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Doencas hereditdrias, aconselhamento
genético e redes familiares e sociais:
da ética intergeracional ao papel dos
mais velhos

Hereditary illnesses, genetic counselling and family and
social networks: from intergenerational ethics to the
role of the elderly

Alvaro Mendes

RESUMO: Este artigo de revis@o da literatura centra topicos relevantes na investigacio e
intervencdo em redes familiares e sociais no ambito do aconselhamento genético. Foca o
papel dos familiares mais idosos na gestdo psicossocial do risco genético a doencas
hereditarias (particularmente, cancros hereditarios) e suas implicacdes no aconselhamento
genético, nomeadamente apoio social e comunicagado intrafamiliar sobre o risco genético.
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ABSTRACT: This paper presents a literature review on research and intervention in
family and social networks in the scope of genetic counselling. It addresses the role of the
oldest family members in the psychosocial adaptation to genetic risk for hereditary
illnesses in the family (particularly to hereditary cancers) and its implications for genetic
counselling, namely social support and the intrafamilial communication of genetic risk.
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Introducao

A expansao dos cuidados de saide na era gendmica possibilitou a transferéncia de
novas funcionalidades da medicina molecular para o diagndstico, tratamento e progndstico
de diversas doencas. Tornou-se crucial que investigadores e clinicos compreendam como
individuos e familias integram estas novas informacdes na gestdo da saide e das suas
vidas. As doengas hereditérias diferem da maioria das doengas crénicas “comuns’ pelo seu
carater “familiar”. Ou seja, em geral, o resultado de um teste genético ndo se circunscreve
ao individuo testado; indica também o risco potencial de outros familiares contrairem a
doenca, devido ao cariz hereditario da suscetibilidade genética. O risco genético expande-
se na rede familiar e atualiza lacos bioldgicos em lacos relacionais. O aconselhamento
genético acompanhou os avancos tecnoldgicos e cientificos na compreensdo dos
mecanismos genéticos das doencas e do uso de testes genéticos, bem como no
reconhecimento das suas implicacdes para o individuo aos niveis psicoldgico, familiar e
social. A genética psicossocial tem devotado atengdo crescente ao enfoque familiar face ao
risco e aconselhamento genético, enfatizando o contexto relacional, comunicacional,
ético/moral e intergeracional para potenciar uma melhor adaptacao biopsicossocial.

A partir da literatura sobre redes familiares, redes sociais e doencgas genéticas, este
artigo de revisdo da literatura discute topicos relevantes para a investigacdo e intervengao
em redes familiares e sociais no ambito do aconselhamento genético. Em particular,
salienta-se o papel dos elementos mais idosos da familia na gestdo psicossocial do risco
genético a doengas hereditarios no contexto familiar, nomeadamente o apoio social e a
comunicacdo intrafamiliar sobre o risco genético, e suas implicacdes no aconselhamento

genético.

Aconselhamento genético e medicina preditiva: a genética psicossocial em perspetiva

A descodificagdo da estrutura molecular do ADN', em abril de 2003, permitiu que a

investigacdo genOmica avangada alcancasse a identificacdo e clonagem do(s) gene(s)

1 < . .. . . L. . o . ~ Lo
O ADN (Acido Desoxirribonucleico) é o nome quimico da molécula que codifica a informacdo genética
contida em todos os organismos vivos. E uma cadeia de milhares de nucle6tidos com duas bandas ligadas em
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associado(s) a diversas doencas genéticas comuns (como 0s cancros) € raras (como a
doenca de Huntington), reconhecendo a(s) mutacao(des) implicada(s) e sua localizacgdo.
Também permitiu a criacdo de testes de ADN que diagnosticam a presenga dessas
mutacdes genéticas em individuos assintomaticos, predizendo maior suscetibilidade de
desenvolvimento da doencga no futuro (Collins, Green, Guttmacher & Guyer, 2003). Os
testes genéticos permitem aos utilizadores o acesso a informacdo preditiva que implica
decisdes para a gestdo da sadde individual e familiar, com forte impacto emocional e
psicossocial a curto, médio e longo prazo (Evers-Kiebooms, Welkenhuysen, Claes,
Decruyenaere & Denayer, 2000).

Na era gen6mica, a medicina preditiva estabeleceu-se como paradigma emergente
ao “avaliar o risco e as condicdes em que a doencga pode surgir, permitindo evitar situagdes
patogénicas; ndo constata a existéncia de uma anomalia, mas define a possibilidade ou
probabilidade do seu aparecimento” (Ruffié, 1994: 61). A acdo de cariz antecipatdrio,
baseada em premissas probabilisticas, traduz-se na transicdo de uma intervencao assente na
identificacdo e supressdo de sintomas para a predicdo e gestdo do risco dirigida a
individuos sauddveis (Petersen & Lupton, 1996). O aconselhamento genético designa a
praxis associada a medicina preditiva e pode definir-se como: “the process of helping
people understand and adapt to the medical, psychological and familial implications of
genetic contributions to disease” (Resta et al., 2006: 79). Este processo clinico
acompanhou os avangos tecnoldgicos e cientificos na compreensdo dos mecanismos
genéticos das doencas e do uso de testes genéticos, bem como o reconhecimento das suas
implicacdes para o individuo aos niveis psicolégico, familiar e social. E necessario
distinguir doenca genética e doenga hereditaria (Zagalo-Cardoso, 2005, citado em Rolim,
2007): doengas hereditdrias sdo afecdes transmitidas através do genoma (isto €, do material
genético contido nos cromossomas) dos progenitores, de uma geracdo a geragao seguinte;
doencas genéticas sdo afecOes “transmitidas hereditariamente, cuja emergéncia se deve,
exclusivamente, a alteragcdes num ou mais genes (designadas, respetivamente, doencas
monogénicas ou poligénicas)” (Rolim, 2007: 4).

Na sequéncia do desenvolvimento de meios de detecao e diagndstico molecular da
mutacdo genética envolvida na doenca de Huntington e Harper (1993) cunhou-se o termo

genética psicossocial como sendo o estudo, em individuos e suas familias, dos preditores e

hélice por elos de hidrogénio entre pares de bases azotadas (entre adenina e timina e entre guanina e citosina) (Collins,
Green, Guttmacher & Guyer, 2003).
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processos psicossociais relativos aos testes genéticos e subsequente adaptacdo a condicao
genética (Harper, 1993; Zagalo-Cardoso & Rolim, 2005). Esta disciplina granjeou
influéncia no contexto clinico do aconselhamento genético (preditores de adesdo a testes
genéticos, processo de tomada de decisdo, impacto psicoldgico) e junto de investigadores e
clinicos oriundos das ciéncias sociais, que estudam a complexa interconexdo entre
componentes psicolégicas, sociais, relacionais e éticas associadas aos testes preditivos e a
pratica do aconselhamento genético.

As doengas hereditarias, dependendo do padrdo de transmissdo, traduzem riscos
varidveis para a descendéncia, que poderdao (ou ndo) apresentar risco acrescido de
desenvolver a doenca. O impacto psicossocial associado a identificagdo de mutagdes
genéticas deletérias num individuo encontra-se documentado, apontando para uma
experiéncia marcada por ansiedade, medo, preocupacdo e incerteza (Meiser, 2005). Numa
familia afetada pela presenga de um ou mais genes mutados implicados em doencgas
hereditdrias, vdrios elementos podem ser, estar ou ter sido afetados pela doenca,
comportando uma forte componente intergeracional. Os eventos relacionados com a gestao
da doenga (diagndstico, sintomas, recaidas, tratamentos, morte) e o seu efeito cumulativo
ao longo de geracdes moldam o sistema de crengas familiar, nomeadamente quanto a
heranca da doenca e suas causas, percecdo do risco e aos individuos mais suscetiveis de ser
afetados.

No contexto da doenga de Huntington, Kessler e Bloch (1989) descreveram o
processo de pré-selecao, através do qual um elemento da familia (tipicamente da geracao
mais nova) € selecionado como quem mais provavelmente ird desenvolver a doenga,
fundado em semelhancas fisicas ou atitudinais com o individuo afetado quando do
aparecimento dos primeiros sintomas. Sublinha-se o cardter inconsciente do processo,
funcionando como forma de reduzir a incerteza inerente a eclosio doenga. Werner-Lin
(2007) descreve um processo semelhante em familias com elevada suscetibilidade a cancro
da mama e ovarios. Bowen (1978, citado em McDaniel, 2005) relata o fenémeno da
projecao familiar para designar os padrdes de transmissdo transgeracional na familia,
através dos quais conflitos ndo-resolvidos, papéis e tarefas sdo perpetuados através das

geragoes.
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Percursos da informacao genética: do laboratério a familia

A centralidade da familia na pritica do aconselhamento genético manifesta-se
através da mais bdsica técnica usada em genética clinica: a andlise da histdria familiar (ou
pedigree). A sua proeminéncia no aconselhamento genético €: instrumental, pois envolve o
desenho da “drvore genealdgica” da familia, compreendendo usualmente trés geragdes,
num processo andlogo ao genograma familiar, classicamente utilizado em terapia familiar
para organizar informacdo bioldgica, psicoldgica e relacional da familia (McGoldrick &
Gerson, 1987); processual, porque integra a dindmica da consulta, na determinagcdo do
risco genético e consequente elegibilidade para a realizacdo de testes genéticos, incluindo a
indicacdo de outros familiares potencialmente em risco; e relacional, pois é uma tarefa que
tende a envolver mais do que um elemento (os consultandos podem desconhecer ou
recordar toda a informacdo, necessitando de contactar outros familiares para recolher
informacdes adicionais) (Boenink, 2007). Varios investigadores no contexto da genética
psicossocial sugeriram adaptacdes do uso do genograma no aconselhamento genético, para
auxiliar os consultandos acerca dos membros da familia que poderiam beneficiar da
informacdo genética na gestdo da saide (Daly et al., 1999; Eunupu, 1997). O CEGRM
(Colored Eco-Genetic Relationship Map) (Peters, Hoskins, Prindiville, Kenen & Greene,
2006) ¢ util para clinicos e investigadores: anota informacao psicossocial para a avaliagdo
do risco genético na familia através de cores e simbolos (ao invés das notacdes relacionais
tipicas do genograma); e identifica o mapa relacional do individuo, especificando recursos
e trocas interpessoais com familiares e outros significativos, nomeadamente os implicados

na gestdo emocional, relacional e instrumental do risco genético.
Entre dever, altruismo e ética intergeracional

E na complexa rede intrafamiliar que a informagio genética é (ou ndo) disseminada
(Gaaf & Bylund, 2010). Clinicos e investigadores tém demonstrado que a familia

influencia e € influenciada pelo sentido, resposta e uso da informacgdo genética durante a

experiéncia do aconselhamento genético (Doukas, 2003; McDaniel, 2005). A
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responsabilidade de informar os elementos da familia potencialmente em risco recai
tipicamente sobre o consultando (Claes et al., 2003; Keenan et al., 2005; Wilson et al.,
2004). A forma como o processo de comunicagdo intrafamiliar se desenrola depende de
vdrios fatores, entre os quais: percecao do risco pelos membros da familia, estratégias e
estilos comunicacionais e impacto da informacgdo genética nas relacoes familiares. Trata-se
de um processo complexo, que envolve a percecdo interindividual sobre os fatores
descritos, a capacidade de explicacio da informacdo genética e o modo como ¢
compreendida e recordada (Gaff et al., 2007; Roshanai et al., 2010). A comunicagio
intrafamiliar em torno da natureza hereditidria da doenca e dos resultados dos testes
genéticos assume importancia, pois influencia os comportamentos de outros familiares na
gestdo da saide, nomeadamente na ado¢ao de medidas de vigilancia e rastreio € no acesso
ao aconselhamento genético (Ersig, Williams, Hadley & Koehly, 2009; McCaan et al.,
2009).

Estudos descrevem o modo como o risco genético molda padrdes decisorios e
obrigacdoes em familias de individuos afetados ou em risco (Featherstone, Atkinson,
Bharadwaj & Clarke, 2006; Rhodes, 1998). Alguns autores oriundos das ciéncias sociais
cunharam a ideia de “responsabilidade genética” ou “prudéncia genética” para descrever o
cariter “obrigacionista” de os individuos estarem informados sobre a sua eventual
suscetibilidade genética, revelarem informacao relevante aos familiares potencialmente em
risco e adotarem medidas de vigilancia e monitorizagdo médicas para modelarem o seu
risco genético (Kenen, 1996; Novas & Rose, 2000; Petersen & Lupton, 1996). Estas
no¢des ilustram o imperativo da biomedicalizacdo e das “politicas da saide positiva”
(Clarke et al., 2009; Filipe, 2010) e estendem a identidade genética individual até novos
modos de solidariedade na gestdo da satide. A responsabilidade da gestdo e prevengdo do
risco genético ndo € uma tarefa individual; reveste-se de contornos coletivos, como uma
“obrigacdo” ou “dever” familiar em que os individuos sdo responsdveis pela sua saude e a
dos outros (Hallowell, 1999; Lemke, 2007). E relevante sublinhar que as estruturas
tradicionais de familia e parentesco ocidentais tendem a vigorar: as mulheres sdo as
“guardias” e “transmissoras’” da informac¢ao familiar, responsdveis pela saide da familia e
manuten¢do dos lagcos (Richards, 1996), assumindo preponderancia na transmissdo da

informacao e revelacdo do risco genético (d’ Agincourt-Canning, 2001).
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Redes sociais e risco genético

A estreita ligacdo entre vinculos interpessoais e saude fisica e mental tem sido
destacada (Berkman, Glass, Brissette & Seeman, 2000; Bloom, Steward, Johnston, Banks
& Fobair, 2001). A extensdo das trocas de recursos a nivel intrafamiliar e social influencia
o bem-estar emocional € o0 modo como os individuos agem sobre a gestdo da saude,
inclusive no contexto de doencas genéticas (Kenen, Ardern-Jones & Eeles, 2006; Werner
Lin, 2008). Vérios estudos com familias afetadas por cancros hereditarios demonstram que
fatores como o apoio emocional, acesso a informacdo e encorajamento para a detecdo
precoce e medidas preventivas assumem importincia decisiva na adaptacio psicossocial de
individuos e familias (Ersig, Williams, Hadley & Koehely, 2009; Hughes et al., 2002;
Koehly et al., 2003; 2009; McCaan et al., 2009); e influenciam o envolvimento no
aconselhamento genético (Peterson, Watts & Koehly, 2003). Mas a importancia dos
aspetos relacionais extravasa as redes familiares: o papel de outros significativos no
confronto com doencas genéticas (Kenen, Ardern-Jones & Eeles, 2004) e o contacto com
individuos e familias a viverem circunstancias semelhantes contribuem para aumentar o
sentimento de bem-estar, proximidade emocional e sensacdao de controlo sobre a gestio da
saude; isto de acordo com participantes em grupos de discuss@o multifamiliares dirigido a
familias com suscetibilidade acrescida a cancros hereditarios (Mendes, 2010; 2011).

O interesse crescente em torno do papel das associacdes de familiares e de doentes
na governacgao da sadde e da participagao publica no conhecimento sobre a satde e doenga
aponta também para importantes formas de perspetivar as redes sociais no dominio da
saude (Filipe, 2009). O antropdlogo Paul Rabinow formulou o termo biosocialidade para
designar a emergéncia de novas comunidades sociais em torno de condigdes bioldgicas
particulares. A atividade das associagdes de doentes e de familiares de doentes enquanto
atores coletivos na governacdo da sauide configuram redes (bio)sociais de individuos
geneticamente em risco que emergem enquanto entidades comunitédrias fora do espectro
médico-profissional, podendo assumir a forma de grupos de suporte para pacientes e/ou
familiares, féruns na Internet ou coligacdes de organizacdes (Raz, 2010). Os objetivos
destas “aliangas genéticas” incluem: participacdo nos mecanismos decisorios publicos,
juntamente com os profissionais e outros agentes; desenvolvimento de campanhas de

literacia genética promotoras de decisdes informadas sobre a utilizagdo de servicos
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genéticos e biotecnoldgicos; promog¢do de direitos dos pacientes e de medidas
antiestigmatizacdo; e comunica¢do junto dos profissionais de saide das necessidades e
recursos de individuos geneticamente em risco e suas familias (Raz, 2010); McAllister,
Dunn & Todd, 2010) incluiram representantes de associa¢des de doentes no seu estudo
sobre a validagdo e relevancia do empowerment enquanto constructo individual qualitativo
da avaliacdo dos servicos de genética. Rabeharisoa (2006) descreveu o caso exemplar da
Associacdo Francesa de Distrofia Muscular que gere a sua politica de investigacdo e
envolve doentes e familiares como “peritos em experiéncias”, enquanto parceiros dos
especialistas médicos, produzindo em conjunto conhecimento sobre a doenga, cuidados e
terapias. Em Portugal, a abertura de novos espacos de participa¢do para doentes fora do
ambito profissional médico é ainda limitada, embora, como afirmam Nunes, Filipe e
Matias (2008: 3), possam desempenhar um papel relevante no futuro: “As associagdes de
doentes promovem praticas inovadoras de mediacdo entre participantes heterogéneos no
campo da saude, como os profissionais e as instituicdes de prestacdo de cuidados, os
governantes e decisores politicos, as comunidades cientificas e de investigacdo, os

prestadores de cuidados nao-convencionais e a industria farmacéutica”.

Redes familiares intergeracionais e saide: coping comunal, construcao narrativa e

influéncia social

Devido aos avangos tecnocientificos na identificagdo e associacdo de variantes
genéticas a doencas especificas, a medicina tenderd a focar-se cada vez mais na familia e
nao apenas no individuo (Finkler, Skrzynia & Evans, 2003). O estudo das redes familiares
e sociais no ambito da adaptacdo as doencas hereditdrias tem sido apontado como uma
linha de investigacdo importante na provisao de servigos psicossociais no aconselhamento
genético. Como o risco genético de contrair uma doenga pode abranger varios familiares, o
conceito de coping comunal tem sido usado como enquadramento tedrico nalguns estudos
(Koehly et al., 2008; Ashida et al., 2011). O coping comunal pressupde que os membros da
familia, perante a percecdo de um stressor comum, comuniquem e desenvolvam agdes
coletivas para ultrapassarem a situagdo. Em familias com elevada suscetibilidade genética

a cancros hereditarios, esforcos cooperativos na rede relacional intrafamiliar podem
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revelar-se um recurso decisivo na gestdo bem sucedida da saide. Por exemplo, destacam-
se na perspetiva de suporte instrumental, a dissemina¢do da informacdo sobre risco
genético pelos familiares (que poderao beneficiar de aconselhamento genético), a provisao
de apoio informativo e acesso a contactos de profissionais de saide ou de centros clinicos.
O encorajamento ao envolvimento em medidas de vigilancia e monitorizacdo do risco,
incluindo a realizagdo de testes genéticos, emergem como fun¢des importantes de suporte
emocional. O coping comunal designa o processo coletivo de suporte reciproco e interativo
em que familias e grupos se envolvem para enfrentar uma ameacga percebida como sendo
comum aos seus membros (Lyons, Mickelson, Sullivan & Coyne, 1998). Uma orientacao
comunal pode ser relevante para fazer face as exigéncias psicossociais das doencas
hereditarias.

As narrativas contribuem para a criac@o de significado e de identidade; organizam a
vida familiar através da manuten¢do de estabilidade e conexdo entre os elementos;
enfatizam significados partilhados e potenciam a expressividade emocional ao longo das
geragoes (Hoffman, 1990). Narrativas intergeracionais ativam a continuidade simbdlica
pela invocagdo de mitos familiares que moldam o comportamento e a interacao familiar; o
acesso ao passado da vida familiar em no contexto da doenga hereditdria é fundamental
(Werner-Lin & Gardner, 2009); estudos qualitativos que focam a adaptagdo psicossocial ao
risco genético tém enfatizado o papel da constru¢do narrativa (Palmquist er al., 2010;
Sanders, Campbell, Donovan & Sharp, 2007). Os mais velhos representam veiculos
privilegiados na construcdo narrativa através do conhecimento experiencial adquirido,
aspeto que a investigacdo sugere como relevante na percecdo e gestdo familiar do risco,
tomando precedéncia face a estimativas objetivas provenientes do encontro médico
(d’ Agincourt-Canning, 2005). E crivel que os elementos mais idosos possam ter adquirido
recursos de coping valiosos através das suas experiéncias com a doenga (no préprio e/ou
nos familiares), podendo transmitir esses recursos as geracdes mais novas.

A doenca “que corre na familia” enforma histérias de sofrimento e incerteza que
perpassam as geragdes. O sistema de crencas da familia desenvolve-se a partir de
experiéncias e tradi¢des partilhadas entre os membros, que sustentam modelos explicativos
sobre determinado evento ou condi¢do. As familias tendem a alocar papéis aos seus

membros, como “guides” (scripts) familiares, traduzindo as construcdes, historias e
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crengas sobre as relacOes familiares, que refletem a interpretacdo da familia sobre a sua
histéria no confronto com a realidade (Reiss, 1981).

Perante contextos familiares pautados por incerteza e ambiguidade (e.g., aguardar
por resultados de testes genéticos ou a tomada de decisdes para a realizacdo de cirurgias
profilaticas), a criacdo de uma narrativa coerente e funcional entre passado, presente e
futuro pode ser relevante para fortalecer a identidade familiar e uma gestdo harmoniosa da
incerteza face ao futuro, nomeadamente na criagao de significado para a vulnerabilidade. O
papel dos mais velhos na gestdo familiar de crises, como no caso da emergéncia de
doencas cronicas e hereditdrias, pode ser preponderante, no contexto familiar e
comunitdrio. Num estudo em que se exploraram crencas sobre as causas das doencas
genéticas infantis na Africa do Sul (Penn, Watermeyer, MacDonald & Moabelo, 2010), o
papel dos avés (particularmente da avé materna) emergiu enquanto repositério
fundamental de competéncias na atribuicdo de significados para a defici€éncia ou doenga
das criancas e também como cuidadores. A sua influéncia é associada a sabedoria e a
autoridade moral na significacdo narrativa das doengas, desempenhando um papel de
relevo na coesdo identitdria da familia e tomada de decisdes no ambito do aconselhamento
genético. Considerando que as doencgas hereditdrias envolvem elementos da familia
alargada, estes dados suportam os idosos enquanto importante recurso relacional na
provisdo de suporte social. Os idosos da familia sdo frequentemente os primeiros a ser
consultados quando surge uma doeng¢a na familia, sendo cruciais na gestdo das
expectativas e tomada de decisdes face a tratamentos e na prestacao de suporte emocional
(Forrest et al., 2003). Estes dados corroboram que a influéncia social dos elementos mais
velhos tende a ser percecionada como mais importante, por comparagdo a dos elementos
mais novos da rede familiar, algo também verificado num estudo sobre o envolvimento em
rastreios para doenca cardiovascular e diabetes (Ashida, Wilkinson & Koehly, 2010). As
intervengdes para a promoc¢do de comportamentos para a saude em contexto comunitario
evidenciaram a influéncia decisiva na sua eficdcia da presenca de “conselheiros de satide”
(Hinton, Downey, Lisovicz, Mayfield-Johnson & White-Johnson, 2005), dados que deixam
antever o potencial da inclusdo dos elementos idosos em intervengdes familiares para o

incremento da comunicagdo sobre satde, em particular sobre a informacao genética.
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Papel dos mais velhos na comunicacio intrafamiliar sobre informacao genética

A gestdo familiar do risco genético encerra especificidades psicossociais a que é
necessario atender. Alguns estudos descrevem os elementos mais velhos como vivenciando
fortes sentimentos de culpa pela transmissdo das mutagdes genéticas a descendéncia.
Anido, Carlsson, e Sherman (2007) identificaram, numa andlise qualitativa sobre as
atitudes de maes portadoras da mutagcao genética predisponente a X fragil, o tema “a culpa
dos avos”; algumas mulheres participantes referiam que as suas maes transmitiam uma
narrativa semelhante, de autorresponsabilizacdo pelo “destino” da familia. Dados
semelhantes foram encontrados num estudo que explorou a experi€ncia familiar do risco e
aconselhamento genético em cancros hereditarios (Mendes & Sousa, 2011); alguns
comentérios evidenciaram-se: “todos os dias pergunto a Deus porqué!...é algo que trago
comigo desde que tudo isto (o estudo genético da familia) comecou”. Para além dos
aspetos emocionais, o estudo descreveu algumas funcdes na rede familiar atribuidas aos
mais velhos. O mesmo estudo mencionou o papel aglutinador da matriarca de uma familia
com suscetibilidade genética acrescida a cancro colorectal nao-polipédico hereditirio em
prol da saide familiar ao apelar para o envolvimento no aconselhamento genético dos
filhos. Mesmo quando os canais comunicacionais estdo bloqueados por via do conflito
entre os irmaos, o elemento mais idoso da familia utilizou a sua influéncia para promover
um ‘“‘consenso preventivo” face a saide da familia (que incluia o envolvimento no
aconselhamento genético), mediando o conflito em prol do “bem de todos”. Este exemplo
mostra o potencial do envolvimento dos familiares mais idosos em intervencdes dirigidas a
comunicac¢do familiar na saude.

A literatura tem evidenciado os perfis de transmissdo da informacdo genética
através de estudos fundados na andalise das trocas comunicacionais a nivel intrafamiliar,
bem como recorrendo a metodologias de andlise de redes sociais pessoais. Koehly e
colaboradores (2009) identificaram algumas caracteristicas das fungdes de “pesquisador”,
“disseminador” e “bloqueador” da comunicac@o intrafamiliar sobre a saide em familias
com risco acrescido a cancros hereditarios. Os autores verificaram a existéncia de padroes
intergeracionais no processo comunicacional, envolvendo a familia nuclear corresidente,

familia de origem e familia alargada. Outros estudos identificaram os avds ou outros
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elementos da geracdo idosa como desempenhando um papel importante na resposta a
davidas dos netos sobre genealogia e biologia (Driessnack, 2009).

Para além do papel “classicamente” apontado na literatura enquanto provisores de
recursos materiais, afeto e solidariedade as geragdes mais novas, Bengston (2001)
descreveu o suporte social prestado pelos elementos idosos orientado por um fluxo dos
mais velhos para os mais novos. No contexto das familias que lidam com doencas
hereditdrias, o papel das pessoas idosas € descrito enquanto encorajadores dos familiares
para o envolvimento no aconselhamento genético e realizacdo de testes genéticos (em
especial das geracdes mais novas) e na ado¢do de comportamentos para a saude,
nomeadamente medidas de vigilancia e rastreio (Ashida et al., 2011; Ersig et al., 2009;
McCaan et al., 2009; Mendes & Sousa, 2011). Mendes e Sousa (2011) descrevem o papel
dos elementos mais idosos da familia enquanto “guardides da histéria médica da familia”,
pelo seu conhecimento privilegiado de circunstancias de saude de elementos das geracdes
mais velhas aos quais ndo € possivel aceder (muitas vezes porque ja morreram). A andlise
da experiéncia familiar, em particular da disseminacdo da informacdo genética na rede
familiar, revelou funcdes e papéis equipardveis com o estudo da familia multigeracional e
relagdes intergeracionais descrito por Vicente (2010), designadamente a funcdo de
“guardido das memorias familiares”. Esta fun¢do assume grande importincia aquando da
constru¢do do pedigree e na recolha da informagdo sobre o historial médico da familia,
pois é a partir dai que se avalia o grau do risco genético do consultando e a sua
elegibilidade para a realiza¢do (ou ndo) de testes genéticos e posterior gestdo do risco. A
partir da constru¢do do pedigree, pode determinar-se, ainda, o risco potencial de outros
familiares consanguineos e a pertinéncia do seu envolvimento no aconselhamento
genético. A comunicacdo intrafamiliar pode revestir-se, por conseguinte, de uma
oportunidade para a adequada gestao do risco genético e também para a promocgado de redes

familiares de suporte social e de refor¢o dos lagos familiares (Hughes et al., 2002).
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Consideracoes finais

A investigacdo sobre as func¢des e papéis familiares na comunicagdo intr-familiar da
informacao genética sugere que a inclusdo de elementos pertencentes a familia de origem e
as geracdes mais idosas pode ser um contributo decisivo: na eficicia da disseminagao da
informacdo genética pela rede familiar; na sensibilizacdo para a adocdo de medidas
preventivas de vigilancia e comportamentos mais sauddveis nos elementos da familia. A
possibilidade de os mais velhos poderem participar proactivamente enquanto facilitadores
de recursos emocionais e instrumentais para os elementos mais novos, € ndo somente
enquanto recetores de suporte devido a sua situacdo de potencial vulnerabilidade, fomenta,
reciprocamente, a melhoria da sua saide através da promog¢do de contactos sociais com
familiares. Com algumas exce¢des (Ashida et al., 2011; Lehmann, Speight & Kerzin-
Storrar, 2011), a investigacdo psicossocial no ambito do risco e aconselhamento genético
tende a focar-se em individuos com “idade reprodutiva”, negligenciando um enfoque em
elementos idosos. O envolvimento dos mais velhos na gestdo familiar do risco genético
reveste-se de enorme potencial enquanto facilitador de recursos sociais para os familiares e
para o processo de aconselhamento genético. Pesquisas futuras sobre como mobilizar as
pessoas idosas neste processo e de como a rede familiar pode potenciar a sua mobilizagdo
assumem enorme significado na senda de contributos efetivos para a gestdo do risco

genético.
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