornalistico tem sido
influenciado pelo mercado e quais as consequéncias dessa influéncia na préatica dos jornalistas,
no tipo de informacéo que é divulgada ou mesmo na relacdo com outros campos (Bourdieu:
1998). Uma das contribuicdes da pesquisa € mostrar como se da a “uniformidade” presente
nas principais manchetes dos jornais didrios ou nos noticiarios da televiséo.

Tendo em vista a importancia de identificar e situar a pratica dos agentes no interior de

um campo, Bourdieu dedica especial atencdo aos jornalistas. Os jornalistas, ao escreverem



uma matéria, sdo conduzidos pelo habitus que possuem e também pelo abordagem que sera

dada pelos demais 6rgdos da imprensa: “...0s jornalistas, levados a uma sO vez pelas
propensdes inerentes a sua profissdo, a sua visdo de mundo, a sua formacgdo, as suas
disposi¢des, mas também pela ldgica da profissdo, selecionam ...” (Bourdieu: 1997: 25). Ou
seja, trata-se da combinacgdo do habitus daquele agente com o grau de dominio sobre o assunto
em questdo e outras forcas sobre ele representadas pela necessidade de se destacar no meio de
outros jornalistas e ser valorado pelos pares ou mesmo atender a expectativas do 6rgao da
imprensa ao qual esta vinculado.

Com relacdo a préatica do aconselhamento genético para a anemia falciforme o mesmo
cenario de forcas estd presente. Por uma lado, existem os profissionais com formacéo
especifica que podem discorrer sobre os aspectos etiolégicos da doenga, contudo ndo s6 esse
tipo de informac&o pauta os profissionais. A pratica do aconselhamento genético para anemia
falciforme é influenciada pela forma como o profissional percebe a doenca. A anemia
falciforme pode, por exemplo, ser apresentada como um perigo a ser evitado por meio de
estratégias de prevencdo ou como uma doenca em relacdo a qual se pode gozar de expectativa
e qualidade de vida. Tais diferencas séo influenciadas pela concepgéo que os profissionais tem
do propésito do aconselhamento genético e das pressdes sofridas como metas em torno da
prevencdo da doenca. Como na midia, a informacao apresentada durante um aconselhamento
genético sera fortemente influenciada pela posicao e influencias exercidas sobre o profissional.

O funcionamento dos mecanismos de poder sé podem ser compreendidos e explicados
dentro da estrutura do campo, trata-se da autonomia de um campo. Segundo Bourdieu, dizer
gue um campo € auténomo ¢ afirmar “que tem sua prépria lei, significa dizer que o que nele se
passa ndo pode ser compreendido de maneira direta a partir de fatores externos” (Bourdieu,
1997: 55). Nesse sentido, a pratica do jornalista ndo pode ser explicada s6 como resultado de
fatores externos representados, por exemplo, pelos anunciantes que geram receitas para as
empresas do campo jornalistico. E na l6gica interna do campo que se percebera como o status
de um jornalista, a posicdo ocupada no campo, tem um peso determinante na maneira como
um assunto serd pautado. O mesmo pode ser verificado com relacdo a um profissional de
salde negro que enxerga na anemia falciforme um simbolo de raca o qual deverad ser

mencionado sempre que se fale na doenca. A anemia falciforme tem-se tornado um simbolo



do movimento negro brasileiro, tal fato s6 pode ser compreendido dentro do cenario
autbnomo de forcas em meio ao qual o movimento negro surgiu como um dos principais
reivindicadores em relacdo ao Estado brasileiro.?

A pesquisa sobre o campo cientifico é outro estudo de Bourdieu que atende a
finalidade de se compreender 0 uso do conceito de campo e suas potencialidades como
instrumento de analise de realidades empiricas. Bourdieu dedica-se a mostrar algumas das
relacdes de forca especificas do campo cientifico e como tais relacdes exercem influéncia
sobre a conduta dos cientistas. O estudo mostra, por exemplo, que no interior de um campo
existem consensos em relacdo aos quais 0s agentes, apesar de pertencentes a diferentes
posicdes, concordam. Os consensos, segundo Bourdieu, cumprem um papel central no sentido
de dar especificidade aos campos: “...0 que faz a especificidade do campo cientifico é aquilo
sobre 0 que 0s concorrentes estdo de acordo...” (Bourdieu: 2004: 33). No campo cientifico,
Bourdieu aponta como consenso a concordancia dos diferentes agentes no reconhecimento dos
métodos que devem ser empregados na pratica da pesquisa cientifica.

Em relacdo a doenca anemia falciforme também podem ser observados a existéncia de
consensos que sdo compartilhados por diferentes agentes, independente da posicdo que
ocupem. Pode ser apontado como consenso: a importancia de se investir em diagndstico e
tratamento precoce da anemia falciforme como forma de se promover a qualidade e a
expectativa de vida das pessoas com a doenca (Brasil: 1996; Zago: 2001; Rocha: 2004).
Contudo, embora exista consenso em relacdo a esse ponto, as estratégias escolhidas diferem e
essa foi uma das constatagdes feitas por Bourdieu no estudo sobre o campo cientifico.

A anélise de Bourdieu, indica a existéncia de duas formas de caracterizar os agentes do
campo cientifico segundo o tipo de poder que possuem: um poder chamado de temporal e um
tipo de poder relacionado ao prestigio. Os dois tipos de poderes ndo sdo excludentes e podem
ser encontrados ao mesmo tempo em um Unico agente. Porém, Bourdieu faz uma

diferenciacdo a partir, sobretudo, das posicdes ocupadas pelos agentes o que permite

21 A associago entre anemia falciforme e movimento negro podera ser melhor compreendida por meio
da trajetdria historica apresentada neste capitulo. Sera possivel verificar, por exemplo, como o
movimento negro é ainda hoje um dos principais reivindicadores de politicas publicas relacionadas a
anemia falciforme.



compreender as diferentes atitudes e relacbes estabelecidas em torno, por exemplo, dos
consensos que compartilham.

Tantos os agentes classificados como possuidores de poder temporal como os agentes
possuidores do poder do prestigio concordam com relagdo a importancia da observéncia e
cumprimento da regras metodoldgicas de pesquisa. Contudo, os agentes mesmo observando os
consensos o fazem de forma diferenciada em virtude da posicdo que ocupam. Aqueles que
possuem poder temporal, em virtude das comissdes e outros tipos de evento, passam a ter uma
espécie de conhecimento geral sobre alguns objetos de pesquisa. Como resultado, é possivel
perceber que se investe na publicagdo do que Bourdieu chama de “trabalhos voltados para a
generalizacdo” (Bourdieu, 2004: 38). Os possuidores de poder do prestigio, por outro lado, em
virtude das pesquisas que desenvolvem e do reconhecimento cientifico obtido junto aos pares,
publicardo trabalhos que contribuem para o “suplemento de imaginacg&o cientifica”, trata-se de
um trabalho que provoca a comunidade cientifica e traz conseqientemente um outro tipo de
contribuicdo ao campo disciplinar (Bourdieu: 2004).

O mesmo se pode observar em relacdo a anemia falciforme que é abordada de forma
diferente apesar do consenso ja mencionado. Alguns profissionais enxergam nas sessfes de
aconselhamento genético um meio de se promover a qualidade de vida por meio da adogdo de
cuidados. Nesse sentido, a informagdo concentra-se na importancia de se realizar exames
periddicos, usar corretamente a medicacdo ou mesmo cultivar uma dieta alimentar que
contribua para um bom prognostico da doenga. Outros profissionais, j& acreditam que
informagdes em torno dos cuidados relacionados ao corpo estdo subentendidos e que uma
sessdo de aconselhamento genético para anemia falciforme deveria privilegiar uma conversa
em torno da reproducdo, sobretudo quando um casal tem chances de ter outros filhos
portadores da doenca. Os dois tipos de profissionais buscam a realizacdo do consenso, mas
optam por caminhos diferentes que s6 podem ser compreendidos a partir da posicao, habitus e
tipos de capitais que possuem, bem como da diversidade de interesses.

No estudo sobre o campo cientifico um outro aspecto sobre a autonomia do campo é
abordado. Dessa vez, Bourdieu se refere a forma como se pode contribuir para o
fortalecimento da autonomia de um campo e permitir, assim, que se desenvolva. Nesse

sentido, € necessario verificar o que esta por tras das diferentes préaticas e estratégias adotadas



pelos agentes e analisar em que medida refletem o cenario de forcas presente no campo e
obedecem aos consensos estabelecidos (Bourdieu: 2004). As lutas travadas no interior de um
campo podem resultar de “particularidades” que nao correspondem a demandas auténticas do
campo, ou seja, ndo resultam das relagOes de forca estabelecidas no campo. Tais lutas podem,
na verdade, corresponder a interesses alheios ao campo. Nesse sentido, Bourdieu afirma que a
sociologia pode fornecer um tipo de contribuicdo por meio das analises que realiza:

“O que a analise sociologica traz, e que num certo sentido, muda tudo, é antes de
qualquer coisa uma colocagcdo em perspectiva sistematica de visdes perspectivas que 0s
agentes produzem no interior do campo, e que, a despeito de tudo o que eles fazem para
“universaliza-las”, como no exemplo da evocacdo da “demanda social”, encontram seu
principio nas particularidades de uma posicdo no interior do préprio campo...” (Bourdieu,
2004:47).

Como é possivel constatar, o campo é influenciado por forcas externas. As forcas desse
tipo e as conseqliéncias que representam sdo consideradas uma barreira & autonomia e
desenvolvimento dos campos. A analise socioldgica é uma forma de se desvendar algumas
visdes particulares que podem pautar as praticas adotadas.?

Uma vez apresentados o conceito de campo e algumas de suas vantagens como recurso
analitico, é possivel propor que a existéncia das relacdes estabelecidas em torno da doenca
genética anemia falciforme também podem funcionar como um campo. Ou seja, as lutas e
forcas movidas em torno da questdo representada pela doenca anemia falciforme resultou no
que serd considerado nesta dissertacdo o “campo da anemia falciforme”. Trata-se de um
espaco social onde estdo presentes relacdes de forcas estabelecidas entre agentes que ocupam
diferentes posicbes e atuam no sentido de manter ou alterar o cenario em torno da questdo
representada pela anemia falciforme no Brasil. O significado do termo campo da anemia
falciforme sera explorado nas proximas sessfes deste capitulo, quando a constituicdo desse
campo é apresentada por meio da exposicdo do que é a doenca, 0s principais agentes
envolvidos com a questdo e as estratégias adotadas em torno dos consensos estabelecidos no

campo da anemia falciforme.



O campo da anemia falciforme

Um maneira de se comecar a descri¢cdo do cenario que compbe o campo da anemia
falciforme, é por meio da apresentagdo da doenca genética anemia falciforme. Conhecer um
pouco sobre os aspectos etioldgicos e sociais dessa doenca é requisito fundamental a analise
do campo da anemia falciforme. No Brasil, a anemia falciforme € considerada uma questéo
central de saude publica em razdo de suas especificidades e, nesse sentido, tem sido alvo de
atencao e interesses diversos.

A anemia falciforme é uma doenca hereditaria que afeta as hemoglobinas e por isso é
conhecida também como hemoglobinopatia. As hemoglobinas estdo presentes na hemacias ou
glébulos vermelhos que séo parte constitutiva do sangue e tém como funcao o transporte de
oxigénio (Ramalho: 1986; Rocha: 2004). Na literatura especializada, as hemoglobinas
consideradas normais sdo as hemoglobinas do tipo AA que transportam adequadamente o
oxigénio (Zago: 2001). Por outro lado, existem hemoglobinas de outros tipos, como € 0 caso
da hemoglobina do tipo S — HbS que apresentam problemas relacionados ao transporte de
oxigénio o que pode ocasionar problemas fisioldgicos para as pessoas (Zago: 2001; Lobo et al:
2003; Rocha: 2004).

As pessoas consideradas como portadoras da doenca anemia falciforme sdo aquelas
cuja a maioria das hemécias sdo formadas por hemoglobinas do tipo SS que apresentam
restricbes para levar oxigénio aos tecidos e por essa razdo podem ocasionar varios problemas a
salde das pessoas. A anemia falciforme é uma doenca ainda sem cura. Dentre as possiveis
manifestacdes clinicas da doenca podem ser mencionadas: anemia, episodios de sequestro de
sangue no baco, ictericia, palidez, ulceras de perna, dores nas articulagcdes 6sseas, necrose do
fémur, glaucoma, hemorragia cerebral, pneumonia, infarto pulmonar, insuficiéncia renal, além
de maior vulnerabilidade a infecgdes e retardo da maturacgdo sexual (Zago: 2001).

Além das hemoglobinas do tipo A e do tipo S, existem pessoas que possuem

hemoglobinas do tipo AS, também conhecidas como traco falciforme. Isso ocorre porgue a

22 Os relatos apresentados no capitulo quarto podem ser considerados exemplos de praticas movidas
por “particularidades” em relacdo a questdo da anemia falciforme e do espaco destinado a préatica do
aconselhamento genético.



pessoa herdou de um dos genitores a hemoglobina A e de outro a hemoglobina S. Nesse caso,
ndo ha a presenca da doenca e nenhuma implicacdo clinica para a pessoa. Contudo, um casal
de pessoas com o traco ao se reproduzir pode dar origem a uma crianga com a doencga anemia
falciforme. Sendo assim, portadores de traco e seus familiares costumam ser convidados a
assistir sessfes de orientacdo genética durante as quais uma das questdes abordadas é a
possibilidade de nascimento de criangas com anemia falciforme.

Na literatura especializada as crises vaso-oclusivas, responsaveis por crises de dor, sao
apontadas como as manifestagdes clinicas mais freqiientes em pessoas com anemia falciforme
(Loureiro et al.: 2005a). Uma pesquisa realizada em Hospital Universitario da UFRJ tragou
um perfil de paciente com doenca falciforme que foi atendido no decorrer de quatro anos®: a
anemia falciforme estava presente em 89,1% das pessoas atendidas; o tempo médio de
internacdo foi de 7,7 dias; a principal causa de internagdo foram as crises vaso-oclusivas que
ocorreram 72,7% dos casos; 47,3% das pessoas atendidas eram do sexo feminino; e 94,5%
eram pretos ou pardos (Loureiro et al.: 2005 a). Dentre as contribuicdes do estudo podem ser
destacadas o tempo médio de ocupacao de leitos que exige planejamento adequado do sistema
de salde publica para que forneca o atendimento adequado e suficiente representado pela
demanda de um paciente com doenca falciforme.

A cor da pele é outra caracteristica importante associada a anemia falciforme. A
doenca é mais prevalente em pessoas negras e pardas. Tal relacdo entre doenca e cor da pele
pode estar associada a uma das narrativas utilizadas para explicar a origem da anemia
falciforme, segundo a qual a doenga teria surgido no continente africano como uma forma de

adaptacdo do organismo humano a regides com alta incidéncia de malaria. Do continente

% Segundo Rocha: “E chamado de portador de anemia falciforme o paciente que apresenta
homozigotia para o gene da hemoglobina S (hemoglobinopatia SS); e portador de doenca falciforme
aquele que apresenta qualquer heterozigotia mista combinada ao traco falcémico” (Rocha, 2004: 71).
Ou seja, toda doenca que resulta da combinagcdo da hemoglobina com outro tipo de hemoglobina
alterada é considerada uma doenca falciforme. Um exemplo de doenca falciforme, alem da anemia
falciforme, é a doenca SD que resulta da combinacdo entre hemoglobina “S” e a hemoglobina “D” e
pode causar “uma anemia leve” (Rocha, 2004: 85).



africano a anemia falciforme teria se espalhado pelo mundo por meio, sobretudo, do trafico de
escravos.?*

No Brasil, a doenca anemia falciforme é a doenca genética mais freqliente e isso
ocorre, segundo a literatura especializada, em virtude do processo de miscigenacdo que
caracteriza a populacdo brasileira. Nesse sentido, estimativas apontam que no Brasil, a cada
ano, nascem 2.500 criangas com a anemia falciforme (Lobo et al.:2003). Em regibes e estados
onde ha maior parcela de pessoas negras na populacdo, é observado, também, maior
frequéncia de doencas falciformes. Nesse sentido, a Regido Nordeste e os estados do Rio de
Janeiro, S&o Paulo e Minas Gerais, apresentam o nascimento de uma crianga com doenca
falciforme a cada 1.000 recém-nascidos e de uma crianga com o traco falciforme a cada 27
novos nascimentos (Lobo et. al.: 2005).

Para se ter uma idéia do quanto a prevaléncia da doenca esté relacionada a cor da pele,
pesquisas resultantes de programas de triagem neonatal mostram como a doenga anemia
falciforme apresenta diferentes freqliéncias, segundo a regido onde o estudo € realizado.
Pesquisa realizada no Parand, por exemplo, mostrou que ha uma crianca com anemia
falciforme a cada 24.500 nascimentos (Watanabe et. al.: 2005). J& em Minas Gerais onde ha
maior parcela de pessoas negras na populacdo, um pesquisa também realizada entre recém-
nascidos mostrou uma crian¢a com anemia falciforme a cada 6.467 nascimentos (Gabetta:
2005). Tais dados comprovam que anemia falciforme é mais prevalente entre pessoas negras e
portanto apresenta maiores frequéncias em regides onde ha maior participacdo de negros na

populagéo.

2 Em seu livro “A vida dos escravos no Rio de Janeiro: 1808-1850", a pesquisadora Mary Karasch
mostra como a doenca anemia falciforme era prevalente entre escravos e trazia muitas consequéncias
relacionadas a morbimortalidade (Karash: 2000). A pesquisadora apresenta como conseqiiéncias da
anemia falciforme entre os escravos: abortos e risco de morte das mulheres doentes que por essa razdo
podiam perder valor no mercado de escravos; outro fator relacionado a doenca era a baixa expectativa
de vida. Segundo Karasch: “As criangas com anemia seriam afortunadas se vivessem até os vinte anos,
enguanto quem tinha o traco, mas ndo a doenca, chegaria provavelmente a idade adulta. Em outras
palavras, a anemia falciforme deve ter sido responsavel por muitas mortes de jovens negros com menos
de vinte anos, bem como causa significativa, embora ndo documentada, da mortalidade infantil dos
escravos” (Karasch: 2000: 221). Esse passado referente a historia da anemia falciforme no Brasil tem
sido constantemente lembrada pelo movimento negro, um dos agentes presentes no campo da anemia
falciforme.



O perfil socioeconémico das pessoas afetadas é outro fator de destaque em relacdo a
doenca anemia falciforme. Segundo o pesquisador Marco Zago, entre as pessoas com anemia
falciforme e outros tipos de doencas falciformes “...ha predominio de negros nos grupos mais
pobres e menos educados, em especial na periferia dos grandes centros urbanos...”
(Zago,2001: 15). Esse dado é de importancia visto que o ambiente social e acesso a cuidados
de saude, medicamentos, alimentacdo, vestuario e moradia adequados séo considerados fatores
determinantes a qualidade e expectativa de vida de uma pessoa com a anemia falciforme.

Além de possuirem baixo poder aquisitivo, as pessoas com anemia falciforme tém
dificuldade para ingressar no mercado de trabalho.Um estudo realizado entre portadores da
doencga atendidos no Ambulatorio de Hemoglobinopatias do Hemocentro de Sao Paulo,
mostrou que 55,71% das pessoas tinha uma renda familiar de meio até trés salarios minimos,
58, 57% estavam desempregados ou nunca tinham trabalhado e aqueles que conseguem um
emprego geralmente sdo demitidos em decorréncia da doenga o que foi constatado em 61,76%
dos casos relatados (Kikuchi: 2003).

Como resultado do potencial de morbimortalidade, elevada prevaléncia e perfil socio-
econdmico associados & anemia falciforme, diferentes setores da sociedade brasileira tem
apontado a necessidade de se identificar e fornecer atendimento precoce as pessoas portadoras
da doenca. Tal meta pode ser apontada como um consenso compartilnado pelos diferentes
agentes que atuam no campo da anemia falciforme. Contudo, as estratégias utilizadas para
atingir o objetivo variam de acordo com as posi¢cOes ocupadas e o cenario de forgas
estabelecido. No campo da anemia falciforme podem ser identificados, pelo menos trés
agentes que desempenham papel de importancia destacada: o grupo de especialistas; o grupo
dos movimentos sociais; e o Estado.

Os proximos paragrafos destinam-se a mostrar alguns dos principais agentes presentes
no campo da anemia falciforme. Para essa tarefa, serdo mencionadas pessoas, fatos ocorridos
ou mesmo publicacBes que desempenharam um papel importante na histéria do campo da
anemia falciforme. A historizagdo é processo indispensavel a analise de um campo (Bourdieu:
1996; Bourdieu: 1997; Bourdieu: 2001; Ortiz: 2003). Segundo Bourdieu: * ...a ciéncia social

tem como sua melhor arma operacional a historicizacao, que permite neutralizar, a0 menos na



ordem da teoria, os efeitos da naturalizagdo...” (Bourdieu, 2001: 221). Ter acesso a trajetdria
historica percorrida por um campo surge, portanto, como requisito da analise sociologica.

O grupo de especialistas € constituido de pesquisadores que elegeram o tema da
anemia falciforme como objeto de estudo. Nesse grupo podem ser destacados os especialistas
pertencentes as areas biomédicas, sobretudo da area de Genética Clinica e de Hematologia,
que desde a década de 1970 tém publicado artigos sobre o tema e mostrado a importancia da
doenca no cenario epidemioldgico brasileiro. A partir da década de 1990, outros campos
disciplinares também passaram a se aproximar do tema da anemia falciforme, como é o caso
da Psicologia e das Ciéncias Sociais.

No grupo de especialistas pertencentes a area biomédica podem ser destacados,
sobretudo, os estudos realizados pelo médico geneticista Antonio Sérgio Ramalho. O trabalho
de Ramalho relacionado a anemia falciforme se inicia em 1976, quando o autor comeca a
discutir a importancia de se identificar doadores de sangue com o traco falciforme e orientéa-
los em relacdo aos aspectos reprodutivos (Ramalho: 1976). Na década de 1980, Ramalho
publica o livro “As hemoglobinopatias hereditarias: um problema de satde publica no Brasil”
gue ainda hoje é considerado uma referéncia para estudos sobre o tema (Ramalho: 1986). No
livro 0 autor mostra a etiologia da doencga falciforme e porque ela deveria ser considerada uma
questdo central na saude puablica brasileira e a importancia de se investir em sessfes de
aconselhamento genético como forma de se identificar, sobretudo, pessoas com o traco para
que recebam orientagdes relacionadas a reproducdo (Ramalho: 1986).

Durante a década de 1990 os estudos de Ramalho sobre anemia falciforme e
aconselhamento genético se intensificam por meio de seu grupo de pesquisa na Universidade
de Campinas. Ramalho passa a publicar varios artigos em parceria com seus pesquisadores,
geralmente jovens mestres ou jovens doutores, que participaram do grupo de pesquisa e foram
orientados por Ramalho em pesquisas sobre o tema da anemia falciforme ou do
aconselhamento genético (Paiva e Silva, Ramalho e Cassorla: 1993; Paiva e Silva e Ramalho:
1993; Teixeira e Ramalho: 1994; Ramalho et al: 1996; Paiva e Silva e Ramalho: 1997). A
década de 1990 pode ser considerada o periodo de consolidacdo de Ramalho no cenario

brasileiro para pesquisas sobre anemia falciforme e aconselhamento genético.



Na década de 2000, Ramalho ja aparece como um consultor do Ministério da Saude em
publicacdes sobre doencas falciformes e aconselhamento genético. Na publicacdo “Manual de
diagnostico e tratamento de doencas falciformes”, publicado pela Agéncia Nacional de
Vigilancia Sanitaria, Ramalho é autor do capitulo intitulado “Aconselhamento genético”
(Brasil: 2002b). Em seus estudos Ramalho costuma destacar a dimensdo epidemiolégica da
anemia falciforme e a necessidade de se identificar precocemente as pessoas com a doenca
para tratamento e orientacdo da familia e as pessoas com o trago para orientacées relacionadas
a aspectos reprodutivos. Recentemente Ramalho tem se voltado para as conseqliéncias do
novo teste do pezinho e especificidades que devem ser observadas em um programa nacional
de triagem para doencas falciformes (Ramalho et al.: 2003).

Outro pesquisador de importancia no campo da anemia falciforme € Paulo Naoum,
professor da Universidade Estadual Paulista. Em 1987, Naoum publicou o livro “Diagnéstico
das Hemoglobinopatias” no qual explora os cuidados relacionados a atencdo a ser dispensada
a pessoa com doenca falciforme bem como seus familiares (Naoum: 1987). Outra contribuicéo
de Naoum para o campo da anemia falciforme sdo os estudos epidemioldgicos sobre a
prevaléncia da doenga e do trago no Brasil (Naoum et. al.: 1985; Naoum: 2000). Naoum
destaca a relacdo entre prevaléncia da doenca e cor da pele e os fatores que influenciam a
maneira como a doenca se manifesta, visto que a anemia falciforme apresenta elevada
variabilidade clinica que resulta inclusive de fatores ambientais e sociais.

O professor Marco Zago, pertencente a Faculdade de Medicina da Universidade de Séo
Paulo, € outra referéncia para pesquisas relacionadas a anemia falciforme. Os estudos de Zago
geralmente estdo relacionados aos aspectos etioldgicos da doenca e uma de suas principais
publicacdes no campo da anemia falciforme foi o artigo “Anemia falciforme e doencas
falciformes” (Zago: 2001). O artigo traz uma cuidadosa revisdo da literatura sobre as doengas
falciformes e mostra as especificidades dessa doenca no cenario epidemioldgico brasileiro
(Zago:2001). Zago também ocupa outras posi¢cdes no campo da anemia falciforme como a de
consultor do Ministério da Saude em questbes relacionadas a anemia falciforme. Em 2001, o
pesquisador foi um dos integrantes do grupo de trabalho responsavel pela elaboragdo do
Programa Anemia Falciforme (Brasil: 1996).



Além da area biomédica, a anemia falciforme tem-se tornado um objeto de estudos de
pesquisadores provenientes das Ciéncias Sociais. A genética ainda é um assunto pouco
discutido pelas Ciéncias Sociais no Brasil, contudo, os primeiros trabalhos j& comecam a
surgir e tem representado um diferencial para a literatura biomédica brasileira que costumava
privilegiar os aspectos etioldgicos e epidemioldgicos associados a pesquisas de doengas como
a anemia falciforme. Nesse sentido, podem ser destacadas as contribui¢cdes representadas pelos
trabalhos da pesquisadora Debora Diniz e do pesquisador Peter Fry, bem como seus
respectivos grupos de pesquisa.

A pesquisadora Debora Diniz, professora da Universidade de Brasilia, é reconhecida
pelos seus trabalhos na area da bioética e nos ultimos anos tem se dedicado ao estudo de
questdes sobre a anemia falciforme. As publicacBes da pesquisadora costumam voltar-se para
as especificidades da informacdo genética e os desafios éticos que podem resultar, por
exemplo, de politicas publicas no campo da anemia falciforme (Diniz e Guedes: 2003; Diniz e
Guedes: 2005a ; Diniz e Guedes: 2005b; Diniz: 2005). O trabalho da pesquisadora é
fortemente amparado no referencial tedrico da bioética, uma disciplina que chega e se
consolida no Brasil tardiamente o que pode ter contribuido para a escassez de pesquisas sobre
0s aspectos éticos do tema anemia falciforme.

Os recentes trabalhos do pesquisador Peter Fry, professor da Universidade Federal do
Rio de Janeiro, podem ser considerados outra contribuicdo das Ciéncias Sociais para 0 campo
da anemia falciforme. O autor desenvolve pesquisas relacionadas as questbes raciais e
recentemente elegeu a anemia falciforme como estudo de caso (Fry: 2005). Fry dedica-se
principalmente a mostrar como os discursos em torno da doenga anemia falciforme podem ser
considerados um meio de se “naturalizar” a existéncia da raca negra no Brasil e como o
movimento negro tem feito uso desse argumento.

Além dos agentes provenientes das universidades, o campo da anemia falciforme é
também influenciado pelo movimento social negro. A expressdo “movimentos sociais”
assume varios sentidos a depender de como é empregada, mas independente dos usos, a
expressao contempla aspectos como a existéncia de um interesse comum em relagdo ao qual
um grupo de pessoas define metas e traca estratégias de acdo que implicam, por exemplo, na

mobilizacdo de recursos (Boudon e Bourricaud: 2001). Nesta dissertacdo “movimento social



negro” ou “movimento negro”, como também é conhecido, refere-se ao grupo de pessoas
presentes na sociedade brasileira que se dedicam a demonstrar como a questdo da
discriminacdo racial tem prejudicado as pessoas da cor preta e reivindicar a¢fes, sobretudo do
Estado, em rela¢do a discriminacéo e ao racismo relacionados a area da saude.

O movimento negro no campo da anemia falciforme é um dos principais
reivindicadores de politicas publicas e tem exercido forte pressdo sobre o Estado, por meio de
manifestacdes publicas, participacdes em foruns de discussdo nacionais e internacionais,
organizagBes ndo-governamentais e publicacdes. Dentre as manifestagdes publicas, pode ser
destacada a “Marcha Zumbi dos Palmares contra o Racismo, pela Cidadania e a Vida”. A
marcha ocorreu em Brasilia, ha 10 anos, e tem sido considerada um dos marcos de inicio da
atencdo do Governo Brasileiro as demandas da populacdo negra na area da saude (Oliveira:
2003; Fry: 2005).

A marcha que contou com trinta mil participantes ocorreu em Brasilia no ano de 1995
e culminou na entrega de um relatorio ao Presidente Fernando Henrique Cardoso. O relatorio
trazia reivindicacGes e dendncias relacionadas a situacdo de desigualdade imposta as pessoas
negras no Brasil. Como resultado da marcha, o Presidente Fernando Henrique determinou a
criacdo do “Grupo de Trabalho Interministerial para a Valorizacdo da Populacdo Negra” que
teve varios desdobramentos dentre os quais as agdes em torno da anemia falciforme ocorridas
a partir do ano seguinte (Fry: 2005).

A participacdo do Brasil na “IlIl Conferencia Mundial de Combate ao Racismo,
Discriminacgdo Racial, Xenofobia e Intolerancia Correlata” que ocorreu em Durban, na Africa
do Sul, também pode ser considerada uma das forcas do movimento negro no campo da
anemia falciforme. Na conferéncia internacional representantes do movimento negro, como a
psicologa Edna Roland, representante oficial do Brasil na Conferéncia de Durban,
destacaram a importancia da anemia falciforme no cenario brasileiro e a maneira como a
questdio era mantida a margem da agenda publica de saude (Brasil: 2002a; Fry: 2005). E
importante destacar que o Programa Nacional de Triagem Neonatal — PNTN, com os testes
para identificagdo de criangas com anemia falciforme, surge justamente no ano de realizagao
da Conferéncia de Durban, em 2001, o que pode ser considerada uma das respostas do

governo brasileiro ao evento realizado pela Assembléia Geral das Nagdes Unidas.



Com relacdo ao trabalho desenvolvido por organizagcdes nao-governamentais do
movimento negro ou que defendem causas do movimento negro, o trabalho de Berenice
Kikuchi tem sido destacado. Berenice é uma enfermeira do Estado de Sdo Paulo que no inicio
da decada de 1990, ocasido que a anemia falciforme ainda tinha pouca visibilidade, comecou
a difundir informacdes sobre a doenga por meio de palestras e publicagbes (Kikuchi: 1999;
Kikuchi: 2003). Berenice foi também uma das pessoas responsaveis pela elaboracdo do
Programa Anemia Falciforme. O folheto do Ministério da Saude intitulado “Anemia
Falciforme: um problema nosso” adotado pelo Ministério da Saude para ser distribuido em
todo o territorio nacional foi elaborado por Berenice (Diniz: 2005). Os trabalhos de Kikuchi
sdo apontados como exemplo de trabalhos onde a anemia falciforme é considerada uma
particularidade das pessoas negras e revestido de valor simbolico como o icone de uma raca
(Fry: 2005).%

Na revista em quadrinhos intitulada “Anemia Falciforme - viajemos por essa
historia...”, que resultou de um projeto sob coordenacdo de Berenice, a anemia falciforme ¢
retratada em torno da historia de uma familia de pessoas negras que descobre uma crianga com
anemia falciforme. A histdria apresenta a anemia falciforme como uma doenga que surgiu na
Africa e chegou ao Brasil por meio dos escravos, e, portanto, portadores da doenca s&o
apresentados como descendentes desses povos. Apds analisar o conteddo da revista, Fry
conclui:

“O folheto como um todo, com seus personagens todos negros, com a exaltacdo da
Africa e com a nocdo de que a doenca € de “povos”, transmite uma fortissima, quase
exclusiva, relagéo entre anemia falciforme e o corpo negro, mesmo com uma breve ressalva de
que outros “povos” também podem apresentar a doenca” (Fry: 2005: 292).

Se por um lado o folheto faz uma associacdo direta entre corpo negro e anemia
falciforme, o que pode ser considerado uma controvérsia visto que pessoas brancas também
podem apresentar a doenga e ndo ha consenso se a doenga surgiu na Africa, por outro lado o

folheto d& uma nova abordagem a questdo. A doenca € apresentada como algo que precisa de

2> Bourdieu aponta a identidade étnica como um possivel tipo de capital simbélico: “... uma das
dimensbes do capital simbolico € a identidade étnica que, junto com 0 nome, a cor da pele, é um
percipi, um ente percebido, que funciona como capital simbélico positivo ou negativo”(Bourdieu,
1996: 172). No campo da anemia falciforme, a cor da pele associada a outros tipos de capital pode
conferir autoridade dentro do cenario de forcas estabelecido.



cuidados médicos, porém € destacada a possibilidade de qualidade e expectativa de vida. No
decorrer da historia o0 médico afirma que a crianca podera levar uma vida “o mais saudavel
possivel ” 0 que é associado a imagem de uma crianga com chapéu de formatura. Esse tipo de
informacdo é raramente divulgado pela literatura especializada e pode ser considerado uma
das contribui¢bes difundidas pelos agentes do movimento negro no campo da anemia
falciforme.

As publicacdes representam outro tipo de contribuicdo do movimento negro ao campo
da anemia falciforme e, nesse sentido, o papel desempenhado pela médica Maria de Fatima
Oliveira pode ser mencionado. Maria de Fatima é uma das porta vozes do movimento negro
no Brasil e, em 2003, publicou o livro “Saude da Populagdo Negra — Brasil, Ano 2001”. O
livro editado pela Organizacdo Pan-Americana da Salde descreve os desafios e as demandas
das pessoas negras no Brasil, além de mostrar em que medida as politicas publicas
conseguiram avancar (Oliveira: 2003). A autora, além de contribuir com publicagdes
relacionadas a salde da populacéo negra, € diretora da Rede Feminista de Saude e foi uma das
responsaveis pela elaboracdo do Programa Anemia Falciforme.

Finalmente, o Estado ocupa uma posic¢do de destaque no campo da anemia falciforme
que merece ser observada. Segundo Bourdieu, ... o Estado tem a capacidade de regular o
funcionamento dos diferentes campos...” (Bourdieu, 1996: 51). Tal constatacdo aplica-se ao
campo da anemia falciforme. Ao receber as pressdes exercidas pelas evidéncias de estudos
cientificos ou mesmo reivindica¢fes dos movimentos sociais, como 0 movimento negro, o
Estado tem investido em diferentes agdes. Podem ser apontadas como principais agdes do
Estado voltadas a questdo da anemia falciforme: a criacdo de grupos de trabalho no &mbito do
Ministério da Saude; as publicacdes de carater informativo; a elaboracdo de programas como o
PAF; e a formulacdo e execucdo do PNTN.

A criacdo de grupos de discussdo em torno da anemia falciforme surge como
conseqiiéncia de se voltar para as especificidades da populacdo negra no campo da saude. Tal
meta passa a ser cultivada pelo Estado ap6s a “Marcha Zumbi” em 1995. Como resultado, em
abril de 1996, a primeira iniciativa adotada é a organizacdo de uma “Mesa Redonda sobre
Saude da Populacdo Negra” que segundo Oliveira “...trata-se do primeiro evento oficial do

Ministério da Saude para definir areas de trabalho prioritarias em satde da e para a populacao



negra”(Oliveira, 2003: 236). Dentre as conclusdes resultantes da mesa de debate foi definido
que a anemia falciforme deveria receber atencdo especial por meio da elaboracdo de uma
politica.

Para a definigdo de uma politica em torno da questéo da anemia falciforme foi definida
um segundo grupo de trabalho. Por meio da Portaria n® 951 do Ministério da Salude, foram
designadas as pessoas responsaveis pela elaboracdo do Programa Anemia Falciforme — PAF
(Brasil: 1996). O grupo de trabalho teve na sua composic¢ao cinco pessoas: dois técnicos do
Ministério da Saude e trés médicos. Além de pertencentes as areas biomédicas o grupo era
composto de pessoas reconhecidas pelos estudos relacionados a anemia falciforme ou mesmo
pela militincia no movimento negro, sobretudo em relacdo as questbes de saude. Nesse
sentido, estiveram presentes no grupo de trabalho o professor Marco Zago e a médica Maria
de Fatima Oliveira, por exemplo.

A composicdo do grupo de trabalho responsadvel pela elaboracdo do PAF foi
cuidadosamente planejada de modo a contemplar tanto o movimento negro quanto 0s
especialistas. Ambos estiveram representados no grupo que também contou com 0S
representantes do Estado, personificados nos representantes técnicos do Ministério da Saude.
O grupo de trabalho designado pode ser considerado uma “comissdo” que é definida por
Bourdieu da seguinte forma:

“...comissdo — conjunto de pessoas investidas de uma missdo de interesse geral e
conclamadas a transcender seus interesses particulares para produzir propostas universais —, as
personagens oficiais devem trabalhar sem cessar, sendo para sacrificar seu ponto de vista
particular ao ‘ponto de vista da sociedade’, a0 menos para constituir seu ponto de vista como
ponto de vista legitimo, isto é, universal, principalmente recorrendo a uma retdrica do oficial.”
(Bourdieu, 1996: 123).

A comissdo do PAF a tal ponto cumpriu o seu papel e foi legitimada por diferentes
setores da sociedade que se tornou uma das principais razdes de critica ao Estado visto que o
programa, apos elaborado, nao foi totalmente implementado. O PAF representa a reunido de
esforcos de diferentes agentes do campo da anemia falciforme que conseguiram formular um
documento que acreditavam ser a melhor forma de lidar com a doenca anemia falciforme no

cenario brasileiro. Representantes do movimento negro chegam mesmo a considerar o PAF a



conquista mais importante do movimento e, nesse sentido, criticam o Estado pela falta de
atencdo em relacdo ao programa (Oliveira: 2003).

Outra forma de se evidenciar a relacdo estabelecida entre o Estado e o campo da
anemia falciforme sdo as publicagdes. Nesse sentido podem ser citadas trés publicacGes que
pautaram a questdo da anemia falciforme e difundiram informacg6es sobre a doenca em todo o
territério nacional: o folheto “Anemia Falciforme: um problema nosso”; o “Manual de
Doencas Mais Importantes, por Razbes Etnicas, na Populacéo Brasileira Afro-Descendente”; e
0 “Manual de Diagndstico e Tratamento de Doencas Falciformes”.

O folheto “Anemia Falciforme: um problema nosso” pode ser considerada uma
resposta do governo brasileiro em relagdo as demandas recebidas e compromissos assumidos.
O folheto é publicado no decorrer da década de 1990 e busca informar sobre a anemia e 0
traco falciformes, bem como sensibilizar as pessoas para os sinais e sintomas mais freqlientes
como resultado da doenca.?® Outro objetivo do folheto é mostrar os cuidados a serem
observados em relacdo a reproducdo visto que pessoas com o traco, embora saudaveis, podem
ter filhos com a doenca anemia falciforme.

A publicacdo do “Manual de Doencas Mais Importantes, por Razdes Etnicas, na
Populacdo Brasileira Afro-Descendente”, ocorrida em 2001, tem sido considerada outro marco
importante do Estado em relacdo a doenca anemia falciforme. O manual relata as doencas
mais prevalentes em pessoas negras e a necessidade de atencdo diferenciada a essa parcela da
populacdo em situacdo de desigualdade no acesso aos servicos de saude (Brasil: 2001a). Esse
manual destaca a relacdo entre anemia falciforme e populagdo negra.?’ Nesse sentido, o
manual é considerado, por representantes do movimento negro, como 0 reconhecimento do
Estado em relagdo ao recorte racial e étnico da doenca anemia falciforme (Oliveira: 2003).

Em 2002, outra publicagdo do Ministério da Salde, desta vez destinada aos
profissionais, revela a atencdo crescente do Estado em relacdo a anemia falciforme. Trata-se

do “Manual de Diagnostico e Tratamento de Doencas Falciformes”. A publicacdo tem como

%6 O folheto é de autoria da enfermeira Berenice Kikuchi (Diniz: 2005). Contudo essa autoria ndo foi
jamais mencionada pelo Ministério da Saude nas publicacdes impressas.



objetivo informar e capacitar profissionais de satde do Sistema Unico de Salde para o
atendimento de pessoas com doencas falciformes (Brasil: 2002b). Nesse sentido, 0 manual
privilegia informacdes sobre as manifestacdes clinicas das doencas falciformes e como atender
tais necessidades.”®

Além das comissdes e publicacdes, o Estado intervem no campo da anemia falciforme
por meio de programas. Tais programas destinam-se a organizar um servico de atendimento as
pessoas com anemia falciforme, com objetivos e metodologias estabelecidas, e orientar a
populacéo brasileira no papel a ser desempenhado em relacdo a doenga. Segundo Bourdieu,

“...em nossas sociedades, o Estado contribui, em medida determinante, para a producao
e a reproducdo dos instrumentos de construcdo da realidade social. Enquanto estrutura
organizacional e instancia reguladora das préticas, ele exerce em bases permanentes uma agdo
formadora de disposi¢bes duraveis, por meio de todas as constricdes e disciplinas a que se
submete uniformemente o conjunto dos agentes” (Bourdieu: 2001: 212).

Nesse sentido por meio da criagdo do PAF e do PNTN o Estado mostrou como a
questdo da anemia falciforme deveria ser compreendida e atendida pelos diferentes agentes
envolvidos no campo da anemia falciforme. O dois programas mostram como profissionais de
saude, familiares de pessoas portadoras, centros de pesquisa ou mesmo movimentos sociais
deveriam proceder em relacdo a doenga anemia falciforme. Os programas contribuem,
também, para identificar algumas das forcas e disputas presentes no campo da anemia

falciforme.

O PAF e o PNTN

O PAF foi criado em agosto 1996, como resultado do trabalho realizado por um grupo
de especialistas designados pelo Ministério da Saude (Brasil:1996). O programa surge como
resultado de reivindicagcdes do movimento negro, de pesquisadores , de profissionais de salde

e do compromisso do governo brasileiro em comecar a atender as especificidades da

2" Um dos capitulos do manual é intitulado “Anemia Falciforme e Doencas Falciformes” e tem como
autor o professor Marco Zago, jA& mencionado nesta dissertacdo como um dos agentes no campo da
anemia falciforme (Brasil: 2001a).



populacdo negra relacionadas a saude publica. Nesse sentido, 0 PAF apresenta 0 seguinte
objetivo geral:
“Promover e implementar acGes que permitam:

- Reduzir a morbimortalidade e melhorar a qualidade de vida das pessoas com
doenca falciforme;
- Disseminar informagdes relativas a doenca” (Brasil, 2001a: 32).

Para se atingir o objetivo geral estabelecido, o PAF conta com 0s seguintes

componentes:

- Promocédo da busca ativa de pessoas afetadas;

- Promocdo da entrada, no programa, dos pacientes ja diagnosticados ou que venham
a ser diagnosticados;

- Expansédo do conhecimento da situacdo epidemioldgica da doenga;

- ampliacdo do acesso aos servicos de diagnostico e tratamento das doencas
falciformes;

- estimulo a criacdo e apoio as associacdes de falcémicos;?

- levantamento, cadastramento e busca de parceria com instituices e ONGs com
atuacdo na area de doenca falciforme;

- implementacéo das ac¢Oes educativas;

- capacitacdo de recursos humanos;

- desenvolvimento cientifico e tecnolégico;

- bioética;

- credenciamento de centros de referéncia para diagndstico e tratamento” (Brasil,
2001a: 32).

Um dos consensos presentes no campo da anemia falciforme estd relacionado a
necessidade de identificacdo e tratamento precoces da doenca. Esse consenso esta presente no
objetivo geral do PAF visto que para melhorar a qualidade de vida é necessario o tratamento
precoce. Os componentes do programa evidenciam a meta do tratamento precoce e
estabelecem outros requisitos considerados indispensaveis ao atendimento das pessoas

afetadas.

28 Apesar de privilegiar os aspectos etiolégicos e a terapéutica envolvida nas doencas falciformes, o
capitulo também aborda outros aspectos como a questdo do aconselhamento. Um dos capitulos é
intitulado “Aconselhamento Genético” e teve como autor Antonio Ramalho (Brasil: 2002b).

29 “Falcémicos” é um termo comumente utilizado na literatura especializada para designar as pessoas
portadoras de doencas falciformes, dentre as quais se encontram a anemia falciforme.



O proposta do PAF reflete a necessidade ndo sé de testar como, principalmente,
fornecer atendimento as pessoas por meio do sistema de saude. A realizagdo de exames para
tipagem de hemoglobinas é um procedimento de baixo custo (Souza e Schwartz: 2002). O
desafio estd no estabelecimento de servigos suficientes para o atendimento das pessoas
identificadas como portadoras da doenga. Essa foi uma preocupacdo constante do movimento
negro por ocasido da elaboracdo do PAF tendo em vista a insuficiéncia do sistema de saude
brasileira para atender a demanda representada pela anemia falciforme. Tal insuficiéncia tem
como causas principais: falta de conhecimento sobre a doenca tanto da populagédo em geral
quanto dos profissionais de salde; escassez de recursos e instalacGes para atendimentos de
pessoas com a doenca nas diferentes regides do pais; e especificidade epidemioldgica da
anemia falciforme.

Apesar de ser a doenga genética mais prevalente, a anemia falciforme é ainda pouco
conhecida no Brasil. Nesse sentido varios componentes presentes no PAF buscaram sanar essa
lacuna. Certamente, essa foi uma das poucas a¢des previstas no programa gque contaram com 0
empenho do Estado. Como ja mencionado, foram publicados folhetos informativos e manuais,
distribuidos pelo Ministério da Saude em todo o territorio nacional. Por outro lado, outras
estratégias de acdo também previstas no PAF tais como investir em desenvolvimento
cientifico e tecnologico ndo receberam apoio.

Combater a insuficiéncia do sistema de salde para atender a pessoa com anemia
falciforme foi outro objetivo buscado pelo PAF. Apesar de alguns Estados ja contarem com
programas estaduais de atencdo a pessoa com anemia falciforme, a maioria dos Estados
brasileiros ainda ndo consegue fornecer esse tipo de atendimento (Januario: 2002; Lobo et al.:
2003; Oliveira: 2003). Nesse sentido, a identificacdo precoce da pessoa com a doenca pode
ndo representar, necessariamente, 0 acesso aos servicos de satde. Esse objetivo ndo alcancado,
embora proposto ha quase dez anos pelo PAF, tem sido continuamente usado como evidéncia
de que o Estado ndo conseguiu atender a demanda representada pelas pessoas com anemia
falciforme.

Outro ponto de destaque do PAF foi a preocupacgdo em se reconhecer a especificidade
da doenca anemia falciforme. Sendo uma doenca genética e mais prevalente entre pessoas

negras a possibilidade de discriminacdo das pessoas identificadas existe e o PAF buscou



combaté-la. Nesse sentido, o0 PAF estabelecia, por exemplo, a necessidade do consentimento
livre e esclarecido das pessoas, a defesa da privacidade e sigilo em torno da identidade
genética ou mesmo a criacao de uma comissao de bioética para acompanhar a implementacéo
do programa e apurar denlncias relacionadas a infracGes éticas (Oliveira: 2003). Essas
estratégias de acdo ainda ndo foram adotadas, embora necessarias tendo em vista diferentes
usos que podem ser feitos da informacdo e que implicam em riscos para as pessoas com
doencas genéticas.*

Investir na parceria junto a associag0es de pessoas portadoras da anemia falciforme ou
mesmo promover a participacdo de associacdes desse tipo, foi outra meta almejada pelo PAF.
Trata-se de um objetivo bastante pertinente visto que a aproximagdo com movimentos sociais
é apontado como um requisito a qualidade dos servigos oferecidos e um meio de se preservar
os direitos das pessoas portadoras de doencas genéticas (Parens e Asch: 1999; Asch: 2003).
Esse objetivo ainda ndo foi alcancado, visto que embora muitos Estados ja possuam
associacOes de pessoas com anemia falciforme, o intercdmbio entre associagdes e servicos de
salide sdo raros e praticamente ndo existem como se poderd observar no proximo capitulo
guando serd apresentada a cena do aconselhamento genético em um centro de triagem
neonatal brasileiro.*

Como se pode observar o PAF foi um projeto que conseguiu contemplar diferentes
agentes dentro do campo da anemia falciforme. De pesquisadores a pessoas vinculadas a
movimento de portadores, todos tiveram parte de suas expectativas atendidas na redacao final
do programa. Contudo, o Estado ndo destinou recursos a implementacdo do PAF e,
conseqiientemente, a maior parte do programa nao foi implementada. Além do PAF néo ter
sido implementado, em 2001, o Estado criou o Programa Nacional de Triagem Neonatal —
PNTN que tem entre seus objetivos a triagem e tratamento de pessoas com anemia falciforme.
O PNTN surge, assim, para cumprir parte dos objetivos previstos no PAF, contudo néo se trata

%0 A categoria “risco” e alguns exemplos de diferentes formas de usar a informacao genética sendo para
objetivos previamente estabelecidos serdo discutidos no capitulo quarto.

31 Por outro lado, existem instituicdes como o Hemorio no Estado do Rio de Janeiro, responsével pela
identificagdo e tratamento de pessoas com anemia falciforme, onde existe a participacdo de associagdes
de pessoas portadoras da anemia falciforme. No caso do Hemorio a parceria foi estabelecida com a
Associacdo de Falcémicos do Estado do Rio de Janeiro (AFARJ), que conta com um espaco fisico
dentro do prédio do Hemorio.



de um programa exclusivamente voltado a questdo da anemia falciforme e, portanto, apresenta
restricdes relacionadas as especificidades da doenca anemia falciforme.

O PNTN é um programa de triagem populacional e, dessa forma, baseia-se em critérios
preestabelecidos para selecdo de doencas a serem testadas. Tais critérios sdo fortemente
embasados em uma légica de custo beneficio.* Para definir quais doengas devem fazer parte
de um programa de triagem, o Estado deve observar os seguintes fatores: relevancia
epidemioldgica da doenca; existéncia de testes que viabilizem a identificacdo de individuos
com a doenca, tal viabilidade deve considerar a qualidade e os custos dos testes; servigos de
salde que fornecam atendimento a todas pessoas afetadas por doencas (Souza e Schwartz:
2002; Brasil: 2001). Nesse sentido, 0 PNTN elegeu as seguintes doencas para fazer parte do
protocolo de triagem: fenilcetondria, hipotireoidismo congénito, doencas falciformes e outras
hemoglobinopatias e fibrose cistica.

Além dos critérios previamente apontados, a escolha de doencas, como anemia
falciforme, pode ser considerada resultado do contexto no qual ocorre o surgimento do PNTN.
O programa surge em 2001, época da “Conferéncia de Durban” que promoveu o debate em
torno da discriminacgdo racial e debateu, inclusive, a dificuldade de pessoas negras para ter
acesso a servicos de salde e receber tratamento para doengas como a anemia falciforme. A tal
ponto a questdo da anemia falciforme esteve presente nos debates que o documento final
consolidando as propostas da delegacdo na conferéncia apresentou o seguinte item: “Criacdo
de condicGes reais de implementacdo do PAF- Programa Anemia Falciforme, com a
constituicdo de uma Coordenacdo Nacional, coordenacdo estaduais e alocacdo de recursos
adequados- técnicos, financeiros e humanos” (Brasil, 2002a: 84). As reivindicacdes em torno
do PAF foram reforcadas por ocasido da conferéncia, bem como no periodo que antecedeu o
encontro mundial promovido pela ONU.

O PNTN foi elaborado por um grupo de especialistas em triagem neonatal em parceria
com tecnicos do Ministério da Saude. A necessidade da elaboracdo do PNTN surge como uma

demanda do Estado que passou a buscar pessoas com experiéncia nesse tipo de atendimento

%2 A triagem tem como objetivo identificar em meio a uma populacdo as pessoas com chances de
desenvolver doencas especificas, ou seja, busca-se identificar possiveis pacientes que precisam ter o
diagnostico confirmado e tratamento (Souza e Schwartz: 2002; Brasil: 2005).



para elaborar um programa de triagem com abrangéncia nacional e que contemplasse doencas
como a anemia falciforme. Ao se referir a forma como surge o convite para a formulacéo do
PNTN, uma pessoa que fez parte desse processo afirma o seguinte:

“Eu acho que existia essa necessidade. Eu acho que existia naquele momento na
sociedade uma pressdo para [testar, diagnosticar e tratar] outras doencas e quando a gente
foi convidada a ajudar, escolher outras doencas, a gente colocou que antes de escolher mais
doencas era importante que a gente fizesse um alicerce incluindo dentro do SUS o
atendimento dos pacientes, os insumos, 0s remédios que precisava para o tratamento deles.
Para garantir a finalidade do programa de prevencao, ndo é? Se vocé esta fazendo a triagem
é para trazer um beneficio. Vocé faz o exame e cadé o beneficio? Onde estdo os pacientes?
Quem sd@o? Estdo sendo atendidos? Como estdo sendo atendidos? N&o se conhecia essas
informacdes no SUS. Entdo foi isso que a gente colocou e foi muito bem aceito. E a gente
ficou feliz porque 0 nosso grupo é um grupo técnico. A gente foi convidada a opinar. E um
grupo que ja trabalhava com triagem. Eu trabalhava ja h4 15 anos com triagem neonatal em
meu Estado.” (Profissional de Biomedicina)

“Eles queriam que a gente tentasse, entdo, estudar o que estava acontecendo no pais,
mas foi uma demanda do ministério. Foi uma demanda do ministério. As pressdes devem ter
sido as mais variadas inclusive em relacdo a anemia falciforme. A anemia falciforme ja veio
deles, assim, de que ‘era importante colocar a anemia falciforme na triagem’.”” (Profissional
B da Genética Clinica)

E possivel observar pelo depoimento das pessoas entrevistadas que o PNTN surge de
uma pressdo exercida sobre o Estado. Por outro lado, percebe-se o desconhecimento do
ministério em relacdo as implicagdes de um programa de triagem e as etapas que deveriam ser
contempladas no programa. Pouco se conhecia, também, da estrutura do sistema publico de
salde para atender as pessoas com doencas nas diferentes regides do Brasil. Apos estudos
realizados pelo grupo de trabalho combinadas as demandas recebidas pelo Ministério da Saude
0 PNTN foi formulado com o seguinte objetivo:

“...0 desenvolvimento de acbes de triagem neonatal em fase pré-sintomaética,
acompanhamento e tratamento das doencas congénitas detectadas inseridas no Programa em
todos os nascidos-vivos, promovendo 0 acesso, 0 incremento da qualidade e da capacidade
instalada dos laboratdrios especializados e servicos de atendimento, bem como organizar e
regular o conjunto destas acdes de sadde” (Brasil: 2001b).*

% Fase pré-sintomatica corresponde ao periodo no qual “...o individuo ndo apresenta sinais e/ou
sintomas da doenca e, portanto, ainda ndo procurou atendimento médico. Neste periodo, pode estar sob
a influéncia de fatores que predispde ao desenvolvimento da doenca. Para muitas doengas, a evolucéo
para o periodo sintomatico ndo é obrigatdrio, e esta pode ndo acontecer (ou acontecer em periodo mais
tardio) caso os fatores predisponentes sejam removidos” (Souza e Schwartz, 2002: 130). Nesse sentido,



Como ¢é possivel observar, ndo s6 a testagem como a confirmacdo diagnoéstica e o
tratamento foram contemplados no programa. Apesar desse dado, uma das criticas feitas ao
PNTN é que, ao contrario do PAF, o tratamento das pessoas identificadas com anemia
falciforme ndo estava necessariamente garantido (Oliveira: 2003). Para cumprir a meta
proposta, 0 PNTN tem sido implementado por fases. As fases determinam quais testes podem
ser realizados em determinado Estado, tendo em vista a capacidade do Estado na oferta de
todo atendimento necessario as pessoas identificadas como portadoras de doengas genéticas.

A implementacdo do programa foi, portanto, dividida em trés fases: Fase | —
Fenilcetondria e Hipotireoidismo Congénito; Fase Il — Fenilcetondria, Hipotireoidismo
Congénito, Doencas Falciformes e outras Hemoglobinopatias; Fase Il — Fenilcetonuria e
Hipotireoidismo Congénito, Doencas Falciformes, outras Hemoglobinopatias e Fibrose
Cistica. Como se pode observar as etapas sao acumulativas. A medida que um Estado avanca
para a identificacdo de pessoas com outras doencas, é preciso garantir que as doencas da fase
anterior também continuardo sendo atendidas pela sistema de salde da regido. O controle
sobre a execu¢do do programa nos Estados e no Distrito Federal é feito por uma comissdo
técnica do Ministério da Saude, por meio de relatorios periddicos e realizacdo de visitas.

Atualmente, existem vinte e cinco Unidades da Federacdo participando do PNTN.
Segundo pesquisa realizada, segunda a fase de implantagéo, as Unidades da Federacgdo estéo
divididas da seguinte forma: Fase | — Acre, Alagoas, Amazonas, Ceard, Distrito Federal,Mato
Grosso, Pard, Paraiba, Rio Grande do Norte, Sergipe e Tocantins; Fase 1l — Bahia, Espirito
Santo, Goias, Maranhdo, Mato Grosso do Sul, Pernambuco, Rio de Janeiro, Roraima, Rio
Grande do Sul e Sdo Paulo; Fase Il — Minas Gerais, Parand e Santa Catarina (Carvalho:
2005). A implantacdo do PNTN é resultado de uma parceria entre Ministério da Salde,

Secretarias de Saude dos Estados e do Distrito Federal e os municipios (Brasil:2001b). Tal

a triagem busca identificar precocemente para fornecer atendimento e reduzir a morbidade comumente
associada a doencgas como a anemia falciforme.



parceria prevé as atribuicdes de cada participante, 0s recursos necessarios, bem como as fontes
de recursos.**

Uma pesquisa recente, baseada nos relatorios recebidos pelo Ministério da Saude,
revela o numero de pessoas identificadas como portadoras de doencas pelo PNTN. Desde a
implantacdo do PNTN, em 2001, até agosto de 2005, foram identificados: 284 casos de
fenilcetondria; 2.270 casos de hipotireoidismo congénito; 2.554 casos de hemoglobinopatias; e
68 casos de fibrose cistica (Carvalho: 2005). Como se pode observar, as hemoglobinopatias
apresentam o maior nimero de casos identificados.

Em sintese, o PNTN é um programa que surge a partir de uma necessidade do
Ministério da Saude em virtude das pressdes recebidas pelo Estado. O programa comeca a ser
implementado no mesmo ano no qual é finalizado, ao contrario do PAF, por exemplo, que
ainda ndo foi integralmente executado. O PNTN ndo se detém as especificidades de cada
doenca mas consiste em um documento geral que deve pautar o servi¢o publico de salde para
0 atendimento das pessoas portadoras das doencas identificadas pela triagem neonatal. Nesse
sentido, 0 PNTN tem pontos fortes como o fato de ja ter sido implementado e contar com
recursos do Estado. Por outro lado, o PNTN ndo contempla parte dos aspectos previstos no
PAF e tem sido alvo de criticas.

Uma das criticas do movimento negro ao PNTN é o fato de ser uma politica voltada a
anemia falciforme, mas que deixa de considerar diretrizes ja existentes relacionadas a questao.
Segundo Oliveira: “...sem ouvir ativistas negros da saude, especialistas que elaboraram o
PAF/MS e servidores do ministério que conheciam a diretriz em profundidade, participes
ativos de sua elaboracdo, definiu-se por fazer de conta que ndo havia nenhuma orientacéo
nacional para a anemia falciforme e estabeleceu uma outra politica para a area” (Oliveira,
2003: 239). A discordancia em relacdo ao PNTN é baseada ndo somente na forma como o
PAF foi deixado de lado, mas pode ser visto também como uma critica ao fato do movimento

negro nao ter sido convidado a participar da elaboracdo do novo programa.®

3 Para se ter uma idéia do montante de recursos gastos com o PNTN, durante o ano de 2004 foram
transferidos para Estados e municipios o total de R$ 43.301.277,00. De janeiro a junho de 2005, ja
tinham sido gastos R$ 23.063.685,50 com a triagem neonatal em todo o pais (Carvalho: 2005).

% O PNTN chega mesmo a ser considerado um “desrespeito” aos agentes do campo da anemia
falciforme responsaveis pela elaboragdo do PAF: “... desconhecer ou omitir que o governo brasileiro



A auséncia de garantias em relacdo ao tratamento que deve ser oferecido a uma crianca
identificada com a anemia falciforme, € outra critica feita ao PNTN. O tratamento a recém-
nascidos sé poderia ser assegurado por meio da implantacdo do PAF, como sugere o seguinte
trecho: “...apds leitura da Portaria n°822, que embora ‘de passagem’ mencione ‘tratamento’,
estdo bem alicercadas as reflexdes e alertas que afirmam que fenilcetonuria, fibrose cistica e
hipotireoidismo congénito sdo doencas de baixa incidéncia, quando comparadas a anemia
falciforme, e com certeza todos os casos de tais doencas serdo absorvidos pelos avidos
pesquisadores de ‘doencas raras’ de nossas universidades...mas pessoas portadoras de anemia
falciforme, dada a alta incidéncia, se 0 PAF/MS né&o for realmente implantado, ficardo, como
sempre, ao Deus-daréa...” (Oliveira, 2003: 240). Além de afirmar que o tratamento para anemia
falciforme ndo estd garantido, o texto sugere que as pessoas identificadas com a doenca
poderdo ser ignoradas em virtude de se tratar de uma doenga que apresenta alta prevaléncia e
néo despertaria, portanto, interesse.

O PNTN é criticado também pelo fato de s6 mencionar os recém-nascidos como
publico alvo do programa. Nesse sentido, os criticos questionam o tipo de atendimento que
sera prestado as outras pessoas fora da faixa de idade neonatal (Oliveira: 2003). Considerando
a origem hereditaria da anemia falciforme, existe a possibilidade de um bebé testado ter um
irmdo ou um dos pais que é portador da doenca, por exemplo, e que deveria também ser
atendido. Esse € um dos requisitos a ser observado por ocasido do estabelecimento de um
programa de triagem neonatal (Souza e Schwartz: 2002). Contudo, 0 PNTN né&o trata dessa
questdo, ao contrario do PAF que ndo delimitava a faixa de idade das pessoas que receberiam
atendimento.

Finalmente, uma das criticas direcionadas ao PNTN é a auséncia de diretrizes para

lidar com problemas éticos que podem ser suscitados por um programa de testagem para

possuia, ainda que no papel, uma politica para a area; que tal politica é respaldada como adequada pelo
conjunto do Movimento Negro brasileiro e pelas demais pessoas atuantes na area; que o PAF/MS ¢
uma conquista politica do movimento social negro das mais relevantes... € um desrespeito ao
movimento social e as préprias definicBes politicas do governo que precisa ser reparado”(Oliveira,
2003: 241). A critica pode ser considerada um reflexo da preocupacdo com a perda de espaco politico
relacionada a questdo da anemia falciforme. A anemia falciforme teve um papel importante na
organizagdo do movimento negro em torno de uma causa que concedeu visibilidade na sociedade



doengas genéticas. Um grupo de mulheres negras ao analisar os desafios éticos suscitados por
um programa de triagem para anemia falciforme se manifestou da seguinte forma:
“...disponibilizar diagnostico de doenca genética sem a garantia de todos os cuidados exigidos
na abordagem em &mbito populacional de uma doenga genética cujo 0 exame € em si um teste
de paternidade e para a qual ha tratamento, embora ainda ndo haja cura, sem assegurar a
qualidade do tratamento e todos os cuidados (desde as preocupacdes bioéticas na oferta do
exame), € algo que ndo encontra respaldo ético em nenhuma cultura contemporanea”
(Oliveira: 2003: 242). A triagem neonatal € um exame ao qual todos os recém nascidos devem
ser submetidos e ndo esta previsto consentimento prévio dos pais da crianga em relacdo a esse
procedimento. Nesse sentido, a obrigatoriedade do teste e auséncia de diretrizes relacionadas
a0 uso da informacdo sdo criticas apontadas em relagdo ao PNTN.*

Algumas criticas direcionadas ao PNTN ndo encontram fundamento. Dentre essas
criticas podem ser mencionadas: a auséncia de garantias no acesso ao atendimento de criangas
com a doenca anemia falciforme e a identificacdo e tratamento de pessoas fora da faixa etaria
neonatal. O texto do programa menciona que os testes s6 poderdo ser realizados nos Estados
capazes de fornecer atendimento especializado para as doencas identificadas (Brasil: 2001b).
A auséncia de atendimento a pessoas fora da idade neonatal, também, ndo procede uma vez
que o diagnostico tardio e o fornecimento de atendimento necessario esta previsto no “Manual
de Normas Técnicas e Rotinas Operacionais do Programa Nacional de Triagem Neonatal”
(Brasil: 2005). Parte das criticas direcionadas ao PNTN podem ter sido resultado da falta de
informacdes sobre os procedimentos a serem adotados. Porém, a portaria foi complementada
pela publicacdo do manual vinculado ao programa. A elaboracdo do manual ja estava prevista
na portaria e buscava justamente esclarecer davidas e determinar procedimentos que deveriam
ser cumpridos.

Por outro lado, existem criticas ao PNTN que carecem de respostas. Dentre essas

criticas podem ser mencionadas: a auséncia de dialogo com o PAF que ja tinha sido escrito e

brasileira (Fry: 2005). Nesse sentido, é possivel observar a preocupacdo em se preservar 0S espacos
conquistados.

% Diferente do PNTN, o PAF dedicou o item a quest&o bioética, onde a necessidade de consentimento
prévio para a realizacdo do teste e a criacdo de uma Comisséo de Bioética eram medidas que deveriam



contribuiria para 0 PNTN em varios aspectos; e falta de diretrizes para lidar com as questfes
éticas suscitadas pelo programa. Em relacdo a falta de dialogo em relacdo ao PAF, uma das

pessoas responsaveis pela elaboracdo do PNTN diz o seguinte:

“O PAF eu conheci depois. Na verdade a triagem nao teve nada a ver com o PAF.
Na verdade a triagem veio dentro do programa de triagem que € um programa que
acrescentou a anemia falciforme. Agora, realmente, a gente teve conhecimento do PAF, eu
pelo menos nessa época, quando a gente estava mexendo com a triagem. A gente teve
conhecimento do PAF que realmente é super bem feito e, inclusive, organizado e que ficou
engavetado. Mas a triagem ndo veio para substituir o PAF, entendeu? A triagem € um dos
itens do PAF...

...JAlgumas pessoas queriam que na portaria] ja tivesse essa coisa, na verdade, do
atendimento em anemia falciforme. Foi pensado nisso, na verdade. Foi colocado isso para o
ministério. Mas na época eles disseram: ‘se a gente for fazer isso agora néo vai dar tempo,
vamos fazer depois’. Ai acabou que o depois ficou para o governo seguinte” (Profissional B
da Genética Clinica).

A pessoa entrevistada, embora reconheca a contribuicdo e qualidade do PAF, aponta as
dificuldades de se aperfeicoar o programa em relacdo a doenca anemia falciforme. Naquele
momento o0 programa poderia ser implementado somente com restricdes. Percebe-se o
desconforto em relacdo a proposta que estava em processo de elaboragéo, tendo em vista as
lacunas existentes e as pressdes recebidas no sentido de aprimorar a atencdo em relacdo a
pessoa com anemia falciforme. Por outro lado, o aperfeicoamento do PNTN poderia

inviabiliza-lo e, portanto, optou-se por redigir um programa com limitacdes.*’

ser adotadas no sentido de atender as demandas éticas suscitadas pela implementacdo do programa
(Brasil: 1996; Oliveira: 2003).

37 Apesar das restricdes do PNTN, a pessoa entrevistada acredita que o programa contribuiu para as
reivindicagcBes no campo da anemia falciforme: ““Agora vocé conhece o nimero de pacientes, pelo
menos nos estados que fazem a triagem. Vocé vé que realmente é uma doenca que tem uma
prevaléncia muito alta. Vocé sabe que os beneficios para esses recém-nascidos sdo grandes. E ai a
consequiéncia qual foi? Uma movimentacdo. Hoje vocé tem, mal ou bem, um programa do Ministério
que estd comecgando e que a gente tem que colocar gas o tempo todo para ndo morrer. Porque eu acho
gue o governo precisa colocar dinheiro mesmo na assisténcia desses pacientes, nos hemocentros,
capacitar pessoas, trabalhar nos hospitais. Porque esse paciente ndo vai ficar restrito aos servicos de
referéncia de triagem...” (Profissional B da Genética Clinica). A entrevistada acredita que mesmo
com restricbes 0 PNTN contribuiu para fortalecer as reivindicagdes e a importancia da anemia
falciforme no cenério epidemioldgico brasileiro.



Dentre as limitacdes presentes no PNTN pode ser destacada a questdo do uso da
informacao sobre a identidade genética das pessoas identificadas como portadoras do traco ou
da anemia falciforme. O manual do PNTN informa sobre a importancia do aconselhamento
genético como meio de informar as familias sobre a etiologia da doenca, a forma como os
filhos podem herdar as doencas dos pais, as possibilidades de nascimento de outras criangas
(Brasil:2005). E dito também que o aconselhamento genético deve ser feito,
preferencialmente, por um profissional da medicina, embora outros profissionais da equipe
também possam oferecer esse tipo de atendimento desde que capacitados (Brasil: 2005). O
item relacionado ao aconselhamento conclui informando que os servigos de triagem neonatal
deveriam dispor de um geneticista para a realizacdo do aconselhamento genético a medida que
o servico for se expandindo (Brasil: 2005).

O PAF, por sua vez, destacava varios aspectos relacionados ao uso da informacéo
genética. No PAF é dito sobre a necessidade do consentimento prévio antes da realizacdo dos
testes e também sobre a importancia de se preservar a privacidade das pessoas testadas (Brasil:
1996). Um das preocupacBes presentes no PAF era de que as pessoas testadas ndo fossem
submetidas a qualquer tipo de discriminacdo relacionada a presenca do trago falciforme ou da
anemia falciforme. A mesma atengdo direcionada ao uso da informacdo e as sessbes de
aconselhamento genético ndo estdo presentes no PNTN e esse se constitui um ponto de tenséo
no campo da anemia falciforme.

O aconselhamento genético é um ponto de tensdo no campo do anemia falciforme. Tal
tensdo é evidenciada pela falta de consenso em relacdo aos profissionais que devem ser
considerados habilitados a pratica do aconselhamento genético. No Brasil, o aconselhamento
genético é considerado uma atividade pertencente a profissionais da Medicina, sobretudo
médicos geneticistas (Ramalho e Paiva e Silva: 2002; Ramalho et. al.: 2003; Guilam: 2005).
Porém, a prética do aconselhamento genético como uma atribui¢do de geneticistas ndo é algo
consensualmente aceito pelos profissionais de saude que atuam no campo da anemia
falciforme, como foi constatado por meio dos resultados da pesquisa apresentada no capitulo
quinto.

Conhecer 0 que esta por tras da disputa pela pratica do aconselhamento genético no

campo da anemia falciforme é a questao central que guiou a realizacdo desta dissertacdo. Um



campo é um lugar de disputas para se conservar ou alterar relacdes de forcas estabelecidas
(Bourdieu: 1997). Em relacdo a pratica do aconselhamento genético os profissionais podem,
na verdade, estar defendendo outros interesses que nao poderdo ser compreendidos sendo
dentro da propria l6gica do campo da anemia falciforme. Segundo Bourdieu, “...uma das
virtudes da teoria do campo é que ela permite romper com o conhecimento primeiro,
necessariamente parcial e arbitrario — cada um vé o campo com uma certa lucidez, mas a partir
de um ponto de vista dentro do campo, que ele proprio ndo vé —, e romper com as teorias semi
eruditas que s6 contém, em estado explicito, um dos pontos de vista sobre o campo”
(Bourdieu: 2004:43). A teoria de campo pode ser considerada, portanto, um instrumento de
analise favoravel a analise da pratica do aconselhamento genético no campo da anemia
falciforme.

Foi objetivo deste capitulo apresentar o conceito de campo e sua aplicabilidade a
analise socioldgica da doenga genética anemia falciforme no Brasil. Nesse sentido, buscou-se
na perspectiva tedrica de Bourdieu o referencial de analise para a analise do campo da anemia
falciforme no Brasil. O campo da anemia falciforme como foi descrito no decorrer do capitulo
resulta das relagdes estabelecidas em fungdo da doenca anemia falciforme. Tais relagdes
envolvem agentes de diferentes habitus e posicGes tais como 0s especialistas, 0 movimento
negro e o Estado. O campo da anemia falciforme apresenta uma configuracdo de forcas que
tem na préatica do aconselhamento genético um ponto de tensdo que é objeto de estudo desta
dissertacdo. Nesse sentido, o proximo capitulo dedica-se a anélise do aconselhamento genético
sob a perspectiva tedrica e empirica, tendo em vista a centralidade deste conceito para o

presente trabalho.



Capitulo 111 - A cena do aconselhamento genético

Ao realizar o estudo sobre o campo jornalistico, Bourdieu analisou o uso que tem sido
feito da palavra pelos agentes. As palavras empregadas nas matérias jornalisticas podem
conduzir o leitor a enxergar a realidade sob diferentes pontos de vista que, por vezes, refletem
mais a percep¢do de mundo dos profissionais do que a realidade empirica (Bourdieu: 1997).

Segundo o autor, as palavras “..fazem coisas, criam fantasias, medos, fobias ou,
simplesmente, representacdes falsas” (Bourdieu, 1997: 26). A palavra também desempenha
um papel central em relacdo a pratica do aconselhamento genético. As pessoas orientadas
podem ter diferentes percepcdes em relacdo a doenca e, conseqlientemente, tomar decisdes
diversas a partir da maneira como entendem a informacdo recebida em relacdo aos testes
realizados.

Este capitulo tem como objetivo analisar o significado de aconselhamento genético e
apresentar como a pratica do aconselhamento tem ocorrido no cotidiano de um centro de
triagem neonatal. Para cumprir o objetivo anunciado, o capitulo esta divido em trés partes. Na
primeira parte, discuti-se 0 surgimento do aconselhamento genético e o significado do
conceito. Na segunda parte, apresenta-se como o aconselhamento genético tem se
desenvolvido nos Estados Unidos, na Austrdlia e no Brasil. Esse relato possibilitara ter um
breve panorama de como a pratica do aconselhamento genético ocorre em diferentes contextos
e estabelecer uma comparagdo com o cenario brasileiro. Finalmente, na terceira parte €
descrita a cena do aconselhamento genético a partir de observacdes realizadas em servico de
referéncia para o atendimento de criancas portadoras do traco falciforme ou da anemia

falciforme.

Aconselhamento genético

A expressdo “aconselhamento genético” surgiu, em 1949, e teve como cenario 0

“Instituto Dight para Genética Humana”. O Instituto Dight foi uma instituicdo que recebeu o



nome e recursos financeiros do médico Charles Dight (Reed: 1975). Dight se interessava em
“promover melhoramento bioldgico da raca” e tinha sido presidente da “Sociedade de Eugenia
em Minnesota” nos Estados Unidos (Reed: 1975; Resta: 1997b). Tratava-se de uma institui¢éo
fundada, portanto, sob a influéncia do ideal eugénico, um movimento que surgiu no inicio do
século XX e segundo o qual se considerava possivel “...prover solucBes bioldgicas para
praticamente todos os problemas sociais” (Reed: 1975). Observa-se, assim, que a expressao
aconselhamento genético surge em uma instituicdo sob influéncia de ideais eugénicos da
primeira metade do século passado.

Em 1947, comeca a trabalhar no Instituto Dight o médico Sheldon Reed, que fornecia
atendimentos a familias de pessoas com doencas genéticas. Com 0s avangos da genética e o
interesse crescente das familias em conhecer mais sobre uma determinada doenca, as pessoas
procuravam o Instituto para receber orientagGes. Por ocasido dos atendimentos, Reed
explicava sobre as doencas e informava sobre 0 modo como determinada doenga poderia ser
herdada pelos futuros filhos tendo em vista caracteristicas hereditarias (Reed: 1975). Tratava-
se de um procedimento, segundo Reed, alheio as propostas do movimento eugenista e que
necessitava ser nomeado adequadamente.

O procedimento de orientar familias sobre doencas genéticas era designado, até entéo,
por expressdes que ndo contemplavam a especificidade do aconselhamento genético ou
mesmo 0 mantinha vinculado aos ideais eugénicos. Dentre as expressdes anteriormente
utilizadas para designar a pratica do aconselhamento genético, estavam as seguintes: “consulta
genética”, “conselho genético” ou mesmo “higiene genética” (Reed: 1975).*® Diante desse
cenario, Reed propGe que o procedimento deveria ser chamado de “aconselhamento genético”
visto que “...era um tipo de descri¢do apropriada ao processo o qual eu considerava como um
tipo de servigo social genético sem conotacBes eugénicas” (Reed, 1975: 335). A partir da
década de 1940, o conceito e a préatica do aconselhamento genético passam a ser utilizados em
diferentes regides nos Estados Unidos e difundido por meio de publicacGes cientificas (Reed:

1955; Reed: 1975). Reed pode ser considerado um dos primeiros pesquisadores a enxergar o

% Termos como “higiene genética”, por exemplo, estavam fortemente associados a limpeza e poderia
contribuir, assim, para a conotacdo eugénica do aconselhamento genético.



aconselhamento genético como um procedimento psicossocial voltado ao bem-estar das
pessoas e alheio a metas eugénicas.

Desde sua génese na década de 1940, a préatica do aconselhamento genético foi sendo
aperfeicoada e o conceito também passou por mudangas. Atualmente, o aconselhamento
genético pode ser considerado um procedimento por meio do qual pessoas com riscos de ter
filhos com doencas genéticas, ou pais de criangas com doencas genéticas, sdo informadas
sobre: as caracteristicas hereditarias e etiologicas de determinada doenca; cuidados a ser
adotados no caso da existéncia da doenca em algum membro da familia; as possibilidades de
ocorréncia de nascimentos de criancas com doenga genética dada as caracteristicas
hereditarias da familia; e as opc¢des existentes relacionadas a escolhas reprodutivas diante da
possibilidade de se ter uma crianca com doenca genética (Ramalho e Paiva e Silva: 2002;
Guilam: 2003; Rocha: 2004; Brasil 2005). O aconselhamento genético, portanto, pode ser
considerado uma atividade normativa visto que prescreve procedimentos a serem adotados
tendo em vista as implicacdes de um traco ou doenca geneticos.

O aconselhamento genético é considerado uma atividade complexa em virtude das
implicacbes que traz a vida das pessoas orientadas. A complexidade atribuida ao
aconselhamento genético resulta, principalmente, das especificidades que caracterizam a
informacdo genética. As seguintes razdes ajudam a compreender a singularidade da
informacdo genética: 1. trata-se de uma informacéo de carater hereditario, cuja compreensao é
baseada em contetdos especificos, como conhecimentos sobre probabilidades; 2. ¢ uma
informagdo que néo se restringe somente a uma pessoa, mas envolve diferentes membros da
familia; 3. a informacdo pode trazer implicacbes para o presente e o futuro das pessoas
orientadas; 4. a informacdo pode servir a outros fins alheios aos interesses das pessoas
orientadas.

Um dos principais desafios de uma sessdo de aconselhamento genético é promover a
compreensdo sobre 0 mecanismo de heranca hereditaria das doencas genéticas. Os pais de uma
crianca com anemia falciforme, por exemplo, tém dificuldade para entender como o filho
herdou uma doenca em virtude de caracteristicas hereditarias que eles carregam. Afinal, como
pode um casal de pessoas sem a doenga produzir um filho com doenca falciforme? Na

literatura especializada existem, também, relatos relacionados a dificuldade de se compreender



0 que significa uma chance em cada quatro de se ter um filho doente (Gafo: 1994; Cos-Gayon:
1994). As pessoas podem compreender de forma diversificada a informacgédo e pensar, por
exemplo, que em determinada familia onde a primeira crianca a nascer foi doente as proximas
trés que nascerem serdo saudaveis. E como se a cada gestacdo as chances ndo se repetissem.
Essas diferentes racionalidades podem refletir a dificuldade do casal para compreender 0s
fundamentos mendelianos que pautam as explicacdes relacionadas as doencas genéticas.

Recentemente foram publicados resultados de uma pesquisa que teve como objetivo
verificar como pessoas, com diferentes niveis de escolaridade, compreendiam o conteudo de
um folheto informativo sobre anemia falciforme (Diniz et. al.: 2005).* A pesquisa foi
realizada em onze cidades brasileiras pertencentes a diferentes regides do pais. Os resultados
mostraram que a escolaridade é um fator fundamental para que as pessoas compreendam e
dimensionem corretamente, por exemplo, as chances de um casal de pessoas com o trago
falciforme ter uma crianca com a doenca anemia falciforme. Tais pesquisas aliadas a préatica
do aconselhamento genético mostram a importancia dos métodos que serdo utilizados para
apresentar a informacao (Paiva e Silva: 1995; Paiva e Silva e Ramalho: 1997).

A segunda caracteristica da informacdo genética é o fato de se tratar de uma
informacdo sobre a génese individual e com implicacGes para os demais membros da familia.
Um individuo testado para uma doenca genética terd acesso a uma informacao que pode ter
repercussdes para os ascendentes. O resultado de um teste para anemia falciforme pode, por
exemplo, revelar uma falsa paternidade e gerar um conflito dentro da familia (Zatz: 2002).
Essa é uma das razdes que podem sustentar a necessidade de se manter o sigilo em torno de
testes realizados. Contudo, nem sempre o sigilo em torno das informacg6es obtidas € mantido,
como serd possivel verificar por meio da descricdo da cena do aconselhamento genético
presente neste capitulo.

A decisdo sobre ter ou ndo uma crianca doente e as implicacBes da decisdo em médio e
longo prazo, pode ser considerada outra consequéncia do aconselhamento genético que traz
impactos para a familia. Uma crianca portadora de uma doenca genética sem cura, como a

anemia falciforme, exige cuidados diferenciados e recursos para tratamento. A decisdo diz

% O folheto informativo analisado é de autoria do Ministério da Satde e traduz, assim, a politica oficial brasileira
em relacdo a anemia falciforme (Diniz e Guedes: 2003).



respeito também ao futuro de possibilidades que estard sendo dado a uma crianca portadora de
uma doenca genética ou algum tipo de limitacdo resultante de heranca hereditaria (Davis:
2001). As possibilidades do futuro de uma crianca com doenca genética serd determinado pela
combinacdo de fatores bioldgicos e sociais em relacdo aos quais os futuros pais sdo
considerados agentes provedores e influenciam a qualidade de vida. A informacdo sobre o
risco de uma doenca genética, portanto, podera exigir decisdes reprodutivas cujas
conseqiiéncias sdo variadas, desde sentimentos de culpa pelo nascimento de uma crianca
doente até o arrependimento de néo ter tido um filho em virtude das implicacdes futuras que
determinada doenca poderia representar.*

A quarta razdo que caracteriza a especificidade da informacdo genética corresponde
aos diferentes fins ou usos que podem ser dados a informacgédo. A medicina nazista e os ideais
eugénicos de se promover o melhoramento da raca humana sdo exemplos de como, no
passado, a informacgdo genética representou uma ameaca e deixou as pessoas em situacdo de
vulnerabilidade (Resta 1997a; Diniz e Guedes: 2005b). A discriminacdo de pessoas em
empregos ou Mesmo No acesso a seguros de salude sdo outras conseqléncias possiveis do uso
da informag&o genética para fins alheios aos interesses das pessoas submetidas a testes (Paul:
1994; Wilkie: 1994; Beauchamp e Childress: 2002). Tais riscos tém provocado inclusive
debates em torno da necessidade de legislacbes especificas voltadas a necessidade de se
proteger as pessoas testadas (Rothstein: 1999; Everett: 2004).** Conseqiientemente, considera-
se necessario que, durante uma sesséo de aconselhamento genético, o profissional esteja atento
para ndo interferir nas decisdes das pessoas orientadas. Os profissionais biomédicos acreditam
que o controle sobre as sessdes de aconselhamento genético pode ser exercido por meio da
observancia de ideais como a da neutralidade e o da ndo-diretividade.

A neutralidade corresponde a necessidade do profissional ndo externar opinides

pessoais e nem expressar valores pessoais em relacdo as informagdes fornecidas sobre

00 impacto causado pela informacao genética pode mesmo exigir o acompanhamento de profissionais
de psicologia na etapa pés-aconselhamento, tendo em vista as repercussfes das informagdes recebidas
e decisdes tomadas(Cos-Gayon: 1994; Gafo: 1994; Ramalho e Paiva e Silva: 2002).

*1 Em 1994, o governo estadunidense realizou ciclo de debates que teve como objetivo analisar as implicagdes
representadas pela difusdo de informagdes médicas e a importancia de se preservar a privacidade de pessoas
portadoras de doencas genéticas, por exemplo. Durante os debates foram analisadas por exemplo as leis que



determinada doenca e as escolhas a serem realizadas (Singer: 1996). Tanto a neutralidade
como a ndo-diretividade s@o consideradas estratégias morais no sentido de diferenciar
aconselhamento genético de eugenia e que podem ter a finalidade, também, de atenuar a
natureza normativa do procedimento. A neutralidade seria, assim, um meio para que as
decisOes das pessoas orientadas ocorressem livres de pressdes exteriores ou expectativas dos
profissionais, um ideal que ndo pode ser alcancado.

O ideal da nao-diretividade corresponde a necessidade de ndo induzir as escolhas das
pessoas. N&o caberia, portanto, ao profissional o papel de indicar o caminho a ser percorrido
ou qual a melhor deciséo a ser tomada pela pessoa que recebe a informacéo (Singer: 1996;
Guilam: 2005; Maeckelberghe: 2005).** Durante um aconselhamento genético, ndo seria
desejavel, segundo a ndo-diretividade, que fossem dadas respostas a perguntas do tipo: “o que
vocé faria se estivesse no meu lugar?” A ndo-diretividade defende que nédo se deve interferir
nas escolhas sob o risco de restringir a autonomia das pessoas orientadas. A ndo-diretividade e
a neutralidade sdo apontadas como formas de reconhecer e viabilizar o exercicio da autonomia
que deveria pautar o atendimento a pessoas submetidas as sessGes de aconselhamento
genético.

O reconhecimento e a preservacdo da autonomia das pessoas orientadas € apontada
como o proposito a defesa da neutralidade e da ndo-diretividade. Segundo Beauchamp e
Childress “...o individuo autbnomo age livremente de acordo com um plano escolhido por ele
mesmo, da mesma forma como um governo independente administra seu territorio e define
suas politicas” (Beauchamp e Childress, 2002: 138). Autonomia corresponderia, portanto, a
capacidade do individuo se auto-governar e para que se cumpra esse objetivo as acdes dos
individuos devem ocorrer “intencionalmente, com entendimento e sem influéncias
controladoras que determinam sua ac¢do” (Beauchamp e Childress, 2002: 140). Apesar da
defesa em torno do ideal de neutralidade e da n&o-diretividade, sobretudo entre profissionais

do aconselhamento genético, tais ideais tem sido alvo de analises criticas.

alguns estados adotaram no sentido de preservar o anonimato de pessoas portadoras de doencas e que poderiam
ser alvo de algum tipo de discriminagéo(Rothstein: 1999).

2 A ndo-diretividade em relagdo ao aconselhamento é um reflexo da necessidade de se dissociar o
aconselhamento genético de influencias eugénicas que caracterizaram o inicio da prética, seja pela forma como
eram feitos os atendimentos ou mesmo das instituicGes por meio das quais os atendimentos costumavam ser
oferecidos (Resta: 1997%).



Em relacdo a neutralidade, uma pessoa que escolhe o oficio de ministrar sessdes de
aconselhamento genético, por exemplo, declara indiretamente que considera relevante esse
tipo de trabalho bem como o ato de dar informacBes relacionadas a doencas genéticas
(Maeckelberghe: 2005). A ndo-diretividade, por sua vez, pode ser considerada um obstaculo a
compreensdo da informacdo quando é compreendida como a adocao de discursos indiretos em
relacdo aos quais o profissional deve manter distancia sob pena de ser diretivo. Tal atitude
pode dificultar o entendimento da informacdo e, consequentemente, 0 exercicio da autonomia
(Hodgson e Spriggs: 2005; Maeckelberghe: 2005). Nesse sentido, tem sido defendido o
conceito de autonomia relacional.

A autonomia relacional ndo considera a autonomia somente como um exercicio
individual baseado na racionalidade e pautado pelo acesso a informacGes. Trata-se de uma
perspectiva de autonomia construida na relacdo com outras pessoas, pois considera-se que
ninguém pode agir de forma independente e livre de influéncias como sugere o conceito de
autonomia tradicionalmente adotado (Maeckelberghe: 2005). A autonomia relacional
corresponderia a autonomia que € resultado de uma relacdo entre pessoas. Nesse sentido,
durante uma sessdo de aconselhamento genético, por exemplo, seria possivel e necessario o
estabelecimento de um didlogo que permitia verificar como a mensagem foi compreendida e
em que medida as decisGes tomadas se identificam com a trajetoria de vida e especificidades
da pessoa orientada.

O exercicio da autonomia é influenciado por fatores, tais como 0s propositos e o
periodo que ocorrem as sessdes de aconselhamento genético. As sessdes de aconselhamento
genético podem servir a diferentes propositos, a depender do contexto e da forma como a
pratica € adotada. Tais propositos resultam do cenario no qual a pratica do aconselhamento
genético é adotado o que pode representar aumento ou diminuicdo das opgles expostas
durante uma sessdo de aconselhamento genético. No Brasil, por exemplo, ndo é permitido
aborto caso se identifique a presenca de uma doenca genética no feto, porém em paises como
os Estados Unidos, o aborto é uma das opcdes consideradas durante o aconselhamento
genético (Hodgson e Spriggs: 2005; Guilam: 2005).

O periodo para se ministrar a sessdo de aconselhamento é outro dado importante ao

exercicio da autonomia. Em paises onde o aborto é permitido, € comum a realizacdo de



sessOes de aconselhamento genético durante o periodo pré-natal, ocasido que a mulher podera
decidir sobre levar a gravidez adiante ou interromper o processo de gestacdo. Porém, em
paises como o Brasil, dada a legislacéo proibitiva para o aborto, as sessfes de aconselhamento
genético ocorrem principalmente antes da mulher ou do casal decidir ter filhos ou apds o
nascimento de uma crianca doente.”* Nesse sentido, 0 aconselhamento genético restringe as
opcdes de um casal que devera optar em relacdo as seguintes opgdes: decidir ter um filho,
apesar da possibilidade da crianca nascer com uma doenca genética ou nao se reproduzir.

Verifica-se que em certa medida o aconselhamento genético é uma forma de disciplinar
0s corpos em relacdo a uma informacdo antes desconhecida. A disciplina é uma forma de
poder que resulta da combinacdo do saber aliado a mecanismos de controle (Foucault: 2003).
O individuo por meio do aconselhamento genético serd informado ndo somente sobre as
caracteristicas hereditarias que possui como também os procedimentos que devem ser
adotados diante da informacdo recebida. Nesse sentido, a pessoa informada durante uma
sesséo de aconselhamento € incentivada a exercer a autonomia, mas trata-se de uma autonomia
jainscrita em limites pré-determinados.

Para que o processo de aconselhamento genético promova escolhas autdbnomas, um
requisito considerado indispensavel é a formacdo dos profissionais. A formagdo de um
profissional do aconselhamento genético envolve conhecimentos de genética, direitos
humanos, psicologia e pode contar ainda com estagios supervisionados e trabalhos
monograficos baseados em estudos clinicos realizados (Sahhar et. al: 2005). A formagéo e o
credenciamento de profissionais do aconselhamento genético, varia de acordo com o pais onde
a pratica é adotada. A proxima sessdo dedica-se a apresentar e comparar 0 processo de
formacéo de um profissional do aconselhamento genético em paises como os Estados Unidos

e a Australia e o processo de formacao profissional no Brasil.

*3 No Brasil, quando ocorrem antes da mulher ter filhos, as sessées de aconselhamento se voltam principalmente
para informacdes sobre as probabilidades de nascimento de uma crianca doente e alternativas que se tem diante
dessa possibilidade. No caso de pessoa que acabou de ter um filho com a doenga, as informagdes fornecidas seréo
no sentido dos cuidados necessarios a crianca e sobre a necessidade de se tomar decisGes no campo reprodutivo
tendo em vista a possibilidade do nascimento de outras criancas com a mesma doenca (Ramalho e Paiva e Silva:
2002).



O aconselhamento genético nos EUA, na Australia e no Brasil

Em paises como os Estados Unidos e a Australia, o aconselhamento genético é uma
profissdo independente das demais profissGes da area da satde e exige formacdo especifica.
Para que uma pessoa se torne profissional do aconselhamento genético é necessario, portanto,
passar por um processo de formacédo que geralmente corresponde a um curso de mestrado pelo
periodo de dois anos. Apods a realizacdo do curso, a pessoa devera ser submetida a testes de
conhecimentos para que seja considerada habilitada a pratica do aconselhamento genético.
Esse modelo de formacdo, que tem sido adotado com pequenas modificacbes em outros
paises, tais como Australia, Reino Unido e Canada, surgiu nos Estados Unidos.

A formacdo de um profissional do aconselhamento genético em paises como EUA e
Australia exige conhecimentos em ciéncias médicas e sociais e conta com vérias etapas
necessarias ao processo de formacdo e certificacdo. No caso dos Estados Unidos, para se
tornar um profissional do aconselhamento genético, € exigido curso de graduacdo relacionado
a area de ciéncias bioldgicas ou ciéncias sociais. A pessoa que ja possui uma graduacdo
podera, entdo, ingressar em curso de mestrado em ciéncias voltado para o aconselhamento
genético (Sahhar et al.: 2005).

Durante o curso de formacdo o futuro profissional devera redigir uma monografia na
qual conste estudos de caso referentes a atendimentos prestados por meio de estagios
supervisionados que compde o processo de formacgdo. Apds a conclusdo do curso de mestrado
e estagios em clinicas de aconselhamento genético, 0 modelo estadunidense estabelece que a
pessoa devera ser submetida ao processo de certificacdo. O processo de certificacdo que
habilita os profissionais a pratica do aconselhamento genético é feito por meio de um exame
de conhecimentos sob responsabilidade do Conselno Americano de Aconselhamento
Genético.

Na Australia, para que uma pessoa se torne profissional do aconselhamento genético
existem duas alternativas: uma das opcles consiste na realizacdo de curso de mestrado
destinado a pessoas provenientes de cursos de graduagdo nas areas das ciéncias biomédicas ou
das ciéncias sociais; a segunda opg¢do corresponde a uma graduagdo em aconselhamento

genético. A formacao inclui disciplinas da genética humana e aconselhamento, tais disciplinas



pertencem as areas biomédicas e sociais. O processo de certificacdo € realizado pelo Conselho
de Especialistas em Aconselhamento Genético e pode ser dividido em duas etapas.

Na primeira etapa, a pessoa € submetida a uma prova que autoriza o ingresso, como
empregado, em unidade de genética clinica, pelo periodo de dois anos. Durante esse periodo a
pessoa recebe o titulo de “aconselhador genético associado” e deverd escrever uma
monografia na qual conste cento e vinte estudos de caso resultantes dos atendimentos
realizados sob supervisdo. Apos o periodo de dois anos e redacao dos estudos de caso, o futuro
profissional é submetido a nova avaliagdo do Conselho de Censores em Aconselhamento
Genético e, caso aprovado, recebe o titulo de “aconselhador genético” (Sahhar et al.: 2005).

A prética do aconselhamento genético, desde a sua concepcao, tem sido considerada
uma atividade que pode ser desempenhada por diferentes tipos de profissionais que ndo
precisam, necessariamente, ter formacdo médica. Segundo Reed, “...a idéia que somente
médicos podem fazer o aconselhamento genético € errada porque nem todo aconselhamento
genético esta relacionado a particularidades médicas. Existem varias outras razdes pelas quais
0 aconselhamento ndo deve ser necessariamente feito somente por médicos” (Reed, 1975:
335). Nesse sentido, a formacédo de profissionais do aconselhamento genético tem ocorrido nos
Estados Unidos desde 1969, ocasido do primeiro programa de treinamento na Sarah Lawrence
College (Sahhar et. al.: 2005). Porem, o reconhecimento da pratica do aconselhamento
genético como uma atribuicdo de diferentes profissionais nem sempre foi consensualmente
aceita. A etapa de surgimento e consolidacdo do aconselhamento genético nos EUA foi
marcada pela disputa entre profissionais da Medicina, sobretudo da Genética, e profissionais
de salide pertencentes a outras areas.

O surgimento, nos EUA, da “National Society of Genetic Counselors” (NSCG) revela
como a consolidacgdo da profissdo resultou de uma disputa de forgas entre profissionais da &rea
da satde. A criacdo de uma sociedade que congregasse os profissionais do aconselhamento
genético e contribuisse para o reconhecimento e fortalecimento da categoria, foi uma das
principais razGes que conduziram a criacdo da NSCG. Nesse sentido, um grupo de
aconselhadores genéticos se reuniu e criou, em 1978, um comité que tinha como uma de suas

funcdes definir a profisséo e o profissional do aconselhamento genético (Heimler: 1997).



Para alcancar os objetivos para os quais foi criada, um dos principais desafios foi a
escolha do nome para a sociedade e para 0s membros da categoria profissional. Optou-se pela
escolha do termo “aconselhador genético” que deveria nomear os profissionais. Tal escolha
contou com forte oposicdo de geneticistas que se consideravam os profissionais do
aconselhamento genético. Segundo Heimler, durante os debates que antecederam a criacdo da
NSCG surgiram “...médicos geneticistas 0s quais consideravam a si mesmos aconselhadores
genéticos e influenciaram o debate...” na tentativa de mostrar que o aconselhamento genético
ndo poderia ser suficientemente fornecido por profissionais ndo-médicos visto que se tratava
de um atendimento baseado em implicacdes médicas de diagndsticos precisos (Heimler, 1997:
318). Os geneticistas contrarios a criacdo da NSCG concordavam que outros profissionais de
salide eram capazes de colaborar com aspectos relacionados a pratica do aconselhamento
genético, contudo, esses profissionais deveriam ser considerados “colaboradores” e ndo
“aconselhadores” (Heimler: 1997).

A oposicdo de alguns geneticistas foi combatida sobretudo por pesquisadores e
professores pertencentes a instituicdes de reconhecida reputacdo e que formavam profissionais
para a pratica do aconselhamento. Foi criticado o argumento segundo o qual informacdes
relacionados aos aspectos etiologicos e o diagnéstico da doenca ocupariam papel central no
aconselhamento genético. O aconselhamento genético foi apresentado como uma pratica que
exigia, também, formacdo em Ciéncias Humanas, Sociais e Psicologicas e, conseqiientemente,
o0s contetdos de genética humana, embora imprescindiveis deveriam ser combinados a outras
disciplinas para formagéo de um novo tipo de profissional habilitado a prestar o atendimento
(Heimler: 1997; Sahhar et.al.: 2005). A participacdo de outras categorias profissionais e 0
confronto de argumentos entre diferentes disciplinas, foi fundamental para que houvesse a
criacdo da profissao e o reconhecimento do profissional do aconselhamento genético.

Ao analisar 0 processo de criagdo de um campo do conhecimento, Bourdieu mostrou o
debate de argumentos como um ponto fundamental para mudancas que alteram um cenario de
forcas e contribuem para o desenvolvimento e independéncia do campo. Segundo Bourdieu:
“...quanto mais um campo € autdbnomo e préximo de uma concorréncia pura e perfeita, mais a
censura é puramente cientifica e exclui a intervencdo de forgas puramente sociais (argumento

de autoridade, san¢des de carreira etc.) e as pressdes sociais assumem a forma de pressdes



I6gicas, e reciprocamente: para se fazer valer ai, é preciso fazer triunfar argumentos,
demonstracbes e refutacbes” (Bourdieu, 1997: 32). A autonomia alcancada pelo campo
disciplinar do aconselhamento genético nos EUA e na Australia foi resultado de um debate em
torno de argumentos fundamentados na especificidade da pratica do aconselhamento genético
como uma atividade ndo essencialmente biomédica e que resultava da combinacdo de
diferentes saberes. O novo campo formado surgiu, assim, do debate estabelecido entre os
varios agentes cujos argumentos apontaram para 0 necessario estabelecimento de uma nova
profissdo cuja especificidade ndo poderia ser contemplada em nenhum dos campos
disciplinares ou profissdes da saude ja existentes. Por outro lado, disputava-se também o
controle por um campo do conhecimento em expanséo o qual, até entdo, estava sob o dominio
de profissionais médicos.

Como resultado dos trabalhos do comité e do debate ocorrido nos foruns de discusséo,
decidiu-se que o profissional do aconselhamento genético deveria ser chamado de
“aconselhador genético”, sendo definidas, também, a formacao e as atribui¢des do profissional
do aconselhamento genético. Segundo Heimler, em 1979, como resultado dos trabalhos
realizados pelo comité, chegou-se a seguinte conclusdo: “...graduados em programas de
treinamento a nivel de mestrado foram preparados para fornecer aconselhamento genético, e
devem ser chamados ‘aconselhadores genéticos’. Acreditava-se que outro titulo diminuiria a
definicdo da profissdo. Em concordancia com essa posicdo, a sociedade profissional seria
‘Sociedade Nacional de Aconselhadores Genéticos’”(Heimler, 1997: 320). Uma vez definidos
0s nomes da sociedade e de seus membros, a profissdo comecgou a se desenvolver nos EUA
por meio da realizacdo de congressos, criacdo de cédigo de ética para os profissionais ou
mesmo de publicacdes cientificas como € o caso do “Journal of Genetic Counseling” lancado
no inicio da década de 1990 (Heimler: 1997).

A experiéncia australiana no campo do aconselhamento genético é bastante proxima
daquela observada nos Estados Unidos uma vez que a profissdo também surge do embate entre
profissionais de saude. Porém, diferente dos Estados unidos, o sistema de salde na Australia é
de acesso universal o que exerceu forte influéncia na pratica do aconselhamento genético. A
emergéncia do aconselhamento genético na Austrélia ocorreu na década de 1970 quando

unidades de genética clinica com equipes multidisciplinares, compostas de enfermeiros,



assistentes sociais e cientistas de laboratério foram instaladas em hospitais publicos
especializados em atendimento pediatrico (Sahhar et al.: 2005). Esses profissionais que
compunham as equipes multidisciplinares “...ofereciam diagndstico, informacao,
aconselhamento, pesquisa e suporte” (Sahhar et al., 2005: 284). Essa fase de implantacdo de
servicos de genética por meio de hospitais publicos e com suporte de uma equipe
multidisciplinar tem sido considerada na literatura biomeédica como a etapa de emergéncia do
aconselhamento na Austrélia.

A segunda etapa do processo de desenvolvimento da pratica do aconselhamento
genético na Austrélia ocorre em meados da década de 1980. Em 1986, sdo iniciadas discussdes
em torno do possibilidade de se criar a profissdo e o profissional do aconselhamento genético
(Sahhar et.al: 2005). As discussdes realizadas contaram com a participacdo da Sociedade de
Genética Humana da Australia que estabeleceu um comité composto de geneticistas clinicos e
cientistas que passaram a estudar a possibilidade de surgimento de uma profisséo voltada para
0 aconselhamento genético e cujos os profissionais ndo deveriam ser, necessariamente,
médicos (Sahhar et. al.: 2005). Como nos Estados Unidos, as discussées foram marcadas por
disputas entre profissionais de diferentes areas com relagdo ao surgimento e a formagdo dos
futuros profissionais do aconselhamento genético.

No contexto de estabelecimento da profissdo na Australia, tiveram participacdo nas
discuss@es, sobretudo, os profissionais do Servi¢co Social. Segundo Sahhar, “...a Associacdo
Australiana de Assistentes Sociais prop6s que os aconselhadores genético deviam ser
treinados principalmente em servigo social” (Sahhar et al.: 2005). Como resultado das
discussdes estabelecidas, em 1989, a Sociedade de Genética Humana da Australia adotou
como recomendacdo que deveria ser estabelecido treinamento profissional para a préatica do
aconselhamento genético. Tendo em vista as especificidades da Austrélia, um pais grande com
pequena populacdo e reduzida capacidade de se criar novas posi¢Ges no sistema publico de
salde destinado aos profissionais do aconselhamento genético, o primeiro programa de
formacdo australiana para aconselhadores genético ndo esteve fortemente vinculado a
universidade (Sahhar et. al.: 2005).

Necessitava-se de um numero reduzido de profissionais do aconselhamento genético

para atender a demanda da populacdo australiana que em 1989 correspondia a dezessete



milhGes de habitantes. Nesse sentido, a etapa de consolidacdo ocorrida no final da década de
1980 e inicio da década de 1990 caracterizou-se pela formacéao de profissionais que ja atuavam
anteriormente nas equipes multidisciplinares de aconselhamento genético nos servigos de
genética clinica dos hospitais publicos (Sahhar et. al.: 2005). Os profissionais ja situados nos
servicos receberam formacdo em genética e aconselhamento por meio de programas de
extensdo universitaria. O primeiro programa universitario de formacéo de profissionais para o
aconselhamento genético ocorreu em 1995 na Universidade de Newcastle e marcou o inicio da
institucionalizacéo da profissdo do aconselhamento genético na Australia.

Atualmente na Australia existem seis programas destinados a formacdo de
profissionais do aconselhamento genético. Considerando a reduzida demanda por
aconselhadores genético na Australia, o pais comeca a investir no aprimoramento dos cursos
de formacédo e no intercambio com outros paises de Lingua Inglesa com o intuito de exportar
aconselhadores genéticos para outros mercados de trabalho. Segundo Sahhar, os paises do

sudeste da Asia representam um mercado promissor visto que “... existem geneticistas
clinicos, mas ndo aconselhadores genéticos em paises como Singapura (com uma populacdo
de aproximadamente 4 milhdes) e as Filipinas (com uma populagdo de aproximadamente 84
milhdes)” (Sahhar et. al.: 2005). Para se tornar competitivo no mercado de trabalho
internacional destinado a aconselhadores genético os cursos de formacgédo australianos tém
feito modificacdes curriculares, recebido estudantes de outros paises para que sejam formados
em aconselhamento genético e estabelecido intercAmbios com centros de formacao localizados
nos Estados Unidos e no Reino Unido (Sahhar et. al.: 2005).

Finalmente, uma das caracteristicas a ser destacada em relacdo a pratica do
aconselhamento genético na Austrélia, é o fato de ter sido estabelecida em sistema de salde
universal. A pratica do aconselhamento genético por meio de um sistema de salude universal
oferece como uma de suas principais vantagens o fato de se diminuir a influéncia de interesses
privados no atendimento fornecido. O Estado possibilita 0 acesso ao atendimento e emprega a
maioria dos aconselhadores que tém como tarefa orientar as pessoas sem que haja, por
exemplo, a preocupacao de se evitar 0s gastos potencialmente representados pelo nascimento
de criangas com doencas genéticas. Tal preocupacdo mercadoldgica pode ser compartilhada,

por exemplo, entre programas de salde para os quais 0 aconselhamento genético poderia ser



um meio de se prevenir o nascimento de novos doentes potencialmente onerosos (Asch:2003).
O fornecimento de aconselhamento genético por meio de um sistema universal pode, portanto,
dificultar a pratica do aconselhamento pautado pela légica de custo-beneficio bastante
valorada entre seguros de salde privados.

A prética do aconselhamento genético no cenario brasileiro € diferente tanto da
experiéncia estadunidense quanto da experiéncia australiana. No Brasil ndo existe uma
profissdo especifica voltada a pratica do aconselhamento genético e, consequientemente,
também ndo existe um profissional exclusivo para esse tipo de atendimento. A atividade do
aconselhamento genético no contexto brasileiro € considerada uma atribui¢do de profissionais
da Medicina (Brunoni: 2002; Ramalho e Paiva e Silva: 2002).** Entre os profissionais da
Medicina, os que possuem o titulo de especialista em Genética Clinica sdo considerados 0s
mais habilitados a prética do aconselhamento genético. Tal atribuicdo é resultado da formacéo
especifica desse grupo de profissionais e do tipo de atendimento que oferecem.

A Genetica Clinica € uma especialidade da Medicina cujos profissionais se dedicam a
investigacdo de doencas genéticas. Segundo Horovitz, “pode-se definir genética clinica como
a ciéncia da variagdo biologica em humanos e sua relagdo com a salde e a doenga em
individuos e suas familias, ou seja, a ciéncia e a pratica (arte) do diagnostico, prevencao e
manejo de doencas genéticas” (Horovitz, 2003: 29). Um das especificidades da genética
clinica é o trabalho de investigacdo que os profissionais realizam para chegar a um diagnéstico
e fornecer orientacdo por meio de uma sesséo de aconselhamento genético.

Muitas vezes a pessoa que chega, geralmente por meio de encaminhamento de outros
profissionais, ao consultério de um geneticista clinico desconhece a doenca que possui. Busca-
se 0 atendimento de um geneticista como meio de se descobrir uma doenca existente, porém
desconhecida, e os tratamentos disponiveis. As preocupagdes em relacdo as decisdes
reprodutivas futuras é outra razdo que pode levar as pessoas a uma consulta com um
geneticista. Nesse sentido, cabera ao geneticista iniciar um processo de investigacdo que

envolve as seguintes etapas: reunir informacdes por meio da historia familiar e do exame

* Segundo Guilam duas caracteristicas fazem do aconselhamento genético uma prética distinta da praticada em
outros paises: a primeira, € que no Brasil o aconselhamento genético ndo oferece as pessoas orientadas a
possibilidade de se reproduzirem; e a segunda caracteristica é que no Brasil o aconselhamento genético é
considerado um “ato médico” (Guilam: 2005).



fisico; interpretar as informacdes obtidas e buscar identificar o tipo de doenca encontrada; e
formular um diagnostico o mais preciso possivel para, entdo, fornecer o aconselhamento
genético que abordara as especificidades da doenca, os cuidados necessarios e a possibilidade
de recorréncia na familia (Horovitz: 2003). Esse trabalho de investigacdo realizado pelo
geneticista clinico é chamado de “dismorfologia” e geralmente esta associado a descoberta de
doengas e sindromes genéticas pouco conhecidas.

O aconselhamento genético é apenas uma das etapas que compde o atendimento
fornecido pelo geneticista. O aconselhamento genético dentro da genética tem como uma de
suas principais funcdes apresentar as pessoas 0 diagnostico da doenca encontrada e como
resultado orientar as familias quanto a procedimentos que poderdo ser adotados (Horovitz:
2003). Nesse sentido, a especificidade de um atendimento fornecido em genética clinica esta
na combinacdo entre exame clinico, exame morfol6gico e a interagdo com a familia. As
especificidades de um atendimento em genética clinica e o tipo de relagdo que se estabelece
entre profissional e pessoa orientada, contribui para que o geneticista seja considerado, no
Brasil, o profissional do aconselhamento genético.*

O processo de certificagdo por meio do qual um profissional da medicina recebe o
titulo de geneticista que ndo corresponde a um titulo de aconselhador genético ocorre, no
Brasil, de duas formas diferentes:*® uma opcéo é realizar o curso de residéncia em genética
clinica com duracdo de trés anos apds 0s quais a pessoa recebera o titulo de geneticista dado
pelo Ministério da Educacdo®’; a segunda opcdo consiste na realizacdo de uma prova de
conhecimentos especificos formulada pela Sociedade Brasileira de Genética Clinica, caso o

candidato j& formado em medicina obtenha uma nota minima preestabelecida na prova de

** Nos EUA e na Australia os geneticistas também foram pioneiros na préatica do aconselhamento genético
(Reed:1975; Resta: 1997b; Heimler: 1997). Contudo, a medida que o aconselhamento genético foi-se tornando
um campo autbnomo, surgiu a necessidade de um profissdo independente voltada especificamente ao
aconselhamento genético e, nesse sentido, profissionais da genética clinica em paises como EUA e Australia
deixaram de ser considerados os profissionais mais habilitados para o aconselhamento genético, exceto se
buscarem a formacao necessaria (Heimler: 1997; Sahhar et. al.; 2005).

*® Os dados obtidos referentes ao processo de certificacdo de um geneticista no Brasil relatados foram obtidos por
meio de entrevista realizada com um das pessoas que ocupa um cargo na direcdo da “Sociedade Brasileira de
Genética Clinica”.

" Atualmente, existem seis programas de residéncia em genética clinica no Brasil e funcionam nas seguintes
cidades: Ribeirdo Preto (SP); Campinas (SP); S&o Paulo (SP); Porto Alegre (RS); e Rio de Janeiro (RJ). Como
se pode observar os cursos de residéncia em genética clinica estdo concentrados na regido sudeste, tal fato pode



conhecimentos e tenha o curriculo também aprovado, entdo, podera receber o titulo de
geneticista que é dado pela Associacdo Médica Brasileira.

Com relacdo as entidades representativas dos geneticistas no Brasil, existe a
“Sociedade Brasileira de Genética Clinica” (SBGC) que tem promovido o debate em torno do
aconselhamento genético. A SBGC foi fundada em 1986 por um grupo de médicos
pertencentes a Sociedade Brasileira de Genética (SBG) que considerou importante a criagcdo de
uma entidade voltada especificamente aos aspectos clinicos da genética (Horovitz: 2003). A
SBGC ¢é uma sociedade mais plural e aberta a multidisciplinaridade e tem sido responsavel por
representar os interesses dos geneticistas, pela realizacdo de congressos cientificos e promocao
do debate em torno do aconselhamento genético.*®

No Brasil, a demanda em relacdo ao aconselhamento genético é maior do que a oferta
disponivel (Brunoni: 2002; Brasil: 2005). Entre as razdes que explicam a falta de acesso da
populacdo ao aconselhamento genético estdo: o reduzido nimero de geneticistas clinicos e de
unidades de atendimento voltadas para o aconselhamento genético no servico publico de saude
(Brunoni: 2002). Até o final de 2004, existiam no Brasil, 156 geneticistas que estavam
concentrados em regibes especificas do Brasil, como as regides Sudeste e Sul (Horovitz: 2003;
Diniz: 2005). Para que o Sistema Unico de Salde (SUS) atendesse a demanda representada
pelo aconselhamento genético, seriam necessarios pelo menos 1000 geneticistas segundo
estimativas realizadas (Brunoni: 2002).

Além do nimero de profissionais, os servigos de aconselhamento genético também
existem em ndmero reduzido e estdo restritos a algumas regides do pais. Os servicos de
aconselhamento genético comegaram a ser concebidos e estruturados nas décadas de 1970 e
1980 e estavam vinculados predominantemente a instituicdes de pesquisas e pos-graduacédo
relacionadas ao tema da genética humana e da genética médica (Ramalho: 1976; Naoum:
1987; Brunoni: 2002). Nesse sentido, foram criados servicos de atendimento localizados em

hospitais universitarios e outros tipos de instituicbes universitarias que oferecem

contribuir para explicar a predominancia desse especialista nessa regido do pais em detrimento das demais
regides.

8 A contribuicdo da SBGC para os debates em torno da questdo do aconselhamento genético no Brasil tem
ocorrido por meio de publicagdes, eventos cientificos e participagdo de seus membros em grupos de trabalho do
Ministério da Saude.



aconselhamento genético. Esse modelo de atendimento ligado a instituicdes universitarias
continua ainda hoje predominando no Brasil e pode ser traduzido como uma evidéncia de que
a pratica do aconselhamento genético é ainda pouco conhecida e por isso geralmente é
fornecida por servicos vinculados a instituicdes de pesquisa.*®

Tendo em vista a escassez de unidades de atendimento e de profissionais voltados
para o aconselhamento genético, algumas propostas tem sido defendidas pelo SBGC ou por
profissionais geneticistas. Dentre as propostas defendidas como forma de atender a demanda
para aconselhamento genético no Brasil, estdo as seguintes: criar um servi¢o de atendimento
em aconselhamento genético em cada um dos 150 hospitais universitarios espalhados pelo
pais; criar cursos de formacéo que possibilitem que outros profissionais da saude oferegcam o
aconselhamento genético (a criacdo de mestrados profissionalizantes tal como existem nos
EUA sdo apontados como alternativa a ser adotada); estimular a formagéo de outros médicos e
profissionais de salde para fornecer aconselhamento genético; criar centros de referéncia nos
estados por meio do sistema SUS nos quais existam pelo menos um geneticista clinico
(Brunoni: 2002; Horovitz: 2003; Horovitz et. al.: 2005).

A variedade e incompatibilidade que algumas propostas tém entre si sdo reflexo de
uma perspectiva segunda a qual o aconselhamento genético deveria ser um ato médico. A
pratica do aconselhamento genético tem sido alvo da preocupacdo de profissionais da
Medicina que tem abordado o tema em eventos cientificos e publicac@es. Porém, no Brasil, ao
contrario do que ocorreu nos Estados Unidos e na Australia, pode-se afirmar que ainda ndo ha
uma disputa entre os profissionais da satde em torno da pratica do aconselhamento genético.
Porém, isso ndo significa que outros profissionais de salde ndo tenham interesse pela pratica
do aconselhamento ou mesmo deixem de oferecer esse tipo de atendimento. A pesquisa
apresentada no capitulo quinto mostra que os médicos, e mais especificamente os geneticistas
clinicos, sdo apontados como os profissionais mais habilitados a pratica do aconselhamento

genético, porém a atividade tem sido compartilhada com outros profissionais de saude.

% Segundo pesquisa realizada, o aconselhnamento genético continua sendo oferecido por instituicdes
universitarias sobretudo nas regides onde ha mais geneticistas: “em recente cadastramento realizado pela SBGC,
foram catalogados 64 servigos. Deles, 85% localizam-se no sul/sudeste, sendo que mais da metade do total
apenas dois estados- RS e SP”(Brunoni: 2002).



Nas publica¢es do Ministério da Saude, quando o tema do aconselhamento genético
¢ abordado, a atividade costuma ser referenciada como uma atribuicdo de profissionais da
medicina (Brasil: 2002b; Brasil: 2005). Contudo, os documentos do ministério ndo fazem
qualquer sancdo a outros tipos de profissionais de salde interessados em oferecer
aconselhamento genético.”® O manual do programa de triagem neonatal, por exemplo, ao
apresentar o topico aconselhamento genético sugere que o atendimento pode ser realizado por
outros profissionais até que exista um geneticista clinico, cuja presenca ndo é obrigatoria nos
servigos de referéncia: “...recomendamos que na medida que 0s servigos vao aumentando sua
cobertura populacional e o seu espectro de patologias triadas devera contar com a presenca de
Geneticista Clinico realizando o Aconselhamento Genético dessas familias e coordenando o
que podemos chamar de Aconselhamento Genético no ambito de Programa de Triagem
Populacional” (Brasil, 2005: 51). O reconhecimento é dado ao profissional geneticista, mas
iIsso ndo significa que o atendimento deixe de ser oferecido pelos demais profissionais de
salde que compde a equipe.

As demais categorias profissionais ndo tem se dedicado a promover o debate em
torno do aconselhamento genético como uma profissdo independente da medicina e que exige
formagdo especifica ou mesmo o surgimento de um novo profissional, como o aconselhador
genético. Por exemplo, os profissionais de Servico Social, que na Australia foram um dos
principais reivindicadores da criacdo da profissdo de aconselhador genético, ndo discutem a
questdo do aconselhamento genético relacionado as intervencdes na area da saude no Brasil
(Sahhar et. al.: 2005; Guedes: 2002). Apesar da auséncia do debate, em torno da pratica do
aconselhamento genético e da necessidade de formacdo, assistentes sociais, psicologos e
enfermeiros tém integrado equipes de profissionais cuja uma das atribuicdes € fornecer
aconselhamento genético (Brasil: 2005).

No Brasil, a demanda para aconselhamento genético aumentou em meio a um cenario

de escassez de profissionais. O aconselhamento genético tem sido, conseqiientemente,

%0 0 Manual de Triagem Neonatal, por exemplo, afirma que preferencialmente o aconselhamento deveria ser
fornecido por geneticista, contudo isso ndo é uma exigéncia (Brasil: 2005). Trata-se apenas de uma
recomendacdo, visto que exigir a presenca de um geneticista em todos o0s servigos de triagem neonatal
inviabilizaria a formag&o das equipes em virtude da escassez e mal distribuigdo dos profissionais no Brasil. No
capitulo quinto, sera possivel observar, também, que os especialistas entrevistados ndo consideram o
aconselhamento genético como uma atividade exclusivamente médica.



oferecido por médicos e por profissionais da saude. Embora o aconselhamento geneético seja
considerado uma atribuicdo meédica, a literatura biomédica sugere que 0S geneticistas
reconhecem a impossibilidade de sozinhos prestarem o atendimento e apontam a necessidade
de atrair outros profissionais para a pratica do aconselhamento genético (Brunoni: 2002).
Nesse sentido, a criagdo de um mestrado profissionalizante que capacite para a préatica do
aconselhamento genético no Brasil, € apontada como uma alternativa para atender a
necessidade de servicos de aconselhamento genético:

“...devem ser identificados os profissionais j& envolvidos com o aconselhamento
genético; caso nao existam, é recomendavel que se estimulem os interessados... nos Estados
Unidos e no Canadd, instituiu-se a carreira de ‘aconselhador genético’, profissional que tem
trabalhado dentro de equipes de aconselhamento genético. Programas de aconselhamento
genético tém a finalidade de formar pesquisadores, portanto seria conveniente oferecer cursos
de especializagdo para graduados em cursos pertencentes a area da saude que desejem
envolver-se com a assisténcia em aconselhamento genético”(Brunoni, 2002: 106).>*

O trecho de autoria do geneticista Brunoni traz algumas contribui¢cdes no sentido de

mostrar como a atividade do aconselhamento genético no Brasil ndo € alvo de disputas entre
profissionais de diferentes disciplinas. Brunoni destaca a necessidade de se identificar
profissionais que ja estejam “envolvidos” com a pratica do aconselhamento genético, ou seja,
0 autor reconhece que outros profissionais de satde atuam ou poderiam ser convidados a atuar
no fornecimento de aconselhamento genético. Mais adiante, Brunoni sugere que a exemplo da
experiéncia estadunidense também poderia ser criado um mestrado profissionalizante voltado
a formacdo de profissionais habilitados a fornecer o aconselhamento genético. No Brasil, 0s
médicos geneticistas, portanto, tem incentivado que outros profissionais oferecam
aconselhamento genético desde que capacitados para esse tipo de atividade por meio de cursos
de formacdo. N&o se menciona, contudo, quem seria responsavel pelos cursos de formagdo ou
mesmo quais seriam 0s critérios exigidos para a certificacdo dos futuros profissionais do
aconselhamento genético.

A situacdo existente hoje no Brasil é semelhante aquela observada na Australia na

década de 1970. Na década de 1970, o servico de salde publica na Australia criou unidades de

°! Esse artigo condensa discussdes realizadas no ambito da SBGC em relacdo a questdo representada pelo
aconselhamento genético no Brasil (Brunoni: 2002). Ao se referir ao artigo Brunoni afirma que “...muitas das
reflexdes e sugestdes apresentadas amadureceram nas discussoes entre diversos socios da Sociedade Brasileira de
Genética Clinica (SBGC), que, a pedido do Conselho Federal de Medicina (CFM), produziram um documento
posicionando-se quanto aos métodos e intervengbes no aconselhamento genético” (Brunoni: 2002).



genética clinica que contava com uma equipe multidisciplinar voltada a oferta de atendimentos
relacionados a doencas genéticas e, conseqiientemente, a oferta de aconselhamento genético
(Sahhar et. al.: 2005). Foi s6 na década de 1980, que os profissionais comecaram a debater a
especificidade do aconselhamento genético e a necessidade de se criar uma nova profissao
(Sahhar et. al.: 2005). Passou-se pelo menos uma década até que os profissionais criassem um
debate em torno da questéo da préatica e da formacéo necessaria ao aconselhamento genético.

No Brasil, embora existam servicos de aconselhamento genético desde as décadas de
1970 e 1980, é somente a partir do inicio da década de 2000 que a testagem em massa para
doencas genéticas comeca a ser difundida pelo pais por meio do Programa Nacional de
Triagem Neonatal (Brasil: 2001b; Brunoni: 2002). O programa criado pelo governo prevé
entre outras coisas o fornecimento de aconselhamento genético, porém ndo ha obrigatoriedade
da presenca de um geneticista clinico (Brasil: 2005). Nesse sentido, outros profissionais tém
sido levados a préatica do aconselhamento genético e mesmo 0s geneticistas brasileiros nédo se
opde a essa medida, sendo um dos formuladores e apoiadores da idéia.>

As discussdes em torno das especificidades da pratica do aconselhamento genético
em si, ou seja, 0s aspectos éticos, sociais e educacionais que envolvem o aconselhamento
genético, sdo raras na literatura biomédica. Essas discussbes comecaram a surgir na literatura
especializada no decorrer dos ultimos dez anos e foram fortemente influenciadas pela chegada
da bioética no Brasil (Boni et al.: 1998; Barchifontaine e Pessini: 2001; Diniz e Guedes: 2003;
Guilam: 2005). Qutros agentes que tém debatido as especificidades do aconselhamento
genético e a importancia da formacéo sdo os movimentos sociais. No caso da doenca anemia
falciforme, o movimento negro tem constantemente reivindicado mais atencdo para a préatica
do aconselhamento genético como modo de se evitar, por exemplo, estigmas e preconceitos
em torno das pessoas com anemia falciforme ou com o trago falciforme (Carneiro: 2001;
Oliveira: 2003).>

52 Uma das trés profissionais responséveis pela elaboracéo do Programa Nacional de Triagem Neonatal (PNTN),
por exemplo, foi uma médica geneticista que participou do processo de definicdo das equipes de salde que
deveriam existir nos servicos de triagem. Mesmo que a pratica do aconselhamento genético estivesse prevista, 0
PNTN néo colocou a exigéncia da presenca de um geneticista para esse tipo de atendimento (Brasil: 2005).

> No proximo capitulo serd possivel observar a atuacdo de profissionais de satde, pertencentes a0 movimento
negro, que tém-se manifestado em defesa das pessoas submetidas a testes. As discussdes em torno das
implicacOes éticas e sociais do aconselhamento genético contam, assim, com forte apoio do movimento negro.
Porém, a questdo dos riscos de discriminagdo associado a anemia falciforme e as conseqiiéncias para uma sessdo



E nesse cenério caracterizado pela auséncia de uma discussio ampla sobre
aconselhamento genético que se insere a proxima secdo. A descricdo da cena do
aconselhamento genético apresentada teve como local um centro de referéncia em triagem
neonatal, credenciado pelo Ministério da Salde, que fornece atendimento as pessoas
identificadas como portadoras da anemia falciforme ou do traco falciforme.>* O objetivo da
descricdo apresentada € mostrar um exemplo de como a pratica do aconselhamento genético
tem se difundido pelo Brasil. O centro estudado cumpre todo protocolo de atendimento
estabelecido pelo “Programa Nacional de Triagem Neonatal” incluindo, portanto, a oferta de

sessdes de aconselhamento genético que sdo oferecidas por uma equipe multidisciplinar.

A cena do aconselhamento genético

A descricdo apresentada se refere ao atendimento prestado a criancas que foram
submetidas ao teste do pezinho e identificadas como portadoras do traco falciforme ou da
anemia falciforme. O atendimento fornecido tem como objetivo fazer novos testes para checar
se 0 bebé, de fato, tem o traco ou a doenca inicialmente identificados e fornecer orientacoes.
Um dos requisitos de programas de triagem neonatal é a necessidade de confirmar o
diagnostico resultante do primeiro teste e fornecer o atendimento necessario (Souza e
Schwartz: 2002).

Todas as familias e criancas que recebem atendimento sdo provenientes de um dos
246 municipios que compbe o Estado do qual o centro pesquisado é responsavel pela
realizacdo de analise laboratorial dos exames realizados e atendimento as pessoas portadoras
de alguma doenca identificada. Outra caracteristica do atendimento prestado pelo centro é a
testagem dos pais da crianga. Os pais sé@o testados para verificar de quem o bebé herdou as

caracteristicas genéticas relacionadas ao trago ou a doenca encontrada e, posteriormente,

de aconselhamento genético, ainda ndo é uma prioridade de discussdo no Brasil como o foi para 0 movimento
negro estadunidense, por exemplo (Fry: 2005).

> Em todo Brasil existiam, até setembro de 2005, 17 Servicos de Referéncias em Triagem Neonatal espalhados
em 10 estados brasileiros e habilitados a fornecer atendimento a portadores da anemia falciforme ou do trago
falciforme (Carvalho: 2005). O centro de referéncia pesquisado € um desses 17 servigos de referéncia
credenciados pelo Ministério da Satde.



serem fornecidas as informacdes necessarias.” O atendimento prestado as familias de bebés
identificados com o trago e o atendimento prestado as familias de bebés com anemia
falciforme serdo apresentados separadamente em virtude das diferencas e especificidades que

possuem.

O traco falciforme

A crianca portadora do trago falciforme e seus pais comegam a chegar ao centro de
referencia por volta das 7h30 da manhd, momento que é possivel observar a porta da
instituicdo varias ambulancias e carros de prefeituras do interior do Estado. Um dos
compromissos dos municipios € fornecer o transporte dos passageiros. Nem sempre essa
atribuicdo dos municipios é cumprida satisfatoriamente o que pode representar atraso no
acesso ao atendimento. Os atendimentos a bebés portadores de trago e seus familiares
costumam ocorrer as segundas e tercas. Os atendimentos comecam pela manha e terminam no
periodo da tarde.

O atendimento fornecido pode ser dividido em trés etapas: realizagcdo dos testes;
sessdo de aconselhamento genético; e entrega de resultados. A realizagdo dos testes é realizada
pela manha e ocorre por volta das 8h. As familias sdo orientadas a aguardar em um auditério
onde a chamada é feita por meio das atendentes da sala de coleta. Ao chegar a sala de coleta
sdo retiradas amostras de sangue da mée, do pai e do bebé.*® Apds a retirada da amostra de
sangue as familias sdo encaminhadas para um local chamado centro de apoio que esta
localizado dentro da instituicao.

Em média sdo atendidas cerca de quinze criancas a cada dia. Considerando que 0s

pais também participam do atendimento, sdo atendidas por volta de quinze familias por dia o

% Esse procedimento é uma recomendacdo do Ministério da Sadde que pode trazer conseqiiéncias ndo desejaveis
como a descoberta de uma falsa paternidade. Diante dessa possibilidade, o centro de referéncia pesquisado
adotou uma estratégia que tem sido utilizada pelas profissionais que ministram aconselhamento genético com o
intuito de evitar conflitos entre cbnjuges, como ja ocorreu em situacBes anteriores. A estratégia adotada serad
apresentada no decorrer da descricdo da cena do aconselhamento genético para o traco falciforme.

* Importante informar que, embora os pais sejam sempre convocados, freqlientemente s6 a méde e o bebé
comparecem. A auséncia do pai da crianga geralmente resulta da impossibilidade de se ausentar do trabalho ou
mesmo da falta de lugar no veiculo da prefeitura responsavel pelo transporte de varias familias no mesmo dia.
Em alguns casos também, as mulheres comparecem desacompanhadas pois afirmam que sdo “mdes solteiras”.



que representa cerca de quarenta e cinco pessoas. Essas pessoas apds realizarem os testes sdo
encaminhadas para o centro de apoio, local onde dispde de bercos, banheiros, cozinha, sofas e
televisdo. E nesse centro que sera realizada uma sesso de aconselhamento genético coletiva e
a entrega dos resultados dos exames.

Por volta das 9h15 da manha, ocasido que todas as pessoas ja foram submetidas aos
testes e se encontram acomodadas no centro de apoio, uma psicologa ou uma assistente social
se dirige ao centro para fornecer orientacGes as familias. Nesse momento, as pessoas recebem
as boas vindas e sdo orientadas com relagdo ao atendimento que seréa prestado no decorrer de
todo o dia. Nesse sentido, as pessoas sdo informadas sobre o0s propdsitos do testes realizados, 0
horario destinado as orientacdes sobre o traco, o horario previsto de entrega dos resultados e
0S recursos que o centro oferece para que as familias passem o dia com as criancas. No centro,
as pessoas recebem um lanche pela manha e ao meio dia é servida uma sopa.

A segunda etapa do atendimento ocorre por volta das 13 horas e consiste na sessdo de
aconselhamento genético. Trata-se de uma palestra que é realizada com todas as familias ao
mesmo tempo e ocorre no centro de apoio.>’ A palestra coletiva é fornecida por uma psicéloga
ou por uma assistente social, as vezes também conta com a colaboracdo de uma estagiéria do
curso de psicologia. A sessdo de orientacGes dura cerca de quarenta minutos, durante os quais
0s pais acompanham atentamente as informac6es fornecidas e algumas vezes fazem perguntas.

Primeiro as pessoas sdo informadas sobre o que foi constatado no teste do pezinho
realizado nos bebés: a presenca do traco falciforme. O trago é apresentado como algo que néo
é uma doenca e, portanto, ndo exige tratamento; e como caracteristica que foi herdada ou do
pai ou da mae e por essa razdo, no periodo da manha, foram realizados testes ndo somente na
crianca mas também nos pais.”® O traco falciforme é apresentado como uma caracteristica
presente nas hemoglobinas que sdo responsaveis por dar a cor vermelha do sangue e

transportar o oxigénio pelo corpo.

%" 0 aconselhamento genético coletivo é uma prética que tem sido difundida no Brasil apesar de ser eticamente
questionavel visto que ndo possibilita manter em sigilo a identidade das pessoas submetidas aos testes e pode
trazer, também, riscos de estigmatizacdo de pessoas com traco ou doencas genéticas (Diniz e Guedes: 2005).

¥ Em nenhum momento as pessoas foram consultadas sobre o interesse em participar de uma sessdo de
aconselhamento genético. Ndo é dada a opgdo de um atendimento individualizado. Trata-se, portanto, de um
procedimento sem consentimento prévio das pessoas orientadas.



Apds se falar das hemoglobinas, a profissional passa a utilizar um quadro no qual

constam figuras representativas de pessoas portadoras de traco, pessoas portadoras de anemia
falciforme e pessoas que ndo possuem qualquer tipo de alteracdo nas hemoglobinas.
A partir de entdo, a finalidade ¢ mostrar como o trago foi herdado dos pais e quais as
probabilidades de se nascer uma crianga com a doenca anemia falciforme a depender de
algumas situacdes que s@o descritas. Um dos principais desafios desse momento € fazer que as
pessoas entendam a légica dos cruzamentos que envolvem calculos, porcentagens e
probabilidades.

Um vez explicada a forma como a doenca € herdada e as possibilidades do nascimento
de outras criancas com anemia falciforme ou com o traco falciforme, as pessoas é feita a
seguinte pergunta: “Mas o que pode ter acontecido, entdo, quando uma crianca é portadora de
traco ou da anemia falciforme, mas os pais ndo tém o trago e nem a doenca?” A profissional
aguarda por alguns instantes, nesse interim é possivel observar olhares apreensivos em meio a
um misto de siléncio e cochichos trocados e que resultam em discretas risadas.

Alguns arriscam responder a pergunta que foi feita e as respostas sdo dadas em funcéo
das orientacBes recebidas ha poucos minutos. Nesse sentido, em uma das ocasifes que a
pergunta foi feita durante a palestra um pai respondeu em tom de gracejo “...um marido foi
quebrado pelo meio”, ou seja, algum marido pode ter sido traido pela esposa segundo
esclareceu posteriormente o respondente. A resposta pode estar correta, pois, do contrario, é
muito dificil um casal sem hemoglobinas alteradas ter uma crianga com o trago falciforme.
Outra possibilidade é que poderia ter ocorrido uma troca de criancas na maternidade. Porém, a
profissional ndo considera nenhuma dessas possibilidades e apresenta um outro tipo de
resposta.

A situacdo segundo a qual um casal sem hemoglobinas alteradas tem um filho com o
traco falciforme pode resultar de um processo chamado “mutacdo das células germinativas”.
Isso, segundo a profissional, pode ocorrer nas células de uma crianga que apresenta
hemoglobinas alteradas apesar da incompatibilidade de tal situacdo com a caracteristica

genética dos pais. Essa explicacdo é dada nas sessdes de aconselhamento genético coletivas



em virtude de problemas ja ocorridos no centro em ocasides anteriores.>® Alguns conjuges ja
chegaram a se desentender em virtude de reconhecer por meio dos resultados dos testes um
caso de falsa paternidade o que costuma ser associado a infidelidade matrimonial.

Ap0s apresentacdo das informac@es sobre o traco, a doenca e os chances de nascimento
de uma crianga doente, € aberta a possibilidade de se fazer perguntas. Algumas perguntas sdo
feitas e prontamente esclarecidas. Caso nenhuma pergunta apareca, a profissional costuma
lancar algumas perguntas relacionadas as informac6es fornecidas para avaliar em que medida
as pessoas entenderam as informacdes. Nessa etapa, as vezes € utilizado um questionario
composto de perguntas relacionadas as informagdes dadas na palestra e ao atendimento
prestado. O questionario é respondido coletivamente e as duvidas que surgem séo esclarecidas
em grupo.

Concluida a sessdo de aconselhamento genético coletiva, as pessoas sdo informadas
que os resultados dos exames serdo entregues, naquele mesmo local, logo que chegarem. A
saida da sessdo de aconselhamento genético coletiva € comum que algumas pessoas procurem
a profissional para esclarecer alguma ddvida ou mesmo fazer uma pergunta. A freqiéncia
observada em relacdo a busca de esclarecimentos mais individualizados pode ser indicio de
que algumas pessoas ndo se sentem muito a vontade por ocasido do atendimento coletivo que
é fornecido.

A terceira etapa do atendimento fornecido as pessoas cujo bebé foi identificado como
portador do trago ocorre por volta das 15h e tem como finalidade a entrega do resultado dos
exames. A profissional chega ao centro de apoio com 0s exames ja separados e comeca a
chamar casal por casal para entregar os resultados dos exames realizados. O atendimento é
feito em um canto da sala do centro de apoio onde existe uma pequena mesa e algumas
cadeiras, o local é aberto e, portanto, as demais pessoas presentes na sala podem facilmente
saber quais resultados foram encontrados nos exames do casal que é atendido.

% Uma das conseqiiéncias de programas de triagem neonatal é a possibilidade dos exames revelarem casos de
falsa paternidade, por exemplo (Zatz: 2002). Como forma de se evitar tais conseqliéncias, o sigilo em torno da
informacgdo tem sido considerado um requisito fundamental (Beauchamp e Childress: 2002; Diniz e Guedes:
2005b). Porém, como as sessdes de aconselhamento genético para o traco falciforme sdo oferecidas
coletivamente, a estratégia utilizada pelo centro foi associar um possivel caso de falsa-paternidade a uma mutacdo
nas células germinativas. Esse tipo de mutacéo pode ocorrer, mas é bastante raro.



As pessoas sdo chamadas pelo nome e em seguida a profissional fornece as
informacdes sobre os resultados encontrados. Primeiro € apresentado o resultado do teste que
0 bebé fez na primeira semana de vida, em seguida € apresentado o resultado do teste
realizado ha poucas horas e verificado se o diagndéstico anteriormente encontrado se confirma.
Apos o resultado do teste da crianca, sdo apresentados os resultados dos testes dos pais. Nesse
momento a profissional informa o tipo de hemoglobina que a mée possui, 0 tipo de
hemoglobina que o pai possui e de quem a crianca herdou o traco. E comum nessas ocasifes
um dos cdnjuges comentarem o resultado da seguinte forma: “...estd vendo, eu sabia que era
vocé que tinha passado isso para ele/elafa crianca]”. A informacéo referente aos testes pode
representar, assim, um alivio para alguns e um fardo para outros, a depender do tipo de
heranca que foi transmitida para o bebé.

Concluida a entrega dos resultados, a profissional pergunta se existe alguma duvida
ou pedido de esclarecimento que 0s pais gostariam de apresentar. Caso exista alguma questao,
a profissional responde. Feitos os esclarecimentos, as familias séo liberadas para retornar para
casa. A porta do centro de referéncia em triagem, os motoristas dos carros cedidos pelas
prefeituras aguardam os casais para a viagem de retorno que pode durar alguns minutos, varias

horas ou quase um dia a depender do local de procedéncia das familias.

A anemia falciforme

O atendimento dispensado a familias de criancas identificadas com a doenca anemia
falciforme e as orientacdes fornecidas ocorrem de forma diferenciada, quando comparado ao
atendimento voltado ao traco falciforme. Existem dias especificos para atendimento de
criancas com anemia falciforme e seus familiares. Tais atendimentos costumam ocorrer as
quartas e quintas. A cada quinze ou vinte dias, 0 centro costuma receber novas criancas
portadoras da doenca anemia falciforme. Segundo dados levantados junto ao centro, até o
inicio do més de dezembro de 2005, existiam 183 criancas portadoras de doencas falciformes
em acompanhamento.

O atendimento a crianca e seus pais pode ser dividido em cinco etapas: coleta de

sangue; consulta com médico pediatra; consulta com assistente social; consulta com uma



psicologa; e consulta com um médico hematologista que fara a entrega dos resultados dos
exames. Com excecdo da primeira etapa que ocorre da mesma forma que no atendimento para
o traco falciforme, todas as demais etapas ocorrem individualmente. O aconselhamento
genético é, portanto, fornecido no decorrer dos atendimentos dados pelos diferentes
profissionais.

O casal chega ao centro de coleta por volta das 7h30 da manha e se dirige para o
auditério da instituicdo, local onde é informado que devera aguardar até que sejam feitas as
coletas de sangue. A coletas comegam ser realizadas por volta de 8h da manh&. A crianca e 0s
pais tém amostras do sangue coletadas. Em seguida, as pessoas sdo orientadas a aguardar no
auditorio, visto que haverd o atendimento do médico pediatra, da assistente social e da
psicologa. Todos esses profissionais fornecem o atendimento no periodo da manha.

A consulta com o médico pediatra inicia-se com a explicagdo do porqué as familias
foram chamadas ao centro. O médico explica qual o tipo de doenca encontrada, a anemia
falciforme. Nesse momento costuma ser utilizado um papel para mostrar como a doenca foi
herdada pela crianca e como a doenca pode dificultar o transporte de oxigénio no organismo.
Com relacdo a maneira como a doenca é herdada, o0 médico diz que é uma doenca que veio de
antepassados. Esta na histdria da familia. Nao é uma doenca que passa de uma pessoa para
outra por meio do contato fisico, por exemplo.

O processo de transporte de oxigénio também é brevemente explicado. O médico
explica que o transporte de oxigénio é importante e quando ndo se da adequadamente pode
acontecer represamento de sangue no bago e por essa razao é importante o exame clinico para
ver 0 volume do baco e como a crianca tem-se desenvolvido de uma maneira geral. Nesse
momento € possivel observar algumas maes que fixam atentamente o olhar no médico como se
enxergassem algo além do profissional que estd falando. As primeiras informagGes sobre a
doenga costumam causar grande impacto.

O meédico pediatra conhece o impacto que as informacgdes podem representar, mas
considera importante informar os pais adequadamente para se sensibilizem para a necessidade
de cuidados com a crianga. Os pais sdo informados, portanto, que a crianga devera tomar
medicamentos especificos, como uma injecdo de penicilina a cada 21 dias. A medicagdo tem

como objetivo proteger a crianca de infeccdes visto que um corpo com anemia falciforme é



mais susceptivel a infeccdes. O médico alerta que a injecdo deve ser dada mesmo quando a
crianca esta sem sintomas da doenca.®

Além das visitas periddicas ao médico e do uso de medicamentos, 0s pais sdo
informados também que a crianga terd acesso a vacinacdo especial. As vacinas que serao
oferecidas e fornecidas a crianca sdo de alto custo e por essa razdo nem todos os bebés tem
acesso. Mas no caso de criangas com anemia falciforme, o sistema publico de saude fornece as
vacinas pois elas sdo fundamentais para a salde das criancas. Nesse sentido, 0s pais sao
sensibilizados para o reconhecimento do valor da medicacdo e para a necessidade de levar as
criangas para receber as vacinas adicionais.

O meédico pediatra realiza ainda o0 exame clinico da crianca e com frequéncia apalpa
0 abdome para ver o volume do baco. A crianca também é pesada e medida. Varias perguntas
sdo feitas a mée no decorrer do atendimento, tais como: as circunstancias como a crianga
nasceu; o tipo de alimentacdo que tem recebido; a satde dos irmaos; a possivel ocorréncia de
problemas de salde na crianca nessa primeira fase de vida. Trata-se de uma consulta de
puericultura voltada as especificidades de uma crian¢a com anemia falciforme.

Concluido o exame fisico, 0 médico retoma algumas questfes, como a importancia
do tratamento e 0 compromisso que deve ser assumido em relagdo a satde da crianca. O cartdo
de vacinas da crianca é consultado, anotacdes sdo feitas no prontuario. O médico prepara
também receitas que sdo entregues ao pais. As vezes se costuma relatar que ndo é possivel
dizer como a doenga ird evoluir, pois a anemia falciforme se manifesta de formas diferentes. E
mais uma vez o médico alerta para a necessidade dos cuidados necesséarios e diz que a anemia
falciforme pode ser grave ou ndo a depender das especificidades da crianca e também do
tratamento que recebe. A consulta dura em média vinte minutos, ap0s 0s quais a criangca e 0S
pais sdo encaminhados para as outras profissionais.

A consulta com a assistente social comega com perguntas em torno da doenga anemia

falciforme seguidas de esclarecimentos, caso se verifique que existem duavidas. Em seguida, a

% Tais informac®es sio destacadas sobretudo em virtude de alguns casos que ja surgiram de pais que se recusam
a levar a crianca para o atendimento ou mesmo receber a medicacdo. Alguns pais consideram desnecessaria a
injecdo a cada 21 dias visto que é um sofrimento para a crianca que esta bem de salde. Nessas ocasifes as maes
costumam levar os filhos para receber a medicagdo sem que os pais saibam. Contudo, quando o pai da crianca
descobre é comum ocorrer casos de agressao as mulheres. Nesse sentido, pode ser necessario acionar o Conselho
Tutelar para que o atendimento a crianga seja assegurado.



assistente social dedica-se a fazer um levantamento da situacdo socio-econdmica da familia e
sdo levantadas informacdes sobre: niUmero de membros da familia; numero de pessoas que
trabalham e tipo de atividade que exercem; escolaridade das pessoas; renda familiar; tipo de
parto que resultou no nascimento da crianca; periodo que o teste do pezinho foi realizado; tipo
de moradia onde reside; qualidade da &gua disponivel na residéncia e do servigo de esgoto da
regido; como a pessoa recebeu informacdes relacionadas ao teste do pezinho; e qual o tipo de
atendimento médico que a crianga tem acesso no municipio onde reside. Por meio dessas
perguntas, a assistente social reine informagdes que sdo anotadas e pautardo a proxima etapa
do atendimento.

Feito o levantamento da situagdo sOcio-econdmica da pessoa, a assistente social
dedica-se a instruir sobre os mecanismos a serem utilizados para se ter acesso aos servicos de
salde. As pessoas sdo informadas sobre a obrigagdo do municipio em fornecer transporte para
que a crianca receba atendimento a cada trés meses no centro de referéncia. Também ¢
informada sobre 0s meios necessarios para se ter acesso a penicilina a cada 21 dias e como
esse tipo de medicamento € importante e deve ser fornecido pelo sistema de salde do
municipio. Quanto as vacinas especiais, a mae € informada sobre a necessidade de entregar a
requisicdo no posto da cidade para que seja providenciada a medicacdo. S0 entregues as
solicitacBes para vacinas e para o transporte, além de um folder explicativo sobre a doenca.
Antes de finalizar o atendimento a assistente social pergunta se existe alguma dudvida,
esclarece possiveis perguntas e encaminha as pessoas para gque recebam o atendimento da
psicéloga.

O atendimento da psicologa também se inicia com perguntas para verificar se a
pessoa entendeu as informacdes dadas sobre a doencga nas etapas anteriores. Caso existam
duvidas, a profissional esclarece. Em seguida, a profissional conversa com a mae sobre a
dificuldade que pode representar um diagnostico para anemia falciforme, mas destaca que,
embora ndo exista cura para a doenca, existe o tratamento. A profissional dedica-se a informar
sobre a importancia do tratamento e, sobretudo, do tratamento comportamental em relacdo a
crianga. A psicéloga informa que anemia falciforme ndo implica nenhum tipo de restricdo
psicoldgica da crianga e, dessa forma, a crianga deve ser tratada no dia a dia como as demais

criangas que vivem a seu redor. Deve-se evitar, por exemplo, excesso de cuidados que nédo



podem ser justificados do ponto de vista do tratamento. A crianca deve ser tratada como as
demais criangas, para que ndo seja nem discriminada e nem superprotegida, por exemplo.

Durante a consulta com a psicologa, geralmente as méaes choram. Nesses momentos,
a profissional costuma confortar a mée dizendo que a doenca ndo é tdo assustadora quanto
parece e que o primeiro impacto da informacdo gera angUstia mesmo.®* A psicéloga volta a
destacar a importancia do tratamento e afirma que a equipe do centro ajudara a mée a cuidar
da crianca. Logo que a mée se acalma, a psicologa encaminha a crianca e 0s pais para o centro
de apoio onde ficardo até o periodo da tarde quando chegam os exames cujos resultados serdo
dados na consulta individual com o médico hematologista.®®

A consulta com o médico hematologista ocorre por volta de 13h30 da tarde.
Inicialmente, o profissional pergunta se existe alguma diavida com relacdo as informacdes
recebidas no decorrer da manh&. Caso existam duvidas, o médico esclarece. O atendimento
comega com a pergunta sobre como a crianca tem passado e em seguida o médico informa que
se trata de uma doenca hereditaria e que exige cuidados especiais como 0 uso de penicilina a
cada trés semanas, por exemplo. Apds a primeira conversa, 0 médico inicia o exame clinico da
crianga que consiste em apalpar o abdome da crianca e escutar o peito. Concluido o exame
clinico, sdo feitas anota¢fes no prontuario e prepara-se 0 receituario.

Uma das caracteristicas do atendimento do médico hematologista é que ao final da
consulta é entregue um formulario padrdo onde existe um texto informando que a crianca é
portadora da anemia falciforme e quais os cuidados devem ser adotados em casos de
emergéncia. O formulario é preenchido pelo médico e entregue a pessoa responsavel pela
crianga que é orientada a levar o formulario para o hospital, sempre que a crianca receber
atendimento médico. A consulta do médico hematologista € finalizada com a orientacdo de
que a mde procure a secretaria do centro para marcar o retorno para nova consulta em trés

meses.

As sessdes do aconselhamento genético apresentadas mostram que o processo de

informacgdo pode variar de acordo com o publico-alvo. As pessoas com o trago falciforme

%1 Também sdo oferecidos lencos de papel s mées para que possam enxugar as lagrimas.



recebem informacdes na sessdo de aconselhamento genético sobretudo relacionadas aos
aspectos reprodutivos e aos riscos de ter filhos com a doenca anemia falciforme. Por outro
lado, no caso de familiares de pessoas com anemia falciforme o aconselhamento genético é
realizado no decorrer dos atendimentos e a questdo de escolhas reprodutivas futuras nao é
sequer mencionada visto que a énfase é dada ao cuidado como os filhos. O modo de se
fornecer a informacdo é diferenciado em virtude do impacto que uma crianga doente causa,
segundo pode ser constatado pelo relato de uma pessoa entrevistada:

*“ ...a sessdo do traco é uma sessdo de uma familia que vem assustada e sai relaxada.
E quando eu tenho um doente na frente, o aconselhamento néo é falado no inicio. Nada sobre
aconselhamento é conversado naquele primeiro momento porque a angustia da méae ja é téo
grande em relacdo a doenca que ja existe ali presente que o aconselhamento ele vem para o
hematologista como uma conseqiiéncia da evolucdo da calma da mée...0 médico ndo pode
informar tudo, ele tem que informar um pedacinho. E ai ele remarca para daqui um més e a
mamae volta e ai ela consegue ja comecar a conversar...” (Profissional B da Hematologia).
O relato da pessoa entrevistada mostra como o aconselhamento genético para o trago
e para anemia falciforme é, de fato, abordado de forma diferenciada tendo em vista a tenséo da
mée que a impede de compreender todas as informag6es ao mesmo tempo. Como resultado, o
aconselhamento sera realizado no decorrer dos atendimentos, momentos que os profissionais
aproveitam para passar informacdes sobre a doenca tendo como referéncia a experiéncia da
crianga atendida. Segundo Serjeant, “um dos desafios do aconselhamento para casais de risco
para a doenca anemia falciforme é a variedade e dificuldade de se prever o curso da doenca”
(Serjeant, 1992: 463). O aconselhamento genético, conseqtientemente, é fornecido no decorrer
dos atendimentos como foi possivel observar no centro de triagem pesquisado. Os
profissionais ndo se concentram muito em informar sobre as caracteristicas hereditéarias e
possibilidade de nascimento de outras criancas doentes, poucas informagdes sdo passadas, pois
0 aconselhamento ocorrera paralelamente aos atendimentos fornecido a crianca.
Na sessdo de aconselhamento genético para pais de um crianga com o traco, contudo,
a doenca é abordada e se da especial énfase aos aspectos reprodutivos. Os casais sdo
informados que ndo possuem doenca alguma, mas devem atentar para o fato de que uma

pessoa com o traco falciforme pode gerar criancas doentes. Um quadro de probabilidades é

%2 Os trés atendimentos realizados no periodo da manha costumam ocorrer no decorrer de trés horas.



apresentado para sensibilizar os casais diante de decisbes no campo reprodutivo. Um dos
principais desafios do aconselhamento genético coletivo que é fornecido pelo centro pode ser
o de controlar em que medida as informacdes sdo compreendidas.

No grupo existem pessoas com diferentes graus de escolaridade e dada a forma como
as informacgdes sdo apresentadas, uma parte do publico pode ndo entender as informagdes
fornecidas. A tal ponto esse dado € importante que alguns pesquisadores chegam a defender a
pratica do aconselhamento genético individualizado como modo de garantir ou mesmo
facilitar a compreensdo em torno da doenga anemia falciforme e dos aspectos reprodutivos
relacionados (Paiva e Silva: 1995; Paiva e Silva e Ramalho: 1997). Entretanto, o
aconselhamento genético coletivo para o traco falciforme tem sido uma préatica adotada
sobretudo em razdo da escassez de profissionais disponiveis para atendimentos
individualizados e do elevado nimero de pessoas portadoras de traco que precisam ser
orientadas pelas instituicdes de salude, como é possivel constatar pelo seguinte relato:

“...veja, ai ndo tem outro jeito. Tem que ser em grupo porque na verdade é uma
informacgdo que se estd dando. Existe assim a orientacdo ou até a informacao genética que
vocé pode dar até por escrito. Assim por folder, por cartazes e livros. Essa informacéo ela
esta ai, tem que estar disponivel porque a anemia falciforme é uma doenca extremamente
prevalente. ...eu acho que tem que ser em grupo. Eu tenho mais de 400 tracos por més. Nao
tem como eu fazer individualmente. Tem que ser em grupo. Agora todos que tem a doenca
passam por aconselhamento individual, ou comigo ou com a outra geneticista do servigo™.
(Profissional B da Genética Clinica).

O aconselhamento genético coletivo é apresentado como o meio de se atender a
demanda e difundir informag6es em torno da doenga. A entrevistada chega mesmo a comparar
a informacdo dada coletivamente com as informagfes presentes em publicacdes. Porém, em
uma sessao de aconselhamento genético coletiva, as pessoas orientadas possuem parte das
caracteristicas genéticas que estdo sendo discutidas. Nesse sentido, as pessoas podem se sentir
expostas quando a identidade genética que possuem € apresentada e discutida na companhia
de desconhecidos. Os profissionais de salde tendem a acreditar que esse tipo de procedimento
ndo apresenta problemas pois, embora as pessoas ndo se conhecam, uma caracteristica

genética comum existe e, portanto, ndo haveria razGes para se envergonhar ou se sentir

Por volta de 10h30 da manha as pessoas sdo encaminhadas ao centro de apoio.



exposto (Diniz e Guedes: 2005b). As especificidades da informacdo genética e as potenciais
consequiéncias, como a possibilidade de discriminacdo e estigmatizacdo das pessoas com 0
traco, resultantes da revelacdo da identidade genética das pessoas orientadas € desconsiderada.

Outro ponto a ser mencionado nas sessfes de aconselhamento genético oferecidas
pelo centro pesquisado é a auséncia de relatos de pessoas que vivem com a doenca. A
existéncia de instituicbes de portadores da anemia falciforme também néo é mencionada nas
orientacdes oferecidas. Tais informacfes vem sendo consideradas parte fundamental do
contedo de uma sessdo de aconselhamento genético pela literatura biomédica (Parens e Asch:
1999; Diniz e Guedes: 2003; Sahhar et. al.: 2005). Contudo, a participacdo de instituicdes ou
mesmo divulgacdo de material de movimentos de portadores de doencas genéticas ndo € uma
pratica adotada no centro pesquisado. Essa lacuna caracteristica das sessGes de
aconselhamento genético ministradas no Brasil tem sido alvo de criticas sobretudo de
movimentos sociais e esta prevista em programas como o PAF (Brasil: 1996; Carneiro:
2001;Oliveira: 2003).

As sessbes de aconselhamento genético oferecidas pelo centro pesquisado tém como
objetivo promover o atendimento das pessoas doentes e orientar quanto as escolhas
reprodutivas de pessoas portadoras do traco. Um dos desafios do centro € combinar essas
metas a autonomia das pessoas para decidir sobre as escolhas que pretendem fazer. Nesse
sentido, as informacdes poderiam abordar outros aspectos relacionados a doenca anemia
falciforme como a possivel qualidade e expectativa de vida das pessoas portadoras. Tais
informacdes contribuiriam para evitar falsos esteredtipos em torno da doenca e seus afetados,
bem como seriam fundamentais para as escolhas reprodutivas futuras.

Este capitulo tratou do uso da informacdo genética dentro do contexto de uma sesséo
de aconselhamento genético. Contudo, a informacdo genética também pode servir a outros
fins. O proximo capitulo serd dedicado a apresentar possiveis consequéncias do uso da
informacdo genética quando ndo é utilizada dentro dos propoésitos de uma sessdo de
aconselhamento genético. Tais consequéncias serdo apresentadas por meio da anéalise de trés
casos ocorridos no Brasil que mostram como a informacdo sobre a identidade genética das
pessoas pode atender a diferentes interesses no contexto da sociedade brasileira.



Capitulo IV — A sociedade de riscos e a informacéao genética

Ao ser indagada sobre a razdo de defender o nascimento de criancas portadoras de

[

doencas genéticas, a médica geneticista iris Ferrari respondeu: “...porque considero que
[criangas com doencas genéticas] sdo ensaios da natureza no sentido da evolugdo e essas
pessoas tém muitas licdes para nds...”(Seabra: 2004). A médica, pioneira da pratica do
aconselhamento genético e responsavel pela criacdo dos primeiros cursos de genética clinica
no Brasil, enxerga as doencas hereditarias como um desafio as ciéncias biomédicas e uma
oportunidade de se avangar no conhecimento. Essa perspectiva, contudo, ndo é compartilhada
por outros profissionais da satde. Existem profissionais que apontam, por exemplo, a reducao
da prevaléncia como 0 meio de se combater uma doenca para a qual a medicina nao encontrou
a cura e representa elevada morbidade ou mesmo custos para o Estado. Tais estratégias podem
restringir as possibilidades de escolhas reprodutivas das pessoas portadoras de doengas e de
seus familiares, bem como representar riscos sociais, tais como estigmatizagéo e preconceito.
Neste capitulo, serdo discutidos alguns dos riscos sociais que a informacdo genética
pode representar para a sociedade brasileira. Para essa tarefa, foram selecionados trés casos
nos quais a informacdo genética foi utilizada para finalidades distintas de uma sessao de
aconselhamento genético. O capitulo foi dividido em duas partes. Na primeira parte, é
discutido o conceito de sociedade de risco e sua aplicabilidade & analise do uso da informacgéo
genética relacionada a doengas como a anemia falciforme. Na segunda parte séo relatados e
analisados trés casos nos quais € possivel perceber a diversidade de aplicacGes de usos da
informacgdo genética sobre o tragco ou a anemia falciforme e algumas das conseqiiéncias

resultantes da maneira como a informacéo é utilizada.

Sociedade de risco, anemia falciforme e trago falciforme

O conceito de sociedade de risco, explorado nos estudos realizados pelo socidlogo

Ulrich Beck, tem como objetivo analisar as sociedades modernas cada vez mais influenciadas



pelas ameacas resultantes do avanco cientifico (Beck:1997a).%® Pode ser destacada como uma
das caracteristicas distintivas da modernidade, o avango da ciéncia nas diversas areas e 0S
efeitos globais resultantes da aplicacdo do conhecimento racional (Beck:1997a; Giddens:
1991; Elliot: 2002). Beck explora, por exemplo, a questdo da producdo industrial e aponta a
poluicdo do meio ambiente como um dos resultados da producdo de bens e servicos que a
tecnologia tem possibilitado (Beck: 1997a; Beck: 1998a). Outro exemplo é o da producdo de
alimentos nos paises ricos que contribui para satisfazer uma necessidade basica e também
pode trazer como consequéncia o problema da obesidade (Beck: 1998a). Os efeitos colaterais
resultantes do avango do conhecimento e da producdo de bens e servi¢os sao 0s riscos que se
tornaram uma caracteristica das sociedades modernas.

As sociedades modernas sdo marcadas pelos riscos e ddvidas que resultam, em larga
medida, dos avancos da ciéncia cujo um dos objetivos era justamente tornar o mundo cada vez
mais previsivel e administravel. O socidlogo polonés Zygmunt Bauman ao tracar uma
analogia entre as sociedades modernas e o estado liquido, sintetiza da seguinte forma a meta
da modernidade: “Os tempos modernos encontraram 0s solidos pré modernos em estado
avancado de desintegracdo; e um dos motivos mais fortes por trds da urgéncia em derrete-0s
era o desejo de, por sua vez, descobrir ou inventar solidos de solidez duradoura, solidez em
que se pudesse confiar e que tornaria 0 mundo previsivel e, portanto, administravel” (Bauman,
2001: 10). O avanco do conhecimento, embora tenha contribuido para melhor administrar as
sociedades modernas, representou riscos antes inexistentes.

Os riscos produzidos, além de serem resultado do desenvolvimento das sociedades
modernas, tém como caracteristicas o fato de serem globais e implicarem em um processo de
individualizacdo. Embora na maioria das vezes produzidos em contextos especificos, 0s riscos
sdo compartilhados no mundo globalizado. Nesse sentido, Beck aborda a questio da producéo
de riquezas nos paises ricos e como tal producdo gera problemas ambientais que atingem
populacdes de diferentes paises (Beck: 1998a). Se por um lado, a producdo de bens e servicos

é algo desejavel, muito embora nem todos tenham acesso, 0s riscos resultantes desse processo

%% Segundo Beck: “... 0 conceito de sociedade de risco designa um estagio da modernidade em que comecam a
tomar corpo as ameacas produzidas até entdo no caminho da sociedade industrial” (Beck, 1997a). Tais ameacas
resultam principalmente dos riscos representados pelo avango técnico-cientifico cada vez mais valorizado na
contemporaneidade.



serdo certamente compartilhados com um nimero cada vez maior de pessoas. A tal ponto 0s
riscos passaram a ocupar uma posi¢édo de destaque que, atualmente, as discussdes em torno da
distribuicdo de riquezas tem cedido lugar para a discussdo em torno da distribuicao de riscos
(Beck: 1998a).

A individualizacdo é outra consequiéncia resultante da sociedade de riscos. Apesar dos
riscos produzidos serem resultados de questdes estruturais e de ambito global, cada vez mais a
solucdo para tais riscos tem sido depositada nos individuos. Esse processo € chamado de
“individualizacdo” e consiste em depositar sobre os individuos a responsabilidade de se
resolver problemas estruturais, como os representados pela poluicdo do meio ambiente (Beck:
1998a; Elliot 2002). A poluicdo ambiental tem como uma de suas causas 0s poluentes
emitidos por grandes inddstrias, contudo se elege os individuos como 0s principais
responsaveis em adotar comportamentos que poderdo reduzir os niveis de degradacdo do meio
ambiente. Os individuos sdo estimulados a resolver problemas sociais no ambito das decisdes
e escolhas individuais: “...riscos e contradi¢cdes continuam a ser socialmente produzidos; séo
apenas o dever e a necessidade de enfrentad-los que estdo sendo individualizados”
(Bauman,2001: 43). A individualizacdo pode ser definido, portanto, como um processo por
meio do qual se buscam solugBes biograficas para problemas estruturais (Beck: 1998a;
Bauman: 2001).

Como resultado dos riscos presentes nas sociedades modernas tem-se investido no
processo de reflexividade que consiste em analisar criticamente os efeitos colaterais existentes
segundo a perspectiva de diferentes campos disciplinares e agentes da sociedade (Beck:
1997b).** A reflexividade implica diferentes perspectivas de saber em torno da analise de uma
questdo e contribui para mostrar a dificuldade de se atingir objetivos valorados pela
modernidade, como o da previsibilidade: “...aqui comeca o verdadeiro cerne da discussdo da
reflexividade. Esta teoria contradiz a atitude de surpresa da modernizagdo simples, seu
otimismo instrumental em relagdo a possibilidade de controle predeterminado das coisas

incontrolaveis. A partir disso, toda uma cadeia de discussdes pode ser criada” (Beck: 1997b:

% Giddens definiu a reflexividade da seguinte forma: “a reflexividade da vida social moderna consiste no fato de
gue as praticas sociais sdo constantemente examinadas e reformadas a luz de informagédo renovada sobre estas
préprias praticas, alterando assim constitutivamente seu carater”(Giddens, 1991: 45). Nesse sentido, ndo somente



214). A reflexividade aplica-se a analise de riscos que surgiram, sobretudo, da tentativa de se
controlar riscos que ja existiam. Tais riscos podem ser observados, por exemplo, como
resultado dos avancos na area das ciéncias biomédicas que tém exigido um continuo processo
de reflexividade.

Nos estudos realizados sobre a sociedade de riscos, Beck tem explorado os avancos da
genética como um meio de analisar como as conquistas da area biomédica sdo acompanhadas
de riscos. O autor mostra como a genética tem-se tornado um espaco de disputas visto que o
conhecimento alcancado possibilita que se busque solucgdes individuais para problemas
politicos (Beck: 1997a). Nesse sentido, um diagnéstico precoce para uma doenca genética
pode levar uma mulher a repensar escolhas reprodutivas como forma de contribuir para
enfrentar problemas do campo cientifico que ndo avancou no tratamento ou mesmo cura de
algumas doencgas. As escolhas da mulher podem, conseqiientemente, refletir ou receber
influéncias da incapacidade do sistema de satde publica de receber e cuidar de uma crianca
portadora de uma doenca genética (Beck: 1997a;1998b; Asch: 2003).%° Os individuos, por
meio das escolhas realizadas e com base nas informacdes disponibilizadas, podem ser levados
a assumir o papel de co-responsaveis pelo sucesso ou insucesso alcangado pelo Estado em
relacdo a uma doenca de grande prevaléncia, como a anemia falciforme.

Os uso da informacédo sobre o traco falciforme e a anemia falciforme, na década de
1970, nos Estados Unidos, teve como um dos principais objetivos reduzir a prevaléncia da
doenga por meio de programas de testagem em massa (Wilkie: 1994). Os programas
estadunidenses de prevengdo da anemia falciforme eram voltados para um objetivo
compartilhado de se identificar pessoas com hemoglobinas anémalas para que recebessem
atendimento necessario ou realizassem escolhas reprodutivas com base nas informacdes
recebidas. Contudo os resultados das politicas estadunidenses para anemia falciforme
trouxeram outras consequiéncias e colocaram as pessoas portadoras de anemia ou do traco

falciforme em situacdo de extrema vulnerabilidade.

o saber cientifico e o confronto de diferentes campos disciplinares é considerado no processo de reflexividade. O
conhecimento resultante da experiéncia também ¢ indispensavel ao processo de reflexividade.

% Segundo Beck, muda-se o foco da resolugdo de problemas: “...a natureza transforma-se em politica. No caso
extremo que ja pode ser hoje observado, torna-se o campo de solugGes da engeharia genética para os problemas
sociais (ambiente, seguridade social e técnica, e assim por diante)” (Beck: 1997a: 40).



Como resultado dos programas de testagem em massa, muitas pessoas foram recusadas
em empregos ou mesmo deixaram de ter acesso a seguros de saude. Mesmo as pessoas que
eram portadoras somente do traco falciforme foram consideradas doentes e cercadas de
restricbes como, por exemplo, a impossibilidade de trabalhar em companhias aéreas e também
nas forcas armadas (Wilkie: 1994).°° Dada a maior prevaléncia do traco e da doenca entre
pessoas negras, as comunidades negras foram incentivadas a se submeter aos testes cujos
resultados ndo eram guardados sob sigilo (Paul: 1994). Inicialmente as pessoas buscavam
participar dos programas atraidas pelos beneficios que eles representavam. Porém, a medida
que mais pessoas eram testadas, aumentava também o preconceito e a discriminacdo em
relacdo aos portadores da anemia ou do traco falciformes (Paul:1994). Consequientemente, a
motivacdo em relacdo aos testes decresceu e o governo foi obrigado a rever o programa
implementado.

A politicas estadunidenses em relagdo a anemia falciforme mostraram a necessidade da
adocdo de cuidados para se preservar a identidade das pessoas testadas e evitar consequéncias
resultantes da quebra do sigilo em torno da informacdo. No contexto biomédico “...0s riscos
sociais incluem estigmatizacdo, discriminacdo e quebra da confidencialidade” (Beauchamp e
Childress, 2002:448). As pessoas testadas ndo tiveram a identidade preservada. Nao havia
sigilo em torno das informacg6es fornecidas pelos testes. Os empregadores tiveram acesso ao
resultados dos testes que se tornaram um dos critérios de selecdo para escolha de
trabalhadores. A maneira como as pessoas identificadas foram tratadas, sugere que 0s
programas de testagem implementados foram concebidos sob influéncia de ideais da eugenia.

A eugenia pode ser considerada um movimento social ou politico que tem como
objetivo promover o melhoramento do patrimonio genético de futuras geracdes (Paul: 1994).
Segundo Frota-Pessoa, embora a eugenia seja comumente associada a violéncia e
discriminagdo em virtude de experiéncias como as politicas de melhoramento racial do regime
nazista, a eugenia pode também ser destinada “... apenas, a medidas que tendem a melhorar o
patriménio genético da humanidade, o que € uma tarefa benéfica e admirdvel quando feita

com total respeito aos direitos humanos e com base em conhecimentos cientificos seguros”

% A confusdo entre o traco e a anemia falciforme é comum ainda hoje e pode ser observada ate mesmo
entre profissionais da satde, como serd possivel observar por meio de um dos relatos deste capitulo.



(Frota-Pessoa, 1995: 39).%” A eugenia é baseada, portanto, nas decisdes individuais no campo
da reproducdo como forma de elevar o patriménio genético de uma populacdo. Considera-se,
assim, que a elevacdo do patrimdnio genético contribuird para o fortalecimento de
determinado grupo de pessoas nas geracdes futuras visto que determinadas doencas ou tragos
que representam algum tipo de problema poderé&o ser eliminados.

A eugenia foi bastante apreciada no inicio do século XX. O regime nazista acreditava
que a humanidade poderia ser melhor desde que se eliminasse determinados tipos étnicos
como por exemplo judeus e seus descendentes. A experiéncia nazista foi marcada pelo
assassinato de milhares de pessoas, discriminagdo e desrespeito a diversidade. No campo da
genética, 0 movimento eugénico também teve os seus adeptos. Embora 0s geneticistas ndo se
utilizassem das mesmas praticas impositivas do regime nazista, alguns dos pioneiros da
Genética Clinica também acreditavam nas vantagens de se preservar determinadas
caracteristicas genéticas em detrimento de outras como meio de se evitar doencas ou
problemas indesejaveis (Resta:1997a).%

As metas eugénicas defendiam portanto o controle da reproducdo como forma de se
alcancar objetivos politicos, como uma nagdo mais resistente geneticamente o que costumava
ser associado a progresso e desenvolvimento social. A eugenia pode ser considerada, portanto,
um risco que surge da utilizagcdo da informacdo genética para resolugdo de problemas sociais
(Beck: 1998b). O ideal eugénico conduzia as pessoas a agir de acordo com o que se acreditava
ser uma meta valorizada pela coletividade e, nesse sentido, a disciplina dos corpos seria a
garantia dos resultados almejados.

A medida que se buscava o bem-estar da humanidade por meio de melhoramento do
patrimonio genético, também se promovia decisGes forcadas. As decisdes forcadas, estdo

presentes nas sociedades de risco e resultam das imposi¢cdes presentes no processo de

%7 Na literatura biomédica existe a expressdo “eugenia positiva” utilizada para caracterizar decisdes voluntérias
que as pessoas tomam baseadas nas informagdes que recebem e que sdo decisdes identificadas com os propdsitos
defendidos pela eugenia (Paul: 1994). Nesta dissertacdo, porém, o termo eugenia é empregado para se referir a
uma préatica de coercdo baseada no uso da informagdo genética como meio de se controlar ou mesmo impor
condutas relacionadas, principalmente, & reproducéo.

%8 Resta menciona, por exemplo, que cinco dos seis primeiros presidentes da Sociedade Americana de Genética
Humana tinham participado do conselho da Sociedade Americana de Eugenia (Resta: 1997a). Entre esses ex-
presidentes que possuiam algum tipo de vinculo com o movimento ou os ideais da eugenia estava Sheldon Reed,
criador da expressao “aconselhamento genético”.



individualizacdo: “...decisOes, possivelmente decisdes impossiveis, certamente ndo decisfes
livres, mas forcadas pelos outros e arrancadas de si mesmo, a partir de modelos que conduzem
a dilemas” (Beck: 1997a). A maneira como as decisdes eram impostas aos individuos
identificados geneticamente por meio de préaticas eugénicas ainda hoje é um assunto debatido
entre profissionais da genética e do aconselhamento genético.

Como resultado de praticas eugénicas registradas no passado, a adogdo de principios
como o da “ndo-diretividade” chega a ser considerado um meio de se controlar a maneira
como a informacdo é apresentada e respeitar as decisfes das pessoas orientadas durante
sessbes de aconselhamento genético (Resta: 1997a). Contudo a observancia da nao-
diretividade ndo &€ uma garantia de que as sessdes de aconselhamento genético serdo
conduzidas de modo a resultar em decisbes autbnomas e, portanto, alheias a influéncias
eugeénicas (Resta: 1997a; Hodgson e Spriggs: 2005; Maeckelberghe: 2005). A histéria mostra
que a ndo-diretividade e 0 movimento eugénico podem até mesmo coexistir.*

A estigmatizacdo das pessoas identificadas como portadoras de doencas ou tracos
genéticos pode ser outra conseqiiéncia resultante dos usos da informacédo genética. O estigma
pode ser considerado um mecanismo social de controle voltado as pessoas que em virtude de
razGes diversas, como uma doenca ou traco genético, sdo consideradas incapazes de
desempenhar papéis sociais valorados no interior de uma sociedade (Diniz e Guedes: 2003).
Segundo Erving Goffman, o estigma € um conceito empregado para classificar pessoas
guanto a capacidade de cumprir normas estabelecidas: “...0 normal e o estigmatizado ndo sdo
pessoas, e sim perspectivas que sdo geradas em situacdes sociais durante os contatos mistos,
em virtude de normas ndo cumpridas que provavelmente atuam sobre o encontro...”(Goffman,

1988: 149). A anemia falciforme e o traco falciforme sdo comumente considerados um tipo de

% A néo-diretividade e o0 movimento eugénico ndo deveriam ser considerados incompativeis. Segundo
Resta: “Eugenia e ndo-diretividade tem uma longa coexisténcia sem contradigdes éticas nas mentes dos
médicos que formularam a filosofia e objetivos da genética clinica. Aconselhadores genéticos podem
debater a regra da ndo-diretividade no cuidado ao paciente, mas eles ndo podem usar a ndo-diretividade
para escapar do fantasma da eugenia”(Resta, 1997a:257). Nesse sentido, a valorizagdo do principio da
nao-diretividade além de ndo contribuir para escolhas autbnomas durante uma sessdo de
aconselhamento genético, por exemplo, pode até mesmo contribuir para camuflar ideais eugénicos que
influenciam a pratica de alguns profissionais.



anormalidade.” Esse tipo de associacdo entre informacdo genética e anormalidade pode
resultar na estigmatizacdo das pessoas identificadas como portadoras.

O estigma pode ser identificado por meio das consequéncias que ele traz, como é o
caso da discriminacdo e da imposicdo de papeis a serem cumpridos. A pesquisa de Goffman
mostra, por exemplo, como portadores de nanismo (andes) residentes em determinadas
sociedades sdo vistos como potenciais profissionais de circo (Goffman: 1988). Para o circo, a
presenca de andes como profissionais era tolerada, porém em outros espacos de trabalho, os
andes poderiam ser considerados inaptos tendo em vista a baixa estatura. Contudo, a suposta
inaptiddo carece de fundamentagdo cientifica, pois andes podem, sim, desempenhar outras
atividades laborais além de divertir pessoas em um circo. O exemplo dado mostra como o
estigma serve para designar espacos e papéis que a sociedade atribui para pessoas que nao
atendem aos padrdes de normalidade, expectativas ou normas estabelecidas socialmente.

Um dos efeitos provocados pelos programas de testagem estadunidenses para anemia
e traco falciformes foi o preconceito em relacdo aos portadores identificados (Paul: 1994;
Wilkie: 2004). Além de discriminados pelos empregadores e seguradoras de salde, as pessoas
portadoras foram influenciadas a realizar escolhas reprodutivas que ndo implicassem no
aumento da doenca (Wilkie: 2004). Como se pode observar a informacdo genética foi
apresentada as pessoas para que elas adotassem comportamentos que supostamente
contribuiriam para o bem-estar comum. Ou seja, a incapacidade do sistema de salde privado
estadunidense para atender pessoas com anemia falciforme poderia ser parcialmente resolvida,
a longo prazo, caso a prevaléncia da doenca ndo aumentasse. Tratava-se, portanto, de uma
solucéo individual para um problema de satde publica.

Uma das caracteristicas do movimento eugénico e dos estigmas atribuidos a
determinadas doencas e tragos é o fato de ndo dimensionarem adequadamente 0s aspectos
sociais relacionados a informacdo genética.O individuo é reduzido aos genes alterados ou a

doenca que possui (Beck: 1998b). Nao se considera ou mesmo nédo se avalia razoavelmente a

" Uma pesquisa realizada sobre o contetido moral de um folheto informativo sobre anemia falciforme,
de autoria do Ministério da Salde, mostrou a associagdo entre anemia falciforme e anormalidade
(Diniz e Guedes: 2003). Tal associacdo pode contribuir para a estigmatizagcdo das pessoas portadoras
da anemia falciforme bem como de seus familiares.



possibilidade de vida, apesar da presenca de uma doenca ou traco genético. E como se as
caracteristicas genéticas que a pessoa possui fosse a Unica responsavel pela trajetdria de vida
que seria independente, por exemplo, da sociedade onde se vive e das relacGes estabelecidas.
Esse suposto poder de previsibilidade atribuido a informacdo genética pode ser considerado
um risco para as pessoas (Beck:1998b). Nesse sentido, a informacdo genética ndo deve ser
analisada somente sob a perspectiva biomedica, sendo necessario, também, explorar as
implicacdes sociais envolvidas na questao.

Como forma de se evitar abordagens parciais em torno da informacéo genética, tem-
se considerado importante explorar também os aspectos sociais relacionados a doencas e
tracos genéticos. Essa necessidade surge em virtude da importancia dos fatores sociais para o
desenvolvimento e qualidade de vida das pessoas portadoras de doencas genéticas (Asch:
2003). Por isso, uma sessdo de aconselhamento genético deve abordar ndo somente 0s
aspectos etioldgicos da doenca como também mencionar a possibilidade de vida e os recursos
que a sociedade dispBe para receber e cuidar de pessoas com doencas genéticas (Asch: 2003;
Hodgson e Spriggs: 2005).”* Para essa tarefa, 0 contato com associagdes e familias de pessoas
portadoras de doengas genéticas é fundamental para que a se chegue a uma compreensao do
significado de uma doenca.

E por meio do intercambio entre servigos de aconselhamento genético e movimentos
sociais que a informacdo genética podera ser fornecida de modo a capacitar as pessoas para
tomar decisbes autbnomas. A doenca deixara de ser vista apenas sob a perspectiva biomédica
e sera considerada também do ponto de vista social. Ou seja, em relacdo a maneira como as
sociedades recebem e cuidam de seus doentes, dos recursos disponiveis para tratamento e da
capacidade de se atender as necessidades de pessoas que precisam de cuidados diferenciados
para se desenvolver (Asch: 2003). Nesse sentido, muda-se o foco de atencdo para o
enfrentamento dos problemas representados pelas pessoas com doencas genéticas.’? A analise

™t A expressdo “possibilidade de vida” refere-se a possibilidade de qualidade e expectativa de vida que uma
pessoa com doenca genética pode usufruir desde que usufrua dos cuidados necessarios. O termo tem sido
empregado em resposta ao determinismo genético segundo o qual a trajetdria de vida de uma pessoa estaria
inscrita nos genes e, conseqlientemente, a presenca de uma doenca genética pautaria o futuro (Beck: 1998b).

72 Essa perspectiva em torno da informacdo genética é amparada pelo modelo social da deficiéncia. Segundo
Debora Diniz: “...0 modelo social da deficiéncia foi um movimento socioldgico e politico surgido nos anos 1960
e 1970 no Reino Unido e nos Estados Unidos. O argumento central do movimento social da deficiéncia era que a



das implicacdes sociais da informacdo genética contribui também para se evitar estigmas em
torno das pessoas portadoras, bem como coibir ideais eugénicos que podem pautar a conduta
de profissionais e formuladores de politicas publicas.

No Brasil, as especificidades da informacdo genética ainda é um assunto pouco
discutido pela literatura biomédica. Sdo raros os artigos que tratam sobre a questdo do
aconselhamento geneético e abordam os cuidados que se deve ter em relacdo a informacéo
sobre doencas e tracos genéticos de modo a evitar que as pessoas identificadas sejam deixadas
em situacdo de vulnerabilidade (Ramalho e Paiva e Silva: 2002; Diniz e Guedes: 2005a; Diniz
e Guedes: 2005b). Esse cenario pode contribuir para que os profissionais de salde
desconhecam ou mesmo nao atentem para os cuidados que se deve ter em relacdo ao uso da
informacdo sobre a identidade genética de pessoas testadas. Como se pode observar nos
seguintes relatos, ndo ha consenso sobre os riscos que informacdo pode representar na
sociedade brasileira:

“...olha, pode até ser que ocorra [discriminacdo]... Eu ndo acredito. Porque o que
aconteceu nos Estados Unidos foi h& trinta anos atras. A sociedade tinha um olhar, um
comportamento. De certa forma nds é que estamos atrasados trinta anos. Mas acredito que a
sociedade como um todo evoluiu’(Profissional da Enfermagem).

*“...0 que eu tenho visto é o seguinte, assim, eu ja vi varios médicos dizerem: ‘...ndo. Eu
ja falo logo que néo é para ter outros filhos. Que é um absurdo...tem dois filhos com anemia
falciforme, meninos graves’. Uma postura absolutamente inadequada...

...Iss0 € uma maluquice, entendeu? Eu ndo estou ali como Ministério da Saude,
entendeu? Eu estou ali como formagéo de geneticista correta e ndo nazista. Agora o que deve
ter de geneticista nazista...com certeza deve ter, ndo €? Eu ndo tenho davida™ (Profissional B
da Genetica Clinica).

Os relatos mostram que sdo variadas as opinides relacionadas ao risco que a
informacdo genética pode representar. Uma das profissionais entrevistada acredita que as
conseqiiéncias das politicas estadunidenses dificilmente serdo repetidas no Brasil, pois a
sociedade “evoluiu”. Por outro lado, os outros profissionais entrevistados acreditam que
informacdo genética pode ser utilizada para cumprir metas politicas de prevencao da doenca
em razdo, principalmente, da falta de formacdo de alguns profissionais. Nesse sentido, a

informacao recebida, além de ndo contribuir para a tomada de decisdes autbnomas, poderia ser

experiéncia de opressdo, abandono e desigualdade sofrida pelos deficientes era antes o resultado dos arranjos



considerada um meio de direcionar as decisdes reprodutivas das pessoas com vistas a reducdo
da prevaléncia de doengas, por exemplo.

A segunda parte deste capitulo dedicou-se a analise de trés casos nos quais a
informac&o genética sobre o trago ou anemia falciforme foi empregada com a finalidade de
atingir propositos alheios aos interesses das pessoas orientadas. O primeiro caso refere-se a um
centro de doacdo de sangue no qual doadores com o traco falciforme eram convocados a
assistir uma sessdo de aconselhamento genético coletiva. O segundo caso analisado € sobre um
programa de testagem populacional para anemia falciforme que foi criado, na cidade de
Salvador, como resultado de uma parceria entre um laboratério privado e a prefeitura
municipal. O terceiro caso € de uma atleta portadora do traco falciforme que é afastada da
selecdo brasileira de vélei em virtude do traco falciforme. Os trés casos analisados tém como
objetivo mostrar 0s possiveis riscos representados pela informagdo genética sobre o trago

falciforme na sociedade brasileira.

Caso 1: o centro de doagao de sangue.

O exame para verificar se doadores de sangue possuem o traco falciforme é uma
recomendacdo presente na legislacdo brasileira e tem sido um procedimento adotado em
alguns centros de coleta de sangue (Brasil: 2002c). O relato apresentado é baseado em
pesquisa realizada em um centro de coleta de sangue do Distrito Federal, onde doadores eram
testados e posteriormente chamados a assistir uma sessdo de aconselhamento genético
coletivo. A testagem e o aconselhamento genético oferecidos tinham o proposito de informar
os doadores sobre o traco genético que possuiam bem como desestimular futuras doacdes.

A necessidade de se testar doadores justifica-se em razdo das limitagcbes de uso
presentes no sangue com traco falciforme. O sangue no qual existe o traco falciforme sé pode
ser utilizado parcialmente, visto que as hemécias ndo podem ser aproveitadas (Morais et. al.:
1987; Marques Junior: 1994). O sangue com traco falciforme doado, ao entrar em contato com
a bolsa e ser armazenado, perde muitas hemacias o que inviabiliza a utilizacdo desse tipo de
sangue em pessoas que necessitam de reposicdo de hemécias. A perda precoce de hemacias €

sociais e politicos do que mesmo das limitacGes fisicas ou mentais do corpo deficiente” (Diniz, 2003: 248).



resultado tanto da presenca do traco falciforme quanto das condi¢Bes de armazenamento do
sangue doado.”

Tendo em vista que o sangue ndo € constituido somente de hemacias, ha a
possibilidade de aproveitamento do plasma sanguineo de uma pessoa com trago que realiza a
doacdo de sangue. O plasma sangliineo corresponde a parte liquida do sangue e pode ser usado
como materia-prima necessaria para a fabricacdo de produtos utilizados, por exemplo, no
tratamento de pacientes vitimas de queimaduras. A doacdo de uma pessoa com 0 traco
falciforme pode, assim, se revestir de importancia tendo em vista a possibilidade de se
aproveitar o plasma que atendera as necessidade de alguns pacientes.

Considerando-se as implicacOes representadas pelo sangue com o trago falciforme, o
centro pesquisado oferecia uma sessdo de aconselhamento coletivo que ocorria
quinzenalmente. O aconselhamento genético para pessoas portadoras de trago falciforme em
centros de coleta de sangue é considerado, na literatura biomédica, um meio estratégico de
informar as pessoas sobre a doenca anemia falciforme e sensibiliza-las para decisdes
reprodutivas (Ramalho: 1976; Paiva e Silva: 1995; Veras et. al.: 1998; Diniz e Guedes:
2005b). Contudo, no centro pesquisado a sessdo de aconselhamento genético além de informar
sobre a doenga anemia falciforme também desestimulava os doadores a futuras doagdes.

O aconselhamento ocorria no auditdrio da instituicdo e era oferecido por profissional
da medicina com especializacdo em hematologia.” As pessoas eram convocadas por meio de
carta enviada a residéncia e os resultados de exames realizados costumavam ser entregues no
dia do aconselhamento genético. O aconselhamento genético oferecido ndo era, portanto, uma
escolha voluntaria. Os doadores com traco ndo eram informados previamente sobre a
realizacdo de testes referentes as caracteristicas genéticas no sangue doado e nem consultados
previamente sobre o interesse em receber informacdes sobre caracteristicas genéticas que
pudessem ser encontradas.

Considerando as consequéncias que 0 acesso a informacao genética pode representar,

como a necessidade de se tomar decisdes relacionadas a reproducdo ou mesmo 0s riscos de

™ Pesquisa realizada mostra que mesmo o sangue doado com o trago falciforme pode ter as hemacias
aproveitadas desde que sejam adotadas técnicas de estocagem capazes de evitar a excessiva perda de heméacias
(Marques Junior: 1994).



discriminacdo, alguns pesquisadores defendem o direito ao ndo saber (Gafo: 1994; Beck:
1998b). O “direito ao ndo saber” seria uma forma de proteger os pacientes em relacdo a uma
informacdo que ndo representa nenhum perigo imediato e pode trazer consequéncias
indesejaveis: “..se tivermos em mente as conseqléncias sociais e biograficas desse
conhecimento para as familias, para as unides matrimoniais, para o trato com criangas, para a
maneira como lidamos uns com 0s outros, seria muito importante fundamentar bem esse
direito ao ndo-saber” (Beck, 1998b: 61). No entanto, o centro de doacdo desconsiderava o
direito ao ndo saber e convocava as pessoas para a sessao de aconselhamento genético.

As informagbes fornecidas pela profissional de salde durante o aconselhamento
genético costumavam ser divididas em duas partes: na primeira parte se apresentava as
implicacdes do traco falciforme no contexto da doacdo de sangue; na segunda parte 0s
doadores recebiam orientacdes relacionadas a doenca anemia falciforme. Apds a entrega dos
resultados dos exames, iniciava-se uma exposicao sobre os diferentes tipos de hemoglobinas e
como essas hemoglobinas influenciam o funcionamento do organismo. Utilizando um quadro
e desenhos, a médica hematologista explicava a fragilidade da hemoglobina AS ou traco
falciforme, cuja presenca foi encontrada nos exames realizados. O traco falciforme era
apresentado como uma caracteristica genética responsavel por deixar o sangue mais suscetivel
ao processo de falcizacao.

O processo de falcizacdo corresponde a perda de hemacias presentes no sangue
doado. Essa perda de hemacias era apresentada como caracteristica de sangue doado com trago
falciforme. Em seguida, a médica mencionava, por exemplo, que foram realizadas pesquisas
com pacientes que recebiam sangue com trago falciforme e cujo estado de saude continuava
inalterado. Ou seja, 0 sangue doado ndo contribuia para a melhora dos pacientes. Apos
informados sobre as restricdes de uso do sangue com o traco falciforme os doadores eram
convidados a refletir se valeria a pena continuar doando sangue ou ndo.

A segunda parte da sessdo de aconselhamento destinava-se a informar sobre o
significado do traco falciforme e da doenca anemia falciforme. As pessoas eram informadas da

diferenca entre o traco e a doenca. As informacGes sobre a anemia falciforme exploravam

™ A hematologia é o ramo da medicina responsavel pelos cuidados relacionados a doengas do sangue, entre as
quais se encontra a anemia falciforme.



sobretudo os aspectos relacionados a morbidade da doenca, tais como: crises de dor, menor
expectativa de vida, necessidade de tratamentos e internacGes. A médica baseava-se na
experiéncia que tinha no atendimento fornecido a pacientes com anemia falciforme para
explicar a doenga. Nesse sentido, a informacgédo ndo abordava a possibilidade de qualidade de
vida, o0 relato de pessoas portadoras que vivem com a doenga ou mesmo a indicagdo de
instituicbes voltadas a atencdo de pessoas com anemia falciforme que poderiam fornecer
outras informacdes (Zago: 2001; Asch: 2003).

Para finalizar a sessdo de aconselhamento, a Ultima parte destinava-se a mostrar que
uma pessoa saudavel e portadora do traco poderia ter uma criangca com a doenca anemia
falciforme. Varias possibilidades de cruzamento eram apresentadas e as pessoas costumavam
ser sensibilizadas no sentido de planejar as escolhas reprodutivas futuras. Ao final da
exposicdo, a profissional se dispunha a responder perguntas e, em seguida, 0 encontro era
finalizado.

O atendimento oferecido pelo centro de doacdo foi alvo de uma pesquisa que teve
como objetivo verificar como a orientacdo fornecida influenciava o interesse em relacdo a
futuras doacGes de sangue. A pesquisa mostrou que todas as pessoas entrevistadas sentiam-se
desestimuladas a futuras doagdes ou mesmo se sentiam impedidas em virtude das limitagdes
de um sangue com traco falciforme (Guedes: 2002). Alem de informar sobre a doenga anemia
falciforme, o atendimento fornecido também desestimulava futuras doacdes.

Ao informar sobre a limitagédo da utilizagéo de sangue com traco falciforme, o centro
levava os doadores a avaliar a relacdo custo-beneficio. Era destacada a informacéo segundo a
qual apenas uma parte do sangue doado seria aproveitada e o restante deveria ser
desperdicado. N&o se mencionava, por exemplo, os beneficios que o plasma a ser aproveitado
poderia representar. Consequentemente, as pessoas eram desestimuladas a doar sangue pois a
doacdo de um portador de trago falciforme poderia, por exemplo, se tornar uma relagdo pouco
vantajoso tendo em vista 0s custos representados e os resultados obtidos.

Pode-se considerar que a informacdo genética apresentada tinha como uma das
finalidades atender uma necessidade do sistema publico de captacdo de doadores. Essa
necessidade surge da relacdo custo-beneficio representada pela doacdo de uma pessoa com o

traco falciforme em comparacdo a doacdo dos demais tipos de doadores. Os gastos sdo 0S



mesmos, porém no caso de uma pessoa com o traco ndo ha o pleno aproveitamento do sangue
utilizado. Por meio do desestimulo dos doadores, portanto, o centro de coleta poderia evitar
doagdes nas quais o produto obtido ndo seria plenamente aproveitavel.”

O uso da informacdo genética para conduzir as pessoas a decisfes que contribuam
para resolucdo de problemas sociais € uma das possiveis conseqiiéncias de testagem seguida

de aconselhamento genético. Segundo Beck: “..a ampliacdo da técnica conduzira
localizadamente ou em amplas esferas a uma substituicdo de solugdes sociopoliticas por
solucBes de técnica genética” (Beck, 1998b: 49). O centro de doacdo pesquisado buscava por
meio do aconselhamento genético convidar os doadores com o trago a se tornarem co-
responsaveis pela diminuicdo de custos representada por um sangue com hemoglobinas
alteradas. Nesse sentido, pode-se considerar que a informacdo genética era utilizada com o
intuito de reduzir custos relacionados a despesas representadas por uma doacao de sangue com
traco falciforme.

Apbs a realizacdo da pesquisa, os resultados foram apresentados ao centro de coleta
de sangue. Como resultado da reflexdo da equipe em torno do atendimento que estava sendo
prestado houveram mudangas no protocolo de atendimento. Atualmente, as sessdes de
aconselhamento genético ndo sdo mais obrigatorias, embora sejam oferecidas. Os resultados
dos exames sdo remetidos pelo correio para a residéncia dos doadores e as pessoas com traco
sdo informadas que poderdo continuar doando, apesar do sangue ser utilizado apenas
parcialmente. O relato de uma doadora do centro revela como o conteudo da sessdo de

aconselhamento genético em relacdo a utilizagdo do sangue com traco falciforme foi alterado:

> Essa constatacdo esteve presente no relato de algumas pessoas entrevistadas para a pesquisa sobre 0
impacto causado pelo aconselhamento genético fornecido: “...e custa muito para 0 governo manter esse
sangue assim congelado, todo o trabalho que tem para ser filtrado, entdo, eu acho que nédo vale a
pena...a informacdo que eu tive é que meu sangue, para o governo, ndo vale a pena...(homem, 28 anos,
solteiro, 2% série do 2° grau)” (Guedes: 2002: 54). Outro doador além de questionar os critérios de
custo-beneficio abordados durante o aconselhamento genético, também sugere que o centro
desconsidera as outras possibilidades de uso do sangue: “...aqui sdo doados quatrocentos e cinqiienta
ml de sangue, trezentos ml sdo de hemoglobinas, entdo se trezentos ml sdo jogados fora...restam cento
e cinquenta, entdo eles visam isso ai como prejuizo. Ai eu penso assim: ‘e o plasma sangiiineo pra onde
vai?’ Porque é importante também nos hospitais a utilizacdo do plasma...se a alteragdo € no numero de
hemoglobinas, eu posso usar as plaquetas e também eu posso usar 0 soro do sangue que € o plasma
sanguineo. Eu acho que dessa maneira ai isso deveria ser aproveitado ja que estou tendo a intencdo de
doar...(homem, solteiro, 20 anos, 2°grau completo).”(Guedes, 2002: 53).



“...ela [a profissional responsavel pelo aconselhamento genético] falou que o seu
sangue, a partir do momento que o sangue sai do corpo ja vai perdendo propriedades. Nao
tem a respiracdo que teria como no de uma pessoa que nao tem o trago. Ela explicou isso... e
ai, no caso, soO usaria as plaquetas...

..ela [a profissional] mesmo ja tinha dito antecipado que poderia doar
tranglilamente, s6 que ndo é utilizado todo sangue ...Ela falou também que quem tivesse o
traco receberia a carta todas as vezes que doasse e que ndo precisava ir porque a reunido iria
tratar do mesmo assunto que estava tratando’(mulher, 24 anos, 3° grau incompleto).

O relato mostra que as sessdes de aconselhamento genético passaram a mencionar as
possibilidades de uso do sangue com o traco falciforme. A profissional responsavel pelo
aconselhamento genético também informa que as pessoas poderdo continuar doando sangue,
caso tenham interesse. Essas reformulag¢6es no protocolo de atendimento do centro e a maneira
como a doacdo de um portador de traco passou a ser abordada revelam que a doac¢do de uma
pessoa com tracgo falciforme passou a ser valorada sob outros aspectos pelo centro de coleta, o
que pode contribuir para diminuir ou mesmo evitar a estigmatizacdo dos doadores
identificados como portadores do trago.

A estigmatizacdo das pessoas doadoras de sangue pode ser considerada outra possivel
consequéncia resultante do atendimento anteriormente prestado pelo centro de doagdo. Apds
identificadas, as pessoas eram orientadas sobre como proceder diante da informagao
anteriormente desconhecida. Segundo Goffman, uma das consequiéncias do estigma € levar as
pessoas a agir de modo a atender expectativas estabelecidas: “... ademais, os padrdes que ele
incorporou da sociedade maior tornam-no intimamente suscetivel ao que os outros véem como
seu defeito, levando-o inevitavelmente, mesmo que em alguns poucos momentos, a concordar
que, na verdade, ele ficou abaixo do que realmente deveria ser” (Goffman, 1988:17). Muito
embora a presenca de traco falciforme ndo seja considerada uma inaptiddo a doacdo de
sangue, as pessoas passavam a enxergar-se como inaptas em virtude das informagdes
recebidas. Nesse sentido, passavam a atender uma expectativa do centro visto que deixavam
de doar sangue.

Os testes para identificacdo de portadores do traco falciforme entre doadores é
estabelecido por meio de normas do Ministério da Salde com a finalidade de aproveitar

adequadamente o sangue doado (Brasil:1993; Brasil 2002c). Contudo, os regulamentos do




ministério ndo informam o que deve ser feito no caso de doadores identificados como
portadores do traco. Diante dessa lacuna presente na normas técnicas, alguns centros de
doacdo optam por fornecer aconselhamento genético, tendo em vista 0s possiveis beneficios
qgue pode trazer (Paiva e Silva: 1995; Paiva e Silva e Ramalho: 1997). A pratica do
aconselhamento genético, portanto, tem-se difundido pelos centros de doagdo de sangue no
Brasil e pode atender a diferentes objetivos e tambem representar riscos para as pessoas

orientadas, como mostrou a analise realizada.
Caso 2: o programa de testagem populacional de Salvador

A triagem populacional destinada a identificar portadores do traco e da anemia
falciforme € um procedimento considerado indispensavel para que se forneca o atendimento
médico e orientacdo por meio de sessdes de aconselhamento. Para que seja implementada,
uma triagem populacional necessita assegurar atendimento as pessoas identificadas e ser
eticamente aceitavel” (Souza e Schwartz, 2002: 131). O relato apresentado nesta secdo
destina-se a apresentar um programa de triagem populacional voltado & identificacdo de
pessoas com o tragco ou anemia falciformes. O principal objetivo do programa era identificar
as pessoas e orienta-las no sentido de contribuir para a redugédo da doenca.

O programa de triagem populacional foi criado na cidade de Salvador-BA, em
dezembro de 2003, como resultado de uma parceria entre a Prefeitura Municipal de Salvador e
0 CEPARH — Centro de Pesquisa e Assisténcia em Reproducdo Humana.”® O programa tinha
como objetivo principal *...educacéo e orientacdo da populacdo de Salvador, tendo como foco
especial os portadores do gen falciforme e os pacientes falcémicos. Desenvolver acdo conjunta
de salde publica, com a triagem populacional para hemoglobinas mutantes, e o devido
aconselhamento genético, a partir de amostras de sangue da populacdo de baixa renda...”

"® O programa foi criado por meio do Convénio n° 001/2004 e representava um valor total de R$ 1.164.555,00.
Os dados apresentados neste relato se baseiam em carta aberta recebida de Altair Lira, coordenador geral da
Associacdo Baiana dos Portadores de Doencas Falciformes — ABADFAL e convidado da Prefeitura de Salvador
para acompanhar a cerimdnia de assinatura do convénio que resultou no programa de triagem (Lira: 2004). Outra
fonte de dados foi a pagina eletronica do Programa de triagem na internet: Hwww.falcemia.med.brH. A pagina
trazia, até o final de 2004, as principais metas e estratégias do programa, mas o conteldo da pagina foi
reformulado apds criticas recebidas sobretudo em relagdo a maneira como a doenca e as pessoas afetadas eram
apresentadas.




(Lira: 2004). O atendimento previsto no programa era restrito a identificacdo de pessoas
portadoras do traco e da anemia falciformes e fornecimento de orientacao.

As demais etapas voltadas ao tratamento das possiveis pessoas identificadas nédo
estavam previstas no objetivo geral do programa. Contudo, etapas como a de confirmacao de
diagndstico e fornecimento de atendimento sdo componentes obrigatorios de um programa de
triagem populacional (Souza e Schwartz: 2002; Brasil: 2005). O programa também elegia um
publico a ser atendido que é “...a populacdo de baixa renda...” e, nesse sentido, foi estabelecida
uma associacdo direta entre caracteristicas genéticas e condi¢do socio-econdmica. A
associacao estabelecida ndo era baseada em dados epidemiolégicos e poderia privar outras
pessoas do atendimento visto que ndo se encontravam na faixa socio-econdmica especificada.
Outra consequéncia possivel da relacdo entre “baixa renda” e presenca de traco ou anemia
falciforme é o estigma que pode ser associado as pessoas portadoras.’’

Uma das caracteristicas dos programas de testagem para traco ou anemia falciformes
criados nos EUA, na década de 1970, foi o fato de ter selecionado pessoas negras como
publico-alvo (Wilkie: 1994; Paul: 1994). Esse critério contribuiu para criar uma associacdo
exclusiva entre presenca de doenca e cor da pele e promover a estigmatizacdo das pessoas
identificadas pelos testes. A anemia falciforme, apesar de mais prevalente em negros, pode ser
encontrada em pessoas de diferentes cores e, portanto, critérios exclusivos de selecdo baseados
na cor ndo se justificariam (Zago: 2001). No Brasil, ao contrario da experiéncia estadunidense
e do programa criado em Salvador, os testes tém sido defendidos para pessoas de todas as
cores (Brasil: 1996; Fry: 2005). A forma como o programa de triagem populacional de
Salvador foi concebido mostra que os formuladores desconheciam ou mesmo desconsideraram
a maneira como a questdo da anemia falciforme tem sido tratada no Brasil.

A énfase dada pelo programa a prevencao de novos casos da anemia falciforme, era
justificada pela alta morbidade representada pela doenca e tinha como objetivo orientar as
pessoas no campo reprodutivo. O programa fundamentava-se nas seguintes premissas: “Cada
novo doente é uma injustica social, uma vez que é comprovadamente possivel prevenir o

nascimento de novas pessoas afetadas, através da tecnologia médica e do uso honesto da



informacdo e da comunicacdo social... em verdade, a Unica acdo capaz de modificar
favoravelmente as estatisticas no curto/medio prazo € a triagem populacional dos adultos em
idade fértil, com informacdo sobre o significado reprodutivo da HbS nos portadores de um
gene de hemoglobinas anémalas. Ou seja, atuar agora, sobre um problema que existe hoje,
para té-lo reduzido amanha”.” O texto sugere que a doenca é uma fonte de sofrimento que
pode mesmo ser considerada “uma injustica social” e, nesse sentido, desconsidera a
possibilidade de qualidade e expectativa de vida das pessoas que vivem com anemia
falciforme.

Como se pode observar a anemia falciforme é apresentada como algo indesejavel e
que deve ser evitada por meio das escolhas reprodutivas. O programa fundamentava-se em
informacBes parciais sobre a doenca. Nao se mencionava, por exemplo, que a doenca
apresenta elevada variabilidade clinica e que o ambiente no qual a pessoa esta inserida bem
como 0 acesso a servigos de saude contribuem para a qualidade e expectativa de vida (Zago:
2001; Asch: 2003). As pessoas sdo reduzidas as caracteristicas genéticas que possuem e, tendo
como base a informacao genética encontrada, se traca uma previsao de como sera o futuro dos
doentes (Beck: 1998b).” Além de tracar o futuro das pessoas com a doenca o programa
também indica como as pessoas devem proceder para resolver o “problema” a longo prazo.

O programa sugere que a resolucdo do problema estava na reducdo dos dados de
prevaléncia da doenca e para isso seria necessaria a colaboracdo das pessoas em idade fértil.
As pessoas com chances de ter filhos com anemia falciforme, ap6s identificadas, poderiam
prevenir a doenga por meio “da tecnologia médica e uso honesto da informacao”. Apesar da
legislacdo que proibe o aborto no Brasil, a “tecnologia médica” pode estar se referindo a

possibilidade de interrupcdo da gravidez. Outra possibilidade é que o termo se refira a pratica

" Altair Lira sugere que a associacdo estabelecida pode ser uma manifestagdo de preconceito racial:
“...reforcamos: ‘da populacdo de baixa renda’. Por que o preconceito? Muitos dos negros e negras de Salvador
sabem ...”(Lira: 2004).

® Informacdes divulgadas na pagina eletronica Hwww.falcemia.med.br/historico.htmlH e presentes na carta
aberta da ABADFAL (Lira:2004).

" O seguinte trecho mostra de maneira ainda mais evidente como o programa enxergava o futuro de uma pessoa
com anemia falciforme: “...a doenca ndo tem cura e ira afetar todos os aspectos da vida dessas criangas...”
[informacdes divulgadas na pagina eletronica Hwww.falcemia.med.br/index.htmlIH e presentes na carta aberta da
ABADFAL (Lira: 2004)].




do aconselhamento genético.?® Em ambos os casos, as estratégias seriam voltadas &
diminuicdo da prevaléncia da anemia falciforme, um objetivo politico a ser conquistado pela
disciplina dos corpos (Paul: 1994; Foucault:2003).%' Pode-se considerar, portanto, que o
programa tinha uma forte conotagéo eugénica baseada na racionalizagédo da reproducao.

Além de reduzir a prevaléncia da doenga, o programa também tinha como propdsito
reduzir os custos resultantes do atendimento de pessoas com anemia falciforme pelo sistema
de satude. Nos seguintes trechos é possivel observar a reducdo de gastos como uma das metas
do programa: “... independente da situacdo referente a assisténcia médica a esses pacientes e
0s custos que recaem sobre o SUS, sobre a sociedade brasileira em Gltima instancia, o status
quo quanto a concepc¢do de novos portadores de anemia falciforme é um absurdo ético que
vem perdurando e resistindo ao tempo em nosso meio... tratar cada doente é sofrido e caro.
Prevenir o nascimento do doente é possivel, e em beneficio de um imenso grupo humano, em
torno de nés...”.% A prevencdo da doenca é apresentada como um beneficio que resultava na
economia de recursos pode beneficiar, direta ou indiretamente, a todas as pessoas.

Na literatura biomédica também existem pesquisadores que defendem os testes
genéticos como forma de reduzir os custos do sistema de salude com pessoas portadoras de
doengas falciformes. Segundo Veras et. al., 0s exames para identificacdo de pessoas com 0
traco falciforme possibilitam a orientacdo dos portadores “...e dos familiares no sentido de
prevenir os casos de anemia falciforme, que sdo potencialmente patoldgicos e onerosos para o
sistema de saude” (Veras et. al., 1998: 11). Os testes realizados e as informacGes fornecidas
tém o proposito de sensibilizar as pessoas para os cuidados a serem adotados no sentido de

evitar o nascimento de criancas doentes. Nesse sentido, as sessdes de aconselhamento genético

8 Um terceira possibilidade é que a expresséo ‘tecnologia médica” se referisse as novas tecnologias reprodutivas,
por meio das quais seria possivel selecionar embrides nos quais se identificasse a presenca do traco ou da anemia
falciforme. Porém, o acesso as novas tecnologias reprodutivas ainda é bastante restrito as populacdo de baixa
renda, publico-alvo do programa, e sendo assim o procedimento pode nao ter sido considerada como sinénimo de
‘tecnologia médica’ (Corréa: 2001).

81 A prevencdo da doenca é apontada como uma “necessidade latente” que traz implicacdes relacionadas as
decisBes reprodutivas: “...0 programa atende a uma necessidade latente das nossas comunidades, com
repercussdes e implicagcbes reprodutivas importantes para o futuro de toda a sociedade”
[Hwww.falcemia.med.br/index.htmlIH e presentes na carta aberta da ABADFAL (Lira:2004)].

%2 Informagdes divulgadas na péagina eletronica Hwww.falcemia.med.br/presente.htmlH e presentes na carta
aberta da ABADFAL (Lira:2004).




resultantes de programas de atendimento com tais objetivos ndo contribuem para escolhas
autdbnomas.

Outra caracteristica do programa de triagem de Salvador era a metodologia prevista
para o atendimento ap6s a identificagdo dos portadores. As orientacbes poderiam ser
fornecidas por meio de campanhas e o atendimento dos profissionais poderia ser realizado

pelo telefone: “...identificadas essas pessoas, uma orientacdo genética sob a forma de uma
campanha, incluindo uma cédula explicativa ilustrada, com suporte profissional para
esclarecimentos através de um telefone 0800, por exemplo, poderia orientar casais em que
ambos fossem portadores do gen HbS (ou outros gens mutantes), alertando-os para 0s riscos
reprodutivos associados a concepcao de filhos HbS/HbS, portadores da anemia de células
falciformes ou condicdo relacionada...”.®* Como se pode observar ndo estava prevista uma
consulta com a presenca de um profissional apds a realizacdo dos testes. As duvidas poderiam
ser esclarecidas, mas pelo telefone. Tal metodologia revela que as sessdes de aconselhamento
genético resultantes do programa nao eram espacos destinados ao didlogo e suporte as pessoas
testadas.

A informacdo genética pode trazer diferentes consequéncias para as pessoas, tais
como a ansiedade resultante da necessidade de se realizar escolhas. Nesse processo, 0
profissional do aconselhamento tem o papel de fornecer suporte e orientacdo a pessoa testada.
As orientacdes fornecidas deveriam também considerar as caracteristicas da pessoa orientada e
0 impacto causado pela informacdo. Caso essas etapas ndo estejam previstas, 0
aconselhamento genético ndo cumpriria o seu papel e o profissional poderia ser substituido por
uma méquina.®* No caso do programa de Salvador, o atendimento pelo telefone reflete o
distanciamento do programa em relacdo as necessidades das pessoas testadas e revela a

prevencdo como a meta almejada, independente das escolhas individuais.

8 Informagdes divulgadas na pagina eletronica www.falcemia.med.br/abordando.html e presentes na carta aberta
da ABADFAL (Lira:2004).

8 Segundo Maeckelberghe, um aconselhamento genético no qual ndo esteja previsto o dialogo voltado
a decisdes autbnomas poderia ser substituido por maquinas: “...por que a aconselhadora genética ndo
poderia ser substituida por um computador? Considerando o avanco da tecnologia, serd que ndo seria
possivel que algumas aconselhadoras inteligentes e especialistas em computacdo desenvolvam um bom
programa que responda a todas as perguntas? Dessa forma, ficariamos livres do ruido moral indesejado
criado pelos seres humanos...”(Maeckelberghe, 2005: 314).



Como resultado da implementacdo das estratégias previstas, o programa previa que a
sociedade poderia ser aprimorada tendo em vista os beneficios resultantes da diminuigédo de
pessoas com a doenca. “Trata-se de um investimento no aprimoramento da sociedade... 0s
seres humanos sem doenca sdo produtivos... Tecnicamente, 0s custos sdo despreziveis; mais
ainda pelo excepcional beneficio, se considerados a eliminagdo de sofrimento humano e a
economia de cada novo doente que deixara de ser concebido”.%® O trecho sugere que os
portadores da anemia falciforme sdo incapazes para o trabalho e essa limitagdo poderia ser
superada pela auséncia de doentes nas geracGes futuras. Porém, na literatura biomedica
existem relatos de pessoas que vivem com a doenca e sdo economicamente ativas (Barbosa:
2000; Kikuchi:2003). A anemia falciforme ndo impede que as pessoas trabalhem ou mesmo
estudem e se tornem profissionais autdbnomos. A principal barreira enfrentada pelos
trabalhadores com anemia falciforme é o preconceito dos empregadores tendo em vista,
principalmente, as faltas ao trabalho por razdes de salde.

Consequentemente, um numero menor de pessoas com anemia falciforme nas
geracOes futuras ndo é a solucdo para se resolver o problema de acesso ao mercado de
trabalho. Como modo de se combater o desemprego que afeta a maioria das pessoas
habilitadas ao trabalho, € preciso combater, por exemplo, a baixo grau de escolaridade das
pessoas com anemia falciforme (Kikuchi: 2003). As manifestacGes da doenca na infancia e
adolescéncia dificultam o acesso a educacdo e, consequentemente, as pessoas com anemia
falciforme abandonam os estudos. Nesse sentido, programas voltados as especificidades de
estudantes com anemia falciforme e de apoio ao ingresso no mercado de trabalho podem ser
mais (teis no combate a baixa produtividade laboral do que a auséncia de doentes nas
geracOes futuras. Portanto, defender a diminuicdo de doentes como solugédo para os problemas
representados pela baixa produtividade e demais custos envolvidos, € uma estratégia eugénica
pouco eficaz e que contribui para estigmatizar os portadores.

Finalmente, o programa € descrito como um projeto que serd responsavel pela
reducdo da doenca nas geracOes futuras nas quais nascerao pessoas saudaveis: “O programa €

fruto de um antigo e fascinante projeto de ciéncia aplicada, a baixo custo — uma nova geragao

% Informagdes divulgadas na pagina eletronica Hwww.falcemia.med.br/abordando.htmlH e presentes na carta
aberta da ABADFAL (Lira:2004).




de pessoas; que nascerdo saudaveis no lugar dos que seriam concebidos com genes de
hemoglobinas mutantes em homozigose, ou duplo estado heterozigoto”.®® A pagina eletronica
do programa trazia ainda a fotografia de uma pessoa segurando um bebé dentro de uma casa
bastante pobre e proximo a fotografia era divulgada a seguinte férmula: “pobreza + falcemia =
flagelo social”.®” O “antigo e fascinante projeto de ciéncia aplicada” ao qual o programa faz
alusdo pode ter sido uma referéncia aos projetos eugénicos que ocorreram sobretudo na
primeira metade do século XX. As praticas eugénicas tinham como objetivo utilizar as
descobertas da genética para solucionar problemas de ordem social, como reducdo de gastos
do sistema de satde em relacdo a doencas sem cura e com elevada morbidade (Reed: 1975;
Paul: 1994; Stepan: 2005).

O programa de triagem populacional de Salvador, elaborado por médicos, mostra
como o conhecimento aplicado a elaboracdo de programas de atencdo a saude populacional
pode trazer como conseqiiéncias novos riscos para as pessoas.®® O programa apresentado tinha
como Unico objetivo identificar pessoas com a doenca ou com o traco falciformes e
sensibilizé-las a ndo se reproduzirem. O fornecimento de atendimento as pessoas doentes ndo
estava previsto e nem mesmo o servico de aconselhamento genético seria fornecido. A
proposta do programa trazia poucos beneficios as pessoas identificadas e ainda contribuia para
criar ou mesmo reforcar estigmas ja existentes em torno dos portadores da anemia falciforme,
além de direcionar decisdes reprodutivas. O programa apresentado foi alvo de criticas que
resultaram na revisdo do convénio estabelecido pela prefeitura e contribuiu, também, para a
criacdo de um grupo de trabalho no Ministério da Saude destinado a tracar diretrizes sobre

como a informacdo genética relacionada a tragos e doencas falciformes deveria ser utilizada.

8 Informacdes divulgadas na pagina eletrdnica Hwww.falcemia.med.br/presente.htmlH e presentes na carta
aberta da ABADFAL (Lira: 2004).

8 Informagdes divulgadas na pagina eletrdnica Hwww.falcemia.med.br/presente.htmalH e presentes na carta
aberta da ABADFAL (Lira: 2004).

8 Uma das caracteristicas da sociedade de risco é a influéncia que acBes do Estado, por meio de politicas e
programas elaborados somente por especialistas, podem ter na produgdo de novos riscos (Beck: 1998b; Jones:
2004).




Caso 3: a atleta portadora de traco falciforme.

A solicitacdo de exames periodicos a atletas profissionais € uma pratica comum
adotada pelos clubes e confederagOes esportivas. Os exames tém a finalidade de monitorar a
salde dos atletas e prevenir problemas que possam interferir no desempenho desportivo. Esta
secdo tem como finalidade relatar a experiéncia de uma atleta carioca que foi submetida a
testes para identificacdo do trago falciforme.®® Os testes ocorreram por ocasido de um processo
seletivo destinado a escolher a Selegéo Brasileira Infanto-Juvenil que representaria o Brasil no
Campeonato Sul-Americano Infanto-Juvenil de Volei, realizado no Equador, em abril e maio
de 2004. A presenca de traco falciforme no sangue é considerada, pela Confederacédo
Brasileira de Vélei (CBV), uma inaptiddo a préatica desportiva e, conseqlientemente, atletas
identificados como portadores de traco tém sido impedidos de compor as selecbes que
disputam os campeonatos internacionais.

Virna € uma atleta negra, com dezessete anos de idade, proveniente de uma familia
pobre e componente de um time de volei pertencente a clube esportivo sediado na cidade do
Rio de Janeiro.® A carreira de Virna comecou aos sete anos de idade, desde entdo a atleta ja
disputou diversos campeonatos regionais e nacionais. A atleta tem em seu curriculo titulos de
camped estadual e camped brasileira. Virna tem se destacado como uma das melhores
jogadoras brasileiras de volei na categoria juvenil e, em 2006, iniciara a carreira profissional.
Em 2004, a atleta recebeu uma convocagdo para disputar uma vaga na selecdo que
representaria o Brasil em campeonato internacional e, nessa ocasido, foi descoberto que Virna
era portadora do traco falciforme.

Ao serem convocados a disputar as eliminatdrias que antecedem a escolha de uma
selecdo, os atletas sdo submetidos a testes de exames fisicos bem como exames laboratoriais.
Nesse sentido, Virna foi submetida a exame para verificar o tipo de hemoglobinas que tinha no
sangue. O resultado mostrou que a jogadora era portadora da hemoglobina do tipo AS ou traco

falciforme. A jogadora desconhecia a presenca desse traco no sangue e foi surpreendida ao

8 O relato apresentado foi baseado em entrevistas realizadas com a atleta, o técnico e um dos médicos envolvidos
no caso. Algumas matérias jornalisticas publicadas sobre o caso também foram utilizadas como fonte de dados
(Nogueira: 2004; O Globo: 2004).



receber o resultado do exame que a impediu de ocupar uma das vagas na selecao de volei.
Segundo a jogadora, o comunicado sobre o traco falciforme e a consequente eliminagéo
ocorreu da seguinte forma:

*“...[a entrega do resultado] ndo demorou muito ndo. Eu fiquei, assim, tipo na reta
final. Tinha uma equipe, assim, que ja estava quase definindo quem iria ficar. Porque, assim,
quando ele [técnico da selecdo] chegou me chamando no quarto...ai depois ele até falou que
eu iria ficar, seria titular e ndo sei o que... Ele me chamou la no quarto. Porque &, assim, trés
[atletas] em cada quarto. Ai quando ligava no domingo ja sabia que era o corte. Ai foi o
domingo que aconteceu tudo. Ele falou que eu seria cortada ndo porqué eu era ruim, nem
porque ndo participava ou fiz outras coisas de errado. Foi assim tipo a parte do erro médico
que iria me cortar. Porque ndo era por [problema de] mérito meu, por essas coisas que eu
iria ser cortada, mas era a parte médica. Sé isso.

...eu ndo entendo muito ndo, mas foi assim o negocio do sangue que aconteceu...ai
mostrou e o médico[ortopedista da CBV] também me explicou. Porque era diferente [0
sangue]. Eles [o técnico e o médico] mostraram, tipo assim estava aumentado demais. Eu nédo
sei como explicar. Eles estavam falando assim do modo deles, entendeu? Porque eu néo
entendia nada. Ai eles estavam falando do modo deles porque para mim aquela hora foi...ndo
entendi nada. Quando falou eu ja ndo escutei mais nada.

Falou que, assim, a doenca que eu estava para mim, ali, ja tinha acabado. ‘Iria
acabar a minha carreira e eu ndo poderia jogar mais’, foi 0 que eu entendi. ...e que se eu
acabasse insistindo assim em jogar e viajar de avido, capaz de um dia morrer e ndo sei 0
que...” morte subita’”” (Virna, jogadora de vélei, 17 anos).

O relato da jogadora revela que a presenca do traco falciforme foi a razdo considerada
para eliminar Virna da selecdo. O técnico da selecdo chegou a assegurar que a jogadora
preenchia todos os demais critérios e certamente iria integrar a selecdo, porém um “erro
médico” impediu a participacdo de Virna no campeonato. O técnico e o médico da selecdo
chegaram a afirmar a jogadora que a presenca do trago ndo seria um obstaculo somente a
participacdo no campeonato, mas tambeém impediria a carreira profissional de Virna. A préatica
de esportes foi apresentada como uma contra-indicacdo as pessoas com o traco falciforme. A
solicitacdo de exame para identificar atletas com traco falciforme e a maneira como o traco
falciforme foi apresentado sugerem que os profissionais da CBV desconheciam a diferenga
entre traco falciforme e anemia falciforme.

O atendimento dispensado a Virna poderia ser considerado aplicavel caso a jogadora

fosse portadora da doenca anemia falciforme. As pessoas com anemia falciforme devem ter

% A identidade das pessoas entrevistadas e o clube ao qual a atleta esta vinculado serdo mantidos sob sigilo.
Nesse sentido, “Virna” foi um nome ficticio utilizado para identificar a atleta.



cuidado com relacédo a atividades que exigem esforco fisico tendo em vista a dificuldade de
transporte de oxigénio pelas hemoglobinas (Zago: 2001; USA: 2002). No caso do traco
falciforme, porém, a pratica do esporte ndo € uma contra-indicacdo de acordo com o
“National Institutes of Health” — NIH, érgdo do governo estadunidense: “...o traco falciforme
ndo impede a participacdo em esportes de competicdo... trabalhos cientificos ndo mostram
aumento de morbidade ou mortalidade entre atletas com o trago...”(USA, 2002: 16). Conforme
é possivel constatar pelo manual do NIH, a presenca do traco falciforme ndo impede a
participagdo na préatica de esportes, como o voleibol. O manual do NIH chega a concluir que
sdo desnecessarios exames para identificacdo de traco falciforme entre atletas: “... ndo ha
necessidade de triagem para traco falciforme como requisito a participagdo em programas
esportivos” (USA, 2002: 16). Nesse sentido, tanto o exame realizado em Virna como o
afastamento da atleta foram duas atitudes que ndo podem ser fundamentadas na literatura
médica sobre o trago falciforme.

A justificativa dada para o afastamento da atleta foi o risco supostamente
representado pela presenca do trago falciforme. Como foi possivel verificar no relato de Virna,
0 médico da selecgdo teria afirmado que a carreira de jogadora tinha chegado ao fim tendo em
vista o trago falciforme. Essa informacdo pode ser confirmada por meio de depoimentos do
médico da selecdo a imprensa: “...ela pode morrer em esforco intenso e altitude” (Nogueira:
2004). Um dos riscos representados pela informacdo genética corresponde as previsdes que
séo feitas com relacdo ao futuro da pessoa e as condutas que deverdo ser, conseqiientemente,
adotadas (Beck: 1998b). No caso de Virna, foi apresentado o resultado do teste e informado
que se deveria deixar a carreira de atleta pois a pratica representaria um risco a vida. Tendo
como referéncia uma interpretacdo controversa sobre o traco falciforme, a atleta foi impedida
de jogar.

A confusdo entre trago e anemia falciformes também foi um dos efeitos das politicas
estadunidenses na década de 1970. Os testes realizados e a maneira como o0s resultados foram
difundidos tiveram como conseqiiéncia o desemprego de varios portadores do trago
falciforme. A principal razdo apontada para a discriminacdo das pessoas no mercado de
trabalho foi o risco de vida supostamente representado pelo trago falciforme (Wilkie: 1994).

Como no caso da atleta, muitos portadores do traco foram impedidos de trabalhar. A



discriminacdo no mercado de trabalho em virtude de acesso a informacdo genética tem sido
alvo de debates entre pesquisadores e legisladores e, nesse sentido, algumas leis tém surgido
nos Estados Unidos com o intuito de se evitar ou reduzir casos de preconceitos e estigmas
(Rothstein:1999; Everett: 2004).

O modo como a informacéo sobre o trago foi apresentada causou um forte impacto
sobre a atleta e mobilizou diversas pessoas no sentido de assessorar Virna cujo fim da carreira
tinha sido anunciado pela descoberta do traco. Virna retornou para o clube no qual joga ha
varios anos e recebeu apoio do treinador para descobrir o que, de fato, representava o trago
falciforme. Nesse sentido, a atleta foi levada a um hematologista que esclareceu o significado
do traco falciforme e afirmou que a atleta poderia continuar jogando. Além de fornecer
informacdes sobre o traco falciforme, o médico também se dispds a instruir a atleta no sentido
de recorrer da decisdo da CBV. Virna aceitou o apoio oferecido pelo médico e se iniciou,
entdo, um movimento de protesto em relacdo a decisdo da CBV. Esse movimento contou com
a participacdo de médicos especialistas na doenca anemia falciforme e de um parlamentar.”

Foram elaborados pareceres técnicos contestando a decisdo tomada pela CBV. Esses
pareceres foram elaborados pelas seguintes entidades: Camara Técnica do Programa de
Atencdo Integral em Anemia Falciforme; HEMORIO; e Comité de Hemoglobinopatias de
Brasilia (Ministério da Saude). Os pareceres enviados a CBV relatavam que a presenca do
traco falciforme ndo impedia a pratica de esportes como o volei pois ndo se tratava de uma
doenca. Diante dos pareceres enviados, a CBV decide, entdo, reintegrar a jogadora a selecdo
de vélei. Por ocasido da cerimdnia de reintegracdo da atleta, a selecdo ja estava retornando do
Campeonato Sul Americano e, portanto, Virna ndo péde jogar. Como a sele¢éo brasileira tinha
ganho o campeonato, foi prometido que Virna receberia a premiacdo e também seria
convocada para participar do Campeonato Mundial que ocorreu em 2005. Porém, a atleta ndo
recebeu a premiacdo e também ndo foi convocada a participar da etapa de selecdo para o

Campeonato Mundial.

% Algumas das pessoas que apoiaram Virna séo participantes do movimento negro, como é o caso do
parlamentar e de pelo menos um dos médicos.



Além de ndo participar do campeonato internacional, a descoberta do traco falciforme
também trouxe outras consequéncias para a vida da atleta. Virna passou a ser alvo de
preocupacdes no clube onde joga ha dez anos. As pessoas questionavam, por exemplo, se 0
traco ndo poderia, de fato, ser considerado um risco a saude de Virna. Por outro lado, a
jogadora ndo foi mais convocada pela CBV a participar de etapas seletivas para campeonatos
internacionais. Conforme pode ser observado nas palavras do treinador, a atleta passou a ser
associada ao tragco que possuli:

*“... ai vocé vé como que é o desconhecimento, ndo é? As pessoas viam ela treinando
aqui, os pais e terceiros de outros clubes e diziam: ‘Tu é maluco, cara? Essa garota pode ter
um piripaque dentro de quadra’. Eu falava: ‘cara, eu estou respaldado por médicos...olha, eu
estou mais do que respaldado, eu estou tranqilo’...

... entdo ficou a perspectiva de ela ser convocada para brigar por uma posi¢cdo no
campeonato mundial que foi realizado esse ano[2005]... ela ndo entrou em qualquer lista...

..al a ndo convocacdo dela ele [técnico da CBV] reputa, ai o treinador chamou a
responsabilidade para ele. Levou para o lado técnico ou de potencial fisico. No seguinte
aspecto: ‘olha, as minhas outras duas jogadoras da posi¢ao dela sdo muito maiores, muito
mais fortes, ela ndo me interessa no momento’. Eu falei: ‘vocé tem certeza que € isso?’ [0
técnico da CBV respondeu] ‘E. Vocé pode ter certeza que é isso.” SO que pra gente depois
ficou claro que nédo era isso porque uma das nossas atletas que foi cortada traz isso pra
gente: ‘olha, o comentario do médico foi que ela ndo foi convocada porque ela apresenta um
qguadro muito perigoso que pode trazer a morte subita’. Ai trouxe todo aquele relato de novo.
Ai eu fiquei passado...”(Treinador da atleta, 41 anos).

Como é possivel observar, mesmo as pessoas que ha muito conheciam a atleta
chegaram a levantar a suspeita se 0 trago ndo deveria mesmo ser considerado uma contra-
indicacdo a pratica do volei. O caso de Virna tinha sido divulgado pela imprensa e também no
clube todos sabiam sobre o retorno da atleta as vésperas do campeonato em virtude do trago
falciforme. Por meio da imprensa, a CBV costumava afirmar que o trago representava um
risco a vida da atleta e poderia mesmo levar a ébito dentro de quadra (Nogueira: 2004; O
Globo: 2004). Segundo Goffman: “...o0 problema do individuo, no que se refere a manipulagéo
de sua identidade pessoal e social, variara muito segundo o conhecimento ou desconhecimento
que as pessoas em sua presenca tém dele e, em caso positivo, segundo o préprio conhecimento
do fato” (Goffman, 1988: 77). As informacdes divulgadas contribuiram pouco para esclarecer
0 que de fato representava o trago e, nesse sentido, duvidou-se da capacidade da atleta de

seguir a carreira de jogadora. Foi necessario que o treinador apresentasse as razdes pelas quais



a atleta se encontrava em quadra e 0 parecer de medicos que consideravam Virna habilitada a
pratica desportiva, mesmo sendo portadora do trago falciforme.

Porém, apesar de ter reintegrado a atleta a sele¢do, a CBV ainda nédo esta convencida
de que o traco falciforme ndo representa uma contra indicagéo a pratica do voleibol. Como foi
possivel observar no relato do treinador, outra atleta participou de uma etapa seletiva na CBV
e la ouviu comentérios de que Virna ndo teria sido convocada novamente devido o traco
falciforme. Mesmo com trés pareceres recebidos sobre o que significa o traco falciforme, a
duvida da CBV em relacéo ao trago permanece. Essa posi¢do pode ser considerada reflexo do
desconhecimento sobre a diferenca entre 0 traco e a anemia falciformes. Mesmo entre
profissionais da medicina ha dificuldades de se diferenciar as duas condi¢des herdadas
geneticamente (Brasil: 1996; Oliveira: 2003). O que torna a situa¢do mais complexa € que 0s
medicos da CBV continuam a realizar testes para identificar o trago falciforme e consideram a
presenca do traco um critério de inaptiddo a participacdo em selecdes brasileiras.

O caso de Virna ndo foi o primeiro que ocorreu na CBV. Em 2002, outra atleta
também foi impedida de participar da selecdo infanto-juvenil de volei porque era portadora do
traco falciforme (Nogueira: 2004). A atleta junto com o treinador e o clube recorreram da
decisdo da CBV por meio de parecer médico, porém a decisdo ndo foi revogada.
Consequentemente, a atleta sentiu-se desmotivada em relacdo a carreira e abandonou o
voleibol. Como se pode observar, o exame para traco falciforme vem héa alguns anos sendo
utilizado pela CBV como um dos critérios seletivos e tem sido um marcador na trajetéria de
atletas identificadas como portadoras. Os testes realizados culminam em casos de
discriminacdo genética e tém restringido ou mesmo representado o fim da carreira de algumas
atletas. A longo prazo, ndo sao esperadas mudancas pois os testes continuam sendo realizados
com a mesma finalidade e o trago tem sido confundido com a doenca anemia falciforme pela

equipe médica da CBV.%

% 0 treinador de Virna acredita que outros atletas identificados como portadores do traco pela CBV continuar&o
sendo impedidos de participar da selecdo de vblei. Segundo o treinador, o tratamento dado sera “...igual. O
mesmo parecer. Ou entdo de uma forma mascarada. Mascarar € vocé adotar outro tipo de critério, vocé ser
sabedor que o atleta é portador do traco e vocé ser contrario a manutencéo desse atleta com trago na equipe
nacional. E vocé corta ele, descaracteriza ele por um critério técnico, um critério fisico ou um critério
disciplinar. Fica perseguindo para que ele d& mole em alguma coisa para cortar. ‘Olha vocé foi cortado por
critério disciplinar. Olha, vocé serd cortado porque vocé é mais baixo...” Ai achar um critério desses que pode
ser técnico, tatico, fisico ou disciplinar. Eu ndo tenho provas, mas da maneira como aconteceu com ela e néo foi



Neste capitulo foram apresentados trés casos nos quais é possivel observar os riscos
que podem surgir a partir do uso indiscriminado da informacdo genética. No primeiro caso o
centro de coleta de sangue tinha como objetivo ndo somente orientar os doadores quanto as
escolhas reprodutivas, mas também sensibiliza-los a compreender os custos representados por
uma doacdo de sangue com traco falciforme e contribuir para a reducdo de tais custos. No
segundo caso estudado, o programa populacional elaborado destinava-se a identificar
portadores do traco e da anemia falciforme e fornecer orientagédo voltada a prevengédo de novos
casos da doenca, apontada como responsavel pela pobreza de algumas familias. O ultimo caso
trouxe o relato de uma atleta que € impedida de jogar em virtude de ser portadora do traco. Os
casos relatados mostram que a informacdo genética pode trazer como conseqléncia
estigmatizacdo das pessoas e também atender a objetivos eugénicos.

Nos casos relatados, é possivel verificar também que a maneira como a informacao
genética € apresentada favorece ou provoca o surgimento das conseqiiéncias observadas. A
informacdo dada sobre a doenca é abordada apenas sob uma perspectiva. Os profissionais
enfatizam a morbidade associada a anemia falciforme e as restrigdes que representam para 0s
portadores. Ndo se menciona, por exemplo, que a doenca apresenta elevada variabilidade
clinica e nem mesmo se traz relatos de pessoas ou associacdes de portadores de doencas
falciformes. Apenas os aspectos negativos relacionados a doenca sdo destacados o que pode
contribuir para que as pessoas orientadas tenham um entendimento parcial sobre a anemia
falciforme e seus portadores.

Outro aspecto presente nos casos apresentados € a falta de sigilo em torno da
identidade genética das pessoas identificadas. No centro de doacdo ha uma palestra de
aconselhamento genético coletiva o que impossibilita que os doadores com traco se
mantenham no anonimato. O programa de triagem populacional, também, ndo prevé o
fornecimento de aconselhamento geneético individualizado as pessoas orientadas. As
orientacdes sobre o traco e a anemia falciforme seriam dadas por meio de campanhas, folhetos

e um telefone 0800. Finalmente, a atleta uma vez identificada também néo teve a identidade

dada a segunda chance a ela e de que a [outra] atleta trouxe para a gente o comentario de um dos médicos de
Ia, em relacdo a Virna... eu ndo tenho a menor diavida”(Treinador da atleta, 41 anos). O relato do treinador



genética preservada. As informacOes identificadas passam a ser divulgadas pela CBV para
justificar o desligamento de Virna e pouco se atenta para o sigilo que deveria ser mantido em
torno da informacdo. O modo como os resultados dos testes foram difundidos pode ser
apontado como um dos fatores responsaveis pelas consequéncias observadas.

Um dos principais desafios que pode ser apontado nos trés casos analisados é a
dificuldade de conduzir as pessoas a decisGes autdbnomas. A informacédo ja era apresentada
tendo em vista atingir um objetivo preestabelecido. Nesse sentido, nao foi possivel observar a
atencdo dos profissionais de salide em relagdo as etapas de um aconselhamento genético,
como, por exemplo, a apresentacdo da informag@o com base nas especificidades das pessoas
orientadas. A maneira como a informacao foi apresentada nos trés casos relatados pode ser
considerado um indicio de que os profissionais envolvidos desconheciam as especificidades da
pratica do aconselhamento genético ou mesmo 0s impactos que podem resultar da informacao
genética.

No Brasil, embora o aconselhamento genético seja considerado uma atividade
médica, diferentes profissionais de salde também fornecem ou se sentem capacitados a
fornecer esse tipo de servigo. Como sera possivel observar no proximo capitulo, uma pesquisa
realizada mostrou que a maioria dos profissionais de salde entrevistados acreditam que o
aconselhamento genético ndo € uma atividade privativa de profissionais da medicina e muitos
afirmaram ja ter feito aconselhamento genético. Os resultados da pesquisa podem evidenciar
diferentes perspectivas em torno do significado da pratica do aconselhamento genético. Nesse
sentido, o capitulo quinto teve como objetivo analisar os resultados da pesquisa realizada

tendo como referéncia o campo da anemia falciforme.

mostra o risco aos quais 0s atletas testados estardo submetidos em virtude do desconhecimento da equipe médica.



Capitulo V - O aconselhamento genético segundo os agentes do campo

Este capitulo tem como objetivo analisar o que fundamenta a posi¢do segundo a qual o
aconselhamento genético ndo deve ser considerado uma atribuicdo privativa de profissionais
da Medicina. Segundo pesquisa realizada durante o XVII Congresso Brasileiro de Genética
Clinica foi possivel constatar que, segundo os entrevistados, o aconselhamento genético ndo
deve ser considerado uma pratica restrita a profissionais da Medicina. As pessoas
entrevistadas indicaram também outras profissdes que podem atuar na pratica do
aconselhamento genético. Nesse sentido, os resultados encontrados na pesquisa foram
explorados por meio de entrevistas em profundidade com profissionais de satde e especialistas
no tema do aconselhamento genético ou da anemia falciforme.

A analise apresentada neste capitulo resulta, portanto, de um estudo de natureza
guantitativa e qualitativa que teve como referencial de analise o campo da anemia
falciforme.Tendo em vista o objetivo anunciado, este capitulo sera dividido em duas partes: na
primeira parte, serdo apresentados os resultados da pesquisa realizada durante o congresso; a
segunda parte € dedicada a discutir os resultados encontrados na pesquisa a partir das

entrevistas em profundidade realizadas com um grupo de especialistas.

A pesquisa no Congresso Brasileiro de Genética Clinica

Na pesquisa realizada durante o Congresso Brasileiro de Genética Clinica foram
entrevistadas um total de 342 pessoas. A caracterizacdo das pessoas entrevistadas foi realizada
por meio das seguintes variaveis: sexo, estado, profissao e area de atuacdo. Segundo a variavel
sexo, foram entrevistadas 76,61% pessoas do sexo feminino e 23,39% pessoas do sexo
masculino. Quanto a regido de procedéncia, a maioria das pessoas entrevistadas era
proveniente da regido sul ou sudeste, como mostra o Quadro 1. A maior freqiiéncia de pessoas
pertencentes as regides sul e sudeste pode ser explicado em virtude dos seguintes fatores: o
congresso foi realizado na cidade de Curitiba (PR); e, por outro lado, é nas regides sul e

sudeste onde existe a maior concentracdo de profissionais e servicos de genética clinica



(Horovitz: 2003). A combinacdo de tais fatores pode ter contribuido para o perfil que
caracteriza parcialmente os profissionais entrevistados.

Quadro 1

Propor¢cdo de congressistas entrevistados,
segundo regido de procedéncia. XVII
Congresso Brasileiro de Genética Clinica,
Curitiba (PR) — 2005.

Estado Frequéncia Porcentagem
Alagoas 1 0,29
Amazonas 2 0,58
Bahia 6 1,75
Ceara 4 1,17
Distrito Federal 6 1,75
Goias 4 1,17
Maranhao 2 0,58
Mato Grosso 2 0,58
Minas Gerais 9 2,63
Para 5 1,46
Paraiba 2 0,58
Parana 159 46,49
Rio de Janeiro 24 7,02
Rio Grande do Sul 36 10,53
Santa Catarina 22 6,43
Séao Paulo 42 12,28
Sergipe 1 0,29
Outro pais 3 0,88
N&o respondeu 8 2,34
Espirito Santo 4 1,17
Total 342 100

Fonte: Pesquisa realizada no XVII Congresso Brasileiro de
Genética Clinica.

Com relagdo a formagdo e & &rea de atuagdo, a maioria dos congressistas era
pertencente as profissdes de saude e mais especificamente as areas biomédicas, como indica o
Quadro 2. Outra caracteristica do grupo de entrevistados é a elevada frequéncia de estudantes
de graduacdo, sobretudo das areas de Biologia (14,04%) e Medicina (12,57%). No grupo de
profissionais graduados, também destaca-se a participagdo de profissionais da Medicina
(17,54%) sequidos de profissionais da Biologia (10,82%). Como resultado da elevada
freqliéncia de profissionais ndo graduados e de profissionais da Medicina, 0 Quadro 3 mostra
que em relacdo a area de atuacdo das pessoas entrevistadas: 41,52% afirmaram que cursam

cursos de graduacdo e 21,05% atuam na &rea clinica que corresponde ao atendimento de



pacientes. Os dados mostram também que as pessoas entrevistadas sdo provenientes,
principalmente, de campos disciplinares cujos profissionais atuam no atendimento de pessoas
com doencas genéticas.

Quadro 2
Proporcdo de congressistas entrevistados, segundo profissdo. XVII Congresso
Brasileiro de Genética Clinica, Curitiba (PR) — 2005.

Profisséo Frequéncia Porcentagem
Assistentes sociais 1 0,29
Bidlogos 37 10,82
Biomédicos 18 5,26
Bioeticistas 1 0,29
Dentistas 4 1,17
Enfermeiros 2 0,58
Farmacéutico 6 1,75
Fisioterapeuta 2 0,58
Fonoaudidlogos 10 2,92
Médicos (genética clinica) 33 9,65
Médicos (ginecologia) 2 0,58
Médicos (hematologia) 3 0,88
Médicos (pediatria) 13 3,80
Médicos em geral 9 2,63
Nutricionistas 2 0,58
Pedagogos 2 0,58
Psicélogos 19 5,56
Assistentes sociais (estudante) 1 0,29
Bidlogos (estudante) 48 14,04
Biomédicos (estudante) 19 5,56

Dentista (estudante) 4 1,17
Enfermeiros (estudante) 1 0,29
Faremcéutico (estudante) 7 2,05
Fisioterapeuta (estudante) 3 0,88
Fonoaudidlogos (estudante) 4 1,17

Médicos (estudante) 43 12,57
Nutricionistas (estudante) 1 0,29
Psicélogos (estudante) 10 2,92
Estudante nivel superior 2 0,58
Professor 4 1,17
Professor de Genética 13 3,80
Pesquisador de Genética 4 1,17
Participante de ONG, Movimentos sociais e/ou associacfes 3 0,88
Outros 11 3,22
Total 342 100,00

Fonte: Pesquisa realizada no XV1I Congresso Brasileiro de Genética Clinica.

Segundo Brunoni, os servicos de genética clinica contam com a participacdo de

profissionais que atuam principalmente nas areas clinicas e laboratoriais, tais como assistentes



sociais, biologos, biomédicos, enfermeiros, médicos e psicologos (Brunoni: 2002). Tais
profissionais tem sido apontados como habeis a pratica do aconselhamento genético desde que

sejam submetidos a cursos de formacao.

Quadro 3
Proporcdo de congressistas entrevistados, segundo area de atuacdo. XVII Congresso
Brasileiro de Genética Clinica, Curitiba (PR) — 2005.

Area de Atuacéao FreqlUéncia Porcentagem
Clinica 72 21,05
Laboratorial 13 3,80
Hospitalar 13 3,80
Pesquisa 52 15,20
Estudos de graduacgéo 142 41,52
Docéncia 31 9,06
Participante de ONG, movimentos sociais e/ou associagdes 7 2,05
Outros 4 1,17
Nao respondeu 8 2,34
Total 342 100

Fonte: Pesquisa realizada no XVII Congresso Brasileiro de Genética Clinica.

A primeira pergunta do questionario teve como objetivo identificar os profissionais que
ja tinham realizado aconselhamento genético. A pesquisa mostrou que 74,56% das pessoas
entrevistadas nunca fizeram aconselhamento genético e 25,44% responderam que ja fizeram
aconselhamento genético, como pode ser observado por meio do Quadro 4. Esse dado revela
que o aconselhamento genético ndo tem sido exercido somente por profissionais da Medicina.
No grupo de pessoas que afirmaram ja ter feito aconselhamento genético, 59,77% era de
profissionais graduados da Medicina e 40,23% pertenciam a outras profissdes da saide.” O
resultado encontrado pode ser considerado uma conseqiiéncia do aumento da demanda por
aconselhamento genético em virtude de programas, como o PNTN, nos quais o
aconselhamento genético é fornecido por diferentes profissionais de saude e ndo é considerado

uma competéncia somente da carreira médica (Brasil: 2005).

% Entre os entrevistados, sem formacdo em Medicina, que afirmaram ja ter feito aconselhamento
genético, foram encontradas as seguintes categorias profissionais: biélogos, biomédicos, enfermeiros,
fisioterapeutas, fonoaudidlogos, pedagogos, psicologos, estudantes universitarios, professores e
pesquisadores de Genética e participantes de movimentos sociais.



Na segunda questdo o objetivo foi saber, entre as pessoas que ja tinham feito
aconselhamento genético (25,44% do total de entrevistados), quem ja tinha feito
aconselhamento genético para a doenca anemia falciforme. A pesquisa mostrou que: 57,47%
do subgrupo de entrevistados ja fizeram aconselhamento genético sobre anemia falciforme e
42,53% afirmaram jamais ter prestado esse tipo de atendimento, como mostra 0 Quadro 5.
Apesar da anemia falciforme ser a doenca genética mais frequente na populacéo brasileira, é
possivel observar uma elevada freqiiéncia de profissionais que ndo forneceram esse tipo de
atendimento. Esse dado pode ser considerado uma evidéncia da escassez e insuficiéncia de
servicos de Genética Clinica destinados, por exemplo, a fornecer aconselhamento genético por

meio da rede publica de saude (Brunoni: 2002; Horovitz et al.: 2005).

Quadro 4
Proporcdo de respostas a pergunta “vocé ja fez
aconselhamento genético?”. XVII Congresso Brasileiro

de Genética Clinica, Curitiba (PR) — 2005.
Aconselhamento Genético Frequiéncia Porcentagem

Sim 87 25,44
N&o 255 74,56
Total 342 100

Fonte: Pesquisa realizada no XVII Congresso Brasileiro de Genética Clinica.

Quadro 5
Proporcdo de respostas a pergunta “vocé ja fez
aconselhamento genético sobre a doenca anemia
falciforme?” XVII Congresso Brasileiro de Genética
Clinica, Curitiba (PR) — 2005.
Aconselhamento Genético
sobre anemia falciforme

Frequéncia Porcentagem

Sim 50 57,47
Nao 37 42,53
Total 87 100

Fonte: Pesquisa realizada no XVII Congresso Brasileiro de Genética
Clinica.

Observacéo: Essa pergunta foi respondida somente pelos 25,44% de

entrevistados que afirmaram, anteriormente, ja ter feito aconselhamento

genético.



Gréfico 1
Propor¢do de respostas a pergunta “quem pode fazer aconselhamento genético?”
Clinica, Curitiba (PR) — 2005.

N&o respondeu
Qualquer profissional
Qutros

Psicologos

Médico(a) emgeral
Médicos [Pediatrial
Médicos [Hematologial
Médicos [Ginecologie]
Médicos [Genética Clinica)
Médicos [Clinica Médica]
Fonoaudidlogos
Fisioterapeuta
Farmacéutico(a)
Enfermeiros

87,88%

Dentistas

Bioeticistas
Biomédicos

24,24%
27,27%

Fonte: Pesquisa realizada no XVII Congresso Brasileiro de Genética Clinica.



A terceira questdo destinava-se a identificar quais os profissionais poderiam ser
considerados habilitados a fornecer aconselhamento genético. Essa foi a Unica questdo na qual
as pessoas poderiam marcar mais de uma alternativa como resposta. Nesse sentido, 0s
profissionais da Medicina foram os que receberam mais indicagcBes como € possivel observar
por meio do Grafico 1. Além dos médicos, também receberam bastantes indicacBes o0s
bidlogos (27,27%) e os biomédicos (24,24%). Apesar dos profissionais da areas biomédicas
terem recebido o maior nimero de indicacdes, € possivel observar também que profissionais
de salde pertencentes as areas de Ciéncias Humanas ou Ciéncias Sociais Aplicadas também
foram bastante indicados: psicélogos (15,15%), bioeticistas (6,06%) e enfermeiros (6,06%).*
Os dados encontrados sugerem que a pratica do aconselhamento genético é fortemente
associada as &reas biomédicas.”

Na quarta questdo as pessoas foram convidadas a responder a seguinte pergunta: “o
aconselhamento genético deve ser uma atividade privativa de médicos?”. De acordo com
70,18% dos entrevistados, 0 aconselhamento genético ndo deve ser considerado uma atividade
privativa de médicos. J& na opinido de 25,15% o aconselhamento genético deve sim ser
considerado uma atividade privativa de médicos, como pode ser observado no Quadro 6. Os
resultados revelam que o aconselhamento genético, apesar do que € dito na literatura médica
brasileira, ndo é considerado uma atividade restrita a profissionais da Medicina (Ramalho e
Paiva e Silva: 2002; Brunoni: 2002; Ramalho et. al.: 2003; Guilam: 2005). Contudo, as
categorias profissionais de saude, no Brasil, ainda estdo pouco envolvidas com discussdes
relacionadas a préatica do aconselhamento genético e sobre os profissionais ndo pertencentes a
area médica que poderiam ser considerados para fornecer esse tipo de atendimento. Os

debates entre profissionais de diferentes disciplinas € um requisito para que se identifique e

% O termo “Bioeticistas” foi empregado para se referir aos profissionais, com nivel superior, que
possuem formag&o e atuam sob a perspectiva tedrica da bioética.

% A associacdo do aconselhado genético as éareas biomédicas pode ter como razdo o fato do
aconselhamento genético, no Brasil, ser considerado uma atividade médica (Ramalho e Paiva e Silva:
2002; Guilam: 2005). Outra razdo que pode explicar a relacdo observada é o fato do aconselhamento
genético ser considerado um meio destinado principalmente a fornecer informacdes técnicas sobre
doencas e, nesse sentido, os profissionais biomédicos teriam o dominio do conhecimento
(Maeckelberghe: 2005).



atenda as demandas sociais presentes nos campos, como &€ o caso do aconselhamento

genético.”

Quadro 6
Proporcdo de respostas a pergunta “aconselhamento genético deve
ser uma atividade privativa de médicos?”. XVII Congresso
Brasileiro de Genética Clinica, Curitiba (PR) — 2005.
Aconselhamento genético atividade
privativa de médicos

Freqléncia Porcentagem

Sim 86 25,15

Nao 240 70,18

N&o sabe 13 3,80
N&o respondeu 3 0,88
Total 342 100

Fonte: Pesquisa realizada no XV1I Congresso Brasileiro de Genética Clinica.

Ainda com relacdo a ultima questdo, buscou-se verificar se existiam categorias
profissionais nas quais o aconselhamento genético foi considerado uma atividade privativa de
médicos pela maioria das pessoas entrevistadas. Verificou-se que em trés categorias
profissionais o aconselhamento genético foi considerado uma atividade que deveria ser restrita
a profissionais da medicina: os estudantes de medicina (62,79%); os médicos geneticistas
(63,64%); e os médicos pediatras (53,85%).>” Como se pode observar somente entre uma
parcela de profissionais pertencentes ao campo disciplinar da medicina, o aconselhamento
genético foi considerado uma atividade que deveria ser restrita a médicos. Em todas as demais
categorias profissionais e mesmo entre uma parcela dos profissionais da medicina (medicos

em geral, médicos hematologistas e médicos ginecologistas), a maioria das pessoas

% Somente como resultado do dilogo entre diferentes agentes de um campo, é possivel identificar as reais
demandas existentes, bem como as estratégias mais eficazes a serem utilizadas (Bourdieu: 2004). Caso nao se
estabeleca o debate entre os agentes, as demandas identificadas podem, na verdade, ser 0 mecanismo por meio do
qual alguns agentes defendem interesses préprios. No caso do aconselhamento genético, trata-se de uma
demanda reconhecida por diferentes agentes do campo da anemia falciforme, mas ndo ha concordancia sobre as
estratégias a serem utilizadas no sentido de fornecer o atendimento. Alguns consideram que deveria ser uma
atividade privativa de médicos, outros discordam dessa posicdo e oferecem o atendimento. Os agentes, porém,
nédo tém se dedicado ao debate em torno de argumentos que possibilitaria desnudar diferentes interesses e mostrar
que o aconselhamento genético pode ser considerado uma atividade multidisciplinar, por exemplo.

% Importante ressaltar que as respostas encontradas nas trés categorias mencionadas referem-se a uma amostra
ndo probabilistica de profissionais entrevistados. Portanto, os dados apresentados podem trazer um viés que nao
deve ser desconsiderado, apesar da natureza exploratoria do estudo.



entrevistadas consideraram o aconselhamento genético como uma atividade que pode ser
desempenhada por diferentes profissionais da saude.
A pesquisa realizada durante o congresso mostrou, portanto, trés pontos de importancia

destacada que serdo explorados na proxima secdo deste capitulo:

1. A maioria dos profissionais entrevistados ndo considerou o aconselhamento
genético uma atividade privativa de médicos. Com excecdo de uma parcela
de profissionais da Medicina, todas as demais pessoas entrevistadas
consideraram que o aconselhamento genético ndo deve ser uma atividade
privativa de médicos.*®

2. Um parcela de profissionais entrevistados, ndo graduados em Medicina,
afirmou ja ter feito aconselhamento genético. Portanto, a pesquisa mostrou
que outros profissionais da saude ja ministraram sessdes de aconselhamento
genético.”

3. Diferentes profissionais foram indicados como potencialmente habeis a
fornecer o aconselhamento genético. Apesar dos profissionais da Medicina
terem recebido o maior nimero de indicagdes, outras categorias
profissionais também foram indicadas para a pratica do aconselhamento

genetico.

Como foi possivel constatar os profissionais de salde ndo reconhecem o
aconselhamento genético como uma atividade privativa de médicos e alguns ja forneceram
aconselhamento genético mesmo sem possuir formacdo em Medicina. A proxima secdo €
dedicada a analisar essa posicdo segundo a qual o aconselhamento genético ndo deve ser
considerado uma atribuicdo privativa de profissionais da Medicina. Nesse sentido, uma parte

% Nesse sentido, a opinido da maioria dos profissionais entrevistados diverge da literatura
especializada segundo a qual o aconselhamento genético no Brasil é uma atividade médica.

% Na cena do aconselhamento genético descrita no capitulo terceiro, foi possivel observar, também,
que o aconselhamento genético ndo é fornecido somente por profissionais da medicina.



dos resultados da pesquisa foi compartilhada com um grupo de especialistas que aceitaram

conceder entrevistas que subsidiaram a analise apresentada.

Aconselhamento genético: uma atividade multidisciplinar

Com o intuito de se compreender por que o aconselhamento genético ndo foi
considerado uma atividade privativa de médicos, realizou-se dez entrevistas em profundidade
com especialistas. Todas as pessoas entrevistadas foram selecionadas em virtude da
experiéncia com o tema da anemia falciforme ou do aconselhamento genético e também pela
atuacdo no campo da anemia falciforme.'®® Algumas das pessoas entrevistadas foram
responsaveis pela elaboracdo de importantes programas, como o Programa Anemia Falciforme
— PAF e o Programa Nacional de Triagem Neonatal — PNTN. Muitos dos entrevistados sdo
participantes do movimento negro ou apoiadores de associacOes de portadores da anemia
falciforme. Ha tambem entre os entrevistados, aqueles que fazem parte das diretorias de
associacOes que tém se destacado na analise do tema do aconselhamento genético e da anemia
falciforme, como é o caso da Sociedade Brasileira de Genética Clinica e da Sociedade
Brasileira de Triagem Neonatal. As entrevistas realizadas refletem em larga medida a posi¢ao
que os especialistas ocupam no campo e a combinacdo de capitais que possuem, cCOmo sera
possivel verificar na analise apresentada.

As entrevistas exploraram as mesmas questdes da pesquisa realizada no congresso e
outros aspectos relacionados a pratica do aconselhamento genético, por meio de perguntas
abertas. Foi possivel constatar que todas as pessoas entrevistadas concordaram que o
aconselhamento genético, no caso de doencas como a anemia falciforme, pode ser realizado
por diferentes profissionais da satde. Contudo, os profissionais entrevistados tém diferentes
percepcOes sobre a pratica do aconselhamento genético e a maneira como os atendimentos

deveriam ser fornecidos de modo a atender a demanda presente no Brasil. Nesse sentido, a

100 A experiéncia com o tema da anemia falciforme e do aconselhamento genético é baseada, principalmente, no
cotidiano profissional dos entrevistados que atuam em institui¢des voltadas ao atendimento de pessoas com
anemia falciforme e que necessitam aconselhamento genético ou mesmo que trabalham na elaboracéo de politicas
publicas e na formacédo de futuros profissionais de salde. Uma parcela dos profissionais entrevistados também
atua em movimentos sociais. Nesse sentido, foram entrevistadas pessoas que ocupam posi¢des estratégicas em
relacdo a pratica do aconselhamento genético dentro do campo pesquisado.



analise apresentada sera dedicada a andlise de trés aspectos presentes na fala dos entrevistados
e que contribuiram para a entender por que o aconselhamento genético ndo deve ser
considerado uma atividade privativa de médicos: a elevada prevaléncia das doencas o que
representa uma questdo de saude publica; o significado do aconselhamento genético como
atividade médica; o aconselhamento genético e a construcéo de identidades.

A prevaléncia das doencas: uma questdo de satde publica

Uma das principais razGes apontadas para fundamentar o argumento segundo o qual o
aconselhamento genético pode ser fornecido por diferentes profissionais da saude foi a elevada
prevaléncia de algumas doencas genéticas, como a anemia falciforme, e a escassez de
profissionais geneticistas para a atender os pacientes e seus familiares. A pesquisa realizada no
congresso mostrou que, embora todos 0s geneticistas entrevistados ja tivessem feito
aconselhamento genético, alguns geneticistas jamais fizeram aconselhamento genetico sobre a
doenca anemia falciforme, como mostra o Quadro 7. Ou seja, de um lado estdo os especialistas
em aconselhamento genético e de outro lado estd a doenga genética mais prevalente da
populacdo brasileira. Nesse sentido, o desafio estava em compreender como era possivel uma
parcela de geneticistas jamais ter fornecido aconselhamento genético sobre anemia
falciforme.'%*

Quadro 7
Proporcéo de respostas dos médicos geneticistas a pergunta “voceé ja
fez aconselhamento genético sobre a doenca anemia falciforme?”.
XVII Congresso Brasileiro de Genética Clinica, Curitiba(PR)— 2005.
Aconselhamento Genético
sobre anemia falciforme

FreglUéncia Porcentagem

Sim 28 84,85
Nao 5 15,15
Total 33 100

Fonte: Pesquisa realizada no XVII Congresso Brasileiro de Genética Clinica.

191 Outra pesquisa realizada no inicio da década de 1990 também mostrou que é reduzido o nimero de
pacientes com anemia falciforme que recebem atendimento de médicos geneticistas (Paiva e Silva:



Segundo o relato das pessoas entrevistadas o fato de 15,15% dos médicos geneticistas
entrevistados jamais ter fornecido atendimento para anemia falciforme é uma consequéncia do
reduzido nimero ou mesmo auséncia de profissionais da genética médica no sistema publico
de salde. A maioria das pessoas com anemia falciforme recebem atendimento por meio do
SUS onde a presenca do geneticista clinico ainda é bastante reduzida (Brunoni: 2002; Kikuchi:
2003; Horovitz et. al.: 2005). Nesse sentido, o aconselhamento genético sobre anemia
falciforme geralmente é feito pelo médico hematologista, especialista no tratamento da anemia
falciforme, ou mesmo por outros profissionais de salde envolvidos no atendimento de pessoas

com a doenga.

“...primeiro o estado onde ele[o geneticista] trabalha e segundo a classe social com a
qual ele trabalha. Se ele, por exemplo, for médico de um consultério particular no Parand, a
chance de ele atender anemia falciforme é praticamente nula. Se ele for do servigo publico na
Bahia com certeza ele vai atender. ...ou se estad no norte ou nordeste mas estd no setor
privado, também pode ocorrer dependendo de onde é o consultorio dele, quanto custa a
consulta dele, quais os planos [de saude] que ele tem... porque a populacéo afro-descendente
nesse pais ndo tem ainda pleno acesso a seguro saude e consultdrio particular” (Profissional
da Pediatria).

“...Jos servicos de genética clinica sdo] tdo especializados [que] talvez sO uma
determinada classe social tenha acesso e ai talvez a gente pudesse fazer o recorte racial e
talvez entdo nesses servicos especificos boa parte da populacdo negra ndo teria acesso.
Pretos e pardos, onde estd a maioria da doenca. Talvez, entdo, seja por isso. ...n0 Servigo
privado, eu deduzo que a grande maioria vao ser de brancos, classe média, classe média alta,
onde a freqiiéncia de anemia falciforme ai sim é muito baixa comparada talvez com outras
doencas mais raras. Entdo talvez por analogia eu pensaria que na genética a impressao seria
até questionar se essa genética clinica ou essa genética médica se ela estda chegando a quem
precisa chegar” (Profissional da Saude Publica).

*“...olha nesses anos todos que eu tenho atendido eu ndo conheci ninguém que tenha
passado por um geneticista. Nenhuma familia. E tenho viajado muito pelo Brasil, tenho
conversado com muita gente. Eu ndo lembro ninguém que tenha falado assim “eu tive acesso a
um medico geneticista que me orientou’. ...e até tenho um certo espanto que 80% ja tenha
atendido doenca falciforme. Eu acredito que esse numero ndo € tdo alto ndo. ...primeiro que
sempre foi uma doenga marginal mesmo. Embora ela seja uma doenga genética, ela sempre
esteve no campo da hematologia” (Profissional da Enfermagem).

1992). Nesse sentido, a pesquisa realizada no congresso traz uma constatagdo ja observada em outros
estudos realizados anteriormente.



Como se pode observar nos relatos, a pobreza e a classe que caracterizam a maioria das
pessoas com anemia falciforme pode ser considerada uma das razfes desse grupo ndo ter
acesso a sessdes de aconselhamento genético fornecidas por um geneticista. A genética clinica
¢ apontada pelos entrevistados como um servico especializado que ndo tem sido
suficientemente disponibilizado por meio da rede publica.’%? Conseqiientemente, as pessoas
com anemia falciforme ndo conseguem ter acesso aos servigos de um geneticista cujos
atendimentos podem estar disponiveis sobretudo por meio da rede privada de salde.

A falta de acesso aos servicos de um geneticista também € considerada uma
conseqiiéncia da especificidade racial da doenca. Uma das pessoas entrevistadas afirma, por
exemplo, que a anemia falciforme foi uma doenca marginalizada. De fato, a anemia falciforme
permaneceu a margem das prioridades da satde publica brasileira e somente a partir da década
de 1990 comecou a receber atencdo evidenciada pela elaboragdo de politicas e programas
(Brasil: 1996; Diniz e Guedes: 2003; Oliveira: 2003). Nesse sentido, o atendimento de
pacientes falciformes por geneticistas pode ser considerado uma necessidade ainda néo
contemplada na maioria dos atendimentos fornecidos.

O aconselhamento genético que deveria ser fornecido pelo geneticista geralmente fica
sob a responsabilidade de um médico hematologista que, embora seja um especialista no
tratamento de doencas falciformes, pode ndo estar suficientemente capacitado a fornecer a
informacdo sobre a doenca. Segundo pessoas entrevistadas, 0 hematologista é o profissional
gue tem fornecido grande parte do aconselhamento genético sobre anemia falciforme. Isso
ocorre, principalmente, porque os hematologistas dominam a informacéo sobre a doenca e tém
maior contato com os pacientes e seus familiares em virtude do tratamento da anemia
falciforme. Nesse sentido, algumas das pessoas entrevistadas afirmaram que, além da escassez
de profissionais da genética, outra razdo que explicaria 0 motivo de pessoas com anemia
falciforme ndo receber atendimento de um geneticista é o fato dos pacientes ndo serem

encaminhados para os geneticistas:

*“...6 porque ndo chega. Na verdade, assim, é tdo prevalente, tdo de dominio de varias
outras especialidades que isso as vezes acaba caindo até no esquecimento de quem atende

192 A mesma constatacio também pode ser observada na literatura especializada (Brunoni: 2002;
Horovitz et. al.:2005).



anemia falciforme. Principalmente nos casos onde isso ndo é diagnosticado no ambito da
triagem neonatal, quer dizer, quando vocé tem uma crianga ou quando vocé tem um
adolescente onde é feito aquele diagndstico, aquele primeiro momento a grande preocupacao
é tratar. E tratar, é acompanhar e as vezes se esquece da questio genética ou isso é pincelado
para a familia: “isso € genético, isso pode acontecer de novo’. E na verdade nao é dado muito
valor a questdo do aconselhamento genético na anemia falciforme até porque é de dominio do
pediatra, do clinico, do hematologista que é uma doenca genética recessiva, que tem um risco
de acontecer de novo™ (Profissional D da Genética Clinica).

“...esses pacientesfcom anemia falciforme] eles ndo sdo encaminhados com essa
questdo[aconselhamento genético] porque ela é minimizada...” (Profissional C da Genética
Clinica).

“..eu acredito que o hematologista tenha dado conta dessa demanda até esse
momento. Existe na nossa formacdo da hematologia, uma carga importante do
aconselhamento genético. Tanto para hemofilia quanto para doenca falciforme, que séo as
doencas hereditarias mais prevalentes” (Profissional B da Hematologia).

Os relatos mostram que pacientes com anemia falciforme ndo sé@o encaminhados para o
atendimento com geneticistas pois se acredita que o aconselhamento genético pode ser
fornecido por outros profissionais que possuem informacdes sobre a doenca. Outra razdo do
encaminhamento ndo ser realizado é a forte preocupacdo com atendimento precoce das
pessoas afetadas e, nesse sentido, o aconselhamento genético ndo seria considerado uma
prioridade. Consequentemente, o aconselhamento genético as pessoas com anemia falciforme
e seus familiares sera fornecido no decorrer dos atendimentos como foi possivel observar na
cena do aconselhamento genético descrita no capitulo terceiro.

Contudo, o0 modo como o aconselhamento genético tem sido fornecido pode néo
contribuir para que as pessoas compreendam as especificidades da anemia falciforme e
consigam chegar a decisbes autbnomas com base nas informacdes recebidas. Essa
possibilidade fica implicita no relato de alguns entrevistados quando afirmam que a questéo do
aconselhamento genético é “minimizada” ou mesmo néo recebe o devido “valor”. E possivel
perceber o descontentamento dos geneticistas entrevistados em relacdo a forma como a pratica
do aconselhamento genético ¢ valorada pelas demais categorias profissionais.

Bourdieu afirma que os campos sdo espacgos de disputas nos quais a composi¢ao do
cenario é baseada em argumentos responsaveis pela configuracdo de forcas estabelecidas
(Bourdieu: 1996). Como se pode observar no campo da anemia falciforme, o aconselhamento



genético tem sido fornecido por hematologistas e outros profissionais da satde, em detrimento
dos profissionais da genética. Embora os geneticistas reivindiquem o reconhecimento de que
sdo os profissionais supostamente mais capacitados a fornecer aconselhamento genético, tal
reivindicagdo cede lugar a outras prioridades como a necessidade de se tratar os pacientes
identificados. Consequientemente, os hematologistas ocupam um lugar de destaque no
atendimento a pessoas com anemia falciforme visto que fornecem o tratamento e as
informacdes sobre a doenca.

A auséncia de geneticistas no sistema de salde publica e a falta de encaminhamentos
foram as duas razdes apontadas para mostrar porque o aconselhamento genético para anemia
falciforme ndo tem sido fornecido por profissionais da genética clinica. Nesse sentido, todos
os profissionais entrevistados consideraram que o aconselhamento genético para doencas
como a anemia falciforme ndo deve ser uma atividade privativa de médicos. Como se pode
observar nos seguintes relatos, é possivel constatar que o0s entrevistados apontam a
necessidade de outros profissionais de saude fornecerem aconselhamento genético para que se

assegure o atendimento de pessoas identificadas com traco ou doenca falciformes:

“...a gente tem que ver que a gente esta falando de aconselhamento genético para uma
doenca extremamente prevalente...0 geneticista passaria 0 ano inteiro s6 dando
aconselhamento genético para anemia falciforme, ndo é? ... Inviadvel do ponto de vista pratico.
A gente teria que passar a ter agora uma proposta de incentivo a formacdo de geneticistas
para a gente poder ter a triagem neonatal no Brasil, entendeu?”” (Profissional A da
Hematologia).

“...ndo tem médico geneticista suficiente para o tamanho do problema, entdo isso tem
que ser feito de outra forma. ...hoje a questdo doenca genética e anomalia genética é téo
importante no Brasil que vocé ndo pode ficar dependendo de poucas pessoas que estdo
capacitadas com o titulo...”’(Profissional C da Genética Clinica).

“...quando a gente criou o Programa Nacional de Triagem Neonatal, ainda mais tendo
um geneticista no grupo[que foi responsavel pela criagdo do PNTN], a gente ficou muito
dividido se colocaria obrigatoriedade de ter um geneticista ou ndo. Se a gente colocasse
naquele momento que tinha de obrigatoriamente ter um geneticista na equipe, a gente iria
dificultar o credenciamento de servicos no Brasil e dificultar a implantacdo da
triagem...””(Profissional da Biomedicina).

Todas as pessoas entrevistadas concordam que é inviavel considerar o aconselhamento

genético uma atividade privativa de médicos. No Brasil, até o fim de 2004 existiam 156



geneticistas clinicos em todo o pais, segundo dados da Sociedade Brasileira de Genética
Clinica (Diniz: 2005). Considerando a demanda por aconselhamento genético representada
pela elevada freqliéncia de pessoas com a doenca e com o trago, 0 PNTN néo poderia ter sido
implantado caso se exigisse a obrigatoriedade de médicos geneticistas para fornecer
atendimento. Uma das pessoas entrevistadas chega mesmo a afirmar que seria necessario
investir na formacdo de geneticistas como requisito a triagem neonatal para trago falciforme e
anemia falciforme.

Portanto, considerando-se a urgéncia de implantar a triagem neonatal e fornecer
atendimento as pessoas identificadas, o PNTN foi redigido sem que houvesse a
obrigatoriedade da presenca de um geneticista nos servicos de referéncia (Brasil: 2001b;
Brasil: 2005). Nesse sentido, o PNTN contribuiu para difundir o aconselhamento genético para
anemia falciforme como uma pratica ndo privativa de médicos. Muito embora seja
reconhecida a competéncia dos profissionais da genética clinica, outros profissionais de satde
sdo considerados habilitados para fornecer o atendimento. Essa estratégia adotada pelo PNTN
é apoiada por pesquisadores da genética clinica para os quais o0 aconselhamento genético pode
ser fornecido por diferentes profissionais da saude desde que recebam formacéo e treinamento
necessarios (Brunoni: 2002).

Nesse sentido, a escassez de geneticistas diante da demanda existente no Brasil, &€ uma
das razdes que levam os profissionais da satde a ndo considerar o aconselhamento como uma
atividade privativa de médicos. Todos os profissionais entrevistados concordam que o
aconselhamento genético para doencas de alta prevaléncia, como é o0 caso da anemia
falciforme, ndo pode ser fornecido somente por profissionais da Medicina. N&do existem
médicos suficientes e, conseqlientemente, considera-se que outros profissionais também
deveriam fornecer aconselhamento genético pois do contrario as pessoas poderdo ficar sem

atendimento apds identificadas pelos testes.

O significado do aconselhamento genético como atividade médica

A pesquisa realizada durante o congresso mostrou que os médicos pediatras, 0s

médicos geneticistas e o0s estudantes de medicina afirmaram que o aconselhamento genético



deveria ser uma atividade privativa de médicos. Nesse sentido, foi apresentado ao grupo de
especialistas entrevistados as respostas de geneticistas a questdo “aconselhamento genético
deve ser uma atividade privativa de médicos?”. Como se pode observar no Quadro 8, entre 0s
33 geneticistas que participaram da pesquisa no congresso: 63,64% afirmaram que o
aconselhamento genético deveria ser uma atividade privativa de médicos e 27,27% disseram
que o aconselhamento genético ndo deveria ser uma atividade privativa de médicos.’®
Entender qual a razdo do aconselhamento genético ser considerado uma atividade médica
pelos geneticistas foi um dos objetivos almejados durante a etapa de entrevistas em
profundidade.

Quadro 8
Proporcéo de respostas dos médicos geneticistas a pergunta
“aconselhamento genético deve ser uma atividade privativa
de médicos?”. XVII Congresso Brasileiro de Genética
Clinica, Curitiba (PR) — 2005.
Aconselhamento genético
atividade privativa de médicos

Frequéncia Porcentagem

Sim 21 63,64
N&o 9 27,27

N&o sabe 1 3,03
N&o respondeu 2 6,06
Total 33 100

Fonte: Pesquisa realizada no XVII Congresso Brasileiro de Genética Clinica.

Segundo o relato dos geneticistas entrevistados o aconselhamento genético deve ser
considerado uma atividade medica quando implicar o diagndstico de doencgas que pode exigir,
por exemplo, exames clinicos ou mesmo solicitacdo de testes. Nesses casos, 0 aconselhamento
genético exige o cumprimento de etapas que s6 um profissional da Medicina podera realizar
visto que o processo de investigacdo e diagnostico de doengas € uma prerrogativa médica.
Porém, no caso de doengas identificadas por meio do teste do pezinho, o aconselhamento

genético podera ser fornecido por outros profissionais da salde visto que a doenca ja foi

103 A pesquisa realizada durante o congresso entrevistou um total de 33 médicos geneticistas. Até o fim
de 2004, no Brasil, existiam 156 geneticistas (Diniz: 2005). Nesse sentido, é possivel afirmar que a
amostra de geneticistas entrevistados corresponde a 21,15% da populacdo de geneticistas existente no
Brasil até o final de 2004.



diagnosticada, como fica implicito no relato das pessoas entrevistadas. O seguinte relato
contribui para a compreensdo do que deve é considerado o aconselhamento genético como

uma atividade privativa de médicos:

“...0 aconselhamento genético exclusivamente como aconselhamento genético até
poderia ser feito por varios profissionais que estejam em relacdo direta com aquela patologia.
Mas o aconselhamento genético de uma maneira geral para qualquer tipo de patologia ai
acredito que o médico geneticista. Porque existe uma diferenca entre o diagnostico e o
aconselhamento genético. Para um aconselhamento genético Unico e exclusivamente para se
trabalhar com orientacao quanto ao risco de recorréncia e a informacgao, poderiam ser outros
profissionais. Mas quando vocé tem que entrar na solicitacdo de exames ou até na
investigacdo para confirmacdo de uma situacdo ai tem que ser o médico e de preferéncia
habilitado em genética™ (Profissional D da Genética Clinica).

No relato acima, o aconselhamento genético é considerado uma atividade médica
quando resulta de um processo anterior que envolve a investigacdo seguida do diagnostico de
doencas ainda ndo identificadas. Esse tipo de atendimento, do qual o aconselhamento genético
¢ apenas uma das etapas, € chamado no campo disciplinar da genética clinica de
“dismorfologia” (Horovitz: 2003).2%* Por outro lado, o aconselhamento genético que consiste
em informar e conduzir as pessoas a decisdes autbnomas, pode ser uma atividade
desempenhada por outros profissionais de salde desde que recebam a capacitacdo e o
treinamento necessarios.

As entrevistas em profundidade revelaram, contudo, que outros profissionais
desconhecem o que significa o aconselhamento genético como uma pratica médica. Foi
possivel observar que o aconselhamento genético, mesmo quando corresponde ao
procedimento de informar sobre uma doenga ja diagnosticada, é considerado uma atividade
médica e mais especificamente dos geneticistas. A visdo segundo a qual o aconselhamento
genético € uma atribuicdo especifica e caracteristica da Genética Clinica tem sido criticada

pelos geneticistas: “A genética clinica € muito mais do que apenas o aconselhamento genético;

104 No capitulo terceiro a “dismorfologia” é apresentada como uma das especificidades do atendimento
fornecido pelos profissionais da genética clinica. A importancia da dismorfologia para os geneticistas é
mencionada da seguinte forma por uma das pessoas entrevistadas: “...0 geneticista clinico por uma
guestdo de formacao, de efeito fundador assim do servico, ele trabalha muito com uma coisa chamada
dismorfologia...”(Profissional C da Genética Clinica). como se pode observar a dismorfologia é
caracteristica central do atendimento fornecido nos servigos de genética clinica.



a genética clinica esta envolvida em todas as etapas da triade da pratica clinica: diagnostico,
prognostico e tratamento” (Horovitz, 2003: 29). O aconselhamento genético, em si, nao é
considerado, portanto, uma especificidade da genética clinica mas apenas uma das etapas que
compde o atendimento em dismorfologia. Nos seguintes relatos, porém, o aconselhamento
genético € considerado uma especificidade da genética clinica e, consequentemente, uma
atribuicdo exclusivamente medica:

*“...0 aconselhamento genético ele é um procedimento médico. Entédo até pode ser feito
por outro profissional desde que ele tenha supervisdo médica’(Profissional A da Genética
Clinica).

“...aconselhamento ndo, porque no meu entendimento eu ndo faria aconselhamento
genético. ..para mim aconselhamento é de um especialista que deveria ser o
geneticista”(Profissional da Pediatria).

“...aconselhamento genético com todos os desdobramentos que ele implica e assim
todo cuidado que é preciso ter, € necessario que seja um profissional médico....médico com a
formacéo em genética ou treinado por alguém com a formacé@o em genética’ (Profissional B
da Hematologia).

Os relatos mostram que o aconselhamento genético pode ser considerado uma pratica
medica mesmo quando a atividade a ser realizada consiste em fornecer informag6es destinadas
a orientar as pessoas. Os entrevistados destacam, sobretudo, a Genética Clinica como o campo
disciplinar cujos profissionais estdo mais habilitados a fornecer o aconselhamento genético.
Contudo, o aconselhamento genético ndo se restringe ao dominio das informacdes técnicas
sobre a doenca identificada, mas envolve também os aspectos éticos e sociais que deveriam
pautar a forma como a informacdo € apresentada. Foi em virtude do reconhecimento dessa
especificidade do aconselhamento genético que surgiu o profissional do aconselhamento em
paises como os Estados Unidos e a Australia (Heimler: 1997; Sahhar et. al.: 2005). No Brasil,
porém, o aconselhamento genético tem sido considerado uma atividade médica pela maioria
dos profissionais de saude e também pela literatura biomédica.

Contudo, foi possivel observar também, que o fato de o aconselhamento genético ser
considerado uma atividade médica ndo impede que outros profissionais exergcam esse tipo de
atividade. Os profissionais entrevistados informaram que se por um lado o aconselhamento

genético é uma atividade médica, por outro lado os profissionais de satde podem fornecer a



“orientacdo e informacdo genética”. A “orientacdo genética” € um termo que tem sido
utilizado no Brasil para designar a atividade por meio da qual profissionais de saude fornecem
informac@es sobre doencas hereditarias e auxiliam as pessoas a tomar decisfes relacionadas a
reproducdo. Segundo Paiva e Silva e Ramalho: “...a orientacdo genética pode ser definida
como o0 processo de conscientizagdo de portadores heterozigotos de genes andmalos,
envolvendo aspectos educacionais e reprodutivos, oferecidos na auséncia de solicitacdo dos
mesmos” (Paiva e Silva e Ramalho, 1997: 286). Como se pode observar na defini¢cdo, uma
sessdo de orientagdo genética tem os mesmos propdsitos de uma sessdo de aconselhamento
genético visto que ¢ um meio de fornecer informacBes sobre doencgas genéticas e subsidiar
decis@es reprodutivas futuras. Nesse sentido, o termo “orientacdo e informacdo genética” tem
sido empregado como uma alternativa semantica ao aconselhamento genético visto que essa

atividade seria restrita de médicos como pode ser observado nos seguintes relatos:

“...tem que ter outra estratégia. E ai a outra estratégia ela tem que passar também por
uma questdo que seja ética do ponto de vista profissional. Quer dizer, ndo pode ser um
aconselhamento genético sendo dado por um bi6logo, por um médico de outra especialidade,
por uma enfermeira, por um nutricionista, por um odontélogo, por um assistente social. Nao
pode. Isso ndo &, do ponto de vista ético, ndo é correto. I1sso [aconselhamento genético] é uma
atitude, uma atividade, especifica do geneticista, ndo €? Mas sera que ndo existe outra forma?
Existe. A “orientacdo e informacdo genética™. Tanto é que a partir desse momento, dessa
discussdo, a gente passou a utilizar o termo no dia a dia e deixou de utilizar o [termo]
aconselhamento genético. A gente faz questdo de colocar, quando alguém fala de
aconselhamento genético, a gente faz questao de falar : ‘ndo, ndo é bem aconselhamento’. A
gente faz a proposta de ‘orientacdo e informacd@o genética’ que é dar informagfes precisas
sobre a doenca, sobre como ¢ feito o diagndstico, como é a evolucéo, sobre probabilidade.
Dando informag0es para o casal para ele tomar as decisdes do ponto de vista de ter filhos,
nao e, de formar familia ...”’(Profissional A da Hematologia).

“... eu acho que a diferenca [em relacdo ao aconselhamento genético] € semantica so.
Eu acho que na verdade é uma tentativa de fugir do termo [aconselhamento genético] porque
na préatica € a mesma coisa. Teoricamente, até se vocé for na Associacdo Médica Brasileira
ou no Conselho de Medicina existe uma defini¢do que foi feita e que envolve todas as etapas
de avaliacdo, de investigacdo, diagnostico e tal. E ai nesse caso seria privativo do médico.
Entdo talvez tenha se desviado para esse outro termo para que seja Unica e exclusivamente
essa transmissdo da informacdo e do risco mais do que propriamente da questdo do
diagnostico e da investigacgdo...” (Profissional D da Genética Clinica).



Os relatos mostram que a ado¢do do termo informacdo e orientacdo genética foi a
estratégia utilizada para lidar com as dificuldades representadas pelo aconselhamento genético
como uma atividade médica. Em termos praticos a orientacdo e o aconselhamento genéticos
correspondem a mesma atividade, porém o novo termo pode ser aplicado para designar o
atendimento fornecido por diferentes profissionais de salude ndo pertencentes ao campo
disciplinar da Genética Clinica. Nesse sentido, o aconselhamento genético é fornecido mesmo
gue ndo existam geneticistas nos servigos de saude. Soluciona-se, portanto, o problema da
falta de profissionais capacitados a fornecer um tipo de atendimento em relacdo ao qual existe
elevada demanda.

De acordo com 0s geneticistas entrevistados e alguns pesquisadores da Genética
Clinica, uma das principais questdes em torno do aconselhamento genético é a formacdo dos
profissionais. Alguns pesquisadores ndo consideram que o aconselhamento genético seja uma
atividade privativa de geneticistas e chegam mesmo a indicar a necessidade de outros
profissionais fornecerem esse tipo de atendimento (Brunoni: 2002). Mas, para que outros
profissionais fornecam aconselhamento genético, é preciso que estejam capacitados por meio
de cursos de formag&o e supervisdo de médicos geneticistas.'®™ Nesse sentido, a proposta seria
a criacdo de equipes multidisciplinares de profissionais que, ap6s terem sido submetidos a
cursos de formacao, poderiam fornecer o aconselhamento genético.

Verifica-se, assim, que alguns geneticistas compartilham a pratica do aconselhamento
genético, mas consideram indispensavel que a Genética Clinica seja 0 campo disciplinar que
estara a frente da formac&o de outros profissionais, bem como da administragdo dos servigos.
Portanto, o aparente desinteresse de geneticistas e outros medicos s6 pode ser compreendido
tendo em vista a pretensdo médica de continuar no controle da pratica do aconselhamento
genético, ainda que tal controle seja exercido indiretamente. Ndo se cogita, por exemplo, que a
formacdo de profissionais para o aconselhamento genético esteja sob a responsabilidade de
agentes pertencentes a outras areas, como Ciéncias Humanas ou Ciéncias Sociais Aplicadas,

por exemplo.

105 Os geneticistas sdo apontados como 0s agentes que podem estar a frente da formacdo de
profissionais do aconselhamento genético em virtude da formacdo que possuem e do dominio de
técnicas do aconselhamento genético que sdo parte integrante do atendimento em dismorfologia
(Brunoni: 2002).



Como foi possivel observar nesta secdo, o aconselhamento genético é considerado uma
pratica privativa de profissionais da Medicina somente quando envolve o diagndstico de
doencas e outros procedimentos exclusivamente médicos. No caso do programa de triagem
neonatal, por exemplo, no qual as doencas ja foram diagnosticadas, o aconselhamento
genético pode ser oferecido por diferentes profissionais de salde desde que estejam
capacitados. Nesse sentido, foi possivel compreender mais uma das razdes que justificam o
porqué do aconselhamento genético ser considerado uma pratica que ndo € restrita,

necessariamente, a profissionais da Medicina.
O aconselhamento genético e a construcéo de identidades

A sessdo de aconselhamento genético é considerada, também, um espaco destinado a
construcdo de narrativas em torno de identidades resultantes da presenca de um trago ou
doenca genética.'®® No conteido das sessbes de aconselhamento genético, portanto, deveria
constar, além das informacdes sobre a etiologia da doenca, informacdes sobre: a histdria social
da doenca, as caracteristicas étnicas das pessoas afetadas e a existéncia de entidades de apoio a
portadores ou mesmo de movimentos sociais. Nesse sentido, as doengas mais prevalentes em
pessoas negras, como é o caso da anemia falciforme, podem até mesmo ser consideradas um
marcador de raca. A possibilidade de uso da informacdo genética na construcédo de identidades
sociais € outro fator que contribui para que o aconselhamento genético ndo seja considerado
uma atividade privativa de profissionais da Medicina.

No campo da anemia falciforme, o0 movimento negro é um dos principais defensores
dos interesses das pessoas portadoras do traco ou de doencas falciformes. Em virtude da
elevada prevaléncia da doenca entre pessoas negras, a anemia falciforme se tornou uma causa
que influenciou a elaboracdo de politicas publicas e tem fortalecido 0 movimento negro na
sociedade brasileira que passou a agregar novos agentes os quais compartilham da causa

defendida (Fry: 2005). E possivel observar, portanto, que a relacdo entre doenca e pessoas

106 «|dentidade” é uma expressdo utilizada pelas pessoas entrevistadas e, nesse sentido, foi mantida na analise
realizada. A expressdo refere-se a papéis socialmente esperados de pessoas que possuem doencas ou tragos
genéticos prevalentes entre negros, como € o caso da anemia falciforme.



negras é uma das informacGes que podem pautar sessdes de aconselhamento genético sobre
anemia falciforme, como sugerem os seguintes relatos:

*“...as pessoas nao entendem isso, acham que ‘foi a doutora que arranjou esse gene
pra mim’. [No aconselhamento genético tem que] frisar que a presenca do gene € uma
presenca que faz parte da nossa heranga, como o nosso cabelo, que faz parte da nossa
historia, da nossa vida e que tem inclusive seus beneficios. Que é por isso que existe um gene
em funcio de que essas pessoas ndo morreram na Africa por causa da
Malaria...””(Profissional B da Genética).

*“...quais sdo as questbes que um diagndstico desse vai levar? Entdo, para mim, no
caso da anemia falciforme, que é o Unico que me aprofundei, requer uma reflexdao que envolve
varias coisas. Principalmente a questdo de raca, ndo é? Etnia. Entdo nédo pode ser qualquer
pessoa [para fornecer o aconselhamento genético]. Tem que ter um conhecimento e um
processo reflexivo sobre isso para poder entender o que efetivamente a outra pessoa pode vir
a precisar para entender o que esta acontecendo com ela” (Profissional da Pediatria).

E possivel observar que se estabelece uma associagio entre anemia falciforme e cor da
pele. Geralmente, a associagdo estabelecida resulta da suposta origem da doenca no continente
africano, contudo essa suposta origem da doenga, embora bastante difundida, ndo é
consensualmente aceita entre os pesquisadores (Rocha: 2004). Embora a anemia falciforme
possa ser encontrada, também, em pessoas da cor branca, a doenca costuma ser apresentada
como caracteristica de pessoas negras (Kikuchi: 1999; Oliveira: 2003; Fry: 2005).*” Como
resultado, a doenca pode ser considerada um meio de se identificar pessoas portadoras de um
determinado grupo étnico.

Esse processo por meio do qual a informacdo genética é empregada na classificacéo de
pessoas em grupos étnicos € uma das possiveis aplicacdes da genética. No passado, a
informacdo sobre a identidade genética das pessoas associada a caracteristicas étnicas resultou
em discriminacdo e ameaca a liberdade das pessoas identificadas (Paul: 1994; Wilkie: 1994).

Atualmente, a relacdo entre anemia falciforme e cor da pele tem sido anunciada como forma

197 Recentemente foram publicados resultados de pesquisa realizada cujo objetivo foi verificar como a
imprensa tem abordado a informacédo genética no caso de doencas como a anemia falciforme (Diniz e
Guedes: 2005a). A pesquisa mostrou que anemia falciforme e trago falciforme sdo caracteristicas de
pessoas negras tanto na opinido dos jornalistas como também segundo o0s especialistas
entrevistados(Diniz e Guedes: 2005a). Nesse sentido, a midia é um dos meios, além das sessfes de
aconselhamento genético, por meio dos quais a informacdo sobre traco e anemia falciforme pode ser
difundida como um marcador racial (Diniz e Guedes: 2005a; Fry: 2005).



de se fortalecer as reivindicagfes do movimento negro com base em supostas evidéncias
obtidas pelos testes genéticos. O seguinte relato mostra como a informacdo genética pode ser
considerada um indicador de raca e ser utilizado, por exemplo, para justificar a participacdo
das pessoas em politicas afirmativas:

*“...0 gene S ele € uma identidade afro-descendente. Vocé teve S, ndo tém ddvida, pode
reivindicar cota na universidade porque vocé é afro-descendente. Entdo teve[o gene S], essa
pessoa pode ser branca, ndo importa, ela € afro-descendente” (Profissional da Pediatria).

Observa-se pelo relato da pessoa entrevistada que o resultado do teste pode ser
utilizado para reivindicar a entrada na universidade publica por meio do sistema de cotas. A
presenca do traco ou da anemia falciforme pode ser, portanto, usado como um “marcador
racial” como sugere Peter Fry: “... no Brasil, 0 apoio aparentemente total que os ativistas
negros ddo ao PAF[Programa Anemia Falciforme] significa que a anemia falciforme tornou-
se, muito mais que uma doenca a ser detectada e tratada, um poderoso elemento no processo
de naturalizacdo da ‘raca negra’ (por oposicdo logica e politica a ‘raca branca’). Em outras
palavras, um marcador de diferencas num pais onde as delimita¢fes raciais sdo imprecisas e
ambiguas” (Fry, 2005: 294,295). A presenca do traco ou da anemia seria, entdo, uma
evidéncia natural do pertencimento da pessoa a determinado grupo étnico. Conseqlientemente,
a sessao de aconselhamento genético pode ser considerada um momento destinado a informar
a pessoa sobre as especificidades étnicas da doenca e 0s compromissos que poderdo ser
assumidos em torno da causa da anemia falciforme e das reivindicagdes do movimento negro.

A sessdo de aconselhamento genético, portanto, deveria abordar as caracteristicas
étnicas relacionadas a doenca, bem como a existéncia de instituicdes e movimentos de apoio a
pessoas portadoras. Para que essas informacdes sejam fornecidas, considera-se necessario que
os profissionais do aconselhamento genético conhecam a realidade das pessoas que vivem, por
exemplo, com a anemia falciforme. N&o basta conhecer somente os aspectos biomédicos da
doenca, as informagdes sociais que caracterizam a maioria dos portadores sdo fundamentais
para que a pessoa compreenda o que significa a anemia falciforme. Porém, nem sempre 0s
profissionais da salde conhecem ou mesmo se interessam em difundir as caracteristicas

sociais associadas a anemia falciforme, como é possivel constatar no seguinte relato:



*“...eu acho que é um comportamento de elite, principalmente da elite médica, a gente
pensar que sabe tudo, entendeu? A gente pode dominar o conhecimento técnico, mas o
movimento da alma humana e onde essa alma esta circulando a gente ndo domina. Depende
muito. Eu sei as coisas da minha classe social, do meu meio médico. Mesmo que eu tenha
nascido no meio pobre e eu tenha a memdria do meio de negros(eu tenho essa memdaria), ha
transformacbes quando eu saio dali. Quando eu estou lidando com alguém, seja de qual
classe for, e eu tiver que apoiar essa pessoa em um processo de doenca ou de saude, eu tenho
gue conhecer esse individuo. Eu tenho que saber quem é esse individuo....

...eu so tenho uma linha de pensar: ‘todo ser humano tem o direito de estar aqui como
eu é.E se ele tem obstaculos, a ciéncia que trate de dar conta disso e para isso a ciéncia esta
evoluindo. Entao se eu tenho um medicamento que dé qualidade e longevidade...ndo tenho
duvida que eu tenho que caminhar para a prevengdo[da morbidade]. Est4 aqui no mundo,
esta vivo, [entdo] ele que decida, com as informacGes que ele tem, como quer viver aqui,
como vai viver e como pode viver. Também pode ter essa decisdo. Entao eu ndo tenho duvida
de que ‘prevencdo’ eu ndo usaria nunca, meu conceito é de qualidade de vida. E
principalmente com anemia falciforme que ela mais do que nunca esta constatada, ndo é?

...eu acho que o fato que mais me preocupa na anemia falciforme é saber que essa
populacéo estd em condicBes precarias de vida e que uma boa qualidade de vida...eu quando
falo qualidade de vida € ter alimentacdo adequada, ter meio de transporte, ter sua atencéo
integral assistida...isso vai dar qualidade de vida a pessoa. Entédo aquele perfil raquitico, com
problema 0Osseo, se vocé ver a historia daquele paciente, ele estd num meio social de
condigBes precarias. Entdo isso me faz pensar que prevencio nio, entendeu? E qualidade de
vida. E tratamento. E investir em pesquisa. Porque isso efetivamente conduz a uma
possibilidade de longevidade e qualidade. Isso eu ndo tenho divida. Entdo nem penso em
prevencdo. Eu acho que isso € direito de cada um. Como as pessoas se sentem tendo filho eu
ndo tenho a menor idéia.Eu tenho, na minha familia, uma irm& e minha sobrinha tem doenca
falciforme. ...eu vejo assim o amor, o cuidado, falando da relacdo mae e filho, ndo €?”
(Profissional da Pediatria).

O relato acima é de uma pessoa negra, profissional da medicina e que tem na familia
uma sobrinha portadora da doenca anemia falciforme. Nesse sentido, o0 primeiro ponto a ser
destacado € a influéncia que os capitais € o habitus exercem na forma como a anemia
falciforme é apresentada (Bourdieu: 1996). A doenca anemia falciforme ndo é apresentada
como uma fonte de sofrimento, por exemplo, mas é considerada como uma doencga que resulta
da combinacéo de fatores bioldgicos e sociais. A pessoa pode ter qualidade de vida, desde que
tenha acesso a servicos de salde, alimentacdo e moradia. A experiéncia no atendimento
clinico e o fato de ter uma sobrinha com anemia falciforme traz outro significado a doenca,
como € possivel observar no relato. Nesse sentido, a pessoa chega mesmo a afirmar que o

conhecimento médico sobre a doenca é apenas uma parte da informacédo e os profissionais de



salude deveriam, portanto, se inteirar sobre as especificidades que envolvem a anemia
falciforme e a maioria de seus portadores.

Outra informacdo que pode ser destacada no relato apresentado é o fato das supostas
limitagdes resultantes da anemia falciforme serem justificadas em fungéo do contexto social
onde se vive. O relato mostra que criancas com anemia falciforme podem ser raquiticas, ou
ndo, a depender da qualidade dos servicos de saude oferecidos, do acesso a medicamentos e da
situacdo na qual a familia se encontra. As limitagfes ndo se encontram, portanto, inscritas nos
genes das pessoas, mas na incapacidade da sociedade de receber e cuidar das pessoas com
doencas genéticas (Asch: 2003; Diniz: 2003).1%® Segundo Adrienne Asch: “...em geral essas
organizagOes partem de uma abordagem médica, em vez de uma social, para melhorar a vida
de pessoas sob condicBes genéticas. Andlises dos curriculos médicos mostram que 0s
estudantes ndo recebem instrucdes formais sobre a vida com deficiéncia, instrucdes que 0s
fariam lembrar que as pessoas deficientes dos consultorios tém vida fora desses locais” (Asch,
2003:306,307). Como destacado na literatura biomédica e no relato apresentado, a
possibilidade de uma vida com doenca genética costuma ser subestimada, sobretudo, em
virtude das visdes parciais que os profissionais da Medicina podem ter sobre as doencas e suas
implicagdes.'®

N&o é possivel realizar previsdes sobre como sera a trajetoria de uma pessoa tendo
como base unicamente 0s genes. Uma das caracteristicas da modernidade é o avan¢o do
conhecimento relacionado as pesquisas genéticas (Beck: 1997a; Beck: 1998b; Giddens: 2002).
Acreditava-se que o0 avanco da genética contribuiria para controlar os problemas resultantes de
doengas herdadas. Contudo a cura da maioria das doencas genéticas ainda nédo foi encontrada
e, conseqlientemente, a informacdo genética pode ser considerada uma fonte de inseguranca

tendo em vista as limitagbes do conhecimento e os riscos que representam (Beck: 1998b).

108 Essa abordagem em torno das doencas genéticas tem sido explorada pelo modelo social da
deficiéncia, como foi apresentado no capitulo quarto.

109 As associacBes de portadores da anemia falciforme e 0 movimento negro tem contribuido para que
as possibilidades de um vida com anemia falciforme seja uma informacdo difundida por meio de
publicacGes, palestras e participagdo nas instituicdes de salde que atendem pacientes com doencas
falciformes. No Rio de Janeiro, por exemplo, as familias atendidas pelo Hemorio contam com o apoio
da Associacdo dos Falcémicos e Talassémicos do Rio de Janeiro que fornece orientacfes e assessoram
pacientes no processo de tratamento (Barbosa: 2000).



Nesse sentido, o relato apresentado mostra a necessidade de se considerar a “possibilidade de
vida” de uma pessoa com anemia falciforme e empregar todos os recursos disponiveis que
assegurem uma qualidade e expectativa de vida mesmo com a presenca de uma doenca para a
qual a medicina ainda ndo descobriu a cura.

A percepcdo que se tenha sobre a doenca podera influenciar, também, a maneira como
a questdo reprodutiva sera abordada durante a sessdo de aconselhamento genético. No relato
apresentado, a pessoa afirma que as decisdes reprodutivas ndo devem servir para reduzir a
prevaléncia da anemia falciforme. A prevencao de novos casos da doenga ndo seria, assim, um
dos objetivos do atendimento. A decisdo de ter filhos doentes é considerada de natureza
privada e o profissional de saude ndo deveria direcionar as escolhas realizadas. Porém essa
informacdo pode ndo estar clara para outros profissionais de salde que enxergam no
aconselhamento genético um meio de evitar o surgimento de novos doentes e reduzir gastos
publicos, como foi possivel observar no capitulo quarto.

Considerando a importancia atribuida a informacdo genética para a construcdo de
identidades étnicas, as sessdes de aconselhamento genético ndo podem se restringir a
informacdes biomédicas sobre as doencas. E preciso informar as pessoas sobre as
caracteristicas étnicas das doencas e as implicacOes resultantes. Portanto, segundo uma parcela
dos profissionais entrevistados, essa ¢ uma das razdes que impede que o aconselhamento

genético seja uma atividade restrita a profissionais da Medicina.

Este capitulo teve como objetivo identificar e analisar os fatores que fundamentam a
posicdo segundo a qual o aconselhamento genético ndo é considerado uma atividade privativa
de médicos. A pesquisa realizada no congresso mostrou que a maioria dos profissionais
entrevistados (70,18%) afirmou que o aconselhamento genético ndo deveria ser uma atividade
restrita a médicos. Nesse sentido, foi entrevistado um grupo de especialistas que contribuiu na
etapa de anélise dos dados.

Foi possivel constatar por meio da andlise realizada que o aconselhamento genético

ndo deve ser considerado uma atividade privativa de médicos em virtude dos seguintes fatores:



- a insuficiéncia de profissionais da Medicina, sobretudo medicos geneticistas,
para atender a demanda por aconselhamento genético resultante da elevada
prevaléncia de algumas doencas hereditarias que sdo consideradas questdes de
salde publica;

- 0 aconselhamento genético ndo se caracteriza como uma atividade médica
quando a doenca ja foi diagnosticada e o atendimento a ser fornecido
corresponderd somente ao fornecimento de informacdes e orientacdo das
pessoas;

- as informacdes apresentadas durante uma sessdo de aconselhamento genético
ndo se restringem aos aspectos etioldgicos da doencga, mas também abordam
0s aspectos sociais que envolvem a doenca em questdo e, portanto, a pratica
do aconselhamento néo pode ficar restrita a profissionais da Medicina.

A andlise de dados apresentada neste capitulo mostrou como agentes do campo da
anemia falciforme se posicionam em relagédo a préatica do aconselhamento genético. Todos 0s
entrevistados consideraram que a pratica do aconselhamento ndo é privativa de médicos em
virtude dos fatores apresentados.Tais fatores resultam da combinacdo dos saberes que 0s
agentes detém sobre a anemia falciforme aliada a experiéncia de acompanhar o atendimento
de portadores da anemia falciforme, participar de movimentos sociais ou mesmo ter na familia
uma pessoa com a doenca. Nesse sentido, 0 aconselhamento genético como uma atividade a
ser exercida por diferentes profissionais de salde é uma “razdo” que passa a ser cultivada no
campo da anemia falciforme.™*°

Uma vez que o aconselhamento genético passa a ser uma atividade comum a diferentes
profissionais de salde o proximo desafio estard em determinar qual o processo de formacéo
necessario. O Estado, cujo um dos papéis € atuar como agente regulador dos campos, tem
conduzido o processo destinado a definir a pratica do aconselhamento genético no Brasil.™*

110 Segundo Bourdieu, “...é preciso buscar a origem da razdo, ndo em uma faculdade humana, isto ¢,
em uma natureza, mas na prépria historia desses microcosmos especificos nos quais os agentes
lutam...”(Bourdieu, 1996: 214). Os fatores que justificam o aconselhamento como atividade ndo
privativa de médica no campo da anemia falciforme reflete uma disputa cujos agentes principais sdo 0s
profissionais de salde, os movimentos sociais e o Estado.

11 0 Estado tanto deve atuar como agente regulador dos campos como também viabilizar os acordos
estabelecidos: “...dado que concentra um conjunto de recursos materiais e simbolicos, o Estado tem a



Nesse sentido, foram estabelecidos grupos de trabalho no Ministério da Satde com a presenca
de diferentes profissionais de saude, do movimento de pessoas portadoras de doencas
genéticas e de pesquisadores. A tarefa dos grupos de trabalho é discutir as formas como o
aconselhamento genético podera ser difundido pelo Brasil e como os profissionais de saude
devem se preparados e o0s servicos de salde devem ser estruturados para que as pessoas

identificadas pelos testes recebam o atendimento necessario.

capacidade de regular o funcionamento dos diferentes campos, seja por meio de intervencdes
financeiras (como, no campo econdmico, 0s auxilios publicos a investimentos ou, no campo cultural,
0s apoios a tal ou qual forma de ensino), seja através de intervenc@es juridicas (como as diversas
regulamentacBes do funcionamento de organiza¢Ges ou do comportamento dos agentes individuais)”
(Bourdieu, 1996: 51). Em relacdo a pratica do aconselhamento genético, por exemplo, uma vez
estabelecido que diferentes profissionais podem fornecer o atendimento, o Estado tem sido convidado a
apoiar o surgimento de cursos de mestrado profissionalizantes destinados a formacdo de recursos
humanos (Brunoni: 2002).



Consideracoes finais

Uma das contribuicBes resultantes dos avangos da genética é representada pelo
surgimento de testes capazes de identificar precocemente algumas doencas, porém os exames
genéticos também podem trazer outras implicacdes para a vida das pessoas testadas. Além da
identificacdo e tratamento precoce de doencas, 0s testes genéticos permitem também que as
pessoas conhecam os riscos de ter filhos com doencgas a depender da informacdo genética
presente em seus corpos. Conseqlientemente, as pessoas submetidas a testes genéticos
costumam ter acesso a informacdes que exigirdo decisbes sobretudo em relacdo a vida
reprodutiva. E nesse cenario marcado pela informacdo genética e suas implicagbes que o
aconselhamento genético desempenha um papel de medicalizacdo por meio do qual as pessoas
sdo informadas dos resultados dos testes realizados e recebem orientagdes com relacdo a
decisdes futuras.

Os profissionais que fornecem o aconselhamento genético, portanto, ttm como desafio
cotidiano tornar a informacdo genética inteligivel e possibilitar que as pessoas orientadas
realizem escolhas autdbnomas. No Brasil, esta tarefa pode ser considerada ainda mais
desafiadora tendo em vista a criagdo de programas nacionais de triagem, o0 que representou um
significativo aumento em torno da demanda por aconselhamento genético. A demanda surge
em um sistema de salde publico ainda insuficientemente preparado para fornecer o
atendimento a pessoas portadoras de doencas ou tracos genéticos. Além das limitacbes
presentes no sistema de saude, o aconselhamento genético é considerado pela literatura
especializada brasileira uma atividade médica.

Esta dissertacdo teve como objeto de estudo a percepcédo de diferentes profissionais de
salde em relacdo a pratica do aconselhamento genético. O levantamento de dados foi dividido
em dois momentos: a primeira fase do estudo, realizada por meio de uma pesquisa
quantitativa, mostrou que a maioria dos profissionais entrevistados ndo considerava o
aconselhamento genético uma atividade privativa de médicos. A segunda fase da pesquisa teve
como proposito analisar o que fundamentava a posicdo segundo a qual o aconselhamento

genético ndo deveria ser considerado uma atividade privativa de profissionais da Medicina.



Nesta etapa, foram realizadas entrevistas em profundidade com especialistas tendo como
referencial de analise a doenca genética anemia falciforme.

A doenca genética anemia falciforme foi escolhida em virtude da centralidade que
ocupa na saude publica brasileira. Trata-se da doenga genética mais prevalente na populagdo
brasileira e em torno da qual o Estado, os profissionais de salde, os pesquisadores e 0s
movimentos sociais tém atuado com diferentes interesses e juntos contribuem para a formacéo
do campo da anemia falciforme. O aconselhamento genético no Brasil é uma demanda
representada principalmente por campos como o da anemia falciforme no qual o acesso e
dominio da informacdo genética pode atender a diferentes interesses. Os agentes pertencentes
ao campo da anemia falciforme podem ser considerados um dos principais reivindicadores de
politicas publicas voltadas ao fornecimento de aconselhamento genético e foram também os
responsaveis pela formulagdo de iniciativas pioneiras, como foi o caso do Programa Anemia
Falciforme e do Programa Nacional de Triagem Neonatal.

Como resultado da analise apreendida na segunda fase da pesquisa foi possivel
constatar que o aconselhamento genético ndo € considerado uma atividade médica em virtude:
da falta de profissionais médicos em numero suficiente para atender a elevada demanda por
aconselhamento genético; da pratica do aconselhamento genético estar baseado em doencas ja
diagnosticadas; e das especificidades do aconselhamento genético que ndo se restringe a
informacdes técnicas sobre as doencas. Tais fatores, segundo os especialistas entrevistados,
sdo as razbes que levam o aconselhamento genético a ndo ser considerado uma atividade
privativa de médicos. A posicdo dos entrevistados em relacdo a pratica do aconselhamento
genético revela outros interesses nao explicitamente anunciados no decorrer das entrevistas.

Os profissionais da Medicina, sobretudo os geneticistas, embora ndo considerem o
aconselhamento genético uma atividade privativa de médicos, reivindicam um papel central na
estruturacdo de servicos de aconselhamento genético. Os médicos reivindicam, por exemplo, a
responsabilidade de capacitar e coordenar equipes multidisciplinares de aconselhamento
genético. Tendo em vista esse interesse dos profissionais da Medicina identificado na
literatura médica e confirmado por meio das entrevistas realizadas, duas hipoteses podem ser
consideradas para conducgdo de pesquisas futuras destinadas a compreender esse fenémeno. A

primeira hipdtese é que o contetdo biomédico de uma sessdo de aconselhamento genético é



considerado a parte mais importante da informacdo fornecida e, nesse sentido, os médicos
seriam 0s mais habilitados a treinar outros profissionais. A segunda hipétese seria que 0s
médicos, embora compartilhem a pratica do aconselhamento genético com outros
profissionais, querem acompanhar ou mesmo exercer controle sobre 0 modo como o
aconselhamento genético tem sido fornecido.

Nas duas hipoteses levantadas os médicos continuariam tendo acesso, direta ou
indiretamente, ao poder de medicalizar e disciplinar os corpos das pessoas submetidas as
sessOes de aconselhamento genético. A sessdo de aconselhamento genético traz para a pessoa
orientada a informagdo acompanhada das possiveis alternativas de acdo. Tais alternativas sdo
bastante influenciadas pela compreensdo do discurso sobre o significado do dado genético.
Essa foi uma das principais razdes que levou paises como os Estados Unidos a criar a
profissdo da aconselhadora genética, independente das outras profissées da satde.**? Buscou-
se formar uma profissional cuja atuagdo ndo deveria ter como objetivo, por exemplo,
prescrever determinados comportamentos em virtude de uma informacdo recebida. O
surgimento da profissionalizacdo do aconselhamento genético em outros paises teve forte
oposicdo de médicos que se consideravam os profissionais mais capacitados a discorrer sobre
0s aspectos etioldgicos e também ndo estavam dispostos a repartir o poder de informar e
conduzir as pessoas a decisdes reprodutivas.

Os movimentos sociais também sdo agentes cuja atuacdo em relacdo a pratica do
aconselhamento genético merece ser analisada em pesquisas futuras. No campo da anemia
falciforme, 0 movimento negro elegeu a doenca genética anemia falciforme como uma das
reivindicagdes que traduziam a atencdo que era dispensada pelo Estado as demandas da
populacdo negra. A questdo da anemia falciforme fortaleceu 0 movimento negro ao congregar
diferentes agentes os quais, por meio de argumentos cientificos, éticos e politicos, tém
conquistado atencdo crescente do Ministério da Salde e pautado a agenda da saide publica
brasileira. Contudo, 0 movimento negro, ao mesmo tempo que reivindica atendimento para as
pessoas com doencas e tracos genéticos, ndo tem, por outro lado, atentado suficientemente

para a maneira como a informacdo genética sobre traco e anemia falciforme tem sido

112 Nos Estados Unidos a maioria das profissionais do aconselhamento genético sdo mulheres. Por essa razao foi
utilizado o género feminino.



difundida e pelos riscos representados. Nao se observam, também, os possiveis impactos
éticos resultantes da biologizacdo do critério de raca ou de marcadores raciais baseados em
informacdo genética. Nem sempre 0 acesso aos servigos de salude e o atendimento fornecido
sdo suficientes para o bem-estar das pessoas identificadas por meio de testes genéticos.

Nesta dissertagdo foram relatados trés casos de discriminagdo que tiveram como
protagonistas profissionais médicos que ndo atentaram para as especificidades da informagéo
genética e deixaram em risco pessoas com traco ou anemia falciformes. As informacdes
obtidas por meio dos testes serviram para resolucdo de problemas alheios aos interesses das
pessoas testadas, como a reducdo de custos de um centro de doacdo de sangue ou mesmo a
selecdo de atletas para um time de volei. Os casos relatados mostram que 0 acesso ao
atendimento médico ndo é uma garantia de que a informacdo obtida por meio de testes
genéticos sera utilizada exclusivamente em beneficio da salde de pessoas testadas. A
diversidade de usos da informacdo genética € acompanhada de riscos que podem ser
intensificados, por exemplo, em virtude dos limites de profissionais da Medicina para fornecer
aconselhamento genético pautado em principios éticos e pela observancia de direitos
fundamentais.

Nos Estados Unidos, uma das principais causas do movimento negro na década de
1970 foi lutar contra a estigmatizacdo das pessoas em virtude de testes genéticos. Essa
preocupacdo ainda ndo é uma prioridade do movimento negro brasileiro cujos esforcos sdo
empregados no sentido de garantir o atendimento a pessoas que historicamente foram
mantidas a margem dos servigos de salde. Possivelmente, uma vez assegurado o atendimento
por meio do sistema de salide as pessoas com traco ou anemia falciformes, o0 movimento negro
podera se voltar a analise critica dos atendimentos fornecidos e os riscos resultantes de tais
atendimentos.

A maneira como o aconselhamento genético tem ocorrido no Brasil é outra questao que
podera ser explorada por meio de novos estudos. Nesta dissertacéo, a cena do aconselhamento
descrita e 0s casos de discriminacao relatados mostram o quanto a pratica do aconselhamento
genético é ainda pouco discutida e analisada. Na cena do aconselhamento descrita, por
exemplo, as pessoas eram convidadas a participar de uma sessdo de aconselhamento genético

coletiva na qual o sigilo em torno da informacédo genética ndo poderia ser mantido. Contudo,



por ocasido da testagem neonatal, os pais ndo eram informados sobre a possibilidade de uma
sessdo de aconselhamento genético coletiva ou mesmo consultados sobre o interesse em
participar desse tipo de processo. O aconselhamento genético coletivo pode ser considerado
uma pratica especifica do Brasil e que reflete a escassez de profissionais habilitados a fornecer
atendimento e desconhecimento sobre as especificidades da informag&o genética.

O mesmo ocorre no caso relatado da atleta de volei que sofreu discriminacdo em
virtude do traco falciforme. Os testes na atleta ndo foram precedidos de consulta prévia. Em
nenhum momento, a mée da atleta adolescente foi consultada sobre a razdo de um teste
genético e as conseqliéncias que poderiam surgir caso se verificasse a presenga de um trago
genético. Os testes que precedem as sessdes de aconselhamento genético, no Brasil, nem
sempre sdo acompanhados de consentimento livre e esclarecido. O aconselhamento genético
chega a ser, portanto, quase uma consequiéncia da realizacdo de testes para a identificagdo de
tracos e doencas genéticas. Ndo se cogita 0 possivel desinteresse das pessoas em receber a
informacdo. Uma hipotese para explicar esse fendbmeno é que os gestores e profissionais de
salde partem do pressuposto de que a informacéo é sempre bem-vinda pois contribuiria para a
decisdo das pessoas orientadas. Contudo, a informacdo fornecida durante uma sessdo de
aconselhamento genético pode ndo interessar as pessoas testadas pois ndo representa prejuizos
a saude e antecipa preocupac6es ou mesmo responsabilidades diante das quais restam poucas
alternativas de acao.

Ainda sdo raros, na literatura médica, estudos destinados a andlise dos riscos
representados pela informacdo genética no Brasil. Em relacdo a anemia falciforme, por
exemplo, os pesquisadores costumam mencionar a experiéncia estadunidense ocorrida na
década de 1970 como exemplo do que ocorreu no passado. Porém ndo se observam estudos
relacionados ao impacto do uso da informacdo genética e as conseqiiéncias ndo esperadas
resultantes de experiéncias que tém ocorrido atualmente. Mesmo o0s pesquisadores das ciéncias
sociais, embora explorem teoricamente a questdo dos riscos representados pela informacéo
genética, raramente se dedicam a pesquisas empiricas relacionadas aos riscos associados ao
uso da informacéo genética.

Pode-se afirmar, portanto, que uma das contribuigdes trazidas por esta dissertacédo foi a

apresentacdo e analise de trés casos brasileiros nos quais a utilizacdo da informacéo genética



resultou na estigmatizacdo de pessoas ou mesmo serviu a promocao de principios da eugenia.
Um dos relatos mostrou que o acesso a identidade genética pode resultar em discriminagdo no
mercado de trabalho, como ocorreu no caso da atleta. A promocdo de ideais eugénicos
também pode estar presente em programas de salde brasileiros, como foi possivel constatar
por meio do Programa de Triagem da Prefeitura Municipal de Salvador que resultou da
parceria com um laboratério particular. A eugenia e a discriminacdo no mercado de trabalho
podem ser, portanto, consideradas consequiéncias de testes genéticos no Brasil de acordo com
as evidéncias e as analises apresentadas.

Outra singularidade em relacdo a pratica do aconselhamento genético e da literatura
médica brasileira corresponde a falta de intercAmbio com a experiéncia de outros paises.* O
levantamento bibliografico realizado mostrou que ndo se dialoga com a experiéncia de outros
paises que, por exemplo, nas Ultimas décadas criaram uma profissdo especificamente voltada
ao aconselhamento e também métodos de formacdo, titulagio e acompanhamento dos
profissionais que atuam na pratica do aconselhamento genético. E possivel observar que a
literatura médica desconsidera ou mesmo ignora a trajetoria da pratica do aconselhamento
genético como uma atividade ndo médica. Essa atitude em relacdo a pratica do
aconselhamento genético em outros paises pode ser considerada uma estratégia empregada
para fortalecer o argumento segundo o qual o aconselhamento genético deveria ser
considerado uma atividade médica. Tal hipdtese poderia ser alvo de uma pesquisa empirica
entre os principais pesquisadores que tém publicado sobre o tema do aconselhamento genético
nos periodicos brasileiros.

Finalmente, um dado que merece destaque é o surgimento da expressao “informacéao e
orientacdo genética” como alternativa semantica a expressdo aconselhamento genético. A
expressao surgiu como uma alternativa para designar uma atividade que, no Brasil, é
considerada restrita a profissionais da Medicina e especificamente aos geneticistas. O
surgimento e adocdo do termo mostra que a pratica do aconselhamento genético nao é
considerado uma atividade privativa de profissionais da Medicina como defende a literatura

médica brasileira. Contudo, as diferentes categorias profissionais ndo entraram em confronto



em torno da pratica do aconselhamento genético, como ocorreu em outros paises. No Brasil, o
aconselhamento genético € fornecido por varios profissionais de saude, contudo, a atividade é
designada sob diferentes termos.

As disputas no interior de um campo séo baseadas em argumentos racionais 0s quais
costumam ser apresentados e confrontados pelos diferentes agentes sob os quais repousa a
funcéo de identificar e responder as demandas sociais. O aconselhamento genético no campo
da anemia falciforme é uma demanda social reconhecida pelos profissionais de saude,
movimentos sociais e o0 Estado que possuem argumentos diversos sobre como a demanda
identificada deve ser atendida. Essa diversidade observada reflete as diferentes trajetérias e
interesses dos agentes 0s quais pouco tém se voltado a um exercicio de tolerancia mutuo que
viabilize o dialogo entre as diferentes perspectivas em torno da pratica do aconselhamento
genético e suas implicacdes. Esse didlogo, porém, é um requisito ao aperfeicoamento da
pratica do aconselhamento genético no Brasil, bem como a protecdo de pessoas submetidas a
testes genéticos.

A trajetoria de outros paises mostrou que a disputa entre as diferentes categorias
profissionais foi uma etapa fundamental ao aperfeicoamento da pratica do aconselhamento
genético. No Brasil, esse processo de aperfeicoamento tem sido retardado. O aconselhamento
genético tem sido fornecido, porém se conhece pouco sobre as metodologias utilizadas, os
objetivos almejados e as consequéncias que tem trazido para as pessoas orientadas. Pouco se
conhece, também, sobre o que significa a pratica da “informacdo e orientacdo genética” que
cada vez mais estd presente no léxico dos profissionais que fornecem aconselhamento
genético. Os campos disciplinares que formam profissionais da saude ainda ndo elegeram o
aconselhamento genético como um objeto de estudo comum a diferentes areas do
conhecimento, apesar de seus profissionais fornecerem aconselhamento genético. Uma das
consequiéncias resultantes desse fato é a diversidade de propdsitos e metodologias que
caracterizam a pratica do aconselhamento genético no Brasil, bem como 0s riscos para as

pessoas orientadas.

113 Algumas excecdes existem, sobretudo, entre pesquisadores que se utilizam do referencial teérico da bioética.
Porém, esse grupo ainda € pequeno quando comparado aos demais autores que exploram o aconselhamento
genético como objeto de estudo.



Essa dissertacdo representou, portanto, apenas uma contribuicdo a analise da pratica do
aconselhamento genético diante das questbes que ainda precisam ser pesquisadas. As
contribuicbes presentes neste trabalho sdo revestidas de importancia em virtude de dois
fatores. Primeiro, o trabalho realizado mostrou parte dos agentes responsaveis pelo
aconselhamento genético e analisou suas percepcdes e motivagdes o que pode ser considerado
um ponto de partida fundamental a pesquisas futuras. Por outro lado, o trabalho elegeu como
objeto de estudo um tema ainda pouco explorado pelas Ciéncias Sociais cujas ferramentas de
andlise sdo imprescindiveis ao estudo do aconselhamento genético no Brasil. As informagdes
fornecidas por esta dissertacdo podem ser consideradas, assim, estratégicas para pesquisas

futuras cujo objeto de estudo seja a enigmatica pratica do aconselhamento genético.
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ANEXOS






Universidade de Brasilia
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Eu, , com , concordo em

participar, por minha livre e espontanea vontade, de um projeto de pesquisa intitulado
“Anemia Falciforme e Autonomia Reprodutiva: um estudo sobre o aconselhamento genético”
que contribuird para trabalho a ser apresentado na Universidade de Brasilia, pelo pesquisador
Cristiano Guedes de Souza (Endereco: Caixa Postal 8011 Cep 70673-970. Brasilia DF.
Telefones: (61) 33431731/9603 8825).

Declaro estar esclarecido(a) e informado(a) que a pesquisa visa compreender a cena
do aconselhamento genético para a anemia falciforme e analisar como a questdo da
reproducéo é abordada pelos profissionais de saude.

De livre e espontanea vontade responderei as perguntas da entrevista, referente a
minha experiéncia como profissional de salde que ministra sessdes de aconselhamento
genético. A entrevista serd gravada, transcrita e analisada pelo pesquisador. N&o serei
identificado(a) no trabalho escrito ou apresentado. Estou ciente que na pesquisa sera utilizado
pseuddnimo quando houver referencia ao nome da pessoa entrevistada.

Declaro também estar ciente que durante a pesquisa, se tiver duvidas serei
esclarecido(a), como terei a liberdade de recusar a participar ou retirar meu consentimento em
qualquer fase da pesquisa, sem penalizacdo alguma e sem prejuizo de minha atuacdo na
instituicdo onde trabalho.

Tenho garantia de sigilo aos dados confidenciais envolvidos na pesquisa e minha
participacao esta livre de qualquer remuneracdo ou despesa.

O termo foi assinado por mim e pelo pesquisador.

Entrevistado(a)

Pesquisador

, de de 200 .




No:
Enquete sobre Aconselhamento Genético
Esta € uma enquete sobre aconselhamento genético. Todas as informacdes terdo uso restrito para
fins de pesquisa e o questionario € anénimo, assegurando assim a privacidade dos respondentes.

Agradecemos a sua participacao.

Sexo: () Feminino ( ) Masculino
Estado:

Profissao: (Especialidade: )

Area de atuacio:

1. Vocé ja fez aconselhamento genético?
( ) Sim ( ) Néo

Se a sua resposta foi Sim na questdo 1, responda a questdo 2. Se a sua resposta foi Nao na
questdo 1, va para a questdo 3.

2. Vocé ja fez aconselhamento genético sobre a doenca anemia falciforme?

( ) Sim ( ) N&o

w

Na sua opinido quais dos seguintes profissionais podem fazer aconselhamento genético?
(Pode ser marcada mais de uma alternativa)
) antropdélogos

) assistentes sociais

) bidlogos

) biomédicos

) bioeticistas

) dentistas

) enfermeiros

) farmacéutico(a)

) fisioterapeuta

) fonoaudiélogos

) jornalistas

) médicos [Clinica Médica]

) médicos [Genética Clinica]

) médicos [Ginecologia]

) médicos [Hematologia]

) médicos [Pediatria]

) médico(a) em geral. Especialidade:
) nutricionistas

) pedagogos

) psicélogos

) sociélogos

) tedlogos

) terapeutas ocupacionais

) outros. Quais?

AAAAAAAAAAAAAAAAAAAAAAAA

»

Aconselhamento genético deve ser uma atividade privativa de médicos?

~

) Sim ( ) Nao () Nao sei



Roteiro para entrevistas em Profundidade

Estado de Origem:
Formacdo Profissional:
Especialidade:

PARTE I

no

O senhor/senhora j& fez aconselhamento genético?

O senhor/ senhora ja fez aconselhamento genético para anemia falciforme?

Na sua opinido, quais profissionais estd habilitados para fazer o aconselhamento
genético?

O aconselhamento genético deve ser considerado uma atividade privativa de médicos?

PARTE Il

Embora a maioria de profissionais da medicina com especialidade em genética
entrevistados ja tivesse feito aconselhamento genético para anemia falciforme, a
pesquisa mostrou que uma pequena parcela nunca prestou esse tipo de atendimento.
Como entender essa questdo, visto que por uma lado nés temos a doenca genética no
Brasil e, por outro lado, os profissionais do aconselhamento genético?

A maioria de profissionais da medicina com especialidade em genética entrevistados
disse que o aconselhamento genético deveria ser uma atividade privativa de médicos.
Considerando o reduzido numero de médicos geneticistas no Brasil e a crescente
demanda para aconselhamento genético, sobretudo em virtude do Programa de
Triagem Neonatal, é possivel que o aconselhamento genético continue sendo
considerado uma atividade privativa de profissionais da medicina?

O senhor/senhora ja ouviu falar do termo “orientacéo e informagéo genética” que tem
sido utilizado por alguns profissionais de salde para se referir a atividade de ministrar
informacdes sobre doencas genéticas e riscos de recorréncia? A senhora/ o senhor
saberia me dizer a diferenca entre “aconselhamento genético” e “orientacdo e
informacdo genética” ?

Um dos grandes desafios do aconselhamento no campo da anemia falciforme €
conciliar estratégias de prevencdo e ao mesmo tempo reconhecer o direitos das pessoas
decidirem, por exemplo, sobre ter ou ndo filhos. Como o profissional do
aconselhamento genético deve lidar com essa questdo?

Na sua opinido como deve ser conduzida e qual o contetdo de uma sessdo de
aconselhamento genético sobre anemia falciforme e o conteldo de uma sessdo de
aconselhamento genético sobre o traco falciforme?

O sigilo em torno da informacdo genética e a privacidade das pessoas orientadas
devem ser preservados?
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