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Abstract

Medicalization is a highly visible and wide-
spread social phenomenon in Western societies
which is expressed differently according to gen-
der. Pregnancy is heavily medicalized, and a
surveillance network surrounds pregnant women,
holding them accountable for both their own
health and the production of a healthy fetus.
Prenatal risk control is proposed in a context
where diagnostic and therapeutic possibilities
overlap. This problem is aggravated by the fact
that abortion is illegal in Brazil. The current ar-
ticle is the result of research in a genetic coun-
seling unit that consisted of: observation of con-
sultations, review of patient files, and interviews
with health professionals. The highly medical-
ized context of genetic counseling is discussed,
as well as physicians’ perception of their own
practice. The article also discusses the potential
impact on women’s decisions related to risks,
techniques, exams, and their consequences.

Genetic Counseling; Maternal and Child Health;
Prenatal Care; Risk; Women
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Introducédo

O artigo discute o aconselhamento genético
pré-natal no Brasil onde este é praticado majo-
ritariamente por médicos em um setting clinico
tradicional. Tendo em vista as limitadas pers-
pectivas terapéuticas da medicina fetal, o acon-
selhamento genético realizado durante a gravi-
dez em curso (aconselhamento pré-natal) é
marcado por tensdes e dilemas referidos a de-
fasagem entre uma progressiva ampliacao da
realizacdo de testes e exames diagndsticos ca-
da vez mais potentes e o limitado espectro de
possibilidades terapéuticas. Pela mesma razio,
essa prdtica tem em seu horizonte a questao da
interrupcao da gravidez, conhecida como in-
terrupgao terapéutica da gestacdo, nos paises
onde é admitida.

O aconselhamento genético pré-natal é ana-
lisado com base nas préaticas de atendimento
de um ambulatdrio publico de genética, situa-
do em hospital de alta complexidade na cidade
do Rio de Janeiro. O fato de ser realizado por
profissionais médicos (e em menor escala por
bidlogos) em nosso meio, a questdo da crimi-
nalizacdo do aborto no pais mesmo em casos
de anomalias fetais muito graves, sdo fatores
que criam circunstancias sui generis no que diz
respeito aos principios (de neutralidade, nao
diretividade, e autonomia da mulher) que tra-
dicionalmente norteiam o aconselhamento. O
artigo visa a discutir tais circunstancias e o con-
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texto do aconselhamento que se cria, a percep-
¢ao e atitudes dos médicos aconselhadores com
relacdo a isso, bem como seu impacto sobre a
tomada de decisdo com relagdo a gravidez em
curso por parte de mulheres e casais.

O discurso de risco e a genética

O aconselhamento genético é uma pratica de
informacdo e comunicacdo para controle de
riscos no processo reprodutivo humano. Quan-
do realizado antes da mulher engravidar é cha-
mado de prospectivo. Ja no aconselhamento pré-
natal ou retrospectivo, objeto deste artigo, a gra-
videz encontra-se em evolucao. As reagdes e ati-
tudes de médicos, mulheres e casais neste caso,
vao estruturar-se em torno deste evento maior.
De uma perspectiva mais ampla, o aconselha-
mento genético, quer seja realizado em uma
fase anterior a concepcido (pré-concepcional
ou prospectivo) quer seja durante a gravidez
em curso (pré-natal ou retrospectivo) lida com
obstdculos a reproducao que interferem com
projetos de constituicdo de familia, desejos de
filhos, de linhagem e de descendéncia.

Embora a medicalizacado seja um fenémeno
social difuso nas sociedades ocidentais, é pos-
sivel falar em uma maior concentracao de in-
tervencado médica (prdticas e discursos) sobre
o corpo feminino se comparado ao masculino.
A reproducdo é largamente responsavel por es-
se diferencial, sendo a gravidez um dos mo-
mentos mais medicalizados da vida da mulher.
Por meio do discurso biomédico, a mulher gra-
vida se vé cercada, hoje, de uma rede de vigilan-
cia de seu corpo, passando a ser responsabili-
zada nao s6 pela prépria satide, mas também
pela producgao de um feto sauddvel. Por tudo
isso, o pré-natal é um locus privilegiado do dis-
curso de risco 1.2.

Indmeros autores tém abordado a impor-
tancia da nocdo de risco nas sociedades con-
temporaneas 3.4 e em particular para os feno-
menos de satide e doenca 5.6,7. A espetacular
expansdo da medicalizacdo a qualquer aspecto
da existéncia individual e da vida social permi-
te ao discurso médico englobar virtualidades —
os riscos — alterando de forma fundamental a
topologia daquele discurso 8. Antes referido es-
tritamente a positividade dos sinais e sintomas
circunscritos aos corpos individuais, o discur-
so médico passa a englobar “estilos de vida”
(comportamentos individuais) e os mais dife-
rentes fatores “de risco para a satide” (qualida-
de do ar, da 4gua, habitos culturais etc.). A apre-
ciacdo desses problemas no discurso sobre sau-
de e doenca se expressa, preferencialmente,
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sob a forma de correlagoes estatisticas, das quais
o individuo, enquanto tal, estd abstraido. Con-
traditoriamente, esse mesmo modelo supde um
individuo moralmente comprometido com a
busca de informacdes, que no caso da informa-
¢do genética implica uma condicdo incorporada
a pessoa de forma permanente e que pode ser
transmitida para a descendéncia, sua familia.

O rdpido e intenso desenvolvimento da ge-
nética médica no contexto do Projeto Genoma
Humano intensificou a pratica da testagem ge-
nética para avaliacdo do risco e susceptibili-
dade de doencgas e caracteristicas humanas 9.
Quando ela ocorre de forma desvinculada da
pratica médica — o que é possivel e anuncia-se
como uma tendéncia nessa drea em certos con-
textos como o norte-americano — a testagem
pode ser responsdvel por mecanismos de iatro-
genia simbdlica e social importantes. O que
pode fazer um individuo com um resultado po-
sitivo de teste de susceptibilidade para um tipo
especifico de cancer, por exemplo, fora de uma
perspectiva clinica ou de aconselhamento? Ou
ainda, o que pode significar a disponibilizacao
comercial de testes relativos a caracteristicas
humanas complexas, para serem aplicados em
embrides in vitro, em procedimentos de “diag-
nostico” genético pré-implantatério?

A reproducdo humana na era da nova gené-
tica poderia tornar-se uma esfera de exercicio
de preferéncias dos pais em relacao as futuras
criangas, anulando-as enquanto um outro set,
mesmo quando nao sdo “produzidas” pela téc-
nica de clonagem. A identificagdo de genes su-
postamente ligados a tracos cognitivos, fisicos
e de comportamento, adequados a ideais social-
mente dominantes de competitividade, beleza,
ou perfeicdo poderia vir a comandar a selecao
de embrides. Os pais poderiam justificar tal pro-
jeto em nome de uma suposta hierarquizacao
das pessoas, segundo atributos fisicos e men-
tais e em funcao da valorizagdo desses atribu-
tos. Enfocada dessa forma, as tecnologias de
determinacdo da “normalidade” de um feto po-
deriam criar padrées de vida pré-natal: bebés
que valem e outros cujo nascimento nao tem
valor 10, o que reedita o debate sobre a eugenia.

A atual prédtica do aconselhamento genéti-
co, na realidade, estd ainda distante desse ce-
ndrio de consumo de preferéncias. Nao obstan-
te, permanece como um problema as possibili-
dades de testagem e de diagndstico genético
mostrarem-se, de fato, muito mais amplas com-
parativamente as possibilidades terapéuticas 11.
Esse gap gera angustias e interrogacoes na mu-
lher que devera decidir pela aceitacao de exa-
mes com pouca resolutividade em termos de
tratamento. E, ndo havendo “terapia” genética,



uma solucdo que se apresenta, muitas vezes, é
a eliminacao da gravidez pelo aborto.

A tomada de decisdo néao é funcao, apenas,
de uma maior ou menor capacidade de com-
preensao do risco ou do pensamento probabi-
listico, e da avaliacdo positiva ou negativa das
conseqiiéncias, tal como delineados pela infor-
macdo no aconselhamento. A percepcao de ris-
co é sempre seletiva e ligada as experiéncias de
cada um e de seu contexto social 12. Diferentes
légicas, nao apenas a da satide, se apresentam
nas consideracdes do individuo face ao risco:
l6gicas familiares, l6gicas econémicas, entre
outras 13. Para cada decisao individual existe a
contrapartida material e simbdlica, socialmen-
te favordvel ou desfavordvel 14,15,

De fato, a preocupacdo das mulheres com a
saide e normalidade dos bebés, as decisdes so-
bre a investigacdo clinica da gestagdo nao se
constroem apenas a partir de uma dada gravi-
dez ou de sua entrada em um servico pré-natal.
Zelar pela perfeicdo da crianca articula “deve-
res” e “desejos”, muitas vezes indistinguiveis en-
quanto tais 16, em um universo diversificado de
sinais socialmente constituidos que imputam a
mulher uma responsabilidade sem preceden-
tes 13. Ao mesmo tempo, as expectativas e a to-
lerancia relativas aos deficientes variam social e
culturalmente de forma muito importante. A sin-
drome de Down, por exemplo, que do ponto de
vista fenotipico pode se expressar de forma am-
plamente varidvel, vai exigir, para cada individuo,
um suporte especial no que diz respeito a educa-
¢do e também a sua insercao social plena, na me-
dida do possivel. A possibilidade de prover tal su-
porte ird influenciar as atitudes das mulheres/ca-
sais relativas a aceitacdo e mesmo imposicdo da
interrupcdo de uma gestagcao nesses casos 14.

A opcao de ndo se submeter a um exame ou
teste pré-natal, o exercicio do direito a ndo sa-
ber pode ser, por tudo isso, uma escolha dificil
para a mulher grdvida, ou mesmo nem se colo-
car, em certas realidades. Se por um lado, a apli-
cacao da tecnologia de diagnéstico pré-natal
representa uma possibilidade de abuso da au-
toridade médica, por outro, o acesso a cuidados
médicos pode constituir um bem social, um di-
reito do individuo. Por tudo isso, com base na
literatura e em nossa pesquisa, € possivel falar
em uma forte ambivaléncia 17 com relacao ao
uso da tecnologia ligada a pratica do aconse-
lhamento. Respeito e rejeicdo, divida e confian-
¢a, reveréncia e desilusdo sdo expressos face ao
discurso do aconselhamento e perpassam a to-
mada de decisdo de mulheres (e casais), como
podemos perceber no didlogo entre mulheres
gravidas e médicos no contexto do aconselha-
mento pré-natal.

DISCURSO DO RISCO E ACONSELHAMENTO GENETICO PRE-NATAL

Como dito, ndo existe, entre nds, a profis-
sao do aconselhador genético e, na quase tota-
lidade das vezes, o aconselhamento é realizado
por médicos. Além disso, a difusdo da prdtica
de aconselhamento genético € ainda bastante
restrita, tanto no setor puiblico como no priva-
do. S6 em 2001, foi implantado um Programa
Nacional de Triagem Neo-Natal para diagndsti-
co, registro e assisténcia a defeitos congénitos e
doencas genéticas 18. Como conseqiiéncia, per-
cebe-se, em geral, um fraco conhecimento e en-
volvimento de individuos e familias quanto a
fatores e riscos genéticos. Essas circunstancias
vao pesar nos processos de tomada de decisao
das mulheres e casais relativamente a gravidez.
Existe ainda, no Brasil, o problema da crimina-
lizacdo do aborto mesmo nos casos de anoma-
lias fetais muito graves e incompativeis com a
vida (fetos que ndo tém possibilidade de vida
autdbnoma ap6s a separacdo do corpo mater-
no). Apesar da importéancia e atualidade desta
questdo em nosso pais 19,20,21 e mesmo saben-
do que se trata de uma problemadtica implicada
de forma central na genética pré-natal, ela s6
poderd ser tratada indiretamente neste artigo
em func¢do de sua extensdo mesma e daquilo
que decidimos privilegiar, a saber, a construcao
de um contexto local do aconselhamento, mar-
cado por uma forte medicalizagdo de seu dis-
curso e de suas prdticas, e o impacto que isso
pode ter na decisdo de mulheres e casais.

Consideragoes metodolégicas

O presente artigo origina-se de uma pesquisa
empirica realizada no servico de genética pré-
natal do Instituto Fernandes Figueira (IFF), Fun-
dacao Oswaldo Cruz (FIOCRUZ). Trata-se de
pesquisa qualitativa que articulou, basicamen-
te, técnicas de observacao e entrevistas, as quais
foi associada a coleta de material complemen-
tar. A observacao prolongada das prdticas de
atendimento, entre maio de 2001 e janeiro de
2003, com a utilizacdo consentida de gravado-
res, nos possibilitou presenciar, escutar e regis-
trar os didlogos entre profissionais e usudrias
durante o processo de aconselhamento. A eta-
pa de observacao teve os seguintes objetivos:
(1) identificar como os principios do aconse-
lhamento genético (neutralidade e nao direti-
vidade, autonomia reprodutiva) se atualizam,
no caso estudado, no discurso dos médicos
atendentes e em suas prdticas de atendimento;
(2) perceber as reacoes das mulheres face as in-
formacoes recebidas sobre testes, exames, pro-
babilidades, suas implicacdes e desdobramen-
tos no processo de aconselhamento; (3) criar
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subsidios para estruturar o roteiro de entrevis-
tas aplicado aos profissionais do servico. Essa
etapa foi complementada pela coleta de dados
descritivos sobre o ambulatério de genética pré-
natal, tais como motivo do encaminhamento,
nudmero de atendimentos por turno, indicacdes
de exames invasivos e encaminhamentos de
processos para interrupcao de gravidez.

Com relacao as entrevistas, foram incluidos
no universo de entrevistados todos os profis-
sionais de satide do servigo de genética: cinco
médicos geneticistas, uma psicéloga e uma as-
sistente social. Devido a grande proximidade
da medicina fetal com a genética no tocante ao
atendimento a gestante, o médico responsavel
por este servico também foi entrevistado. O ro-
teiro de entrevistas buscou contemplar aspec-
tos relacionados aos seguintes pontos: trajet6-
ria profissional do entrevistado, como adquiriu
sua formacdo em genética e mais especifica-
mente em aconselhamento genético, que tipo
de profissional estd habilitado no Brasil a exer-
cer esta funcdo, quais informacdes considera
fundamentais a serem transmitidas as mulhe-
res gravidas ou casais, que fatores considera
importantes no sentido de facilitar a comuni-
cacdo de informacodes entre médicos e mulhe-
res gravidas, que fatores podem dificultar esta
transmissdo, que especificidades observa ao
comparar o atendimento clinico tradicional ao
atendimento neste ambulatério. A observacao
e as entrevistas foram complementadas pela
consulta a prontudrios das pacientes atendidas
no periodo. Finalmente, o estudo contemplou
também a observacdo de eventos cientificos —
semindrios e sessodes clinicas relacionados ao
diagndstico genético pré-natal realizados no
mesmo local, com a participacdo da equipe de
sadde do servico.

O material assim produzido possibilitou
identificar a forma como se atualizam aqueles
principios que norteiam o aconselhamento ge-
nético pré-natal. A questdo da neutralidade da
informacao, por exemplo, presente na literatura
internacional sobre o tema, aparece fortemen-
te no discurso dos entrevistados. Por outro lado,
aspectos como o tipo de profissional que exerce
o aconselhamento, bem como as possibilidades
de desfecho (particularmente o aborto) repre-
sentam pontos singulares na prdtica do acon-
selhamento tal como ele se dd no caso estuda-
do e no contexto brasileiro de um modo geral.

Resultados

O IFF é uma maternidade de alta complexida-
de voltada para a assisténcia da populacdo ma-
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terno-infantil de alto risco e para o ensino es-
pecializado na drea da satide da mulher, da
crianca e do adolescente. O Centro de Genética
Médica José Carlos Cabral de Almeida, funda-
do em 1961, conta com o ambulatério de gené-
tica pré-natal que oferece formacao no nivel de
residéncia em genética médica.

Como ilustracao do tipo e do volume de
atendimento, no ano de 2002 (ano incluido no
periodo de nossa observacdo) foram dispensa-
das 376 consultas de aconselhamento genético
pré-natal. Os principais motivos de encaminha-
mento foram: malformacao fetal atual ou ante-
rior (95 casos); idade materna avancada em as-
sociac¢do a outra condic¢do (71); idade materna
avancada (68); defeitos de fechamento de tubo
neural (32); antecedente de sindrome de Down
(21); abortamento habitual (18); consangiiini-
dade (15); translucéncia nucal alterada (7); uso
de medicamentos na gestac¢do (3); outros diag-
nosticos diferentes (46). Esta distribuicao se-
gue um padrao geral descrito na literatura es-
pecializada 18. Cerca de 60% das mulheres com-
parecem as consultas sozinhas, embora a pre-
senca do marido ou parceiro seja valorizada e
estimulada pelos médicos. O restante das mu-
lheres vém acompanhadas da mae ou do mari-
do (metade dos casos, cada um).

Os aconselhadores — médicos geneticistas —
devem ter sido treinados em outra especialida-
de, geralmente clinica geral ou pediatria, antes
de receberem formacdo em genética médica.
Todas as consultas de aconselhamento sdo rea-
lizadas por médicos geneticistas. Esse é um pri-
meiro ponto que diferencia fundamentalmen-
te o caso estudado — que se repete, na verdade,
no contexto brasileiro em geral — daquele des-
crito na literatura especializada sobre os paises
nos quais a prética do aconselhamento é mais
disseminada (Europa, Estados Unidos) 11,14,22
e onde existe a profissdao de aconselhador ge-
nético (genetic counsellor). Como podemos ob-
servar, os médicos entrevistados demonstram
conhecer essa particularidade e se preocupam
quanto a isso por duas razdes: em primeiro lu-
gar, a época da pesquisa, cerca de sete novos
médicos geneticistas eram formados a cada
ano por programas de residéncia no Brasil, nd-
mero pouco significativo para tornar os servi-
¢os de genética mais acessiveis a populacgao
em geral. Em segundo lugar, embora os entre-
vistados mostrem-se bastante sensiveis aos as-
pectos emocionais que surgem no processo de
aconselhamento, eles mesmos nao consideram
a consulta médica o melhor espaco para lidar
com tais questdes. Alguns acham que o médico
nao é o profissional melhor capacitado a uma
boa escuta; outros acham que o tempo da con-



sulta médica deveria privilegiar aspectos médi-
cos propriamente ditos. Para contornar esta li-
mitacao, pudemos perceber um discurso de va-
lorizacdo do trabalho multidisciplinar, embora
este, na prdtica, ainda seja bastante insipiente.

Efetivamente, em nossa observacao, as con-
sultas de aconselhamento apresentam-se co-
mo uma pratica médica para investigacao diag-
nostica combinada a uma estratégia de comu-
nicac¢do e de informacao sobre riscos. Visa-se a
promover a compreensao de: riscos de doenca,
a importancia do fator idade materna avanca-
da, o que sdo testes de rastreamento, exames
invasivos, potencial preditivo, capacidade diag-
néstica e riscos envolvidos nos exames. Os tes-
tes sdo esquematicamente apresentados como
invasivos (amniocentese e biopsia de vilo co-
rial) e ndo invasivos (ultra-som e teste triplo).
Em seguida, eles serdo prescritos ou nédo, por
esse mesmo profissional, de acordo com a de-
cisdo da mulher.

O escasso leque de possibilidades terapéuti-
cas faz do aconselhamento genético uma abor-
dagem descrita pelos médicos como “preventi-
va”. Como a aquisicao de doencas genéticas se
dd no processo reprodutivo, “prevencao” pode
significar a eliminacdo da gestacao e do feto (ou
o fato de evitar uma gestacao de risco, quando
o aconselhamento € pré-concepcional). O abor-
to é ainda proibido no Brasil, fato que se en-
contra atualmente em debate em funcdo da sé-
rie de alvards judiciais, que nos dltimos 15 anos
autorizam a interrupcao da gravidez em casos
descritos, em laudos médicos, como “incom-
pativeis com a vida” 21. Essas autorizacdes in-
dicam uma perspectiva importante de alteracao
do estatuto do aborto e ampliam, em certa me-
dida, o espectro de decisdao das mulheres. A au-
tonomia reprodutiva, um dos pilares do aconse-
lhamento genético, permanece, contudo, cons-
trangida pelo tipo de encaminhamento desses
casos, que dependem fundamentalmente do
aval médico e juridico.

No discurso dos médicos, o aconselhamen-
to genético pré-natal é valorizado, principal-
mente, em relacdo a dois aspectos: (1) a anteci-
pacdo do diagndstico, que permite o preparo
das mulheres e da instituicdo médica para a re-
cepcdo de uma crianca com malformacao; (2)
a amenizacao ou a prevencao de riscos genéti-
cos em uma futura gestacao, a partir do estudo
detalhado do feto da gestagdo atual e do diag-
nostico o mais preciso possivel daquela mal-
formacao. A “documentacao do caso” e o “estu-
do preciso com vistas a uma futura preven¢io”
indicam a légica preponderantemente médica
que fundamenta o aconselhamento. Mesmo
em “casos perdidos”, cujo progndstico é sabi-

DISCURSO DO RISCO E ACONSELHAMENTO GENETICO PRE-NATAL

damente muito reservado, é muito valorizado
o aprofundamento da investigacao diagndstica
que além dos exames aos quais a mulher deve-
rd submeter-se durante a gestacao, pode incluir
fotos, necropsia, extracdo de amostras de DNA
de bebés natimortos. Segundo essa légica, os
partos ou interrupcoes devem ocorrer no hos-
pital onde serd realizada a investigacdo médi-
co-diagnéstica. Efetivamente, os entrevistados
apontam ser o aborto clandestino um fator li-
mitante ao aconselhamento, que deve ser de-
sestimulado em nome do interesse na docu-
mentacgdo do caso visando a “situacgdes futuras”.
No entanto, a interdicao juridica do aborto no
Brasil, mesmo em casos de gestacdo de fetos
anomalos, nega a mulher o direito ao exercicio
pleno da autonomia reprodutiva. Apenas casos
considerados incompativeis com a vida, como
a anencefalia e outros defeitos muito graves de
fechamento do tubo neural, conseguem ser en-
caminhados pela institui¢io médica para a via
de uma possivel autorizacao judicial da inter-
rupcao. Assim, seguir aquele “principio da pre-
vencao futura”, ao qual se liga a documentacao
exaustiva dos casos, implica para a mulher “op-
tar” pela gravidez e leva-la a termo. Em se tra-
tando de um bebé natimorto, as mulheres sdo,
ainda, estimuladas a autorizar procedimentos
penosos como aqueles citados.

Discussao

O material da observacdo das consultas pré-
natais, dos didlogos, formas de expressdo e de
comunicacdo, e das entrevistas com os médi-
cos aconselhadores nos permitem falar na cons-
trucdo de um locus médico de informacgao e in-
vestigacdo diagndstica para o aconselhamento,
caso paradigmdtico do aconselhamento gené-
tico pré-natal no Brasil. Ele nos possibilitou ca-
racterizar e analisar a forma como se atualizam
os principios que norteiam o aconselhamento:
neutralidade (nao diretividade); apoio na pes-
quisa epidemioldgica; dever de informar as pa-
cientes; tomada de decisées e (im)possibilidade
de interrupgdo da gravidez.

Como visto, a difusdo de testes de predicao
de doencas genéticas, e em particular da amnio-
centese, criou a necessidade de se enquadrar,
na genética pré-natal, a relacdo entre informa-
¢do (“biomédica”) e decisdo individual 11,14,
Nos mais diversos contextos, a neutralidade da
informacao é defendida como a regra de ouro
para a garantia da autonomia da decisao. Cons-
titui-se, assim, progressivamente a funcdo do
aconselhador genético, a ser exercida por pro-
fissional treinado para prestar informacdes so-
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bre patologias genéticas, testes, probabilidades,
dentro de uma perspectiva que contrasta com
a natureza prescritiva da consulta médica. As-
sim, o aconselhador traduziria a linguagem ci-
entifica 14 em informacgdes que viriam, da for-
ma mais neutra possivel, a subsidiar a mulher
em suas decisdes.

No Brasil, por ser uma prdtica exercida por
uma equipe de médicos, o aconselhamento se
torna um ato médico 19, e é visto como insepa-
ravel da “busca de um diagndstico de doenga’,
devendo “ser inserido na medicina e basear-se
em semiologia, prescrigbes, interpretacoes de
exames”, e estar ainda, “apoiado em estudos
epidemiologicos” (Médico entrevistado). Resul-
ta uma prdtica que oferece pouco espaco para
o suporte psicolégico e para o didlogo sobre
questionamentos éticos que a mulher (ou o ca-
sal) poderd enfrentar em suas decisoes relati-
vas a gravidez 10.

Parte importante da informacao passada € a
comunicacdo das préprias regras do aconselha-
mento, sendo esclarecido que toda decisdo so-
bre a realizacdo de testes e exames deve caber a
pessoa. Tal modelo nao € facilmente assimilado
pelas mulheres uma vez que a prética do acon-
selhamento, nos moldes descritos, pouco se di-
ferencia de uma consulta médica. Apés explicar
os riscos e os testes a uma paciente de 35 anos,
por exemplo, a médica pergunta: “Quer que eu
te encaminhe para fazer o teste triplo?”, obtendo
como resposta “se a senhora acha necessdrio ...".
A médica explica novamente os riscos relativos
aidade materna e repete a mesma pergunta a
qual a mulher responde: “Eu acho que ndo pre-
ciso. Mas o que a senhora acha, doutora?”. Médi-
ca: “Quem tem que decidir é vocé. Eu deixo o pe-
dido e vocé vé”. Isso indica a reacdo das mulhe-
res ao discurso nao diretivo, o qual nao € perce-
bido enquanto tal em funcao do setting no qual
se dd o didlogo e do papel que se reveste a auto-
ridade do médico, em nossa cultura.

Observamos também que, em geral, as mu-
lheres vém encaminhadas de um servico de
obstetricia mas, chegam ao aconselhamento
genético sem que tenha havido um esclareci-
mento prévio sobre o fato de estarem vivendo,
pela gravidez, uma situacgdo de risco particular.
Esse momento pode corresponder, assim, ao
inicio de um processo de patologizacao da ges-
tacdo, antes mesmo do estabelecimento de qual-
quer diagndstico, gerando nas pacientes uma
atitude de surpresa e perplexidade. Isso pode
ser ainda mais inusitado para os casos caracte-
rizados como de idade materna avangada, si-
tuacdo na qual as mulheres néo atribuem a sua
idade fator de risco de doenca para o bebé, 14,22
como ilustra o didlogo abaixo.
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Médica: “Sua primeira vez na genética. Foi
encaminhada por qué?”

Mulher: “Disseram que é porque eu tenho 36
anos de idade.”

Médica: “E isso te preocupa?”

Mulher: “Ndao, eu nem sabia que isso existe.”

Além de informar sobre riscos, os médicos
preocupam-se, também, em alertar as mulheres
para o fato de que o processo de aconselhamen-
to pode implicar a realizacdo de testes em se-
qiiéncia, devendo cada etapa constituir palco de
uma nova decisao: “Vocé tem que pensar o que vai
fazer com o resultado do exame de rastreamento.
Se ele aumentar o teu risco, vocé vai partir para o
exame invasivo? E se ele der sindrome de Down,
0 que vocé vai fazer?” (Médico entrevistado).

Um fator a pressionar mais ainda a tomada
de decisdo de mulheres e casais é o fempo. A evo-
lugdo da gravidez coloca uma situacao de urgén-
cia em funcao dos prazos dos exames, que sdo
sempre relativos a chamada idade gestacional.

A linguagem do geneticista aconselhador
reflete, também, a valoriza¢do dos aspectos
quantitativos e epidemiolégicos nos mecanis-
mos de doencga, nos quais as medidas de risco
ocupam um papel central. Por isso, os riscos de
ocorréncia de doenca sdo exaustivamente apre-
sentados em taxas e porcentuais e confronta-
dos ao risco de complicacdes para a gravidez
dos exames invasivos (0,5% na amniocentese e
1,5% na biopsia de vilo) 23. Em uma das consul-
tas observadas, o médico esclarece que: “aos 40
anos o risco de ter um filho com Down é de 1/80.
Se a gente colocar isto em percentual, é de
1,25%. Existem exames invasivos e ndo invasi-
vos, de rastreamento, para cada caso. Se 0s exa-
mes de rastreamento te colocarem num grupo
de maior risco do que o esperado, vocé pode ser
encaminhada para um exame invasivo. O seu
risco de ter um bebé com Down é maior que o
risco [de abortamento] ligado ao exame invasi-
vo. Os invasivos afastam definitivamente a sin-
drome de Down. Mas a opgdo é sempre sua”. A
precisdo da informacao, trazida em nome do
maior esclarecimento da mulher, ndo garante
uma melhor compreensao da relacdo entre ris-
cos e defeitos genéticos. Reagindo a fala acima
citada, a mulher diz: “ndo ficou claro na minha
cabega se 0 meu risco é muito grande”.

Muitas mulheres tendem a atribuir esses
riscos a comportamentos passados, apoiando-
se em conhecimentos do senso comum, que
fazem sentido em seu universo cultural. Elas
acabam culpabilizando-se por isso: “eu pintei
meu cabelo quando estava no segundo més”;
“doutor serd que ele ficou assim porque eu bri-
guei com meu marido”; “o pai dele bebe muito”.
Essa autoculpabilizacao, ainda que determina-



da por fatores externos a situacdo de aconse-
lhamento, constitui também um efeito do dis-
curso de risco que é o de promover a idéia de
que a doenca é um erro evitdvel por uma atitu-
de da mulher. Além disso, para ela, as estatisti-
cas soam como vazias, pois o que importa de
fato € a qualificagdo: risco grande ou pequeno,
correspondendo a sério ou trivial, sem cura e
curdvel.

Quando perguntados, na entrevista, sobre
sua percepcao da informacao prestada (se acham
que as mulheres entendem e por que), 0s mé-
dicos se queixam da dificuldade de informar, e
referem-na a uma diferenca de educacgao entre
eles e as mulheres, ou também a pequena alfa-
betizacdo genética dos brasileiros, como men-
cionado. Mas concordam que as mulheres que-
rem saber e ouvir €, menos o valor de uma taxa
de risco, mas se “seu filho poderd ir a escola’,
“se poderd andar”, “se conviverd bem com ou-
tras criangas” etc. Mais do que uma barreira
“cultural” ou educacional, a questdo pode ser
vista como de interesses diferenciados: ao mé-
dico interessa informar sobre risco, alcance
dos testes e exames; a mulher o que serd a vida
possivel para aquela crianca - seu filho.

Quanto a tomada de decisdes, uma hetero-
geneidade de visdes se apresenta em situacodes
semelhantes. As principais decises dizem res-
peito a realizacdo de exames invasivos (ami-
niocentese) e, a seguir, o que fazer quando se
tem um diagndstico de anomalia do feto. No
discurso médico, os exames invasivos sdo de-
fendidos em funcéo da antecipacao e preparo
para recepg¢ao da crianca. A preparacdo tem
sentidos diferentes para as mulheres e nao é
argumento suficiente para que os riscos dos
exames, incluindo o risco psicolégico de um
diagndstico antecipado, sejam enfrentados.

Médico: “A gente pode antecipar o diagnds-
tico. Primeira coisa é se preparar para ter um
bebé com necessidades especiais. Outra questdo
é a intervengdo médica: na sindrome de Down o
bebé pode ter problema no coragéo. A gente po-
de se preparar para fazer um ecocardiograma.
Outra coisa é a interrupgao da gravidez. A gente
sabe que o aborto ndo é permitido...”.

Mulher: “Eu ficaria mais nervosa. Pelo que
entendi, o tratamento seria mais psicoldgico,
como me preparar. Eu ndo teria coragem de
abortar. Espero estar fazendo a coisa certa, mas
no momento € o que eu consigo fazer”.

Observamos, de fato, uma grande resistén-
cia por parte das mulheres ao método invasivo.
Em 2002, foram realizadas pela medicina fetal
47 amniocenteses com base em 376 consultas
de aconselhamento, um percentual pequeno,
mesmo considerando-se que nem todas as mu-
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lheres tenham recebido indicacao para exame
invasivo. Tal como observado nas consultas, a
resisténcia aparece em geral associada ao me-
do de perder o bebé, mas também ao fato da
mulher ndo concordar com a vantagem da an-
tecipacdo diagnéstica fora de possibilidades
terapéuticas, por entender que nao hé propos-
ta de cura, por motivos religiosos, ou ainda, o
que nem sempre € claramente dito, pela ilega-
lidade do aborto:

“Estive ontem na medicina fetal. Me oferece-
ram o exame da agulha. Mas eu ndo quero fa-
zer. Me disseram que ndo havia tratamento, en-
tdo ndo quis fazer” (Mulher com idade materna
avancada).

“Se eu fizer o teste, a medicina tem alguma
coisa pra fazer? Se ndo tem, entdo ndo quero fa-
zer” (Mulher gréavida, filho com sindrome de
Down, j4 morto).

Apesar desses exemplos, para as mulheres
com antecedentes de malformacao fetal na fa-
milia ou na prépria histéria reprodutiva, os exa-
mes invasivos podem adquirir com mais facili-
dade um sentido positivo e de tranqtiilizacao.
O problema genético mais conhecido pelas mu-
lheres desta pesquisa € a sindrome de Down, o
que estd em acordo com inquéritos maiores
nos quais este é o defeito genético mais citado
quando se pergunta pelo conhecimento de “de-
feitos genéticos graves” 24. Por ser de fato um
dos defeitos congénitos mais incidentes, sdo
passadas sistematicamente informacdes sobre
o problema. A idade materna avancada (acima
de 35 anos) é apontada como o unico fator de
risco conhecido para Down: “Temos de falar de
riscos, questoes sociais, juridicas, nés aqui te-
mos condigoes de informar com menos ruido.
Isto é um panorama populacional que nds tra-
zemos para o individual. Hd uma indicagao.
Tem vantagens e desvantagens. A sindrome de
Down vem acompanhada de outros defeitos.
Saber de antemdo é importante. Reconhego que
é muita informacgéo para pouco tempo” (Médi-
co entrevistado).

Mas mesmo mulheres que estdo preocupa-
das com a doenca e que associam sua idade a
um risco maior, demonstram resisténcia a am-
niocentese: (1) “S6 quero saber se a crianga estd
bem”; (2) “Nos [ela e o companheiro] jd conver-
samos sobre isso. Se o exame fosse dizer e tratar
(...) Mas nds vamos mesmo ficar com nosso be-
bé”. (3) “Eu nao quero saber de nada so por sa-
ber. Quero amar meu bebé”. Como visto, algu-
mas mulheres associam a realiza¢do do exame
a interrupcao da gestacgdo, algo que naquele
momento nao estdo dispostas a realizar.

Por tratar-se de um tema praticamente inex-
plorado em nosso meio, de um ponto de vista
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da saude coletiva, optamos por apresentar de
forma abrangente o maior niimero possivel de
pontos relevantes no aconselhamento, tal co-
mo revelou a pesquisa que originou este artigo.

Consideragdes finais

Para a biomedicina, em sua tendéncia hegemo-
nica, doenga e morte encontram-se fragmenta-
das em fatores de risco. Essa fragmentacao se
constréi nas propostas de controle de doencas
presentes no discurso de risco, cuja idéia cen-
tral — a de que a decomposicao de acontecimen-
tos negativos em elementos de risco capacitaria
as pessoas a melhor enfrenté-los — pode ser ne-
gada pelo caso da genética pré-natal, como evi-
denciam os resultados deste estudo. A fragilida-
de em que a mulher grdvida é colocada diante
do antncio de resultados de testes pré-natais,
com suas probabilidades e diagnésticos, a pre-
méncia do tempo na gravidez em evolucao, e a
nao resolutividade em termos de tratamento
sdo fatores que pressionam a mulher para a to-
mada de decisao, mas ndo necessariamente a
capacitam. As mulheres as quais sdo dirigidas
demandas de decisdo nessas circunstancias nao
se confundem com o ideal de individuo infor-
mado, participativo e capaz de decisGes racio-
nais e rentdveis sobre seu corpo. Estes ideais, ca-
ros a democracia sanitdria e conquistados a du-
ras penas como direito pelos pacientes, sdo de-
safiados, ainda, pela tragicidade das situacoes
colocadas pelo diagnéstico genético pré-natal.

Além disso, para que se possa cogitar um
aumento do espectro de escolhas das mulheres
deve-se também ter em conta: um grau maior
de escolaridade para compreensao da informa-
¢do sobre a gravidez e seus riscos, formas de
controléd-los e seus limites, garantias amplas de
acesso a servicos de saide de qualidade, para
ndo falar da possibilidade de interrupcao da
gestacao, o que nao se verifica no Brasil.

Mas a dificuldade maior advém, a nosso ver,
do fato de médicos e mulheres atuarem no pro-
cesso de aconselhamento segundo légicas dife-
rentes. A preocupac¢ado do médico é, de um la-
do, a de informar as mulheres sobre riscos que

Cad. Saude Publica, Rio de Janeiro, 22(10):2141-2149, out, 2006

a gravidez impoe a sua satide ou a do bebé, co-
mo na pratica médica de forma geral. J4 as mu-
lheres raciocinam por uma légica diferente.
Certamente estdo preocupadas com a prépria
satde e com a satide do filho, mas seu objetivo
maior é trazé-lo a luz, é realizar um desejo, um
projeto reprodutivo, para muitas, longamente
acalentado e que envolve inlimeros sacrificios e
acomodacdo prévia. Esse parece, por exemplo,
ser o caso das mulheres acima de 35 anos. Por
que esperaram tanto tempo para engravidar?

A criminalizacdo do aborto no Brasil cons-
titui também aspecto central na problematica
do aconselhamento genético pré-natal. Como
a interrupcao da gestacdo nao € colocada co-
mo possibilidade no aconselhamento, a ati-
tude das mulheres frente ao aborto terapéutico
nao pode ser avaliada de forma clara nesse es-
tudo. Aquela impossibilidade constrange a au-
tonomia das mulheres e torna dificil discernir
a oposicdo a interrupcao da gestacdo em casos
de fetos andmalos daqueles nos quais a falta de
opcao traduz-se no siléncio ou em solugdes co-
mo o aborto clandestino. Na visdo dos médicos
que participaram deste estudo, “no atual con-
texto é dificil de trabalhar e decidir ou racioci-
nar na consulta genética pré-natal”’. S6 “uma
revisdo completa da questdo do aborto, que dei-
xasse para a mulher decidir, autorizar de uma
maneira universal”, traria sentido a pratica do
aconselhamento. Para eles, sé assim aqueles
principios que orientam essa prdtica — de auto-
nomia, neutralidade, nao diretividade — deixa-
riam de ser, como visto, atravessados por as-
pectos tao paradoxais.

De todo modo, o ideal da neutralidade da
informacao fica comprometido pelo fato dela
se dar em um ato médico, pela linguagem es-
tritamente médica (e que transcende, portan-
to, a barreira cultural). A peculiar medicaliza-
¢do do aconselhamento genético pré-natal no
Brasil, expresso no fato de sua realizacdo exclu-
siva por profissionais médicos, resta como uma
prética a ser revista, o que depende menos das
mulheres do que da prépria medicina e dos mé-
dicos, e do processo de medicalizagao social
em geral, tal como este se constréi nas socie-
dades contemporaneas.



Resumo

A medicalizagdo é um fenémeno social difuso nas socie-
dades ocidentais que se expressa segundo um diferencial
de género. A gravidez é um momento fortemente medica-
lizado, no qual as mulheres se véem cercadas de uma re-
de de vigildncia de seu corpo, sendo responsabilizadas
ndo so pela propria satide, mas também pela produgdo
de um feto sauddvel. O controle dos riscos no pré-natal é
proposto, entretanto, em um contexto no qual as possibi-
lidades diagndsticas sdo amplamente majoritdrias com-
parativamente as possibilidades terapéuticas. Essa defa-
sagem é agravada pelo fato de, no Brasil, o abortamento
ser ilegal. Este artigo é fruto de pesquisa empirica reali-
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