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Resumo: O Aconselhamento Genético (AG) constitui um processo de investigacdo do
diagnéstico de doengas genéticas. Este estudo de caso objetivou a andlise de um modelo de
AG. A coleta de dados foi realizada por meio de entrevista semiestruturada e da observagao
de uma sessao de AG. Os participantes foram profissionais biomédicos e a consulente de uma
crianga com diagnéstico de sindrome do duplo Y. Verificou-se que o AG envolve uma relagao
intersubjetiva complexa. Percebeu-se, nos dois polos da relagao — profissional e consulente-
familiar —, os aspectos emocionais (angUstia, temor, culpas etc.) e defensivos (identificacdo,
racionalizacdo etc.) referidos na literatura das crises vitais. A analise do processo de AG
indicou: 1) dissonancia entre a teoria do AG e a agdo do profissional; 2) fixacao (defensiva)
ao protocolo do AG; 3) uso de linguagem técnica dificultando contato e acolhimento do
consulente; e, 4) tempo de compreender considerado na dimensao cronoldgica e ndo légico.
Infere-se que os fatores afetivos (angUstia, temor, culpas etc.) e a defesa psiquica (identificagdo,
racionalizagao) restringiram a comunicagao do diagnéstico comprometendo o acolhimento e
esclarecimento do contexto vital do consulente. Conclui-se que o modelo de AG poderia se
enriquecer com a experiéncia do modelo de aconselhamento psicolégico no que se refere ao
manejo de crises vitais e no trabalho em equipes multidisciplinares.

Palavras-chave: Aconselhamento Genético. Familia. Medicina do Comportamento.

Abstract: Genetic Counseling (GC) comprises an investigation regarding the diagnosis
of genetic diseases. Thus, this case study aimed to analyze a particular GC model. Data
collection was conducted through semi-structured interviews and an observation of a GC
session. The participants comprised professionals, a biomedical team, and a consultant for
a child diagnosed with double Y syndrome. It was observed that GC involves a complex
intersubjective relationship and that, in both ends of the relationship (i.e., professional
consultants and family members), emotional factors (anxiety, fear, guilty, etc.) and defensiveness
(identification, rationalization, etc.) restricted the communication of the diagnosis, preventing
the host from effectively explaining such vital information to the inquirer. The GC review
process also indicated the following four findings: 1) A dissonance between GC theory and
professional actions, 2) A fixation on GC protocol, 3) The use of technical language that
made it difficult to communicate, and 4) Insufficient time for considering the chronological
dimension. On the basis of the findings, it can be concluded that the GC model could be
enriched by the psychological counseling model, especially in relation to crisis management
and the vital work of multidisciplinary teams.

Keywords: Genetic Counseling. Family. Behavior Medicine.

Resumen: El Asesoramiento Genético (AG) constituye un proceso de investigacion del diagnéstico
de enfermedades genéticas. Este estudio de caso tuvo como objetivo analizar un modelo de AG.
La colecta de datos fue realizada por medio de entrevista semiestructurada y de la observacién
de una sesién de AG. Los participantes fueron profesionales biomédicos y el consultante de
un nifio con diagnéstico de sindrome del doble Y. Se verific que el AG implica una relacién
intersubjetiva compleja. Se percibi6, en los dos polos de la relacion — profesional y consultante
—familiar —, los aspectos emocionales (angustia, temor, culpas, etc.) y defensivos (identificacion,
racionalizacién etc.) mencionados en la literatura como crisis vitales. El andlisis del proceso
de AG indicé: 1) disonancia entre la teoria del AG y la accién del profesional; 2) fijacion
(defensiva) al protocolo del AG, 3) uso de lenguaje técnico dificultando contacto y acogimiento
del consultante; e, 4) tiempo de comprender considerado en la dimensién cronolégica y no
l6gica. Se infiere que los factores afectivos (angustia, temor, culpas, etc) y la defensa psiquica
(identificacion, racionalizacion) restringieron la comunicacién del diagnéstico comprometiendo
el acogimiento y aclaratoria del contexto vital del consultante. Se concluye que el modelo de
AG podria enriquecerse con la experiencia del modelo de asesoramiento psicolégico en lo que
se refiere al manejo de crisis vitales y en el trabajo en equipos multidisciplinarios.

Palabras clave: Asesoramiento Genético. Familia. Medicina de la Conducta.
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Introducao

Servicos de Aconselhamento Genético (AG)
tém, entre seus varios objetivos, a definigao
do diagnéstico, a informagdo a familia sobre o
diagndstico e seu progndstico e sobre o risco
de ocorréncia e/ou recorréncia do desfecho
sobre o qual se aconselha. Devem também
orientar os pais quanto as caracteristicas
do desenvolvimento do filho e quais os
atendimentos e tratamentos que se fazem
necessarios para o melhor desenvolvimento
da crianga. O AG é indicado para toda familia
afetada com distirbio genético (Rim, Magna,
& Ramalho, 2006).

Durante o processo, o conselheiro genético
podera contribuir para redirecionar as terapias
adequadas, tornando-as mais especificas e
compativeis com as peculiaridades da doenga
e, consequentemente, contribuir de forma
eficiente para se eleger as estratégias de inter-
vengao mais pertinentes para cada caso. Ha
uma estimativa de que 13% a 41% dos casos
necessitem de suporte psicossocial durante
e/ou em decorréncia do AG (Bleiker, Hahn,
& Aaronson, 2003).

O AG, como todos os outros procedimentos

de atencdo a satide humana, fundamenta-se

sob seis principios éticos basicos (Silva, &

Ramalho, 1997), quais sejam:

I. O principio da autonomia estabelece
que os testes genéticos devam ser estri-
tamente voluntdrios, resultantes de
um aconselhamento apropriado e que
proporcione aos consulentes decisdes
absolutamente pessoais:

II. O principio da privacidade determina
que os resultados dos testes genéticos
de um individuo ndo podem ser comu-
nicados a nenhuma outra pessoa sem
0 seu consentimento expresso aos res-
ponsaveis pela pesquisa;

[1l. O principio da justica garante protecao
aos direitos de populagdes vulneraveis,
tais como: criangas, pessoas com retar-
damento mental ou problemas psiquia-
tricos ou culturais especiais;

IV. O principio da igualdade rege o acesso
igual aos testes independentemente de ori-
gem geografica ou classe socioeconomica;

V. O principio da qualidade assegura que
todos os testes oferecidos devem ter
especificidade e sensibilidade adequa-
das, sendo realizados em laboratérios
capacitados e com monitoragdo profis-
sional e ética; e

VI. O principio da ndo maleficéncia prevé
o dever de ndo causar danos fisicos,
morais ou psicolégicos aos pacientes
por meio de intervengdes médicas.
O principio da beneficéncia se liga a
este ao preconizar a necessidade da
tomada de medidas proativas que leva-
rdo ao bem-estar do paciente.

As instituicOes que oferecem o servico de AG
devem garantir o sigilo e a confidencialidade
dos diagnosticos e arquivar a documentagao
dos seus consulentes e seus prontuarios em
local privado e seguro. De modo geral, a
conduta do conselheiro deve sempre ser
pautada pelos principios gerais da bioética
(Garicochea, & Barros, 2008).

Atualmente, o AG tem merecido desta-
que como uma pratica imprescindivel
em salde publica. Esta nocdo se dd a
partir das sessdes de AG, nas quais sdo
abordados aspectos que podem variar
desde as opgoes reprodutivas como a
discussao sobre riscos e probabilidades
de nascimento de criancas com deter-
minados tragos genéticos, até cuidados
precoces relativos as doencas genéticas
de expressdo tardia (Brunoni, 2002).
Conforme Mc Kusick (1975), as eta-
pas do AG incluem: (1) levantamento
da histéria médica pessoal e familiar,
avaliacdo dos exames clinicos e genéti-
cos ja realizados e indicacao de outros
exames, se necessario; (2) analise dos
dados, visando diagnosticar, confir-
mar ou excluir uma condigdo genética
conhecida; (3) informagdes acerca da
natureza da condicdo genética iden-
tificada e de suas implicagbes para a
satde fisica ou mental do individuo; (4)
esclarecimento sobre o mecanismo de
heranca e calculo de risco de ocorréncia
ou recorréncia da condicdo em irmaos
ou filhos de um individuo.

O AG tem como finalidade ajudar as pessoas
a resolverem seus problemas no campo da
hereditariedade (Silva, & Ramalho, 1997).

Aconselhamento Genético: Andlise e Contribuigdes a partir do Modelo de Aconselhamento Psicolégico



) PSICOLOGIA:
CIENCIA E PROFISSAO,
2015, 35(3), 797-808

Juliana Santos Souza Hannum, Fabio Jesus Miranda, Luciana Novais de Oliveira Brito, Sebastiao Benicio
da Costa Neto & Aparecido Divino da Cruz

Portanto, orienta o consulente e/ou os fami-
liares sobre a tomada de decisGes conscientes
e equilibradas a respeito da satide deles. E
importante reafirmar que, quanto mais cedo
for iniciado 0 AG, maior serd a probabilidade
de um melhor prognéstico futuro (Ramalho,
Magna, & Silva, 2002).

O AG, como procedimento de diagndstico,
implica que os conselheiros devem atuar
como facilitadores de um processo complexo
de entendimento do que estd ocorrendo com
o consulente e sua familia e que ajam para
que os consulentes fagam um processo de
ajuste perante a nova situagao a ser vivenciada
(Pina-Neto, 2008). Segundo Borges-Osério
e Robinson (2001), a informag3o de ordem
genética tem implicagbes importantes. Além
de conter dados médicos e cientificos de
dificil compreensao, abrange aspectos psi-
colégicos desencadeados pela confirmagao
do diagnéstico positivo.

As alteragdes genéticas possuem causas
multideterminadas, portanto, ndo se deve
admitir uma intervengdo que exclua a dimen-
sdo emocional e nem tampouco o contexto
socioambiental no qual se insere o consulente
e seus familiares. As familias que atravessam
uma problematica de ordem genética precisam
do olhar integrador do profissional de satide
mental, de apoio social e de todos os profis-
sionais que estdao comprometidos com o seu
tratamento. Assim, escutar o consulente e sua
familia de maneira ampla implica considerar
os diferentes fatores que estao potencialmente
inter-relacionados e que afetam o problema
diagnosticado ou que sdo afetados por ele.
Assim, quando a familia se depara com o
diagndstico positivo de uma doenga genética e
percebe que devera se adaptara uma realidade
irreversivel, envolvendo toda a dinAmica fami-
liar, o casal acaba tendo que revisar antigos
desejos, expectativas, planos e sonhos para
que novas prioridades sejam estabelecidas
(Colmago, & Biasoli-Alves, 2003).

Estudos tém demonstrado que os familiares
somente serdo capazes de efetivamente
assimilarem as orientacGes e de oferecerem
os atendimentos necessarios ao desenvol-
vimento da crianga, quando o choque

inicial, provocado pelo diagnéstico positivo
para uma doenca genética, for elaborado
(Evers-Kiebooms, & Berghe, 1979). A singula-
ridade de cada familia influenciard a vivéncia
e a capacidade de chegar ou nao a fase de
reorganizagao do pensamento e das atitudes,
embora existam fatores reconhecidos como
fundamentais na qualidade de elaboragao
do enfrentamento, tais como o momento do
diagndstico e sua gravidade (Irvin, Kennel,
& Klaus, 1993).

Adicionalmente, o prognéstico, o tipo de
cuidado necessario ao consulente, os recursos
externos de apoio e as estruturas internas
psiquicas disponiveis afetam o modo pelo
qual cada individuo lida com a situagcao
emergente (Goldberg, Morris, Simmons,
Fowler, & Levison, 1990; Kroeff, Maia, &
Lima, 2000; Pelchat et al., 2001). Tendo em
vista as implicagdes genéticas e sociais dos
distdrbios genéticos e o impacto que causam
nas familias, o aparecimento do distirbio
precipita sinais classicos das crises vitais e
é sob esta perspectiva que se deve aborda-lo
durante os processos de AG e da conduta
clinica de atencao a saldde dos afetados e
de seus familiares.

No processo de AG, sdo varios os temas a
serem considerados: a proposicdo e a andlise
do teste genético, o contexto sociocultural,
o processo de desenvolvimento humano, a
relagdo interpessoal, o processo de luto, o
desamparo, os processos de comunicagao
verbal e nao-verbal, os mecanismos de
defesa psiquica, os tipos de personalidade,
a autoimagem, os modos de enfrentamento,
o conceito de satde e doenca etc.

E primordial que os profissionais envolvidos
no AG tenham amplo conhecimento de todo
0 processo por que passam os consulentes,
para que possam compreendé-los e lhes
dar o tempo necessario para assimilarem as
informacgdes e, principalmente, tomarem as
decisdes necessdrias, com clareza e raciona-
lidade (Petean & Pina-Neto, 1998). Embora
se possam visualizar as complexidades
envolvidas na tarefa do AG, principalmente
no que se refere a dimensdao de ordem
psicolégica, o AG tem se desenvolvido e
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tem sido exercido, principalmente, dentro
do campo e da perspectiva das ciéncias
biolégicas. Pensa-se que a integragdo do
conhecimento psicoldgico ao modelo de
AG poderia contribuir no atendimento a
complexidade de sua funcgao.

O objetivo este trabalho foi analisar um caso
de Aconselhamento Genético, com base no
modelo do aconselhamento psicoldgico,
buscando caracterizar a dimensao psicolé-
gica presente no processo de AG e analisar
o modelo atual de AG praticado no Nicleo
de Pesquisa Replicon, do Departamento de
Biologia da PUC de Goias.

Método

Participantes

Trata-se de estudo de caso descritivo e
exploratério. Participaram da pesquisa trés
profissionais biomédicos geneticistas, de
ambos os sexos, de idades entre 37-42,
ligados ao NPR; uma consulente de 36
anos, semianalfabeta (apenas sabe escrever o
proprio nome), mae de uma crianga de onze
anos que apresenta diagnostico do 47, XYY
(Sindrome Caracterizada do DuploY) e com
retardo mental, dificuldade de aprendizagem
e dificuldade na fala.

Como critério de inclusdo dos profissionais,
foi considerada a experiéncia maiora umano
de aconselhamento genético e participagdo
voluntaria mediante assinatura de um termo
de consentimento livre e esclarecido (TCLE).
Da familia, foi considerado: ter uma crianca
com o diagndstico positivo da sindrome 47,
XYY e disposigao voluntdria para assinar o
termo de consentimento livre e esclarecido.
Foi garantido aos participantes ndo s6 o
sigilo, como também a possibilidade de
desisténcia da pesquisa a qualquer momento
do processo.

Material
O ambiente do AG foi composto por uma

sala de, aproximadamente, 12 m2, com dois
sofds, uma mesa e quatro pufes para criangas

e preparado para dar privacidade ao processo
de AG. O Material utilizado se constituiu de
exemplar do roteiro de entrevista semiestru-
turada, elaborado para a pesquisa, composto
por quatro questdes que abordavam os seguin-
tes temas: Percepgoes das Reagdes Familiares,
Percepcao da Profissional e Consideragoes
Relevantes para Melhoria do Servico de AG;
Roteiro de entrevista padrdo do aconselha-
mento genético estruturado pela equipe de
aconselhamento genético do NPR o qual
contém Dados Pessoais e Dados do RN. Os
dados do RN requisitado sdo: Antecedentes
Clinicos, Dados Fonoaudiolégicos, Consan-
guinidade, Dados Familiares, Antecedentes
Gestacionais, Dados e Medidas do Paciente,
Habitos e Heredograma.

Procedimentos

Foram realizados contatos com a geréncia do
NPR e apresentado o projeto de investigacao.
Ap0s o aceite, os participantes foram recruta-
dos durante a realizagao dos procedimentos
de AG. A eles foram esclarecidos os objetivos
da investigacao, bem como as condicoes
do TCLE. Os primeiros sujeitos abordados
consentiram na participacdo assinando o
TCLE. A coleta de dados foi realizada no
segundo semestre de 2010. A pesquisadora
inseriu-se na sessdo de devolucdo diagnds-
tica do AG realizando registro em audio
das interlocugdes dos participantes e por
meio de observacdo realizou registros de
cada fase do processo. Imediatamente apds
a sessao de devolucdo do AG, entrevistou-
se o conselheiro responsavel, registrando as
respostas em audio. A partir da entrevista com
o conselheiro e da entrevista de devolucao
diagnoéstica do processo de AG, foi realizada
a transcricao literal do material e procedeu-
se uma sintese temdtica dos aspectos mais
relevantes da fala do conselheiro e da fala do
consulente, por meio da técnica de analise
de contetido de Bardin (2008). Tanto para os
profissionais quanto para a familia, segundo
0 que orienta a resolugdo MS n° 196/96
(Brasil, 1996), no que se refere a conducao
de possiveis adversidades desencadeadas
pelo processo de coleta de dados, a equipe
se responsabilizou pelo acolhimento de
eventuais ocorréncias.
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Resultados

No processo de AG, percebe-se que a consu-
lente possui um vocabulario restrito, com pouca
ou nenhuma familiaridade com termos técnicos
(mesmos os mais simples, por exemplo, exame
pré-natal) e conhecimento insuficiente sobre a
deficiéncia do filho. A andlise da entrevista com
o conselheiro indica um sentimento de angus-
tia e frustracdo. Este se relaciona diretamente
ao dever seguir a regra de ndo-diretividade
resguardada no processo de AG:

[...] esse caso me gera muita angustia,
pois vocé ndo pode dizer para a familia o
que fazer. Vlocé precisa assumir uma pos-
tura ndo diretiva, e essa postura me deixa
frustrado porque, as vezes, agiriamos de
uma forma, mas ndo podemos interferir.

Outro fator que desperta a angustia dentro
do processo de AG esta relacionado a com-
plexidade e dificuldade do AG em sindromes
de ma formagdo congénita que pode ser
inferido com casos ndo tranquilos. Quando
o aconselhamento é de consanguinidade af
eu gosto de fazer, porque sdo casos mais
tranquilos. Agora, casos de pacientes que ja
chegam com a sindrome aparente, ai acho
muito angustiante em serem feitos.

No que ser refere ao sentimento do conse-
Iheiro durante o processo de AG, a anédlise
aponta, novamente, a presenca da angustia
decorrente da disposicao afetiva do conse-
lheiro se identificando com o sofrimento da
consulente. Bem, como eu ja lhe havia falado,
com muita angustia. Eu tento tranquilizar
a mae, porque, essa sim, eu percebo que
mais sofre com o diagndstico e é ela que,
na maioria das vezes, vem a procura do AG.

Pode-se notar, ainda, uma tentativa de prepa-
racao do conselheiro para lidar com a situacdo
do AG. Neste sentido, o conselheiro informa
que, antecedendo ao processo, ele realiza
uma ampla pesquisa sobre o diagnéstico e
a sindrome e procura expor alternativas de
tratamento, lugares de apoio e indicagbes
médicas, focando nos aspectos positivos
do desdobramento da sindrome visando
tranquilizar a consulente.

Outro elemento importante se refere a percep-
¢ao, por parte do conselheiro, de que a familia
necessita de tempo para a compreensao do
diagnéstico: Sei que muitas vezes a familia
nem escuta o que estamos falando, mas é
importante ser falado, porque quando eles
forem embora para suas casas, ela ird comecar
a pensar sobre o assunto.

Sobre a percepgao da reagdo da consulente,
o conselheiro pensa que a reagao (emocio-
nal) da consulente foge as suas atribuicbes
dentro do processo de AG. Somente em caso
extremo (desespero, choro), essa reacdo é
acolhida. Entdo, é fornecido um tempo para
a recuperagao da consulente antes de ser
dada sequéncia ao diagnéstico do processo.

Sobre a questdo do tempo disponivel aos
consulentes e aos familiares, o conselheiro
diz que a quantidade excessiva de atividades
impede uma maior atribuicdo de tempo ao
processo de AG:

Eu nao sou psicélogo, com isso nado fico
muito voltado para a reagdo da mae,
somente quando elas se desesperam
no consultério que dou uma parada,
deixo-a chorar e continuo com o diag-
néstico. [..]Temos muitas atividades
durante o dia... isso atrapalha um
pouco o AG, pois ndo podemos prestar
maior tempo aos pacientes.

Em relacdo as consideragdes do conselheiro
sobre a atividade do AG, pode-se afirmar
que este percebe a equipe ainda em uma
fase de formagdo. Salienta a importancia
de um foco multidisciplinar no processo
do AG e informa sobre a necessidade de
um respaldo, por parte de outros profissio-
nais (médicos, fisioterapeutas, psicélogos,
terapeutas ocupacionais, biomédicos, bi6-
logos etc.), para o atendimento em AG. No
entanto, embora pense na importancia da
multidisciplinaridade ao discorrer sobre
as fungdes de cada profissional, pode-se
perceber que a agdo deste é concebida
de forma ndo integrada. Salienta, ainda,
o excesso de atividade dos profissionais
como fator que se contrapGe a prestar um
melhor servigo aos pacientes.
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Quanto aos resultados da observacido da
secdo devolutiva do AG, ao iniciar o pro-
cesso, o conselheiro segue o protocolo e
questiona sobre os motivos que as levaram a
buscar o servigo de AG. Pode-se perceber, na
resposta da consulente, uma dificuldade em
compreender/gerir a necessidade especial
do filho. Fala do cansaco e da frustracao
em relacdo aos cuidados basicos e refere-
se a educacdo como algo sem sentido e
com um carater simplesmente obrigatério.
Percebe-se, também, uma incapacidade de
obter ajuda profissional especifica para as
dificuldades do filho, além do desconhe-
cimento sobre a capacidade potencial do
desenvolvimento delas.

A segunda secao estd relacionada a gravidez
da consulente. Ela conta que foi tranquila,
mas que “[...] ndo fez esse negécio que faz
na gravidez” (pré-natal). Pode-se perceber um
vocabulério restrito, com pouca familiaridade
com termos técnicos e a auséncia de assistén-
cia no periodo de gestagdo. Pode-se, ainda,
inferir que a consulente € uma pessoa com
um nivel de pensamento simples e carente
de esclarecimentos e de assisténcia.

Na terceira secdo, a entrevista é direcionada
para os resultados do diagndstico. O con-
selheiro os [é. O resultado é positivo para a
sindrome de 47, XYY. O conselheiro discorre
sobre as alteraces decorrentes da sindrome:
“alteracao de comportamento, dificuldade
de aprendizagem, dificuldade na fala, entre
outras alteracoes”.

Exposta ao diagnéstico, a consulente passa
a evitar contato visual, morde os labios,
entrelaca as maos expressando surpresa e
sinais de tensdo emocional. Apds alguns
minutos, a consulente comeca a falar sobre
os prejuizos causados pelo filho, sobre os
conflitos gerados com o marido em fungao
desta situacdo, da culpa que lhe é imposta,
da percepcdo do marido e das pessoas de
que ela ndo cuida do filho. Refere-se ao
cuidar como obrigacdo imposta pelo con-
selho tutelar e que a educagdo ndo vale
a pena fornecendo indicacbes de uma
inabilidade para lidar com a crise vital e
o uso de meios agressivos em sua criagao.

Destaca-se uma percepgdo sobre o filho, a
qual a mae o considera como alguém que
ndo sabe o que faz, ndo pensa nada e que
apresenta uma agressividade excessiva na
conduta. Portando, a consulente questiona
o conselheiro sobre a capacidade de desen-
volvimento do filho. Em resposta recebe a
seguinte informacgdo: “ele ndo vai ter uma
vida normal como as outras criangas, mas
ele precisa ser estimulado, que quem sabe
um dia ele pode trabalhar como garcom”.

Na quarta secdo, seguindo o protocolo, o
conselheiro questiona: “o médico de N.
explicou para a senhora o que ele tem?” A
consulente responde que, “[...] segundo o
médico, o que aconteceu foi na hora dele
nascer, que aconteceu alguma coisa que
deu errado”. O fragmento de fala indica
conhecimento limitado da mae para que
possa elaborar uma resposta sobre as
condigdes que poderiam ter favorecido a
causa da deficiéncia do filho, além de um
relato que traz uma concepgao incorreta e
pouco esclarecedora do que pode ter sido
informado pelo seu médico assistente.

Prosseguindo, o conselheiro questiona a
presenca na familia de outros individuos
com problemas genéticos. A resposta revela
um total desconhecimento sobre a condi-
¢do do filho e a incompreensao do termo
técnico “genético”: “se é genético, minha
familia nunca comentou!” Ao término do
processo de aconselhamento, o conselheiro
solicita que a consulente retorne ao médico
assistente do filho para que este efetue a
troca do medicamento e o encaminhe para
estimulacdo. A consulente se levanta e deixa
a sala em siléncio.

Discussao

Realizou-se a discussao sobre a sessdo de
AG a partir do cotejamento a quatro temas
centrais do aconselhamento psicolégico: o
acolhimento, a comunicacido, a ndo-direti-
vidade e a crise vital. Pode-se perceber que
o topico acolhimento ndo é realizado em
nenhum momento da sessdo. O conselheiro
se orienta somente pelo protocolo do AG e
deixa passar varias oportunidades de intervir
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no sentido de acatar a incerteza, a angustia,
o desamparo, a culpa e o conflito da con-
sulente frente ao diagndstico, e demonstra
inabilidade, conduta inadequada (agressiva) e
omite informagdes a consulente sobre como
agir com o filho. Neste sentido, perde-se um
dos focos centrais do processo de Aconse-
[hamento como possibilidade de acolher o
campo existencial do sujeito.

Conforme o tema comunicagdo, pode-se
verificar que, submisso ao protocolo, o
conselheiro faz uso de linguagem técnica
ndo acessivel a compreensdo da consulente.
Perde-se, assim, em varios momentos, a
oportunidade de abordar temas que refere-
se a relagdo dos familiares com o problema
diagnosticado. A comunicagdo ndo integrada
a fala da consulente ndo estabelece contato
com os temas e questdes centrais que se
presentificaram no desenrolar do processo de
aconselhamento. Resumindo: um coléquio
sem interlocucao.

Como pode ser compreendido, a ndo-diretivi-
dade se constitui como principio ético central
do aconselhamento genético. Percebe-se
a acdo do conselheiro de se submeter ao
protocolo como uma forma de resguardar
esse principio. Contudo, da forma que foi
colocada em pratica, a ndo-diretividade
termina por restringir a comunicacao do con-
selheiro, comprometendo o esclarecimento
de informagdes e das questdes inquiridas
pela consulente.

Apenas em um momento, ap6s o relato do
fracasso escolar, o conselheiro responde as
incertezas da consulente e nesse momento
ele é incorretamente diretivo ao restringir a
potencialidade da crianga a uma atividade
especifica. Por conseguinte, é o momento
crucial do destino da consulente e seus
familiares. Assim, a crise vital que se ins-
tala no caso de um diagndstico positivo se
constitui como elemento fundamental a ser
gerido pelo processo de Aconselhamento.
Desse modo, ao ser realizado o diagnéstico,
observam-se sinais de incerteza, desinte-
resse afetivo, tensdo emocional, angustia
e negacao; sinais expressivos da crise vital
que se instala.

No presente estudo, observa-se que, por
comparagdo dos registros da sessdo de AG
com os registros da entrevista do conselheiro
e da consulente, a angUstia inerente as crises
vitais pode ser vivenciada nos dois polos
(profissional/consulente-familiar) da relagao
de aconselhamento. Deste modo, pode-se
inferir que os aspectos contraproducentes
observados nessa experiéncia de AG podem
resultar em um processo de identificagao
gerador de angustia e de defesas como forma
de reatividade psiquica.

Considerando-se a entrevista com o conse-
[heiro, pode-se ressaltar que este se encontra
alinhado sob uma perspectiva teérica com os
principios éticos e técnicos do AG (Silva, &
Ramalho, 1997; Pina-Neto, 2008). Conclui-se
que, além de um preparo intelectual e técnico,
torna-se necessario a busca por uma prepa-
ragdo afetiva para a fungdo de conselheiro.

Consideracoes finais

O aconselhamento é, portanto, definido como
um processo de investigacdo clinica de uma
condigdo genética e que visa a orientagao
sobre o diagndstico e riscos de ocorréncias/
recorréncias para as familias e/ou para os
consulentes. Esta definicio se centra na
informagdo genética. Contudo, a partir da
observacao do processo de AG, pode-se
verificar que este extrapola os limites desta
tarefa, envolvendo uma relagdo intersubjetiva
na qual as informagdes de ordem genética
nao sdo emocionalmente neutras, podendo
suscitar angustia, temores, culpas e outros
sentimentos que influenciam, profundamente,
as decisdes pessoais dos consulentes e dos
seus familiares.

O AG se constitui como um processo de
extrema complexidade, impactando o ciclo
existencial do consulente e de sua familia.
Nesse sentido, a pratica pelo profissional do
AG deve resguardar-se por uma conduta que
envolve ndo apenas aspectos de preparacao
tedrica e técnica, mas, também, a capacidade
de lidar com aspectos afetivos advindos do
desempenho de suas fungdes. E importante
que os profissionais do AG tenham habilidades
para que possam compreender os consulentes
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e lhes fornecam o tempo necessdrio para
assimilarem as informacdes e tomarem
decisbes necessarias com maior clareza e
racionalidade. E preciso que o profissional
compreenda a dor dos consulentes e respeite
o momento de cada familia.

O acolhimento, por parte dos conselheiros,
é facilitador do esclarecimento dos fatores
biol6gicos, comportamentais e emocionais
que proveem das crises vitais. Essa atitude
de acolhimento pressupde que se disponha
a esclarecer ao consulente e aos familiares,
ndo apenas o diagndstico, mas, também, a
melhor forma para lidar com ele.

Acolher, contudo, ndo consiste em somente ali-
viar o sofrimento do consulente, mas ajuda-los
a se expressarem sobre os aspectos dos seus
problemas e direcionar este sofrimento para
canais construtivos. A comunicagao deve ser
um processo de duas vias. O conselheiro
ndo deve apenas fornecer informagdes, mas
principalmente estar receptivo as expressoes
dos elementos cognitivos e emocionais do
consulente e/ou familiares; e deve estabe-
lecer uma linguagem acessivel e empdtica
centrando-se no nivel de compreensdo que
o consulente e os familiares possuem.

Nao menos importante, o principio ético do
aconselhamento preconiza ao conselheiro uma
postura ndo-diretiva distinta daquela adotada
na relagdo médico-paciente. A mudanca de
posicao de sujeito-do-saber para facilitador da
informagao genética exige uma sensibilidade
permanente do conselheiro frente as suas
opinides, crengas e juizos de valores.

Os dados da pesquisa apontam a importancia
de se considerar os fatores emocionais que se
seguem a um diagndstico positivo. Pode-se
perceber, na fala da consulente, sinais de
angustia, temores, culpas, incertezas, des-
conhecimento e incapacidade operacional
de gerenciamento da crise vital especifica;
mais ainda, o distanciamento afetivo e o
lugar da crianga no discurso da mae como
crianga-problema.

Compreende-se que o momento do AG
deveria constituir-se como o espago para

o acolhimento de todas essas questdes.
Percebe-se, portanto, que, no caso especi-
fico da pesquisa, o processo ndo conseguiu
estabelecer-se como possibilidade de escuta
para essas demandas.

E importante destacar que o AG é uma
especialidade em desenvolvimento, e que,
na atualidade, se encontra sob as diretrizes
do campo das ciéncias bioldgicas. Sdo
insuficientes os trabalhos que incluam,
nesse contexto, o entendimento da dina-
mica psicolégica envolvida, bem como
das técnicas e manejo, visando alcancar
os objetivos do processo de aconselhamento
sob aspectos da informagao, da continéncia
e do esclarecimento.

Na teoria e na pratica, a Psicologia possui uma
vasta experiéncia relacionada ao processo de
aconselhamento em diversificadas situagdes.
Supde-se que a inser¢do do conhecimento
psicolégico possibilitaria ao AG:

1. Trabalhar em conjunto com a equipe
multiprofissional visando:

e Fomentar uma preparagao ao nivel
da dindmica psicolégica da prépria
equipe envolvida no processo de
AG; e

e Fomentar uma preparagdo no nivel
da dindmica psicoldgica envolvi-
das nas crises vitais advindas do
processo de AG, buscando desen-
volver a percepgdo dos fendmenos
emocionais, seja para um melhor
acolhimento do consulente, seja
para o encaminhamento nos casos
em que se julgar necessario um
apoio psicolégico.

2. Trabalhar junto com a equipe multipro-
fissional no processo de AG visando:

¢ O acolhimento do sofrimento e da
demanda do consulente e familiares;

e A identificacdo das preocupagoes
fundamentais que os consulentes e
familiares apresentam; e

* A promogao de comportamentos e
enfrentamentos das situacGes afins
ao estabelecimento do desenvolvi-
mento e bem-estar do consulente e
dos familiares.
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Os elementos assinalados sdo os que
apresentam importancia significativa para
a presente pesquisa.

Compreende-se que 0 mérito desta investigagao
reside no fato de destacar a importancia de
serem considerados os aspectos emocionais pre-
sentes e eliciados no processo de AG. Contudo,
ndo se pode deixar de vislumbrar em trabalhos
futuros a necessidade de uma metodologia
que busque ampliar a amostra tanto no que

se refere ao quantitativo de casos e nimero de
membros do nicleo familiar como, também,
a investigacao do AG em outras sindromes.

Considera-se, por fim, que, quando houver a
integragdo da Psicologia ao processo de AG,
novos elementos poderdo, com certeza, enri-
quecer tanto a ciéncia da Psicologia quanto a
ciéncia do Aconselhamento Genético. Este é
o campo de acdo, potencialidades e desejos
que surge diante dos psicélogos.
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