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Resumo

A relacio entre stress e doenga cronica tem sido estudada geralmente a partir do diagnéstico médi-
co. Contudo, pode ocorrer antes da identificagdo da doenga, especialmente no encaminhamento
para exames genéticos. Pretendeu-se identificar, por entrevista gravada, as dificuldades geradas
por esse tipo de encaminhamento em 40 pais de criangas com suspeita de fibrose cistica. Desta-
cam-se alguns dos intimeros estressores gerados pela possibilidade de um diagndstico positivo. Os
pais (56%) ja haviam passado por vérios profissionais, sendo encaminhados pela rede publica de
satde (55%) na busca de um diagnostico; o que os Lornou mais suscetiveis ao desenvolvimento de
respostas de sfress. A maioria (62,5%) relatou que ndo obteve do profissional qualquer informagio
sobre o procedimento adotado, fato que gerou ansiedade e preocupagdes no meio familiar (35%).
Conclui-se, entre outros aspectos, que a equipe profissional necessita identificar e considerar esses
estressores no acompanhamento que oferece as familias, como suporte social.

Palavras-chave: Fibrose cistica, exame genético, stress, impacto psicolégico, pais.

Abstract

The Genetic Assignment and its stressors according to the parents of the children with
evidence of Cystic Fibrosis. The relationship between stress and chronic disease has usually been
studied starting from the medical diagnosis. However, it can happen before the identification of the
disease, especially in genetic testing. This paper intended to identify, by recorded interview, the
difficulties generated by medical orientation for genetic testing in 40 parents of children with
suspicion of cystic fibrose. There are some stressors generated by the possibility of a positive
diagnosis. The parents (56%) had already seen several professionals, being directed by the public
health services (55%) in search of a diagnosis; a factor that made them more susceptible of
developing stress answers. Most of them (62,5%) told that they didn’t obtain aiy information abaut
the procedure adopted, which, in his turn, generated anxiety and distress in the family (35%). It is
suggested, among other aspects, that the professionals need to identify and to consider those
stressors in the assistence offered to the families, like the social support.

Key words: Cystic fibrosis, genetic testing, stress, psychological impact, parents.

A relacdo entre stress e doenga crénica
tem sido geralmente estudada a partir do diag-
ndstico médico. Essa relagdo, contudo, pode
existir antes mesmo da identificagfo da doenga,
especialmente nas situagdes de encaminhamen-
to para exames genéticos por suspeita de doen-
cas hereditarias (anemia falciforme, doenga de
Tay-Sachs e fibrose cistica, por exemplo). Nes-

sas doengas recessivas, os exames genéticos
identificam o status do portador, sendo utiliza-
dos na tomada de deciséo reprodutiva, princi-
palmente.

A analise dessa relagdo do sfress com o
encaminhamento genético por suspeita de fi-
brose cistica do pancreas ¢ justamente o tema
da pesquisa aqui relatada.
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Convém lembrar, inicialmente, que sus-
peitar a existéncia de fibrose cistica do pan-
creas (FC) em uma crianga significa antever um
futuro nada promissor, o qual pode incluir diver-
sas patologias ligadas ao sistema respiratério,
como bronquites freqiientes, broncopneumo-
nias, abscessos, enfizemas e fibrose. Além dis-
s0, podem ocorrer diversas manifestacdes
clinicas como 0 comprometimento pancreatico,
hepatobiliar, das glandulas exdcrinas- sudori-
paras e salivares, manifestagdes gastrointesti-
nais e alteragiio da fungio reprodutora. Neste
caso, para as mulheres, implica numa diminui-
¢ao da fertilidade de 20 a 30% do normal, na es-
terilidade dos homens em 98% dos casos, além
da gravidez ser um fator de risco paraaméie e o
feto, segundo Thompson & Gustafson (1996).

Todas essas alteragdes decorrem do fato
da FC ser uma doenca hereditéria, relacionada a
uma anomalia genética no cromossomo 7, que
ocorre numa freqiiéncia de 1 a cada 2.000 re-
cém-nascidos, afetando mais freqilentemente
pessoas da raga branca (Thompson & Gustafson,
1996). O diagnostico da FCP é feito pela identi-
ficagdio de umaelevada taxa de cloreto no suor.

O tratamento médico inclui uma suplemen-
tacdo enzimatica, pela ingestdo de pancrease,
para compensacdo da insuficiéncia pancredtica.
A partir da confirmagio do diagnéstico, e inde-
pendentemente do grau de comprometimento
pulmonar, deve ser instituido um programa de
cuidados didrios no domicilio, com retornos
mensais ou bimensais ao centro de FC. Este
programa engloba uma atividade fisica espon-
tanea, com exercicios proprios da idade, com
treinamento regular, em alguma modalidade de
esporte, como natacio, corrida, ballet e outras, a
critério da crianca, Durante os exercicios fisi-
cos, € importante a ingestio abundante de liqui-
dos e fisioterapia respiratéria, com drenagens
posturais, estimula¢do da tosse espontinea e
inaloterapia. Sobre a alimentagéo, é importante

que a dieta seja balanceada para suprir as
necessidades de crescimento e desenvolvimen-
to adequados da crian¢a e adaptada conforme os
habitos familiares, preferéncias e intolerdncias
pessoais.

Mesmo com tratamento adequado, em
paises desenvolvidos, hd uma expectativa de
vida de 40 anos de idade e de 25 anos para paises
como o Brasil, caracterizando-se como uma doen-
¢a cronica ao longo desse perfodo (Thompson &
Gustafson, 1996). A existéncia de um filho com
FC altera a vida familiar: ha grande tensio no
casal e frustragiio de papéis maritais, altos niveis
de conflito em relagdo aos cuidados com a
crianga, a realiza¢@io de mais tarefas didrias e
poucas interagBes positivas com o parceiro no
cotidiano (Quittner, Espelage, Opipari, Carter,
Eid & Eigen, 1998).

Para uma melhor abordagem do proble-
ma, convém destacar que a epidemiologia de
uma doenga cronica infantil é diferente daquela
da doenca cronica dos adultos. Estes enfrentam
um numero relativamente pequeno de doengas
cronicas comuns, enquanto as criancas tém um
numero relativamente grande de condigdes
raras (Thompson & Gustafson, 1996).

Uma das conseqiiéncias dessa diferenca
¢ que a sociedade e os fornecedores de servigos
de satde estdo mais familiarizados e mais acos-
tumados as condigdes crénicas de adultos,
como o diabetes, a artrite dssea e a hipertensio.
A raridade da condigiio crénica infantil resulta
em uma relativa falta de intimidade na comuni-
dade e em falta de experiéncia paralidar com es-
sas condigdes (Thompson & Gustafson, 1996).
Na familia, por exemplo, a presenca da condi-
¢do cronica muda sua estrutura social imediata.
Os papéis podem ser alterados, criando uma cri-
se de identidade; € provavel que um dos conju-~
ges tenha que assumir novos papéis e até
mesmo deixar o trabalho para permanecer em
casa cuidando da crianca doente (Tetelbom,
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Falceto, Gazal, Shansis & Wolf, 1993). As fa-
milias com doengas cronicas estio sempre bus-
cando o motivo e o culpado por essa situagio,
por isso parece necessario conhecer o “signifi-
cado” que a doenca tem para 0s pais, o que en-
volve tanto pensamentos e sentimentos quanto
aspectos praticos em relagdo a doenca. Os pais
podem ter crengas distorcidas e mitos sobre a
doenga, baseados somente em sua ansiedade,
subsidiando elaboragdes tais como: “foi castigo
divino”, “eu mereci isso”, entre outros.

Lidar com uma doenga cronica € um tra-
balho cansativo e desgastante, particularmente
para as familias que estdo envelvidas no proces-
so. Essa situagfio, por si so estressante, ¢ tam-
bém geradora de novos estressores, tanto que
Trentini & Silva (1992, p.78) enfatizam que
“(...) a condi¢do crénica de saiide é uma inter-
corréncia estressora, cujfo impacto surge d
qualquer tempo e vem para permanecer, alte-
rando o processo de ser saudcvel de individuos
ou de grupos”. E nfo sdo poucas as pessoas que
vivem nessa condigfo: havia uma populagio es-
timada pela National Alliance for Caregiving
and the American Association for Retired
Persons de 22,4 milhdes de individuos, nos
Estados Unidos, em 1997. Os problemas dos
cuidadores de pessoas com doengas cronicas es-
tdo relacionados a condigéo de serem expostosa
estressores severos e de longo prazo, avaliados
objetivamente por meio de medidas da incapa-
cidade do paciente, déficits cognitivos e proble-
mas de comportamento, assim como o tipoea
intensidade dos cuidados fornecidos. J4 as va-
riaveis-chave para o estudo do cuidador inclu-
em o sofrimento e a opressdo ou peso
psicoldgicos, a morbidade psicologica e fisica,
e resultados da condi¢do do paciente, comio a
institucionalizagdo e a morte, segundo Schulz
& Quittner (1998). Ainda de acordo com esses
autores, ha uma moderada correlagdo entre o ni-
vel de incapacidade do paciente e 0 sofrimento
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do cuidador; mas, ha também uma grande varia-
bilidade de reagdes do cuidador em funcgéo de
fatores, como: recursos econdmicos € suporte
social disponiveis; diferencas individuais rela-
cionadas a género, atributos de personalidade
(otimismo, auto-estima, autocontrole), estraté-
gias de enfrentamento utilizadas; a qualidade
do relacionamento entre o paciente e seu cuida-
dor; e estressores secundarios como conflitos de
papéis decorrentes das demandas por cuidados
ao paciente. Shulz & Quittner (1998, p. 108)
concluem que esse campo intermediario da psi-
cologia clinica e social, sociologia, ciéncias bio-
l6gicas e da satde “(...) é uma rica plataforma
para aplicagdio de muitos conhecimentos teori-
cos e metodolégicos por psicdlogos da saiide.”

Assim, essas familias estio sob constante
estado de alerta, vivenciando uma situagio de
stress cronico, seja pela ameaga potencial do
diagndstico de FCP, seja por estar lidando com
uma crianca cronicamente doente.

Neste ponto, ja € possivel identificar vé-
rias areas de potencial intervengdo por profis-
sionais da drea da satide, destacando-se a adesio
ao tratamento e a prevengdo das conseqfiéncias
do stress durante o processo de encaminhamen-
to para exames genéticos. Estes, a despeito dos
beneficios meédicos potenciais- facilitar a toma-
da de decisdo médica, promover a reducdo de
comportamentos de risco e, por conseqiiéncia, a
morbidade e a mortalidade- geram seqlielas
psicossociais no individuo, a partir do momento
em que este aprende que carrega um elevado
risco para dada doenga, analisa Lerman (1997).

Para esse autor, a particularidade dessa
rea, como pesquisa, reside em aspectos rela-
cionados a informagéo genética. Primeiro, dife-
rentemente do diagnéstico de uma doenca
definida (céancer, por exemplo), a informagfo
genética é probabilistica e incerta, como também
0 consideram Baum, Friedman & Zakowski
(1997). Assim, o portador tem um certo risco de
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adoecer, mas sem saber quando. Segundo, para
certas doengas hereditarias, o controle ¢ limita-
do (cancer, por exemplo) ou inexistente (doen-
¢a de Huntigton). Terceiro, os resultados dos
exames referem-se a eventos que podem ocor-
rer muito tempo depois. Finalmente, a suspeita
genética ¢ transmitida dentro das familias, es-
tendendo as implicagGes dos exames para aléem
da pessoa testada. Dessa forma, o contexto fa-
miliar é critico quando se estuda as respostas a
informagdo genética e, em todas essas situa-
¢Bes, uma condicdo de stress se estabelece.
Atualmente, o termo siress esta difundi-
do de tal forma que qualquer pessoa o usa como
explicagfio para varios de seus comportamentos
e condicdes de vida. Foi conceituado cientifica-
mente, em 1963, por Hans Selye, médico cana-
dense, com um trabalho pioneiro na drea, que
propds o constructo da “Sindrome de Adapta-
¢io Geral” para explicar um fato observado pe-
los médicos: independentemente da doenca,
seus pacientes relatavam sintomas comuns
como sentir-se e parecer doente, ter dores difu-
sas e nas juntas, distirbios intestinais com perda
de apetite, por exemplo. Esse constructo, no-
meado posteriormente de “stress”, foi concebi-
do como uma varidvel interveniente que teria
um efeito moderador® na relagdo entre uma de-
terminada variavel independente (qualquer
dano sofrido pelo organismo) e a variavel de-
pendente (sintomas comuns a todas as doen-
¢as), como bem explica Kimble (1998).
Assim, o stress psicologico e/ou fisiolo-
gico seria causado por fatores (varidveis inde-
pendenies) como o ambiente biolégico e a
histéria passada, os estressores (catistrofes,
mudancas sociais, aborrecimentos da vida dia-
ria), o tipo de suporte social (comunidade, fami-
lia, relacionamentos interpessoais) € padroes de

respostas definidos por caracteristicas do
individuo (percepsdo de ameaga, existéncia de
respostas de enfrentamento, etc.). E o siress as-
sim criado, atuando como uma variavel interve-
niente, desencadearia as “reagdes de stress”
(varidveis dependentes), que podem incluir a
ansiedade, a depressdo, fadiga, irritabilidade,
insénia, tiques, bruxismo, tensdo pré-menstrual,
comportamentos aditivos, perda de apetite, enxa-
queca, hiperatividade, pesadelos, etc. (Kimble,
1998). Desse modo, o termo stress pode ser
aplicado nas duas situag@es: tanto para descre-
ver um evento de muita tensfo, quanto para de-
finir a reagdo a tal evento (Lipp & Novaes,
1994). Selye (1979) afirma também que o es-
tressor néio é necessariamente visto como nega-
tivo, ele pode ser algo muito positivo, que
atinge profundamente a pessoa. '

Sarafino (1994) sintetiza essas posigdes
propondo uma distingdo triplice: o stress pode
ser descrito como um estimulo, uma resposta ou
COMmMo um processo. Define, entdo, o stress
como uma condig¢do resultante da interacdo en-
tre ambiente e individuo, que o leva a perceber a
discrepéncia dos sistemas biologicos, psicolé-
gicos e sociais. Ha, assim, uma bidirecicnalida-
de, uma “transag¢io” entre o ambiente e o
individuo, aexemplo da proposi¢io de Lazarus
& Folkman (1984).

E necessério, entfo, conhecer os estres-
sores € sua relagdo com as variaveis do am-
biente e da pessoa, os estressores internos e
externos. Esta seria uma forma de evitar que o
stress se torne um problema psicopatologico,
pois, ainda que o stress seja um fendmeno de
ativacio fisioldgica normal, Falcone (1997) es-
clarece que, muitas vezes, ele pode vir a se tor-
nar um estado de superativagdo emocional
cronica e problematica, resultado da incapa-

3. Diz-se que uma variavel tem um efeito moderador (e nfo de mediagdo) quando ela especifica as condigdes em
que um dado efeito ocorre, assim como adiregdo oua forca da variacdo desse efeito; ou seja, ela afeta diretamente
a relagdo entre a varidvel independente e a dependente (Baron e Kenny, 1986, citados por Holmbeck, 1998).
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cidade da pessoa em mobilizar seus proprios re-
cursos e habilidades para enfrentar e controlar
os possiveis eventos ameagadores.

Em resumo, os diversos tipos de tenso-
res, em qualquer sistema social, variam de indi-
viduo para individuo, de familia para familia, de
tempos em tempos; ou seja, o que € tensor para
uma pessoa, Nio necessariamente o € para outra.
De qualquer maneira, o sfress pode ser un dos
maiores fatores de risco paraa vida e para a qua-
lidade de vida de todos, adultos e criangas.

No campo da satide, mais especificamen-
te associados a relagdo médico-paciente,
Hymovich & Hagopian (1992) identificam di-
versos tipos de estressores, sendo trés deles li-
gados ao conhecimento e a informagdo: 1.) a
adequagiio a informagdo; 2.) o tempo da infor-
magdo e 3.) a disseminagfio da informagao para
outros, como profissionais de saude e amigos.
Os pacientes e seus familiares, fregiientemente,
mencionam os problemas que tém em obter in-
formacdo sobre a condi¢do crénica e seu geren-
ciamento. O conhecimento pode ser escasso em
relacdo ao curso e ao tratamento da doenga, bem
como das complicagdes que podem ocorrer e
até mesmo sobre a sua prevengdo. Os pacientes,
as vezes, tém poucas informagdes sobre as res-
postas emocionais e sociais causadas pela sua
doenca e o seu gerenciamento.

Esta é uma condigfio problematica por-
que um paciente mal informado ou sem infor-
magio alguma é um paciente despreparado,
cujos medos e expectativas irreais se misturam
com o conhecimento insuficiente sobre 0 que 0
espera. Uma das conseqliéncias, segundo
Tahka (1988), estd na recuperagio do paciente.
Esta ocorre mais eficazmente quando existe um
relacionamento apropriado entre paciente, mé-
dicos e familiares, do que quando esse reiacio-
namento ¢ insuficiente ou ausente.

Analisando a questiio do ponto de vista
da crianga doente, Guimaries (1998, p. 103)
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afirma que a preocupagdo predominante, em
criangas hospitalizadas por doengas agudas, ¢ a
separagio dos pais, a perdado ambiente e da ex-
periéncia familiar, a intrusdo no corpo, a inte-
gridade corporal e a punigdo. A hospitalizagdo
para a crianga, “(...) jd fisica e emocionalmente
agredida pela enfermidade, represenla o afas-
tamento do seu ambiente doméstico, onde vinha
ocorrendo o seu desenvolvimento HiOIOF, SO-
cial, emocional e intelectual”. Conseqiiente-
mente, restringem-se a sua mobilidade e as
condigtes de exploragio do ambiente, funda-
mentais 4 harmonia de seu desenvolvimento.
Esse processo ¢ bem mais intenso nos primeiros
anos de vida do que nas fases posteriores. Além
disso, as internacdes prolongadas ou repetitivas
na infancia estdo associadas a distirbios educa-
cionais e comportamentais na adolescéncia,
como bem ressaltam Hymovich & Hagopian
(1992). Esses autores afirmam que, quando re-
petidas internagdes ocorrem devido a condiges
crdnicas, é a admissdo hospitalar, e nfio a doen-
¢a, a responséavel pelos futuros distirbios.

Ha também um grande namero de tenso-
res externos relacionados ao sistema de cuida-
dos com a saude, incluindo a inacessibilidade
aos servicos, as longas esperas, a falta de servi-
¢os, especialmente em comunidades onde a es-
cala de servigos nio estd disponivel, pois,
segundo Hymovick & Hagopian (1992), a coor-
denagio entre o fornecedor de saide e a con-
tinuidade do tratamento também séo
considerados estressores em potencial.

Outro aspecto relevante é que as condi-
¢Bes cronicas exigem, em sua maioria, um trata-
mento sofisticado, demandando altos recursos
financeiros. Mesmo sem 0s Servigos caros, O
custo da rotina de monitoramento, da interven-
¢do durante as crises, da terapia medicamentosa
longa e de servigos especializados de multipro-
fissionais, levam a familia a tensdes causadas
pela condigio financeira. Portanto, 0 cuidado
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Culpa ou regressio
possivel a longo prazo

Decisdo de fazer o exame

}

Exame

!

Resultado do exame

Negativo Inconclusivo Pasitivo
Redugdo stress Stress mudado Ver Figura 2
‘L ou aumentado
tenporariamente

Periodo antecipatorio:
Stress e incerteza
podem aumentar

Figura 1. A deciso de fazer exame genético leva a avaliagdo de um conjunto de riscos para doencas, dentro de
uma complexa cadeia de eventos e conseqiiéncias.(Baum, Friedman & Zakowski, 1997, p. 14).

Caracteristicas do estressor;
* resultados do teste
* incerteza
* severidade da doenca

AVALIACAO
*Varidveis de exposicio:
redugiio da incerteza, opcoes
de prevengdo e resiliéncia etc.

* Fatores pessoais, suporte social,
percepgio de controle etc.

Consequéncias
para satide mental
Coping e
ensamentos . T
pe ) Efeitos fisiologicos
mtrusivos .
diretos (ex.: mudancas
no nivel de imunidade)
Stress e Mudangas
respostas comportamentais
de stress (ex.: fumar, dieta)
Mudancas nos
Sem stress comportamentos

votados a satde

Figura 2. Caracteristicas dos estressores e avaliagio de suas caracteristicas determinam a resposta de stress e
uma serie de mudangas psicoldgicas e biologicas apos resultados positivos para risco. (Baum, Friedman &

Zakowski, 1997, p. 13)

com a crianga afetada pode ser uma fonte de
stress devido a diminui¢io do szatus financeiro
da familia ou & complexidade das necessidades
da crianca. Na avaliagio de Tetelbom et al
(1993), o perfil do funcionamento da familia de-
pende, em grande parte, dos recursos financei-
ros de que dispde para enfrentar a doenga do
filho.
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Tém sido propostos varios programas de
manejo ou enfrentamento do stress, mas este é
um estado que nem sempre pode ser evitado ou
“curado”, como ocorre nos casos de pais de
criangas com problemas genéticos, lembram
Benner & Wrubel (1989). Para a andlise de ca-
sos como esses, Baum, Friedman & Zakowski
(1997) propdem uma abordagem especial para
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compreensio do stress e do coping frente & in-
formagdo genética, resumida nas Figuras 1 e 2.

Esses autores alertam que, embora seja
esperado que resultados negativos venham a re-
duzir o stress, pesquisas tém indicado que as re-
acdes ao exame sdo mais complexas que isso.
Resuitados negativos nem sempre reduzem o
stress e melhoram a qualidade de vida; a redu-
¢io da incerteza, sim, parece estar associada &
redugdo do stress. Frente a um resultado negati-
vo, ndo portadores costumam expressar descren-
cano resultado, por terem gasto muito tempo de
suas vidas esperando ser de alto risco. Assim,
depressio, preocupag¢io e culpa continuas
podem prolongar o stress (Baum, Friedman &
Zakowiski, 1997). Resultados positivos, por
sua vez, tém sido associados & ansiedade, de-
pressio e negagdo, segundo esses autores.

Mostrando parte dessa complexidade,
Marteau, Dunda & Axworthy (1997) citam re-
sultados de pesquisas sobre o processo psicold-
gico de se minimizar o problema, como forma
de enfrentar o medo relacionado a questdes de
saiide. Outra variavel relevante nessa questdo
estd associada ao género, como mostra apesqui-
sa desses autores com portadores de fibrose cis-
tica, descrita a seguir.

Marteau, Dunda & Axworthy (1997)
acompanharam 241 mulheres e 36 homens por-
tadores de fibrose cistica por 3 anos apés o exa-
me, comparando-0s com uma amostra
eqilivalente de pessoas que tiveram resultados
negativos para essa doenga. Seus dados suge-
rem que h4 diferengas de género na avaliagdo ou
no enfrentamento: os homens parecem mais in-
diferentes aos resultados dos exames genéticos,
procurando minimizar a ameaca. Esses autores
encontraram uma interagfo entre osresultados e
género em relagdo a sentir-se feliz e saudavel
apés um resultado negativo, em favor da mu-
Iher. Estas, de outro lado, respondem menos po-
sitivamente que os homens frente a resultados
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positivos. Outro dado interessante foi encontrado:
quanto maior a preocupag¢io antes do exame,
maior era o quadro de ansiedade trés anos de-
pois. Entretanto, ser informado que € portador
de FC parece ndo produzir niveis clinicos de an-
siedade, mas tem conseqiiéncias cognitivas e
emocionais. Contrapondo-se a esses dados,
Croyle, Smith, Botkin, Baty & Nash (1997) re-
latam que as pesquisas da area, com outras
doencas genéticas, mostram uma tendéncia
para ambos, portadores e nio portadores de
doencas, de ter seu sofrimento diminuido seis
meses apos os resultados dos exames genéticos.

Dessa forma, a atuagdo do aconselha-
mento genético, incluindo-se aqui o momento
do encaminhamento, faz-se de grande impor-
tAncia como mais um fator potencial de stress
para os familiares com casos de doengas créni-
cas. Nesses casos, 0s servicos de genética tém
se tornado cada vez mais relevantes, pois muitas
patologias comuns, como o cincer, as doengas
mentais, o diabetes, a doenga das coronarias, a
gota, 0 Alzheimer, entre outros, tém componen-
tes genéticos. Plomin (1998) vai além, propon-
do que também os psicologos podem usar o
DNA associado ao estudo do comportamento.
Estes poderiam questionar, entre outros aspec-
tos, o diagnéstico, especialmente sobre a possi-
vel heterogeneidade de desordens, num nivel
etiologico mais do que sintomatico (relagtes
entre o gene responsével pela recepgiio de dopa-
mina- DRD4 e o comportamento de fumar,
associado a um quadro de depressio, por exem-
plo); a comorbidade (relagiio do DRD4 com vé-
rios problemas de comportamento: risco para
déficit de atencfo na hiperatividade; sindrome
de Tourette e tiques miiltiplos crénicos; depen-
déncia de dpio; risco para depressdo unipolar,
altos escores na dimensfo de personalidade re-
lacionada & busca de novidades), a interagfio
gene-ambiente (as pessoas com risco genético
sio mais sensiveis a risco psicossocial?); corre-
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lagdo gene-ambiente (as pessoas com risco ge-
nético estfio mais expostas a risco psicossocial?),
o proprio desenvolvimento (quais sdo os pro-
cessos subjacentes as mudancas e continuidade
no desenvolvimento?).

Cresce, assim, a importdncia também so-
cial dos servicos de genética, constituindo-se
em um importante meio de racionalizar o aten-
dimento preventivo de satde, com um crescente
interesse dos profissionais de saiide pela difu-
silo desses servigos, pelo aconselhamento gené-
tico. Este ¢ definido por Matthews & Smith
(1996, p. 542) como “(...) um processo de comu-
nicagdo que lida com os problemas humanos
associados a ocorréncia ou ao risco de distir-
bios genéticos em wmma familia”. E um processo
que demanda uma equipe multidisciplinar ou
multiprefissional para orientar e auxiliar as fa-
milias ou individuos, de forma a garantir a efi-
cacia da manutencfo e prevenciio de doengas.

Os profissionais da area precisam estar
cientes de que ¢ fornecimento do aconselha-
mento genético pode causar interferéncias ad-
vindas dos fatores culturais e psicossociais do
paciente, como também gerar novos problemas
sociais e psicologicos. Infelizmente, o que ocor-
re em alguns casos € o desconhecimento do pro-
fissional em relagdo ao paciente para que se
possam detectar esses fatores de interferéncia,
gerando dificuldades no processo. Wroe &
Salkovski (1999, p. 19) concluen, apds pesqui-
sa experimental, que “(...) os conselheiros [ge-
neticistas] podem pensar que ndo estdo senda

diretivos em seus questionamentos, quando, de

Jato, influenciam direta e sistematicamente a
deciséio de se submeter ou néio ao exame”.
Um outro aspecto a destacar € o fato de
que existe todo um processo, vivenciado pelas
familias, anterior ao diagnoéstico positivo de
uma doenca crénica, fato este que necessita ser
reconhecido pelos profissionais da area médica,
pois a énfase das pesquisas estd centrada nos es-
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tressores ambientais que ocorrem a partir do
diagnéstico positivo. E como se a doenga e suas
conseqiiéncias passassem a existir somente a
partir daquele momento, gerando todas as difi-
culdades comentadas anteriormente.

Embora Croyle (1995) considere que ha
muita documentagdo sobre as reacdes psicold-
gicas aos exames para fatores de risco, a predi-
cio de doengas a partir de genotipos € nova
(Marteau, Dunda & Axworthy, 1997), tanto que
néo foram localizadas publicagdes com andlises
do stress do periodo anterior ac diagnostico e
que focalizassem nfio a pessoa suspeita da doen-
ca, mas seus familiares. No Brasil, apenas uma
monografia (Pereira & Martins, 1998) abordava
a reacdo dos pais a suspeita de sindromes gené-
ticas causadoras de retardo mental. Nessa pes-
quisa de Pereira & Martins (1998), foram
entrevistados 20 pais (19 mées e um pai) de
criancas encaminhadas ao SAG da Universida-
de Estadual de Londrina, com suspeita de sin-
drome genética, questionando-os sobre seus
sentimentos, experiéncias, angstias, expectati-
vas e reacfes vivenciadas quando souberam
dessa suspeita relacionada a seus filhos. Varios
sentimentos e reagdes foram relatados: deses-
pero, tristeza, solidao, confusdio, embarago e,
principalmente, revolta. Esta dirigia-se contra
os médicos, sugerindo os autores ser decorrente
da impoténcia diante do exame; e revolta contra
o conjuge, preponderando a desconfianca da fi-
delidade da mulher. Esta, de modo geral, apre-
sentava duas reagOes tipicas: sentir-se insegura
e imobilizada diante da falta de informag&es so-
bre o problema e sobre as possibilidades de
ameniza-lo ou supera-lo.

Este é também tema desta pesquisa reali-
zada junto ao Servigo de Aconselhamento
Genético (SAG) da Universidade Federal do
Espirito Santo (UFES) que, em termos gerais,
procurou descrever e analisar o encaminhamen-
to de criangas com suspeita de fibrose cistica do
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pancreas a0 SAG/UFES, visto como um fator
de stress em potencial (Lima, 1999). A pesqui-
sa, que é mais ampla do que a presente comuri-
cacdo, analisou o fornecimento de informagdes
pelos médicos aos familiares, a compreensdo
dessa informagdo e seus reflexos, segundo ava-
liagdo dos pais, e como os médicos e profissio-
nais do servico avaliam esse encaminhamento,
suas dificuldades e especificidades. No presen-
te relato, contudo, serfio apresentados os dados
obtidos com os familiares entrevistados sobre o
processo de encaminhamento genético.

Método

A coleta de dados foi realizada no pro-
prio SAG/UFES, com o objetivo geral de conhe-
cer as condigfes de informagio e emocionais que
familiares de criangas com suspeita de FC tém
a0 chegar no servigo em questdo. Este estava or-
ganizado como um projeto de extenso, voltado
para a comunidade desde 1993. Era o unico ser-
vigo deste tipo no Estado do Espirito Santo e
atendia gratuitamente, recebendo pessoas de
algumas localidades de Minas Gerais e sul da
Bahia, por conta da sua localizagdo geogrifica.

No SAG/UFES, realizava-se uma expe-
riéncia interdisciplinar da qual faziam parte a
Genética, a Biologia, a Pneumologia, a Nutri-
¢fio e 0 Servigo Social, contando com uma equi-
pe formada por um pediatra, duas geneticistas,
uma biloga e uma professora do Departamen-
to de Servico Social, visando & prestagéio de
atendimento a individuos/familias com afecgdes
hereditirias génicas ou cromossémicas, por
meio de acdes de carater preventivo e/ou assis-
tencial.

Desde 1996, o trabalho do SAG/UFES
esteve direcionado ao atendimento da clientela
com suspeita de fibrose cistica, para o qual eram
realizados exames laboratoriais, consultas mé-
dicas, assim como o atendimento no setor do
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Servigo Social. Todos os pacientes afetados por
FC retornavam ao servigo uma vez ao més e, se
necessario, semanalmente. Eram realizadas
reunides mensais com os familiares dos afeta-
dos, com pacientes adultos e a equipe de profis-
sionais, com objetivo de informar sobre os
cuidados necessarios aos pacientes, tratamento,
nutrigdo e novos conhecimentos sobre a FCP,
prestando assim assessoria & Associagdo de Fi-
brose Cistica do Espirito Santo (AFICES), fun-
dada em 1996. Eram realizados 45
atendimentos/més, totalizando em média 332
atendimentos/ano. Foram detectados 44 casos
positivos de FC e 48 heterozigotos, ou seja, a
pessoa telnl, no gene, a mutagio, mas nfo desen-
volve a doenga. Até junho/99, tinham sido reali-
zados 2.135 atendimentos, Que incluem a
realizacdo do exame de suor e de DNA (dados
fornecidos pelo SAG/UFES).

Os informantes

Participaram da coleta de dados 40 fami-
liares (maes, pais e tia) que atuaram como infor-
mantes; na sua grande maioria, eram mies (36)
que acompanhavam os filhos. Quanto & profis-
sdo, a metade dos informantes eram donas de
casa (20), e os demais entrevistados estavam
distribuidos em diversas areas do mercado de
trabalho., Os familiares entrevistados tinham
entre 26 a 35 anos; 16 familiares entrevistados
possufam o 2° Grau completo, havendo somente
dois deles com 3° Grau completo.

Esses familiares foram escolhidos ao
acaso, de acordo com o comparecimento no
atendimento e convite para participar da pesqui-
sa, até atingir o niimero de 40.

Material

Foi elaborado e aplicado um protocolo de
entrevista para os familiares encaminhados ao
SAG/UFES, que continha seis grandes campos-
a) a identificagfo do familiar; b) o motivo € a
origem do encaminhamento ao SAG/UFES; ¢)
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o fornecimento de informagées sobre o exame
de suor: como tinha sido passada a informagiio
pelo médico, como o familiar tinha recebido
essa informagdo, se compreendeu ou ndo a in-
formagdo dada; o tempo que ele esperou até fa-
zer 0 exame, a partir do encaminhamento, e
ainda se a crianca havia sido atendida por um ou
varios médicos da rede de satde, até a data da
realizagdo do exame; d) aspectos relacionados
aos sentimentos e dificuldades gerados nos fa-
miliares pelo encaminhamento; e) sugestdes
para mudangas na maneira de encaminhar, caso
a pessoa comente sobre essa necessidade; f)
avaliagfo dos familiares com relacio aos servi-
¢os de satde, de um modo geral.

Procedimento

Os dados foram coletados por meio de
entrevistas individuais, com as questdes abertas
do protocolo descrito anteriormente, gravadas
apds o consentimento.

Resultados

Os dados foram categorizados de acordo
com os itens do roteiro de entrevista, acrescen-
tando-se os temas apresentados pelos entrevis-
tados. Uma segunda forma de organizacio dos
dados, além da categorizagéio, foi o agrupamen-
to desses dados segundo aspectos relevantes do
tema— de um lado a condicfio crénica vivencia-
da pelos familiares entrevistados, e de outro a
prépria caracterizagfo do encaminhamento ge-
nético na concepedo destes. Como critério na
escolha das respostas dos informantes privile-
giou-se, inicialmente, as respostas que eram di-
retas e objetivas e, posteriormente, quando
haviamais de uma resposta, enfocou-se aquelas
que eram salientadas e repetidas por outros co-
mentarios na fala do informante. O nimero de
respostas, entlo, ¢ igual ao niimero de infor-
mantes (40). Os dados serdo apresentados na
forma de tabelas.

De acordo com os dados obtidos, foram
identificados alguns dos inimeros estressores
relatados pelos pais, decorrentes da possibilida-
de de um diagnostico positivo.

Tabela 1. Namero de profissionais procurados pelos
familiares na busca de um diagnéstico, segundo os
familiares entrevistados.

Profissionais procuracos f
Varios b&)
Apenas 7 1
Somente 1 01
Total 40

- Os familiares (23) relataram que seus fi-
lhos j& passaram por vérios profissionais e que a
mudanga, algumas vezes,' fol circunstancial
pelo fato de necessitar de emergéncia hospitalar
e ser atendido por um profissional desconheci-
do. Qutros afirmaram a necessidade de mudan-
¢a jd que, com isso, tinham esperanga de
conseguir resolver o problema do filho. Algu-
mas mées (10) disseram ainda que, até a data do
exame, dois profissionais atenderam seu filho e
que a mudanga foi uma necessidade; nfio tendo
elas intencBo de nova mudanga, pois, no mo-
mento estavam plenamente satisfeitas com a di-
re¢do dada ao tratamento. Alguns familiares (7)
disseram que, desde o nascimento do filho até
aquele momento, estavam sendo acompanhados
por somente um profissional. (Vide Tabela 1)

Tabela 2. Natureza dos servigos médicos, segundo
relato dos familiares entrevistados.

Natureza encaminhamento f
Rede piblica n
Rede privada 18
Total i

Com relagfio ao tipo de encaminhamento
efetuado, vé-se na Tabela 2 que a maioria (22)
foi realizado pela rede piblica de sande, segui-
do porrede privada (18). Os familiares disseram
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ter dificuldades para levar adiante o tratamento
de seus filhos e, por isso, utilizam a rede ptblica,
ainda que reconhegam existirem problemas estru-
turais como greve, ou na marcagio de consultas.

Tabela 3. Obtengio de informagdes sobre o exame
genético, segundo os familiares entrevistados

Obtengéo da informagéo f
Nenhuma informacao 15
Informacdo parcial 09
Informagaa Geral 08
Total 48

Na Tabela 3, pode-se observar que a
grande maioria dos familiares (25) niio recebeu
nenhuma informagfio sobre o exame para o qual
foi encaminhado. Qutros (9) foram parcialmen-
te informados, ou seja, os médicos menciona-
ram o exame, como ia ser feito e esclareceram
que seria para excluir a possibilidade do diag-
nostico de uma doenga, mas sem aprofunda-
mento. E seis pais afirmaram que obtiveram
informacio geral ou superficial, sem dados es-
pecificos sobre o exame genético.

Tabela 4. Dificuldades percebidas pelos familiares,
a partir do encaminhamento realizado para o
SAG/UFES

Dificuldades geradas / encaminhamentio f
Nenhuma dificuldade percebida 2
Reagies emicionais (10): - ansiedade 04
- I2rVosismo 03
- ghora 0
- assustada 0
- sentir-se mal (mée) 0
Dificuldadas financeiras 02
Negacdo da doenca 03
Acesso a0 servigo médico - dificuldade 0
Sobrecarga de atividades (mde) 01
Falta de esciarecimento do teste 1Y
Total 40
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Quanto as conseqiiéncias geradas pelo
encaminhamento ao SAG/UFES (vide Tabela
4), a maioria dos familiares (22) afirmou que
nio sentiu qualquer dificuldade. Bntretanto, es-
sas mulheres se queixaram da falta de participa-
cdo dos maridos com relagdo as decisGes a
serem tomadas no tratamento do filho, assim
como sua auséncia durante as consultas. [nter-
pretam essa auséncia como um desinteresse dos
pais em relagdo aos problemas dos filhos, mas
nio chegaram a classificar essa situagiio como
uma dificuldade no enfrentamento da doenga.
De outro lado, do total de 22 mies, 11 delas co-
mentaram que, apesar da dificuldade imposta
pelo trabalho dos maridos, eles sempre procura-
ram discutir tudo o que envolve a saide dos fi-
lhos, o que lhes dd seguranga e tranqiiilidade por
saberem que ndo estio sozinhas. A Tabela 4
mostra também que um numero expressivo de
familiares (10) citou dificuldades relacionadas
as reacdes emocionais, as quais geraram algum
tipo de desconforto no dmbito familiar, como
ansiedade, nervosismo, choro, ficar assustada;
uma mulher relatou que sentiu-se mal, pelo fato
de estar sendo encaminhada ao aconselhamento
genético.

Outros familiares (2) disseram que as di-
ficuldades eram de ordem financeira ja que pre-
cisam arcar com algumas despesas, como
passagens, lanches (quando sio de outros muni-
cipios), embora o exame fosse gratuito. Houve
ainda mulheres (3) que relataram que sua gran-
de dificuldade est4 no fato do marido néo acei-
tar os problemas de satde do filho, acreditando
sempre que a crian¢a ndo tem nada. Um pai che-
gou a esconder até da propria familia os proce-
dimentos prescritos‘ pelo médico, assim como a
medicagio utilizada pela crianga, que € contro-
lada. Outra mée falou da dificuldade de locomo-
¢io até o SAG/UFES, o que lhe causava grande
desgaste fisico (carregar o filho no colo, andar
de 6nibus). Houve também uma mulher que
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comentou que nfio discute com o marido os pro-
cedimentos adotados em relagfo a sadde de seu
filho, assumindo tudo, o que gerava uma sobre-
carga, dada aresponsabilidade que envolve ato-
mada de decisdes.

Um relato mostra como o encaminha-
mento pode desencadear problemas no relacio-
namento do casal, pelo fato do pai ndo entender
porque foi solicitado o exame de DNA. Ele {i-
cou pressionando a mulher para saber o porqué
daquele exame, ja que conhecia a finalidade do
exame de DNA como teste de paternidade. A
mulher nfio soube explicar e sugeriu a ele que
fosse ao médico para se informar. Durante trés
dias, seu marido ficou perturbando-a, até que
um tio interferiu, esclarecendo que o exame de
DNA também era utilizado para outros fins; so
assim o marido se tranqiilizou.

Tabela 5. Sentimentos gerados pelo encaminha-
mento ao SAG/UFES, segundo os familiares entre-
vistados

Sentimentos gerados por encaminhamento  f

Reagdes emicionais (20): - precupacdo L}
' - medo 03

- assustado 0

- ansiedade {2

Expectativa positiva / solugdo [}
flankuma preocupagae 08
Surpresa )
Total L)

O encaminhamento para o SAG gerou
varias reagfes emocionais nos pais, que relata-
ram terem ficado preocupados (14), com medo
(3), ansiosos (2), assustado (1), e surpreso (1).
Outros pais (11) viam naquele encaminhamen-
to a solugfo para os problemas de satde dos f1-
lhos; enquanto oito pais o consideravam m
procedimento natural na area da satde.

Discussao

No periodo que vai desde o momento em
que o médico suspeita da existéncia de uma sin-
drome até o diagnostico, nem sempre definiti-
vo, 0s pais tm que conviver com a suspeita.
Nesse delicado momento da duvida, sentimentos
e angtistias podem afetar a relagdo pais-criangas,
gerando expectativas sobre o desenvolvimento
do filho, as quais podem permanecer mesmao se
o resultado for negativo, como alertam Pereira
& Martins {1998).

Nos casos de suspeita de fibrose cistica, 0
resultado negativo niio acaba con a situagio de
stress vivenciada pela familia, justamente por
estarem lidando com alguma doenga cronica,
que fica assim sem diagndstico novamente,
como j4 previam Marteau, Dunda & Axworthy
(1997).

Para essa situagio, o acompanhamento
médico de doenca crnica é analisado por
McDanniel, Hepwoth & Doherty (1994) como
imprescindivel para sua eficacia, resultando em
interagdo continua entre familiar, paciente e
equipe. Segundo os familiares entrevistados,
essa interagio é muito dificil de ser estabeleci-
da, pois as mudangas constantes de médicos, na
busca de solug@es para os problemas dos filhos,
rompem com esse processo, dificultando aos
médicos obterem uma visdo global e mais
proxima da crianga.

O encaminhamento médico, na sua gran-
de maioria, ocorreu na rede publica de salde,
pois essas familias ndo dispunham de recursos
financeiros para assumir os custos do tratamen-
to, exames € internagdes ou mesmo planos de
satde. Tetelbom et al (1993) lembram que as
condi¢Bes cronicas exigem um tratamento so-
fisticado, demandando altos recursos financei-
ros no seu cuidado, fato que pode gerar tensdes
nas familias. Era visivel nos familiares atendi-
dos o desgaste pela busca de uma solugdo para o
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problema de satde dos filhos, devido a falta de
recursos para conduzir o tratamento com médi-
cos particulares, tendo que enfrentar um siste-
ma plblico de satde cadtico, com escassez de
profissionais, além das greves. Era também di-
ficil o acesso & medicacio, que deveria ser dis-
tribuida gratuitamente, mas nem sempre estava
disponivel. Hymovich & Hagopian (1992) cor-
roboram essas dificuldades, analisando que a
inacessibilidade dos servigos de satde, as lon-
gas esperas e a falta de servigos sdo potenciais
estressores para as familias com condigfio crd-
nica de saude.

Alguns familiares disseram que, no enca-
minhamento, ndo tiveram qualquer informagéo
acerca do exame genético. Isso se contrapde ao
que Bulk (1990) comenta sobre o direito & infor-
magio dos familiares, o qual inclui a liberdade
de buscar e receber a informagio, de qualquer
natureza. Contrap8e-se ainda ao que Tahka
(1988) e Pereira & Martins (1998) discutem so-
bre a necessidade do fornecimento de informa-
¢Bes realistas, que possibilitem ao paciente e
sua familia se organizarem para o enfrentamen-
to de uma situaco de doenca crénica. Lembra-
mos que € necessario, nesse processo, procurar
garantir a compreensio das informagdes que es-
tdo sendo repassadas, pois, como alerta Boltanski
(1989), ha uma distincia lingiiistica entre o fa-
miliar e o profissional, especialmente quando o
paciente pertence a uma classe social mais des-
favorecida. Situagdo esta identificada por Trin-
dade (1991, 1993) em relagfio a pacientes de
aconselhamento genético, que se queixam da
falta de clareza dos médicos e da ansiedade que
essa atitude gera; fato também constatado nesta
pesquisa. Além disso, Benner & Wrubel (1989)
lembram que o medo e a angustia gerados por
essa situagfio costumam afetar a memoria e tor-
nam os processos de pensamento caéticos, difi-
cultando a compreensdo e o repasse das
informagdes para os demais membros da fami-
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lia. Por essa razdo, Telford & Sawrey (1978)
propdem que as informagdes néo sejam forneci-
das somente para as méies, como & costume, de-
vendo estar presentes mais pessoas no piomento
do encaminhamento. Resumindo os principais
aspectos envolvidos no fornecimento de infor-
magdes, Menandro (1995, p.142) considera que
“(..) deve [-se] considerar a forma como é feita
a comunicagdo, o conterdo da comunicagdo e
também as implicacdes para avida dos envolvi-
dos (...)”. Ao analisar esse processo de forneci-
menta de informacgdes, Trindade (1996)
complementa, dizendo que nfio basta somente
adequar a linguagem ao paciente, deve-se antes
conhecer suas concepgdes sobre a doenga e o
processo de adoecer, sob risco das informacfes
serem reinterpretadas de modo néo previsivel,
interferindo na adesfo ao tratamento, por exen-
plo.

Analisando-se os relatos dos familiares
sobre o sentimento ou dificuldades gerados pelo
encaminhamento genético, observa-se que as
mies, em sua grande maioria, o consideravam
como um procedimento normal, embora n&o ti-
vessem informagdes prévias sobre a interven-
¢éio. Contudo, quando questionadas sobre o tipo
de sentimento desencadeado, foram enfaticas
ao relatarem reacdes emocionais como ansieda-
de, medo e choro, resultantes do encaminha-
mento genético, & semelhanga dos dados
obtidos por Pereira & Martins (1998). Conside-
raram também que a longa espera de até 30 dias
pelo resultado gerava sentimentos e pensamen-
tos que interferiam no seu equilfbrio emocional
diante da situagio.

A anilise dos dados indica que a condi-
cio de existir na familia, um membro (filho)
com um quadro crénico de adoecimento sem
causa definida, por si, ¢ um fator de stress fami-
liar. O proprio encaminhamento para servigos
de aconselhamento genético pode se constituir
um fator de stress potencial, pela conotagéo ne-
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gativa que problemas genéticos t8m, de um
modo geral, e por fatores ligados ac processo de
encaminhamento — fornecimento de informa-
¢Bes, compreensdo das informagdes, sentimen-
tos e dificuldades gerados pela intervengéo.
Conclui-se, entre outros aspectos, que a equipe
profissional de aconselhamento genético neces-
sita identificar e considerar esses estressores no
acompanhamento que oferece as familias, pelo
menos como suporte social. Poderia também in-
tervir no processo antes de seu agravaniento, es-
clarecendo as especialidades médicas que mais
freqiientemente fazem encaminhamentos a ser-
vigos de aconselhamento genético, ¢ sobre as
possibilidades de uma intervengio mais ade-
quada ¢ preventiva de problemas relacionados
ao stress associados 4 informaco genética.
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