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RESUMO

MARTINS, Polyana LoureiroGestacdo em idade avancada e aconselhamento genético
um estudo em torno das concepcOes de.ridgsertacddMestradoem Saude Coletiva)
Instituto de Estudos em Saude ColetidmiversidadeFederal doRio de Janeirg Rio de
Janeiro2018

As inovacg0Oes cientificas em torno do estudo de cromossomos humanos, propostas a partir da
segunda metade do século XX consolidaram a insercao da genética na assisténcia em saude, n
que tang ao diagndstico préatal. A associacdo entre idade materna e sindromes genéticas,
proposta por pesquisadores da biomedicina, produziu determinacdes sobre risco, referidas a
gestantes a partide determinada idade. O objetivo desta dissertacdo € investiga
formulacdes em torno do que a Biomedicina considera ser idade materna avancada para
gestacdo, de modo a configurar o que é classificado como gestag@&zodeO método
escolhido foipesquisa documental em manubaiasileiros e estrangeiros das esplatades:
obstetricia e genéticanalisar documentos com perspectiva antropolégica possibilita uma
compreensao dos significados associados a determinados fendmenos biolégicos como
gravidez eaidade cronoldgica da mulheCada especialidadmalisadapresentou diferentes
concepcOes de risco em relacédo ao fator etario reprodB@va.os manuais de obstetricia, os
problemas que surgem durante a gestacdo, como queixas frequentes das mulheres ou doengz
prévias e adquiridas na gravidennfiguram riscoA idade materna € um aspecto presente na
obstetricia enquanto fator de risco de doencas. Em todos 0os manuais de obstetricia analisados
a idade materna avancada € considerada como fator de risco para aneuploidia fetal e abortc
espontaneoParaa especiatiade genéticaa idade maternado € fator central de risco
reprodutivo O risco elevado de doenca genética € identificado a gartiutros critériosomo

a historia familiar de doencgenética,a presencae um pai ou mae portadora de doenca ou
qguando ariagem prénatal indica risco elevado. A especialidade genética valoriza a avaliacéo
de cada organismo bioldgico no nivel do gen@siaconcepcédo de risco envolve calculos
matematicos baseados nos dados coletados depemdaa. O estudo evidenciou oase
consultas de aconselhamento genético e acompanhamefmatgré&onstituem espacos de
proliferacdo de discursos sobre riscos de salde materna e tietadraissdo danformages

de medidas preventivaor parte dos profissionaié pesquisa constatogue aclassificacao

de uma idade materna ideal para gestar é relativa e susaeiveehcdes conforme o contexto

de cada sociedade, seus aspectos histéricos, econbémicos, sociais e culturais.

Palavras-chave: Gestacdo de alto risco. Idade materna. Aelvasnento genético.



ABSTRACT

MARTINS, Polyana LoureiroGestation in old age and genetic counseling study of risk
conceptions Dissertacdo(Mestradoem Saude Coletiva) Instituto de Estudos em Saude
Coletiva, Universidade Federal do Rio @adiro, Rio de Janeir@018

The scientific innovations around the study of human chromosomes, proposed from the
second half of the twentieth century, have consolidated the insertion of genetics in health care,
regarding prenatal diagnosiBhe associabn between maternal age and genetic syndromes,
proposed by biomedicine researchers, has produced determinations about risk, referred to
pregnant women from a certain agéhe aim of this dissertation is to investigate the
formulations around what Biomedm& considers to be advanced maternal age for gestation,

in order to configure what is classified as risk gestation. The chosen method was documentary
research in Brazilian and foreign manuals of the specialties: obstetrics and genetics.
Analyzing documentswith anthropological perspective allows an understanding of the
meanings associated with certain biological phenomena, such as pregnancy and the
chronological age of the woman. Each specialty analyzed presented different conceptions of
risk in relation tothe reproductive age factdfor obstetrical manuals, problems that arise
during pregnancy, such as frequent complaints from women or previous illnesses acquired
during pregnancy, are at risk. Maternal age is an aspect of obstetrics as a risk factor for
diseases. In all obstetrical manuals reviewed, advanced maternal age is considered as a risk
factor for fetal aneuploidy and spontaneous aborfon.the genetic specialty, maternal age is

not a central factor of reproductive risk. The high risk of gerditiease is identified from

other criteria such as family history of genetic disease, the presence of a parent with disease or
when prenal screening indicates a high risk. Genetic expertise véhgeassessment of each
biological organism at the genome level and its conception of risk involves mathematical
calculations based on the data collected from each péren.study showed that
consultations on genetic counseling and prenatal care constitute spaces for the proliferation of
discourses on maternal and fetal health risks and the transmission of information on
preventive measures by professionals. The research found that thecelassifof an ideal
maternal age to gesta is relative and susceptible to changes according to the context of each
society, its historical, economic, social and cultural aspects.

Keywords: High risk pregnancy. Maternal agéenetic counseling.
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1INTRODUCAO

A questdo que motivou o interesse em pesquisar as concepedesco em idade
materna avancada e aconselhamento genético surgiu a partir de minha experiéncia como
psicologa residente no Programa de Residéncia Multiprofissional em Saude da Crianca e do
Adolescente Cronicamente Adoecido, do Institutonkedes Figuea/FIOCRUZ em 2013 e
2014 Na ocasiao realizei atendimentos a gestantes encaminhadas por outras instituicées de
saude, devido a suspeita de ma formacéo de seus bebés. Também tive acesso a mulheres cuj
filnos eram acompanhados no hospital, em decorr@&gienfermidades cronicas. Em linhas
gerais, o0 hospital constituiuumamie nt e mar cado p oparadyvidaesaads o s

A partir dessa vivéncia decidi pesquisar o tema da gestacao de risco. No mesmo periodo
realizei leituras acerca do uso téstes preditivos para conhecimento de doencas hereditarias,
questdo amplamente divulgada pela midia. O caso da atrizamoeticana Angelina Jolie
tornouse um exemplo emblemético, apos o relato de sua expari@mgornalThe New York
Times'. Suas cags, publicadas em 2013 e 2015, dizem respeito & descoberta da predisposicéo
genética a desenvolver cancer de mama (87% de possibilidade) e de ovario (50%), e de suas
decisdes, a partir do conhecimento destes resultados. A mutacdo genética ocorreu em trés
mulheres de sua familia: mée, avo e tia. Essa recorréncia diagndstica € apontada pela atriz
como a situagdo que a motivou a realizar testagem genética e, a seguir, conduziu a decisac
pelas cirurgias. A alta suscetibilidade para o cancer de mama e ovanitas familias, esta
associada as alteracdes hereditarias do material genético do gene BRCAL, localizado no
cromossomo 1{EASTON FORD, BISHOP, 1995, p265).

Angelina Jolie optou pela mastectomia nos dois seios em 2013, com o objetivo de
reduzir o rigo de cancer de mama. Em 2015 ela foi submetida a uma nova cirurgia, para
retirada dos ovarios e das trompas de Falopio, também como medida preventiva em relacdo a
possibilidade de surgimento de cancer de ovario. Apds a cirurgia afirmou que sua atitude foi
Aproati vao: agiu com o objetivo de fAmini mi
conhecimento sobre o cancer, referisgoa importancia da consciéncia em torno das possiveis

escol has: Aconheci mento ® poder o.

! Informacdes retiradas do site do Jornal New York Times: http://www.nytimes.com/2013/05/14/opinion/my
medicalchoice.html?_r=0. Acesso em: 20 jul.2016.
http://www.nytimes.com/2015/03/24/opinion/angeloée-pitt-diary-of-a-surgery.html. Acesso em: 20. Jul.2016



A discusséo em torno das conagps de risco na saude e de doencgas genéticas € ampla.
Ao refletir sobre o objeto de pesquisa e interesse de estudo, em conversa com a orientadora
optei por delimitar o discurso biomédico referente as concepcdes de risco associadas a
gestacao em idade avaua.

A Organizacdo Mundial de Saude (OMS) inseriu o debate em torno dos riscos
gestacionais no campo da saude, ao abordar os temas da mortalidade materna e perinatal. N
final da década de 1970, a OMS elaborou uma estratégia de gestdo de cuidado materno
infantil, com enfoque na mensuracédo de riscos individuais e coletivos. Segundo o modelo
proposto, as pessoas com maior probabilidade de desenvolver complicagdes ou doencas Sac
categorizadas como populacdo de risco. A estratégia da OMS consiste na idaafifoca
servicos de saude, dos fatores de risco, considerados como caracteristicas ou circunstancia
gue favorecem o processo de doenca (OMS, 1978, p. 1).

Geoffrey Ros e, epidemi ol ogi st a ingl °s,
pobl aci on e 4985 adresentm duasoestratégias utilizadas pela epidemiologia para
lidar com os riscos de saude. A primeira consiste na identificacdo de individuos suscetiveis a
alto risco de doenca, e desenvolvimento de propostas de cuidado a este grupo. A segunde
estatégia usa recursos para controlar os determinantes da incidéncia na populagdo como um
todo. Rose (1985, p. 4) afirma que caracteristicas do estilo de s@dadeterminadas por
normas sociais, e as intervencoes profissionais voltadas apenas para a@pagriaito risco
podem ser inadequadas ou insustentaveis para esses individuos, a longo prazo. A associaca
entre incidéncia da Sindrome de Down e a idade materna é um exemplo sobre as limitacdes da
utilizacdo do enfoque preventivo dirigido a populacaalterisco (ROSE, 1985, p. 6).

Segundo Rose (1985), maes com menos de 30 anos tém risco individual baixo de gerar
uma crianca com Sindrome de Down. Porém, pela existéncia de maior numero de mulheres
com gravidez nesta faixa etaria, elas sdo respongéelaigestacdo de metade do numero de
criangas com a doenga. As maes com 40 anos ou mais representaram apenas 13% dos casc
Esse € um exemplo de que um grande nimero de pessoas de baixo risco € capaz de gerar ma
casode enfermidade do que a populag@&alto risco. Em determinadas situagfes de saude, o
enfoque direcionado para toda a populacdo pode ser mais eficaz do que restringir acdes a
determinado grupo (ROSE, 1985, p. 6).

Estilo de vida ® definido como 'a forma pela qual u
consequ®°ncia, se comporta¢ (SILVA et al, 1986, p. 4.



Ao longo da década de 1990, a abordagem com énfase nos individuos decalto ris
sofreu criticas da comunidade cientifica dos Estados Unidos e da Franca. Segundo Michel
Hayes (1991, p. 59), geodgrafo professor da Universitaria de Victoria (Canada), a estratégia
efetua um tratamentmadequado das variaveis sociais, cuja mensuragéa com aspectos
muito complexos. Deborah Maine e Alan Rosenfield (1999, p. 481) médicosanmet&anos,
afirmam que a maioria das complica¢des durante a gestacao ocorre em gravidas considerada
de baixo risco. Olivier Weil e Hervé Fernandez (1999, ft),9%édicos franceses, indicam que
os cuidados préatais ndo sdo capazes de prevenir a mortalidade materna, mas somente em
casos com complicagdes.

Segundo Chester Luiz Galvdo César (1998, p. 88), epidemiologista brasileiro, quem
trabalha com enfoque nsco deve saber de suas limitacfes e reducionismos, principalmente
no que se refere as variacbes sociais. No Brasil, as estratégias de risco foram absorvidas
paralelamente a existéncia de programas estaduais e federais. Entretanto, é dificil avaliar o
quarto a estratégia de risco foi absorvida por servigos de saude brasileiros, principalmente nos
programas de atencéo mateinfantil (CESAR, 1998, p. 81).

O Ministério da SaudeBRASIL,2010)c | assi fi ca c oamgestac@esdual t o
envolvem risco d vida ou salde para a mée e/ou para o feto ou 1eagoido. A gestacéo de
alto risco corresponde a parcela de gravidas que apresenta maior probabilidade de evolucac
desfavoravel. H4 uma série de fatores que enquadra as mulheres nessa classificaghs, entre
a idade materna avancada ou tardia. A gestacdo que ocorre apds os 35 anos € denominad
gestacao tardia por estudiosos do tema (SILSBRITA; 2009 p.322).

A definicdo sobre a idade gestacional considerada avancada é objeto de debates na
literaturaamericana, desde meados do século XX. De acordo com lan Morrison (1975, p. 465),
Deborah Pgne (2002, p. 1) e Tania Schupp (2006, p. 11), em 1958, a Federacéao Internacional
de Ginecologia e Obstetricia (FIGefiniu que a gestante passa a ser considdtiba a
partir dos 35 anos. A padronizacédo da idade foi demandada pela comunidade cientifica, para
que os diferentes paises pudessem produzir pesquisas, comparar dados e, assim, fortalecer
conhecimento cientifico (PAYNE, 2002).

Segundo o soci6logo Kblas Rose, desde o século XX a medicina atua com a

preocupacao de minimizar os riscos de saude, buscando identificar medidas de prevencao de

% Informacdes acerca da International Fatlen of Gynecology and Obstetrics (FIGO) encontsenlisponiveis
no site: http://www.figo.org/. Acesso em: 20 de abril de 2017.



doencas (ROSE, 2013). No século XXI, os avancos tecnolégicos em salde promoveram uma
reorganizacdo de muitas emfedades, em torno de um eixo genético.

Esses desenvolvimentos em associacdo com outras caracteristicas das
formas contemporaneas de personalidade em democracias liberais
avancadas tém consequéncias para as formas pelas quais as pessoas séo
governadas, € 0s meios pelas quais gerenciam a si a mes(R&3SE,
2013, p. 156).

A probabilidade de risco de uma patologia cria uma obrigacdo de agir no presente, em
relacdo ao futuro. A funcéo de discutir a gestdo dos riscos de doencas genéticas foi assumide
por sevicos de aconselhamento genético. Estes dispositivos foram criados na década de 1940,
nos Estados Unidos, pelo bidlogo Sheldon Clark Reed. Segundo o Comité de Aconselhamento

Genético da Sociedade Americana de Genética Humana:

Aconselhamento genético éprocesso de comunicagdo que lida com os problemas
humanos associados & ocorréncia, ou o risco de ocorréncia, de um distlrbio genético
em uma famik (EPSTEIN et al 1975 p. 240)

Este processo envolve o contato com profissionais treinados pararamxildividuo ou
a familia a compreender os fatos médicos, o diagnostico, o curso provavel da doenca e os
recursos de gestaosgioniveis. Nos anos 1970, o auxilio a familias para uma tomada de
decisdes reprodutivas baseadas em riscos genéticos foidioidaleom o desenvolvimento de
técnicas de diagnéstico pnétal, que contribuem para a deteccdo de sindromes
cromossOomicas (SANSEVERINO et.,aR011, p. 83). Nesse mesmo periodo também foi
estudada a associacdo entre a Sindrome de Down e a idade nsateitneeste dado utilizado
como a justificativa mais frequente para indicacdo de aconselhamento genéticiapré
(LOWY, 2014).

A associacao entre idade materna e sindromes genéticas, proposta por pesquisadores d
biomedicina, produziu determinacdes i®hsco, referidas a gestantes a particelda idade.
Nesta dissertacdparto do principio de que, na sociedade ocidental contempdréamea

7

conhecimento médico é reconhecido socialmentmnsideradolegitimo, de modo que a

4 Em concordancia com Duarte (1999, p. 2@seieme aqui em sua hipétese de que a cultura ocidental moderna

€ composta poum sistema de significacdo especifico, que implica em determinada maneira de percepcao e
entendimento dos fendmenos da vida. Estes valores tes@aculturais, uma vez que sdo internalizados,
portados, praticados e transmitidos a cada nova geraga@aliseaqui empreendidparte desta configuracdo da
sociedade ocidental moderna, de sua constituicdo de verdades e da nocao de pessoa vigente no contexto, com
objetivo de evidenciar ideologias e valores presentes nas formulagdes em torno do objettigac@ve



linguagem cientifica € permaa por pressupostos culturais (MARTIN, 2006, p. 67). A partir
detais consideracoes, egiasquisa se prée aidentificar as concepg¢des de risco presentes no
gue é denominado pela biomedicina como gestacdo em idade avdaadtantpexaminei e
analiseé manuais dirigidos a profissionais de salelta pesquisa esta inserida em mais de um
campo de estudosp da antropologia do corpo e da saude,da antropologia danedicina,e
abordaas intercessdes e interfaces enstagareas do conhecimento.

Eda dissertacdo esta dividida eomco capitulos, além das consideracfes fina3.
primeiro capitulo é dedicado a construcdo do objeto de investigagdialividido em trés
partes.A primeira partedescreveas circunstancias sociaishéstoricas que viabilzaram a
construcdo d ideia @ acompanhamentanédico para mulheres durantéegestacaoe o
desenvolvimento de um aparatxnologicopara deteccdo de problemsaide de fetaEm
um segundo momenta fim de compreender a insercdo da genética na saudeorafantil,
os temas a eugenia €o aconselhamentgenéticasdo apresentados, bem cosuas propostas
e acOesem distintos contextos historicos e culturasséculo XX Por fim, o capitula@ontém
mencéao astudos antropologicatedicados @s diferents significados do conceito de risco e a
implantacéo dseu uso na linguagem biomédica

O segundo capitulapresenta metodologiautilizadana pesquisaanalise documental. O
capitulo contém as justificativas da op¢do metagioh e asestratégiagpara elecdo dos
artigos e dos manuais utilizado® terceiro capitulo € destinado a descricdo do material de
trabalhopara apresentacdo do campgpésquisaSaoexpostons seguintes dad@serca dos
manuais pais de origem, autoria, data de publicacdo @piutos selecionados pararélise.

Os dois ultimos capitulos sao dedicados a apresentacéo e analise dos dados coletados. (
quarto capitulaetrata acompreensao dsignificadoatribuido a idade materna na construcao
das concepcdes de risco de saudiema e fetal para as duas especialidades médicas: genética
e obstetricia. Apresenta uma discussdo sobre a representagdo cultural da maternidade e d
paternidadee sua associa¢cdo com a idade biologica de mulheres e ho@egumto capitulo
expOeas estatégias e dispositivos usados por casecialidade médica pardratamento do
que é considerdo cano risco de salde para a mulher e para ®.f& empreendidauma
articulacdo entre asstratégias de geést de riscoapresentadas pelaspecialidade® o
discursocontemporaneo dprevenéo, com atuacdo para evitppssiveisdans a saude no
futuro.

Por fim, & consideracfes finaisontém reflexdes sobre 0s processos sociais que

contribuiram para a construgdo da concepcéo e gestdo ddeisadde mateare fethpara os



especialistas em genética e obstetricidagacdes sadeixadas em abertoom possibilidade
deinvestigacbesuturas.



2 OBJETO DE INVESTIGACAO

A partir dos anos oitenta do século XX ocorreram alteracdes no padrédo etario
reprodiivo nos paises centrajsentendidas como consequéncia de mudancas econémicas,
tecnoldgicas e sociais (HUANG et,&008, p. 165). Entre 1980 e 1993 Uwido Europeid,a
idade materna média no primeiro nascimento aumentou de 27,1 para 28,6 andfO®n&e
2001, nos Estados Unidos, a percentagem de nascimentos para mulheres entre 35 e 39 anac
aumentou em 36%, e na faixa etaria entre 40 a 44 anos de idade aumentou em 70%
(HEFFNER, 2004, p. 1927; HUANG et a008, p. 165).

O Brasil também apresentalteracées no padrdo etério reprodutivo das mulheres. Em
2015 houve aumento dos nascimentos de mées do grupo etario de 30 a 39 anos, com grand
representatividade nas regides Sul e Sudeste (IBGE, 2015, p. 15).

Gréfico 1 - Distribuicdo do percentual de nasmentos segundo a idade materna

Grafico 1 - Distribuicdo percentual dos nascimentos, segundo os grupos
de idade da mae - Brasil - 2005/2015
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® De acordo com Carcanholo (2008, p. 252) e Lins (2014), os paises centrais, como os Estados Unidos e os
integrantes da Unido Europeia, sdo aqueles que exercem hegemonia e influéncia nas relagbes politicas e
econdmicas internacionais. Ja osspai periféricos, como o Brasil e a Argentina, possuem dependéncia
financeira e tecnologica em relacéo aos paises centrais. Utilizo esta denominac&o por considerar relevante a ideia
de que o Brasil segue normas e padrdes de outros paises e contextos.

® A Unido Europeia é uma unigio econdmica e politica entre paises europeus que comecou a ser organizada apos
a 22 Guerra Mundial. Em 1992 foi assinado o Tratado da Unido Europeia (Tratado de Maastricht) com o objetivo
de organizar uma unido monetaria e politicéree 0s paises europeus, com a instituicdo de uma cidadania
europeia. Nesse periodo os paises membros da Unido Europeia eram: Alemanha, Bélgica, Dinamarca, Franca,
Grécia, Irlanda, Itdlia, Luxemburgo, Paises Baixos, Reino Unido, Espanha e Portugalnfessegdes foram

retiradas de seu site: https://europa.eu/eurepaam/abouteu_pt. Acesso em: 29 de abril de 2017.



Entre as razdes que viabilizammaior controle sobre as gestagdestacsse o advento
do contraceptivo orablesenvolvido n@egunda metade do século Xa entrada intensa das
mulheres no nreado de trabalhdHEILBORN, 2012)Entre outrasrazbesque afetaram o
padrdo etario reprodutiveda a postergacdo do matrimdnio, o maior nimero de divorcios, o
desejo de ascenséo profissional para alcancar estabilidade e independéncia financeira (KIRZ et
al., 1985). Assim, é possivel afirmar que mudancas no estilo de vida afetam o perfil da idade
gestacional

Laure Moguéro(i e colaboradores (2011) estudaram o conceito de maternidade dita
tardia, suas caracteristicas e representacdes disseminadas nanéremci@ dos anos 2000.
Segundo os autores, o numero de partos de mulheres com idade superior a 35 anos aumento
nas duas ultimas décadas, sobretudo devido a possibilidade de contracepcao e aborto, além d
entrada das mulheres no mercado de trabalhomemdo (MOGUEROU et al2011). A
pesquisa de Moguérou et £2011) assinala que a no¢ao de idade ideal para gestar € relativa.
Cada sociedade determina seus padrdes reprodutivos, nos quais o fator etario pode ou ndo se
um elemento central. Ao realizamdevantamento histérico do conceito de maternidade tardia,
0S autores resgatam os primeiros estudos mékeificos produzidos em meados do século
XX, que estabeleceram associacdes entre idade materna e risco de saude infantil.

A producéo de conhecinto cientifico acerca da relagdo entre a idade materna e a satde
da crianca contribuiu para a disseminacdo do conceito de gravidez de risco. Contudo,
Moguérou et al (2011) chamam a atencdo para a restrita visibilidade publica e interesse por
estudos ciefificos sobre idade paterna e saude infantil. Nesse sentido, o artigo promove uma
reflexdo acerca das representacdes culturais de masculinidade e feminilidade. A tentativa do
Conselho Superior da Populacdo e da Familia (HCPF) francés de problematizaagieges
tardias, apresentando essa condicdo como questdo de saude publica, demonstra o desejo ¢
atribuir as mulheres a norma procriativa dominante. Por outro lado, persiste uma postura
dissidente de mulheres que se recusam a engislraas prescricdes diéas e sociais da
gestacdo (MVOGUEROU et.a2011).

A partir dos pressupostos e dados apresentados, é possivel indagar o que seria ume

gravidez normal em contraste com a patologica, segundo parametros da biomedicina, na

" Laure Moguérou é pesquisadora integrante do Instituto Nacional de Estudos Demogréficos (Institut National
d'Etudes Démographiques) dafica. Essa instituicdo tem como misséo estudar a populacéo francesa e de paises
estrangeiros para disseminar conhecimento e prestar apoio a pesquisa. Essas informac8es foram retiradas de sel
site: https://www.ined.fr/fr/. Acesso em: 20 de abril de 2017.



contemporaneidade. Com o propositle refletir sobre o tema f&e necesséria uma

abordagem histérica em torno da demarcacao das idades consideradas ideais para reproducao.
Ao investigar as prescricobes da biomedicina, é possivel compreender como o

aconselhamento genético esta inseridocantexto de uma logica de assisténcia cdatre

risco e na prevengdo em saude.

2.1 GRAVIDEZ E ACOMPANHAMENTO PRENATAL

Até o século XVI, a medicina ndo dirigia atencdo para as doencas femininas
(ROHDEN, 2015, p. 168). Entre os séculos XVII e XVt§ médicos passaram a demonstrar
interesse cientifico no corpo da mulher e na atividade do parto. Segundo Fabiola Rohden
(2015), a elaboracdo de conhecimento e praticas médicas se relaciona com o contexto social

em que sao produzidos.

E preciso considerafendmenos como o grande movimento de transformacdes
sociais, que tém na Revolucdo Francesa o seu mais importante signo, ocorridas a
partir do século XVIII, que poderiam levar a um maior igualitarismo entre os
géneros, e as reacdes a essas possibilidagiesidimportante para a sociedade que
estava tentando manter uma determinada ordem vigente reafirmar a diferenca
socialmente estabelecida entre homens e mulheres que predominava até entdo: as
mulheres dedicadas a casa e a familia e os homens atuandamam pdblico, do
trabalho, dos negécios e da politifROHDEN, 2015, p. 177).

Até meados do século XVIII, o parto era uma atividade organizada entre mulheres. As
parteiras eram as figuras de referéncia para auxilio no momento do nascimento. Os médicos e
cirurgibes eram solicitados apenas a para realizacdo de partos considerados dificeis. No
decorrer do século XVIIl, médicos franceses conquistavam prestigio na Europa, devido a
utilizagéo de instrumentos e desenvolvimento de manobras dindmicas no paetankn a
insercdo médica ndo existiu sem dificuldades, o pudor e as interdi¢cdes vigentes da época
impediam, com frequéncia, que realizassem seu trabalho. No mesmo periodo, a atividade das
parteiras recebia criticas médicas, por falta de conhecimemtificee e denuncias de
imprudéncias. A partir do final do século XVIII, paulatinamente os médicos passaram a
assumir as atividades de assisténcia ao parto (ROHDEN, 2015, p. 173).

No século XIX houve um aumento do conhecimento médico sobre o fenbmeno da
reproducdo, com maior compreensdo sobre o ciclo menstrual. No inicio do século XX, a
ampliacdo dos conhecimentos acerca da gestacéo e a valorizacdo da natalidade possibilitou
um desenvolvimento dos cuidados-patais (ROHDEN, 2015, p. 175). Segundo o obstet
inglés Peter Dunn, Adolphe Pinard é considerado historicamente o pioneiro dos cuidados

perinatais modernos. Este obstetra francés tinha interesse na prevengdao de nascimentos



prematuros, e foi o precursor da realiza¢do de consultas prénatpés Atéo final do século
XIX, a assisténcia meédica era prestada durante e apds o parto. A nova abordagetal pré
possibilitou uma deteccdo de problemas de saude na mulher durante a gestacédo, de modo a se
poss?2vel garantir o deseNN,QJO& p.mE2N Nowinicio e r ma
século XX, o obstetra escocés John William Ballantyne propds a perspectiva do cuidado pré
natal, com interesse em conhecer e reduzir a frequéncia de malformacdes fetais e neonatais
(LOWY, 2014a, p. 155). Ao longo do séculoXX os corpos fetais tornarase foco de
atencdo médica e social (CHAZAN, 2007 37).
Até a década de 1940, s6 se sabia efetivamente que um feto fora concebido quando a
mulher sentia os seus primeiros movimentos. Nessa época, surgem 0S primeiros
testes lhoratoriais para a confirmagdo da gravidez, realizados com a urina da
mulher a partir de, no minimo, trinta dias de atraso menstrual. Essa mediacao da
tecnologia transformava a suspeita de gravidez em um razoavel grau de

probabilidade positiva e, ao mesmempo, reforcava a ideia de deteccéo da gravidez
como uma questdo diagndésti@HAZAN, 2007, p. 40).

Em 1952 foi realizada a primeira amniocent&ssm a intencéo de investigar doenca
hemolitica fetal (BERNAL, LOPEZ, 2014, p. 23). Em 1957, os apasaflecultrassonografia
passaram a ser utilizados, para diagnéstico de desordens fetais e neonatais (CHAZAN, 200
p. 41).

Em 1958 a Federacdo Internacional de Ginecologia e Obstetricia denominou
primigestas idosas as gestantes com 35 anos ou mais (MORRIS®5; PANEY, 2002;
SCHUPP, 2006). Essa afirmativa é encontrada repetidamente em artigos e teses de doutorado,
que abordam e problematizam a idade materna. Em 1985, um artigo de autoria de médicos
norteamericanos analisou 0s riscos reprodutivos assuxiaddade materna. No artigo, 0s
autores utilizaram o termo idade materna avancada para se referir a gestantes com 35 anos ou
mais (KIRZ DORCHESTER FREMAN, 1985, p. 7). Uma pesquisa multinacional sobre
saude do recémascido realizada em 2014 afirma cuexpressao € utilizada em artigos
cientificos: fia idade materna avancada é geralmente definida como a gravidez em mulheres
com 35 anos ou maigLAOPAINBOON et al, 2014, p. 49).

Na década de 1960 foram realizadas pesquisss Estados Unidosom célula fetais
extraidas do liquido amniotico, contribuindo para o diagnésticovgia (STEELE BREG,

1966, p. 7434; LOWY, 2084 p. 156). Nsse periodoo estudo das condicGes fetais era

& Amniocentese é o procedimento que consiste na coleta de uma amostra de liquido amniético mediante agulha
inserida pela parede abdominal. Utilizada atualmente para determinacdo do cariétipo fetal (Bernal, L6pez, 2014,
p. 28).



frequentemente denomi nado A dpoia @ peguisadares d e
acreditavam que a principal funcédo da técnica seria detectar condi¢des hereditarias de doencas
metabdlicas ou anomalias cromossomi¢a®WY, 2014, p. 156).

O diagnostico préatal passou a ser desenvolvido na década de 1970, fruto de uma
associacao de trés inovacdes médicas: a amniocentese, 0 estudo de cromossomos humanos e
ultrassonografia obstétrica (LOWY, 2a14p. 201).Ao longo desse periodo, ginecologistas

estudaram a associacao entre idade materna e sindrome de Down.

No inicio da déada de 1970, alguns ginecologistas, conscientes da maior
prevaléncia de aneuploidias em maes mais velhas, comecaram a propor
amniocentese para mulheres cujo Unico fator de risco conhecido para o nascimento
de crianga com deficiéncia era a idade. Inicialtegessas mulheres pertenciam a
estratos sociais privilegiados ou, alternativamente, a gravidez era supervisionada por
um ginecologista que colaborava com um dos primeiros progfaifoés de
diagnostico prénatal (LOWY, 2014, p. 156).

Ainda na décadde 1970, a revista médica The Lancet (1977) divulgou a consolidacao
da amniocentese como importante procedimento para o diagnéstico precoce de certas
anomalias. Divulgou também resultados de estudos realizados nos Estados Unidos e na
Europa, em relacdo aso de amniocentese. A revisdo apresentada pelo periddico apontou a
idade materna avancada e gestacdo anterior com diagnéstico de sindrome de Down como as
principais indicacbes para o procedimento (WHO'S, 1977, p. 986). Neste numero da revista
também const que, na Europa, no periodo de cinco ou seis anos anteriores, apenas cerca de
300 fetos anormais foram impedidos de chegar a termo. Segundo a edi¢ca&® tatam
efeito modesto, diante de cerca de 100.000 bebés com anomalias nascidos nesse periodo ne
Europa. A solucdo apresentada para reduzir o nimero de criangas com anomalias consiste na

divulgacao de informacdes sobre o tema.

Uma vigorosa publicidade, por exemplo, a mulheres gravidas que, devido a idade
avancada, correm alto risco de ter uma criawga &lteracdes cromossémicas, pode
reduzir o ndmero desses bebés para um ter¢o do numero atual nascido nesse grupo
(EDITORIAL THE LANCET, 1977, p987).

De acordoLoéwy (2014 essa fAvigorosa campanha publii
informacgao de quea idade materna avangada significava alto risco de gerar uma crianga com
condi¢cdes cromossémicas anormais foi intensamente disseminada na Europa. Historias sobre
riscos de saude vinculados a mées com mais de 35 anos ganhavam visibilidade na midia, ermr
revigas femininas e cientificas nos Estados Unidos. Como consequéncia, mulheres norte
americanas partir de 30 anos solicitavam cada vez mais a realizacdo de amniocenteses
(LOWY, 2014, p. 157).Segundo Léwy (2017) o Colégio Americano de Obstetras e

Ginecologisas propés em 1976 que todas as gestantes com mais de 35 anos deveriam ter a



opcao de realizar a amniocentese para o risco de sindrome de Down. A escolha da idade foi
legitimada pela afirmacao de que o risco de perda de um feto saudavel apés amniagentese f
menor do que o risco de dar a luz uma crianga com sindrome de Deama.Lowy, a
explicacdo logica sobre o ponto de corte de 35 anos mascarou uma decisdo parcialmente
arbitraria motivada principalmente por uma aspiracao paraatar as despesas deéida caso
a amniocentese fosse realizada em todas as mulheres.

Nos anos 1970, nos Estados Unidos, a consolidagcdo da amniocentese na rotina dos
servicos de obstetricia viabilizou o desenvolvimento da especialidade de aconselhamento
genético.

A transformacé de conselheiros genéticos em especialistas em diagndsticatplé
e malformacdes fetais consolidaram as ligagGes entre esta abordagem e a genetica
(LOWY, 2014, p. 158).

A consulta no periodo pméatal com um conselheiro genético tinha como justifia o
carater informativo sobre os riscos de gerar uma crianga com malformacéo (LOW,,[2014
157). O desenvolvimento de testes de rastreamento de anomalias congénitas em gestantes,
caracteristico da década de 1980, justiieapela preocupacdo médiem estabelecer
critérios de selecdo das gestantes com risco de apresentar um feto com anomalia congénita,
principalmente a Sindrome de Down e os erros de fechamento de tubo neural (BERNAL
LOPEZ, 2014).

No final da década de 1980 houve um reconhecimentaial em relacdo a questbes
de saulde reprodutiva, devido ao seu impacto no controle da fecundidade, na protecédo a
doencas sexualmente transmissiveis e na mortalidade materna. Tal reconhecimento conduziu
a elaboracdo do conceito de Saude Reprodutiva, @&, I&lo médico egipcio Mahmoud
Fathella, apresentado na Organizacao Mundial de Saude (OMS). Ele diz respeito aos cuidados
de saude associados a reproducdo. A definicdo sofreu ampliacdo apés a Conferéncia das
Nacdes Unidas sobre Populacdo e Desenvolvim@atBD) no Cairo, em 1994, e na
Conferéncia Internacional sobre Mulheres em Pequim, no ano de 1995 (DDCKENS;
FATHALLA, 2004, p. 12). A partir de 1995 a saude reprodutiva € definida como:

um estado de saude fisica, mental e social, e ndo apenadnaiawe doenga ou
enfermidade, em todas as matérias relacionadas com o sistema reprodutivo, suas
funcdes e processos. A salde reprodutiva implica, portanto, que as pessoas estejam
aptas a ter uma vida sexual satisfatéria e segura, que tenham a capdeidade
reproduzirse e a liberdade de decidir fAdvésem quando e quantas vezes desejarem.
Implicito nesta Ultima condicdo estd o direito de homens e mulheres de serem
informados e de terem acesso a métodos de planejamento familiar seguros, eficazes
e acessi@is. Pressupdse também que eles tenham acesso a outros métodos de
regulacdo de fecundidade que sejam de suas escolhas e que ndo sejam contra a lei,



assim como direito ao acesso a servicos de salde adequados e que oferegcam aos
casais as melhores chanceserem um filho saudavé€ONU, 1995, p. 35).

Para Cook, Dickens e Fathalla (2004, p. 13), a saude reprodutiva € uma area
considerada como a terceira causa de preocupacdo mundial no campo das injusticas sociais.
Em 2000, a Organizacdo das Nac¢des Un{@dsU) estabeleceu um acordo com 191 paises
no qual foram pensados oito objetivos a serem alcancados entre 1990 a 2015 a fim de
promover melhoria das condicdes de vida da populacdo mundial. Um deles era o
compromisso com a reducdo da mortalidade maternaViER et al, 2013, p. 1162).
Entretanto a OMS divulgou que entre 1990 e 2015, a taxa global de mortalidade materna
diminuiu apenas 2,3% ao ano. Em 2015, cerca de 303.000 mulheres morreram no mundo
devido a complicacdes relacionadas a gravidez e ao pamaidk parte das mortes maternas
ocorre em paises em desenvolvimento, mais da metade na Africa e quase um tergo no sul da
Asia (OMS, 2016).

No Brasil, a saude reprodutiva foi construida e ampliada a partir de reivindicacdes por
direitos e politicas publisade saude e, também, pela dificuldade de superar os indices de
mortalidade materna. A atencdo a saude da mulher no pais teve inicio entre 1937 e 1945,
periodo em que o pais foi governado por Getulio Vargas. Em 1940 o presidente instituiu o
decretelei® n° 2.024, de 17 de fevereiro de 1940, que fixava as bases para organizacdo da
protecdo a maternidade, infancia e adolescéncia em todo o pais. O documento preconizava a
criacdo de medidas para garantia de seguranca e saude, desde a concepcdo até a criacao ¢
crianca. Segunda enfermeira Angélica Capellari MeneZeassiano e colaboradorgX)14,

p.230),0 mesmo decrettei instituiu o Departamento Nacional da Criangca, 6rgdo de
coordenacdo das atividades nacionais concernentes a protecdo a maternidade, @nfanci
adolescéncia

De acordo conCassiano et a(2014, p. 231), o objetivo do Estado no estabelecimento
dessas condutas era reduzir a mortalidade infantil, para gerar uma nagdo numerosa e saudavel
Ao longo da década de 1970, o movimento feminista denuasialesigualdades sociais entre
0S géneros e as limitagbes da assisténcia a saude da populacdo feminina. Em 1973, 0 governc
brasileiro elaborou o Programa de Saude Materno Infantil (PSMI), considerado como a

primeira politica de saude voltada para mulberestrita a cuidados da gestacédo e da saude

° Decretolei é uma espécide ato normativo instituido pelo Poder Executivo em casos de urgéncia ou interesse
publico. No Brasil a promulgacdo da Constituicdo de 1988 substituiu o dgrpda medida proviséria. As
informacgdes foram retiradas do site: http://www.direitonet.codidionario/exibir/837/Decrettei. [Acesso em:
24/02/2017].



maefilho (SILVA; ANDRADE; BOSI, 2014, p. 806). Como consequéncia das atividades
politicas e sociais do movimento feminista, em 1984 foi instituido o Programa de Assisténcia
Integral a Saude da Mulher (PAISMy.proposta tinha como diferencial um deslocamento da
visdo restrita feminina ao papel materno, para contemplar a satude da mulher em todo seu
ciclo vital (CASSIANO et al 2014, p. 233).

Em 1990 foi instituida a lei n® 8.06@ Brasi| que dispbe sobre cstatuto da Criancga e
do Adolescente e da outras providéncias. Esse documento assegurou determinados direitos a
mulheres, e ampliou a proposta de atencdo ao atendimentatptéperinatal e pésatal no
ambito do Sistema Unico de Salde. Constitui dirgganulher a realizacdo de exames para
detectar o diagndstico de anormalidades no metabolismo do-ne&mo e acompanhamento
profissional durante toda a gestacdo, parto eppé®. O acesso a programas de saude
especializados e planejamento reproduti@mbém passa a consistir em direito (BRASIL,
1990).

No decorrer dos anos 1990, a mortalidade materna e infantil permaneceu como problema
de saude no Brasil. Na primeira década dos anos 2000, o Ministério da Saude instituiu certas
portarias, direcionadassaude das gestantes e do renéstidd®. A portaria n® 822, de 06 de
junho de 2001, criou o Programa Nacional de Triagem Neonatal NpPNdevido a
necessidade de ampliar as medidas para reducdo da morbimortalidade relacionadas a
patologias congénitas rérasil. O programa se prop0e a realizar triagem com deteccdo dos
casos suspeitos, confirmacao diagndstica, acompanhamento e tratamento dos diagnésticos dt
Fenilcetondria, Hipotireoidismo Congénito, doencas Falciformes, outras Hemoglobinopatias e
Fibrose Gética™ (BRASIL, 2001).

19 A Presidéncia da Republica e o Ministério da Saude, na década de 2000, instituiram além dos documentos
citados, as seguintes leis, portarias e resolu¢des relacionadas a saude da gestante:

Pottaria n® 1069, de 05 de Junho de 2002: Define mecanismos de ampliacdo do acesso aos portadores triados no
Programa de Triagem Neonatal. Portaria n.° 1.343/GM de 25 de julho de 2002: Inclui na tabela de procedimentos
do Sistema de Informagfes HospitalaresStUSi SIH/SUS, atendimento da gestante de alto risco em hospitais

de referéncia.

Lei n°® 11.108, de 07 de Abril de 2005: Garante as parturientes o direito a presenca de acompanhante durante o
trabalho de parto, parto e pparto imediato, no ambito do SU

Portaria GM/MS n° 427 de 2005: Institui a Comissdo Nacional de Monitoramento e Avaliacdo da
Implementag&o do Pacto Nacional pela Reducdo da Mortalidade Materna e Neonatal.

Resolucao n° 36, de 03 de Junho de 2008: Dispde sobre regulamento técrfizocp@amamento dos Servicos de

Atencédo Obstétrica e Neonatal.

Portaria n° 364, de 19 de Fevereiro de 2009: Elabora um plano de acdo em parceria com os gestores do SUS,
visando a reducdo da mortalidade infantil nos Estados que compdem a Amazdnia Legd &l&egste.
"Segundo o geneticista Walter Pinto &séguadloeralt¢r&i@®, p.
patriménio genético, o que abrange todas as alteracdes génicas presentes no individuo que podem ser transmitida
a geragOes furas, bem como o aumento ou diminuicdo da quantidade de DNA, seja através de cromossomos



Em 2011 o Ministério da Saude instituiu no a&mbito do S, meio @ portaria n®
1.459,a Rede Cegonhaumarede de cuidadosjue objetiva garantir o direito da mulher ao
planejamento reprodutivo, a atencdo humanizada na graviolg@rio e puerpéri@lém
direito da crianca ao nascimento seguro e desenvolvimento saudavel. Essa rede de Atencao :
Saude Materna e Infantii € uma proposta que visa facilitar o acesso, acolhimento e
resolutividade dos servigos, e reduzir a mortalidadgerna e infantil, que consiste em
importante desafio para a saude publica brasil@RASIL, 2011). Em conformidade com a
Rede Cegonha, o Ministério da Saude instituiu a portaria n°® 1.020 de 29 de maio de 2013, que
organiza a atencdo a Saude na Gestdeddlto Risco e define os critérios para a implantacao

de servigos de referéncia a esse grupo de gestantes.

2.2 GENETICA E ASSISTENCIA EM SAUDE

A partir da segunda metade do século XX, as inovacdes cientificas em torno do estudo
de cromossomos humanasnsolidaram a insercdo da genética na assisténcia em saude, no
que tange ao diagnostico préatal (BERNAL LOPEZ, 2014, p. 32). No entanto, as pesquisas
genéticas tém origem em um periodo anterior, no final do século XIX, e seu reconhecimento
social e cietifico ocorreu gradativamente ao longo do século XX.

A histéria da genética tem inicio em 1865, com as descobertas de Gregor Mendel, que
pesquisou caracteristicas transmitidas por geracfes, de ervilha de jardim (REED, 1975;
CRUZ-COKE, 1999). Até meados dseculo XIX havia especulacdes sobre o processo de
hereditariedade. As caracteristicas individualizantes dos seres humanos eram explicadas de
duas maneiras: pela mistura de forgas vitais e elementos espirituais, transmitidas de pais para
filhos; pelo conttb dos seres humanos com seu contexto social, educacédo e experiéncias de
vida (DEL CONT, 2008, p. 2017 expressag@enética médica faitilizadapela primeira vez
pelo geneticista canadense Madge Macklin, em 1932 (RESTA, 1997, p. 375).

As bases teoricgsara a compreensao da hereditariedade foram estabelecidas no final
do século XIX e inicio do XX por Francis Galton, cientista inglés que fundou a ciéncia

eugénica. Por meio de instrumentagdo matematica e bioldgica, ele indicava as caracteristicas

inteiros ou por fra-»es dos mesmos, atrav®s de del e
De acordo com o obstetra José Ant6nio Magalhaes, dvpbsagndstico precoce pode levar uma melhora na
capacidade terapéutica. Os principios da perinatologia pretendem prevenir a morte prematura, promover a cura ou
tratamento de doencas e minimizar sofrimentos e dores. Entretanto, Magalhdes (2011, porbi@ceea
impossibilidade da medicina de tratar a maioria das afec¢des congénitas na primeira década dos anos 2000.



que conglerava aptas para proliferacdo e as que seriam tidas como degenerativas para o
conjunto populacional (DEL CONT, 2008, p. 201). Para a historiadora Nancy Stefan, a

eugenia foi um movimento cientifico e social.

Como ciéncia, a eugenia se baseou nos ententhmsupostamente novos das leis

da hereditariedade humana. Como movimento social, envolveu propostas que
permitiram a sociedade assegurar a constante melhoria de sua composicdo
heredit8ria encorajando indiv?2datah®ez e gr u
maisimportanted esencoraj ando ou evitando que o
suas inadequacdes as geragOes fut(BaEPAN, 2005, p. 9).

Na primeira metade do s®cul o XX, diverso
em nome da saude. Nauedcado dos cidadaos alemaes, em campanhas de educacao eugénicas
nos Estados Unidos, na Inglaterra e em muitos paises europeus, a formacéo social dos
cidadaos envolvia instru¢des sobre cuidados com o corpo (ROSE, 2013, p. 42). A populacdo
era instruida a geir determinados habitos alimentareshigiénicos, para promover
intervencdes no ambiente de trabalho, com a justificativa de produzir saude e seguranca.
Instrucbes também eram divulgadas acerca da escolha dos parceiros de casamento e
procriacdo, entre ¢ras. O cidaddo ndo era simplesmente um receptor passivo de direitos
sociais, mas era também obrigado a cuidar de seu préprio corpo (ROSE, 2013, p. 43). Nesse
periodo, o aconselhamento genético era temamenta eugénica, com o objetivo de prevenir
doenca hereditarias. A esterilizacdo e o aborto eram medidas habitualmente aconselhadas por
razBes genéticas (REED, 1975, p. 334).

Em 1947, o bidlogo nortamericano Sheldon Clark Reed passou a dirigir o Instituto
Dight de Genética Humatfa na Universidade de iMnhesota (REED, 1975, p. 334). Em sua
experiéncia clinica observou que a maioria dos pacientes tinha pouco interesse sobre
conhecimentos genéticos, pois sua preocupacao cestawas efeitos da doenca genética em
suas vidas e na reproducao (RESTA, 1997376). Na concepcdo de Reed, os objetivos da
genética ndo estavam associados a pressupostos financeiros e raciais, mas estavam dirigidos :
oferecer beneficios médicos e psicoldgicos para as familias (RESTA, 1997, p. 376). O bidlogo
entao criou a expressaconselhamento genético, por considarapropriada para o tipo de
consulta que realizava, sem conotacdes eugénicas. Reed descreveu o aconselhamento comc
um trabalho social, direcionado ao beneficio de toda familia, sem interesse para o Estado ou a
politica (REED, 1975, p. 336).

12 Informacdes acerca da fundacao do Instituto Dight encorgeam no site

http://socialarchive.iath.virginia.edu/ark:/99166/w62c4cwz [Aoess: 18/02/2017]



Desde sua origem, o aconselhamento genético foi associado ao movimento eugénico
(REED, 1975, p. 335)As duas préticas utilizam conhecimentos genétpzoa intervir em
decis@es reprodutivas. A diferenca entre elas reside enpsecipios e propositos, pautados
nos estilos de pensamehtabiolédgico e biomédico. O movimento eugénico parte da
concepcao de que as pessoas herdam caracteristicas fisicas e mentais de seus antecedentes
busca a reproducédo das qualidadessideradasano mais desejaveis, e a eliminacdo dos
tracos tidos como menos favoraveis por quem efetua escolhas. O objetivo dos eugenistas era
promover a fAqualidadeo da ra-a e a fiboabo
aconselhamento genético estimula um irdiiei um casal ou uma familia a refletir sobre sua
constituicdo hereditaria com o objetivo de auxiliar sua conduta. As tecnologias utilizadas pelo
aconselhamento genético envolvem uma combinacdo de conhecimento especializado e
técnicas de diagnostico comevantamento da linhagem familiar, teste genético preditivo,
avaliagdo prénatal. Os recursos utilizados consideram a liberdade de escolha dos individuos
(NOVAS, ROSE, 2000, p. 492; ROSE, 2013, p. 165).

Entre 1940 e 1970, foram realizadas importantes mEsjurelacionadas a biologia
molecular, nos Estados Unidos. Em 1953, James Watson e Francis Crick definiram a estrutura
do DNA. Em 1956, Albert Levan, geneticista sueco, em parceira com Joe Hin Tjio, cientista
indonésio, reconheceram o nimero exato dsxassomos isento de patologias genéticas, no
ser humano. (BORGESSORIQ ROBINSON, 2013, p. 4).

Na década de 1970 foram desenvolvidas tecnologias que viabilizaram uma
compreensao da complexidade e da etiologia de determinadas doencas. A manipulacdo e
anali® do DNA (acido desoxirribonucleico) facilitaram a identificacdo e localizacdo dos
genes e de suas muta¢des (BORGESORIQ ROBINSON, 2013, p. 4).

Na década de 1980, com o dominio de técnicas de conhecimento do DNA, foram
desenvolvidos os diagnésticos g8oos prénatais e diagnosticos psintomaticos de
portadores de genes de risco. Em 1983 foi realizado o primeiro teste diagndstico pré
sintomatico de doenca genética com manifestacéo tardia, pela analise do DNA. Foi possivel

13 Ludwik Fleck, médico, bacteriologista e epistemdlogo, compreende que a ciéncia é organizada de modo
cooperativo (2010, p. 15) e que o desenvolvimento de um fato cientifico esta vinculado a ideia de uma sociedade
e sua situacao hist6ri¢a010, p. 17). Fleck elabora um modelo epistemoldgico no qual formula os conceitos de
coletivo de pensamento e estilo de pensamento. Seg!l
unidade social da comunidade de cientistas de uma disciplgegundo, os pressupostos de pensamento sobre os
quais o coletivo constrdi seu edificio de saber. Ai subjaz o eshoco epistemolégico do saber, que nunca se torna
possivel em si, mas apenas e sempre sob a condi¢cdo de determinadas pressuposicoes de@dntelelo o o b e



entdo detectar a presencaauséncia do gene causador da doenca de Huntington, patologia
que frequentemente se manifesta apds 50 anos de idade (SALLES, 2010, p. 272).

O mapeamento e o0 sequenciamento genético conduzem a identificacdo de anomalias
genéticas possibilitando a estreidacado da biologia com a medicina. A busca de

uma cura para doencas e o interesse na area de reproducdo humana (feiilizacdo
vitro) favoreceu essa relac§®OTANIA, 1993, p. 8).

A fundagdo de iniciativa privada Human Genome Organizdtigrarantiu a
coordenacdo multinacional do projeto. Foi criada para evitar problemas politicos e
burocréaticos em relacdo ao Projeto Genoma Humano. A Organizacdo era composta por 42
cientistas ROTANIA, 1993, p. 7). Em 1999 foi desenvolvido o sequenciamento do primeiro
cromossomo humano (cromossomo 22) e, em 2003, foi concluido o sequenciamento completo
do genoma humano (BORGESSORIQ ROBINSON, 2013, p. 4).

Segundo Stefan (2007, p. 799as teorias da natureza |
descobertas. Pelo contrério, sde soal ment e articul adaso. Na A
cientificas sobre hereditariedadentaram cona influéncia de fatores politicos, histéricos e
culturais de cada pais (STEFAN, 2007, p. 75). Nas ultimas décadas do século XIX, a ideia de
eugenia emgiu em muitas areas da América Latina, como parte dos debates em torno de
evolucéo, degeneracao, progresso e civilizagdo (STEFAIS, pOQ5).

Diferenciandese da pratica disseminada nos paises asa{6nicos, a eugenia na
América Latina foi uma ferraméan potente para auxilio no processo de reforma social e de
aperfeicoamento médico da nacionaliddde A denomi nada feugenia p
medidas de higiene e saneamento basico e medidas prevencdo com objetivo de evitar que o
meio ambiente e sodimouxessem degeneracdo hereditaria (SOUZA, 2007, p. 517).

Considerando a importancia do ambiente na evolucdo da espécie, reformas ambientais
e sanitarias estariam associadas ao aprimoramento da raca humana. A primeira sociedade
eugénica da Ameérica Latin@i fundada no Brasil em 1918, pelo médico e farmacéutico
Renato Kehl. Afuncdo da Sociedade Eugénica de Sao Paulo era difundir as ideias eugénicas
no pais (STEPAN, 2005, p. 89).

Na segunda metade da década de 1920, os Estados Unidos receberam no pais

edudantes latin@americanos, para transmissao de conhecimentos acerca da eugenia e teoria

4 A Fundacdo Human Genome Organization era composta por cientistas dos seguintes paises: Estados Unidos
da América, Alemanha, Inglaterra, Itdlia, Holanda, Russia, Suécia, Grécia e Japdo (ROTANIA, 1993, p. 7).

!5 Os cientistas latinamericanos formularam propostas eugénicas a partir do Lamarckismo (STEPAN, 2005,
p.76).



mendeliana. ApOs essa experiéncia de estudo, os latinos desenvolveram um pensamento
critico acentuado em relacéo ao desenvolvimento da eugenia na América LatinasiNa8r

criticas e discussdes acerca das teorias hereditarias se desenvolveram no primeiro congressc
Brasileiro de Eugenia em 1929, no Rio de Janeiro. Um dos principais criticos do movimento
eugénico lamarckiano foi o antropélogo Edgar Roquette Pintetpdido Museu Nacional de
Antropologia do Rio de Janeiro de 1916 a 1936. A insatisfacdo do antropdlogo se referia a
mistura do conceito de eugenia e saneamento (STEPAN, 2005, p. 104).

Na d®cada de 1930, a i deia de faprad mor a
governo brasileiro, que incorporou como responsabilidade do Estado nacional, a promocéo da
educacao eugénica na Constituicdo de 1934. A Universidade de Sao Paulo (USP), fundada no
mesmo periodo, desenvolveu um departamento de Biologia Geral cagnispdsres
interessados em citologia e genética. Em 1943, a universidade recebeu a visita do geneticista
russo Theodosius Dobzhansky, com o objetivo de realizar treinamentos relativos a novas
técnicas da genética evolutiva. Essa iniciativa teve apoiom#aE&o Rockefeller, instituicdo
gue durante alguns anos financiou o desenvolvimento cientifico no Brasil (SOUZA et al,
2013, p. 678).

Em 1955 foi fundada a Sociedade Brasileira de Genética (GRQKE, 1999).
Pesquisas de genética humana brasileiras foemonhecidas na América Latina, desde os
anos 1950, com os estudos de Newton Feire Maia, Oswaldo-Hestaa e Bernardo
Beiguelman. As décadas de 1960 e 1970 marcam o periodo no qual servicos de
Aconselhamento Genético se desenvolveram no pais. Essepses® estruturaram com
ampla capacidade de assisténcia nas décadas de 1970 e 1980 e frequentemente estavar
vinculados a Cursos de P@Gsaduacdo e a Instituicdes e Hospitais Universitarios
(BRUNONI, 2002, p. 103).

Em 1983, o Conselho Federal de Medicireonheceu a genética clinica como uma
especialidade médica e em 1986 foi fundada a Sociedade Brasileira de Genética Clinica. A
SBGC é a associacao que regula a pratica medica neste campo e confere a certificacdo de
especialista em genética clinica. O pliimexame de certificacdo foi oferecido em 1993. No
entanto, ha profissionais que praticam genética clinica sem certificacdo, e seu numero €
desconhecido (MARQUESE-FARIA et al, 2004, p. 100).

Novoa e Burnham (2011, p. 62) apresentam alguns problemaglifipidtam a
implantagdo de servigos de aconselhamento genético no Brasil. O primeiro se refere ao
desconhecimento das autoridades de saude federais e estaduais e das associa¢des profissiona

sobre o numero de profissionais de saude que realizam a@msat genético no ambito



publico e privado. O segundo problema consiste na falta de reconhecimento do
aconselhamento genético como area de atuacdo de um profissional de saude devidamente
preparado, com um curriculo minimo para sua formacéo. Um probleracmmal apontado

pelas autoras é a discrepancia entre as pesquisas no ambito laboratorial e suas aplicacées nc
ambito clinico. Em algumas situacdes é possivel localizar uma alteragdo no material genético
por meio de avancadas tecnologias, mas com poucaeohuma aplicagdo terapéutica
(NOVOA; BURNHAM, 2011, p. 65).

Em 1988 a Constituicdo da Republica Federativa do Brasil viabilizou a criacdo do
Sistema Unico de Salde Brasileiro (SUS). O documento afirma a Satide como direito de todos
os cidaddos e dever dtstado garantir, por meio de politicas sociais e econémicas, 0 acesso
universal e igualitario as acfes para promocao, protecdo e recuperacdo da saude (BRASIL,
1988). Em 1989, a genética é incluida no SUS, por meio da Politica Nacional de Saude da
pessoaam deficiéncia (NOVOABURNHAM, 2011, p. 66).

Segundo o geneticista Salmo Raskin (1995), a partir da década de 1990 houve
aumento da demanda por aconselhamento genético e informacBes sobre a técnica de
fertilizacdoin vitro. Em 1992 a reproducéo assistidaregulamentada no Brasil, de acordo
com normas éticas determinadas pelo Conselho Federal de Medicina. Ainda de acordo com
Raskin (1995, p. 29), nos anos 1990 as mulheres que procuravam centros de reproducao
humana tinham como caracteristica um periaederilidade em torno de seis anos e a idade
média de 35 anos. Segundo Horovitz, Llerena Janior e Mattos (2005, p.1059), as leis
relacionadas a triagem neonatal, construidas pelo governo federal durante a década de
1990°contribuiram para a elaboracdo Bmgrama Nacional d&riagem Neonatal (PNTN)
conhecl 0 popul ar ment éstendo peBntie’s Nolcas@ da miagendi neonatal,
em cada estado ha um centro de referéncia, que € responsavel por realizar exames especificos
orientacdo e aconselhamemenético. O nivel de implementacdo se da diferentemente, de
acordo com cada estado (NOVOBURNHAM, 2011, p. 66).

' Em 1990, o Estatuto da crianca e do adolescente estabeleceu a obrigatoriedade dos estabelecimentos de
atencdo a salde da gestante, de realizar exames visando o diagadsatamento de anormalidades no
metabolismo do recémascido (BRASIL, 1990). A Portaria GM/MS n° 22, de 15 de janeiro de 1992,
determinou a obrigatoriedade de verificagdo de diagnéstico precoce para Hipotireoidismo Congénito e
Fenilcetondria em todass recénmascidos vivos (BRASIL, 2001).

17 A portaria GM/MS 822, de 06 de junho de 2001, institui no &mbito do Sistema Unico de Satde, o Programa
Nacional de Triagem Neonatal / PNTN.



Portarias que tratam especificamente de patologias de origem genética, seus
protocolos e diretrizes terapéuticas, tiveram espaco no ambi®USS. O Ministério da
Saude instituiu portarias que estabelecem protoeltisetrizes para terminadas doencas de
origem genética: Portaria n°263, de 18 de Julho de 2Bibitose Cistica; Portaria GM/MS n°
2.305, de 19 de Dezembro de 200Qsteogénesamperfeita; Portaria n°449, de 08 de Julho
de 2002- Doenga de Gaucher; Portaria n°847, de 6 de Novembro de E80ikcetondria,;

Portaria n® 1.391, de 16 de Agosto de 20DBenca Falciforme e outras Hemoglobinopatias.

A Sociedade Brasileira de Genétidgdica apresenta em seu Sitema listagem dos
servigos de genética de todo o paéBggundo a geneticista Dafne Dain Gandelman Horovitz e
colaboradores (2013, p.362), até 2013 o trabalho de censo mais recente relacionado com o
mapeamento dos servicos gienética meédica no Brasil foi realizado em 2003. Este trabalho
localizou 48 instituicdes publicas de servicos genéticos disponiveis a populacdo brasileira. A
maioria dos servigos esta localizada na regido Sudeste ou nas capitais em geral. Sdo Paulo
represata uma excecgdo, com servi¢os prestados em todo o estado. A maior falta de servigos é
na Regido Norte e os estados do Amazonas, Amapa, Roraima, Rondbnia e Tocantins carecem
de atencédo especializada em genética. Corstatme ha apenas 21 instituicbesntado do
Rio de Janeiro, incluindo servigcos publicos e privados, hospitais, ambulatorios e laboratérios.
De acordo coniHorovitz et al (2013), novas informacgdes sobre a implantacéo de servigos de
genéticasao atualizadas por meio de comunicagbes pessaaisferéncias anuais da Sociedade
Brasileira de Genética Médica (HOROVITZ et @013, p. 362).

O Plano Nacional de Saude reconhece a diversidade e heterogeneidade geogréfica,
econbmica, social e étnica da populacéo brasileira. Apesar de dispor delonc@munto de
estabelecimentos de saulde, o pais apresenta grande desigualdade no acesso, e na concentrac
de profissionais e servicos de salde em determinadas regiées. No documento é priorizado o
reordenamento da formacéo e do trabalho em salde eganeacdo e implantacdo de uma
rede de servicogm conformidade com as necessidadesdegmnais BRASIL, 2016).

2.3 GESTACAO, RISCO E ACONSELHAMENTO GENETICO

'8 O Ministério da Satde instituiu portarias que estabelecem prosoeddiretrizes para terminadas doencas de
origem genética: Portaria n°263, de 18 de Julho de 26Wdrose Cistica; Portaria GM/MS n° 2.305, de 19 de
Dezembro de 2001 Osteogénese imperfeita; Portaria n°449, de 08 de Julho de-AD6@nca de Gaucher;
Partaria n°847, de 6 de Novembro de 20B2nilcetondria; Portaria n® 1.391, de 16 de Agosto de 20@®nc¢a
Falciforme e outras Hemoglobinopatias.

9 A Sociedade Brasileira de Genética Médica organiza os servicos publicos, os médicos geneticistas e
labordadrios de genética médica no Brasil. Essas informacfes encesgranrmo  site:
http://www.sbgm.org.br/servicemm-geneticamedica. Acesso em: 04/05/2017.



O conceito de risco foi utilizado pela primeira vez na ldade Média, relacionado a
possiveis ameacas em viagens maritimas. Nesse periodo, o risco era considerado um perigo
objetivo, ato de Deus ou evento diante do qual ndo era possivel tomar qualquer atitude
(EWALD, 1993 apud LUPTON, 1999, p. 5). Segundo Mary Douglas (2003), o conceito
surgiu originalmente no século XVII, no contexto de jogos de azar, em que era desenvolvida
uma anake matematica especializada, sobre as chances de vencer ou perderiRi$cgo.
significava entdo a probabilidade de ocorréncia de um evento, combinado com a magnitude
das perdas ou ganhos que estavam envol{@SUGLAS, 2003, p. 23). Durante os séculos
XVII e XVIII ocorreram mudancas nos significados do uso de risco, que foram associadas a

emergéncia da modernidade, ainda segundo Deborah Lupton:

A modernidade é equivalente ao "mundo industrializado", incorpora o capitalismo,
as instituicbes de vigilarei e armamento nuclear, bem como o0 processo de
industrializacdo. A modernidade depende da nocdo emergente do lluminismo do
século XVII, de que a chave para o progresso humano e a ordem social é o
conhecimento objetivo do mundo através da exploracéo cventifdo pensamento
racional. Ela assume que os mundos social e natural seguem leis que podem ser
medidas, calculadas e previstddJPTON, 1999, p. 6).

As noc¢Bes modernas de risco também incluiam a ideia de que o risco poderia ser bom
e mal, de modo quea considerado um conceito neutro (DOUGLAS, 2003, p. 23; LUPTON,
1999, p . 8) . No final do s®cul o XX, estas
ser reconhecidas. A palavra risco passou a significar perigo, ameaca, relacemani@bos
negatvos ou indesejaveis (LUPTON, 1999, p. 8).

A associacdo do conceito de risco com o campo da saude publica se estabeleceu no
final da Segunda Guerra Mundial. Nesse periodo houve uma intensificacdo dos estudos acerca
de doencas transmissiveis de causasdetificaveis (CZERESNIA, 2004, p. 448).

No campo da saude, & medida que o delineamento de risco se desenvolveu a partir
de meados do século XX, perfis de risco, escalas, indices eram usados para
identificar aqueles que se enquadravam nos grupos com corsigificativamente

maior do que a média, a fim de intervir preventivamente néRQSE, 2013, p.

109).

A disciplina médica denominada epidemiologia aprimorou suas pesquisas acerca da
distribuicdo das doencas e suas causalidades, e incorporou o caleegisco em suas
analises, dando origem ao chamado risco epidemiologico (NEVES, 2008, p. 19). Desse modo,
a avaliacdo da probabilidade de ocorréncia de um evento no campo da saude passou a ser
estabelecida por métodos epidemioldgicos.

As distingdes bindas de normal e patolégico, que eram centrais nas andlises
biopoliticas anteriores, agora estdo organizadas dentro dessas estratégias de
gerenciamento do risc(ROSE, 2013, p. 107).



Segundo Rose (2013, p. 108), a partir da segunda metade do séculos XX, a
preocupacdes biopoliticds com a minimizacdo do risco tornaram intrinsecas as
organizagfes dos servicos de saude. Na década de 1960, o desenvolvimento tecnoldgico
computacional viabilizou a modernizacdo dos recursos analiticos da epidemiologia, como a
ampliacdo dos bancos de dados, testes estatisticos e estimativas de risco (NEVES, 2008, p.
72). Nas décadas de 1970 e 1980, a OMS fez uso de estratégias de gestdo de risco para ¢
desenvolvimento de um programa de atencdo a saude denominado abordagem de ri

O objetivo da OMS era reduzir desigualdades em salde e promover justica social. Para
alcancar esse fim, publicou manuais dirigidos aos profissionais de saude, enfatizando a
importancia da abordagem para a saude matefaotil (OMS, 1984). Gestantgpuérperas e
criancas até o primeiro ano de vida sdo consideradas vulneraveis. Esse fato justifica a énfase
da abordagem de classificacdo de risco a satde maitefardil (CESAR, 1998, p. 79).

A inovacédo da proposta se refere ao uso do conceito decosto ferramenta politica
e de gestao e, também, pela ideia de oferecer o cuidado na proporcédo da necessidade de cad
grupo ou individuo. Segundo a abordagem de risco, os profissionais de saude devem atuar
onde ha maior necessidade e dar énfase a grugies/aineraveis (OMS, 1984, ).

A identificacdo de fatores de risco maternos viabiliza a organizacédo de acdes com fins
preventivos ou curativos. Esses fatores sdo circunstancias ou carateristicas de uma pessoa oL
grupo gue sdo conhecidas por estaresn@adas a um evento danoso. Estes podem ser causa
ou sinal de um agravo (OMS, 1984, p. 3). Sao considerados fatores universais de risco
materno infantil: primeira gestacéo, desnutricdo materna, gravidezes frequentes, aborto prévio
e gravidez nos extremas idade reprodutiva (OMS, 1978, p. 4).

As diferencas sociais, econbmicas, culturais e regionais, diversificam fatores
especificos entre os paises. No Brasil, a nocao de risco voltada para a populacde materno
infantil é registrada na literatura médica eédemiologica desde a década de 1970. Em 1978 o
Ministério da Saude criou o Programa de Prevencdo da Gravidez de Alto Risco (PPGAR)

com proposito de operacionalizar a assisténcia de risco reprodutivo e prevenir gestacoes

20 Utilizarei os conceitos de biopolitica e basfer, elaborados por Michel Foucault (1988) para compreender as
medidas de gerenciamento de risco e a atencdo médica dirigida as gestantes a partir de uma determinada idade.
Foucault (1988, p. 131) afirma que a organizacdo do poder sobre a vida desesvelvee m doi s p- 1 os
diagrama, um poélo do biopoder foca em uma anatpalitica do corpo humano, buscando maximizar suas

forcas e integrdo em sistemas eficientes. O segundo pélo consiste em controles reguladores, uma biopolitica da
populacéo, enfocalo nas espécies do corpo, o corpo imbuido com mecanismos da vida: nascimento, morbidade,
mortalidade, | ongevidadeo (RABI NOW, ROSE 2006, p. 2



futuras (NAGAHAMA; SANTIAGO, 2005, p653). A preocupacdo médica com a prevencgao

de riscos gravidicos convoca a mulher para que participe dos programas de salude materna
propostos pelo governo e apreenda medidas preventivas e de controle de riscos gestacionais
(ROBLES, 2015, p.143). A assiatda prénatal assume importante papel educativo. E o
espaco de interagdo com os profissionais de saude em que as mulheres recebem cuidados ¢
orientagOes acerca dos riscos gestacionais (CANDEIAS, 1980, p. 320).

Em 2000, o Ministério da Saude publicou dnmiro Manual para gestacdo e
gravidezes de alto risco (ROBLES, 2015.147). Em suas primeiras edi¢cdes, o documento
incorpora as diretrizes preconizadas pela OMS sobre a abordagem de risco e orienta
profissionais para reconhecer as necessidades e \niliiaxdes das gestantes. Indica,
também, o dever do profissional de saude de orlast&guanto ao planejamento familiar e
aconselhamento preconcepcional, além de informar a melhor condicéo fisica para engravidar.
Os profissionais também devem identificar fatores de risco, por meio de caracteristicas
individuais e condi¢Bes socioeconémicas, conhecimento sobre a histéria reprodutiva anterior
da gestante, as doencas obstétricas na gravidez atual e suas intercorréncias clinicas (BRASIL,
2000).

No cotidiaro das intuicbes de saude os profissionais encontram dificuldades de
realizacdo da triagem dos fatores de risco. Apesar dos conhecimentos de uma lista de fatores
que se associam a gravidez, ndo had uma quantidade necessadalpetecida para
diagnésticade uma gravidez de alto risco. Nao ha certeza acerca da ponderacéo dos fatores na
classificacdo de risco. Nem todas as consultas ginecoldgicas sdo realizadas em tempo habil
para avaliacdo dos fatores, assim como podem ser desprovidas de materiais gigdquaralo
esse fim. Assim, as lacunas na definicdo das propostas junto as dificuldades da triagem
viabilizam a distor¢do da classificacao de risco e possiveis encaminhamentos para instituicées
especializadas (ROBLES, 2015, p. 148).

Em 2012 foi lancada a k&0 mais recente do Manual técnico de gestacdo de alto
risco do Ministério da Saude. Em sua quinta edicdo, encoisteass marcadores e fatores de

risco que atualmente devem ser identificados:



Quadro 1 - Gestacao de alto risce marcadores e fatores de risco

Caracteristicas individuais | - Idade maior que 35 anos;

condigBes socioeconémicas | - Idade menor que 15 anB'su menarca ha menos de 2 anos;

- Altura menor que 1,45m;

- Peso prégestacional menor que 45kg e maior que 75kg QT e
IMC>30);

- Anormalidades estruturais nos 6érgéos reprodutivos;

- Situacdo conjugal insegura;

- Conflitos familiares;

- Baixa escolaridade;

- CondicBes ambientais desfavoraveis;

- Dependéncia de drogas licitas ou ilicitas;

- Habitos de vidd fumo e atool;

- Exposigdo a riscos ocupacionais: esforgo fisico, carga horaria, rotativids
horario, exposi¢éo a agentes fisicos, quimicos e biol6gicos nocivos, estre

Histéria reprodutiva anterior | -Abortamento habitual

- Morte perinatal explicada e indiqada;

- Histéria de recémmascido com crescimento restrito ou malformado;
-Parto préermo anterior: Esterilidade/infertilidade;

- Intervalo interpartal menor que dois anos ou maior que cinco anos;

- Nuliparidade e grande multiparidade;

- Sindrome henmpagica ou hipertensiva;

- Diabetes gestacional;

- Cirurgia uterina anterior (incluindo duas ou mais cesareas anteriores).

Condigdes clinicas pré - Hipertensao arteriat;Cardiopatias;

existentes - Pneumopatias;

-Nefropatias;

-Endocrinopatias (principalente diabetes e tireoidopatias);

- Hemopatias;

- Epilepsia;

- Doencas infecciosas (considerar a situagéo epidemiolégica local);
- Doencas autoimunes;

- Ginecopatias;

-Neoplasias.

Intercorréncias clinicas 1. Exposicéo indevida ou acidental a fatores ¢ogéticos.

2. Doenca obstétrica na gravidez atual:

Desvio quanto ao crescimento uterino, nimero de fetos e volume de |
amniotico;

- Trabalho de parto prematuro e gravidez prolongada;

- Ganho ponderal inadequado;

- Préeclampsia e eclampsia;

- Diabetegestacional;

- Amniorrexe prematura;

- Hemorragias da gestacao;

- Insuficiéncia istmecervical,

- Aloimunizacéo;

- Obito fetal.

3. Intercorréncias clinicas:

- Doencas infectocontagiosas vividas durante a presente gestacéo
doencas do trato respirairrubéola, toxoplasmose etc.);

- Doencas clinicas diagnosticadas pela primeira vez nessa ge
(cardiopatias, endocrinopatias).

Fonte:(BRASIL, 2012, p. 12)

2L 0 Manual afirma que a adolescéncia ndo é fator de risco para a gestacdo. Contudo, considera a possibilidade
de risco psicossocial, associado a aceitacdo ou ndo da gravidez, e imaturidade emocional com reflexos sobre a
adesdo as recomendacgdes preconizadas durante o acompanhammeat (B&RASIL, 2012).



Em 2013 o Ministério da Saude institui as diretrizes para a organizacao da Atencdo a
Saldena Gestacdo de Alto Risco e os critérios para a implantacéo e habilitacdo dos servigos
de referéncia a Atencdo a Saude na Gestagdo de Alto Risco, incluida a Casa de Gestante,
Bebé e Puérpefa(CGBP). O documento preconiza o acolhimento com avaliagdoateeris
vulnerabilidade em todos os pontos de atencdo e estabelece atribuicbes da atencdo basica ¢

dos servicos hospitalares na Atencéo a Gestacao de Alto Risco (BRASIL, 2013).

22 A Casa da Gestante, Bebé e Puérpera (CGBP) é urdéneisi proviséria de cuidado & gestacdo de alto risco
para usuarias em situacdo de risco identificadas pela Atencdo Basica ou Especializada (Ministério da Saude,
2013).



3 METODOLOGIA

Esta pesquisa tem como objetivo apreender as formulag®esorno do que a
Biomedicina considera ser uma idade materna avancada para gestacéo, de modo a constituir o
que é classificado como gestacao de risco. Para responder as questdes propostas neste projetc
o método escolhido foi a pesquisa documental emuaignlivrostextos e levantamento
bibliografico em sites de sociedades médimmtificas acerca das concepcdes de risco em
gestacao em idade avancada.

O uso de documentos como fonte de pesquisa possibilita ampliar o entendimento sobre
determinados objes que necessitam de contextualizagdo historica e sociocultural (SA
SILVA; ALMEIDA ; GUINDANI, 2009, p. 2). A analise documental permite a observacao
das mudancas de conceitos, comportamentos e praticas, ao longo do tempo. Os desafios da
pesquisa se refereav fato que o documento é um instrumento que talvez o pesquisador nao
domine. Portanto, é possivel o encontro com expressfes desconhecidas e fragmentos de dificil
interpretacdo (CELLARD, 2012, p. 296).

Segundo Cellard (2012, p. 299) a primeira etapa da tnalise documental é a
realizacdo de uma avaliacdo critica de cada documento a ser pesquisado. O autor afirma a
importancia de localizar os textos pertinentes e avaliar a sua credibilidade e
representatividade. A andlise preliminar consiste na atengéanéexto politico, econémico e
social em que foi produzido o material. A identidade do autor, seus interesses e a quem se
dirige é outro aspecto a ser observado. A interpretacdo e analise dos dados sédo realizadas ac
relacionar as perguntas iniciais dasqeisa as observacdes extraidas da documentacéo
(CELLARD, 2012 p. 299).

A etapa inicial para o desenvolvimento deste projeto de pesquisa consistiu em
levantamento bibliografico acerca do tema gestacdo em idade materna avancada, efetuado no
segundo semestrde 2016. Foram realizadas trés estratégias de pesquisa, com descritores
selecionados a partir de uma consulta aos Descritores em Ciéncias da Saude (DeCS), no site
da Biblioteca Virtual em Satide (BVS)

Na primeira busca f or aenstuat-i«loi zdaed ass|l taos re
maternao. A seguir, foram separados o0s text

49 artigos, publicados no periodo entre 1975 e 2016. Nove artigos discutem os fatores de risco

% Nas trés estratégias de pesquisa realizadas, os artigos que apareceram duplicsiagepoindexados em
mais de uma base de dados da BVS néo foram contabilizados.



para mortalidade materna e perinatal pesquisas desenvolvidas eép@o Paulo, Rio de
Janeiro, Florianopolis e Rio Grande do Sul. O objetivo da maioria desses estudos é encontrar
condic@es, principalmente biologicas e assistenciais, capazes de justificar as complicacdes no
parto, 6bito danulher, do feto e do neonato (MAGALHAES, 2012; SILVA et, £010; LUZ

et al, 2008; SOARESSCHOR TAVARES, 2008; GADELHA COSTA MAUD, 2006;
ALMEIDA ; JORGE, 1998; MENEZES et.al993; LAURANTI, BUCHALLA, 1985).

A idade da gestante mulher é um dos principaterés associados a mortalidade
materna. Segundo um artigo (LAURENTI et,990), gestantes com menos de 20 anos e
acima de 35 anos apresentam maior nimero de 6bitos. O principal motivo de mortalidade
materna é hipertensdo arterial, seguido de infeccdwenreorragia. Os artigos também
apresentam idades extremas como fator de risco que contribui para o 6bito neonatal;(NUNES
BERTUOL; SIQUEIRA, 2016; SILVA et a] 2010; GADELHA COSTA MAUD, 2006;
LAURENTI; BUCHALLA, 1985).

Nove artigos contém estudos quersterem as condicfes clinicas que caracterizam
uma gestacdo de alto risco, segundo critérios que constam no Manual de Gestacdo de Alto
Risco, produzido pelo Ministério da Saude em 2012 (BRASIL, 2012): descolamento de
placenta, diabetes gestacional, sind¥snhipertensivas, abortamento, doenca sexualmente
transmissivel (NUNESBERTUAL; SIQUEIRA, 2016; MIRANDA, 2014; PAIVA et a|
2012 : NASCIMENTO et al 2012; CHAVES et al, 2010; AMORIM, 2010; FIGUEIRO
FILHO; ALMEIDA, 2007; NOMURA et al, 2006; SILVA et al 2005).

Seis artigos discutem sobre os tipos de parto no Brasil, contabilizam as taxas de partos
vaginais e cesareas, analisam as complicacfes associadas, e um estudo apresenta a
expectativas das mulheres em relacdo ao momento do parto (TEDESCO26048| Os
artigos afirmam que ha uma associacdo entre o expressivo nimero de partos cesareos em
mulheres com idade igual ou superior a 35 anos (PADUA. e2@10; JUNIOR SOUZA et
al., 2007; NOMURA ALVES; ZUGAIB, 2004;SANTOS et al 1998).

Foram encontradaartigos que problematizam a gestacdo em idade materna avancada.
A maioria apresenta as seguintes complicacdes nessa faixa etaria: hipertensdo arterial,
diabetes, maior nimero de cesarianas, trabalho de parto prematuro, placenta prévia e

amniorrexe premata’”.

4 Segundo o Ministério da Satde (2000), a amniorrexe prematura é definida como a perda de liquido amniético
antes do trabalho de parto devido a rotura da bolsa amniética.



A literatura também discute a associacdo entre idade materna avancada e
malformacfes genéticas do feto. Dois artigos apresentam opcdes de testes de rastreamentc
para verificacdo de aneuploidiag outras duas pesquisas mostram em seus resultados que
nao foi confirmada a associacdo entre idade materna e malformacao fetal. A partir desses
dados, verificese a necessidade de aprofundamento e compreensdo dos critérios que definem
0s riscos de saude para gestantes com idade avancada (OLINARRNCISCQ FREITAS,

2009; NICOLAIDES et a] 2007; GUSMAQ TAVARES; MOREIRA, 2003; BUNDIKI et
al., 1998).

A fim de verificar a abrangéncia da genética clinica associada a area riafi@ntih
foram efetuados novos levantamentos bibliograficos. A segunda estragépesglisa foi
realizada a partir dos descritores fAidade
para textos completos e em portugués. Foram encontrados trés artigos publicados entre 2007 e
a 2012. Em nenhum deles hd uma associacdo especifica iglaile materna e
aconselhamento genético. Eles abordam a importancia da informacdo genética no
acompanhamento neonatal (BATISTA et aD12; ROSA et al2010; MORAESMAGNA;
MARQUES-DE-FARIA, 2007).

Na terceira estratégia foi efetuada uma revisdo comt esr mo s Afaconsel
gen®ticod e fArevis«oo. Foram encontrados 1
andlise do material, verificese que os autores discutiram a funcdo do aconselhamento
genético, as questdes éticas e a conduta profissionahcmntro com o paciente. Essa
modalidade de atendimento foi apresentada como um processo educativo, uma ferramenta
para prevencdo de doencas genéticas no Brasil (FERREBRA/EIRA-LACERDA;
GARCIA-ZAPATA, 2014; PINANETO, 2008; PERES et.al2008). Entreinto, os artigos
carecem de informacgBes acerca da abrangéncia dos servicos de aconselhamento genético
prestados pelo Sistema Unico de Salde.

A pesquisa documental tem como caracteristica a utilizacdo de dados originais que nao
receberam tratamento analiicdocumentos denominados fontes primarias-$HA/A;
ALMEIDA ; GUINDANI, 2009, p. 6). As fontes desta pesquisa serdo: manuais,-textos

artigos de periédicos e sites nacionais e internacionais das seguintes especialidades:

% Segundo OsériBorges e Robinson (2013), aneuploidias sdo alteracdes cromossdmicas numéricas
caracterizadas pela auséncia ou acréscimo de um tipo de cromossomo. A trissomia € um exemplo de aneuplodia
em que o individuo apresenta trés cromossomos de umangm.



Ginecologia e Obstetricia,@enética para identificacdo de concepc¢des de risco em gestacao
em idade avancada.

Foram utilizads como fonts de pesquisa as referéncias internacionais e nacionais
mais difundidas e confidveis na area biomédica. Ao consultar a opinido do médico
especidbta emginecologia e obstetricia Antonio Paulo Stockler foram recomendados os
seguintes livros internaciona®bstetrics: Normal and Problem Pregnanc{€ABBE et al,

2016) eWilliams Obstetri CUNNINGHAM et al, 2005). A pesquisa fez uso dos seguintes
livros e manuais nacionais indicados, pelo especialista: Zugaib Obstetricia (ZUGAIB, 2012) e
Rezende Obstetricia Fundamental (MONTENEGRE&ZENDE FILHO, 2011).

Ao consultar a opinido da geneticista Dafne Dain Gandelman Horovitz, foram
recomendados os sagtes livros para uso como fonte de pesquisa: Emery and Rimoin's
Principles and Practice of Medical Genetics (RIMORYERITZ KORF, 2013); Practical
Genetic Counselling (HARPER, 2010) e Thompson & Thompson Genética Médica
(NUSSBAUM; MCLNNES; WILLARD, 2008).

A escolha por utilizar documentos dirigidos aos médicos se refere a responsabilidade
atribuida a esses profissionais, no que diz respeito ao processo de tomada de decisbes em
saude. A producdo médiatentifica também produz e reflete principios e casnda
organizagdo social em vigor. Ao utilizar essas fontes de pestpiigggssivel realizar um
levantamento historico e social do conceito de idade materna considerada avancada. A partir
dessas formulacde$oi possivelconhecer a caraterizacdo das resc@e risco de saude
relacionadas a idade materna e as prescricdes dirigidas aos profissionais de saude.

Todas as sociedades estabelecem um conjunto de regras de tratamento a gestante,
assim como elaboram explicacées acerca de como e quando se formaousemdwnalisar
os documentos com a perspectiva antropolégica contribui para a compreensdo dos
significados que determinados fenbmenos bioldgicos, como a gravidez e a idade cronolégica
da mulher assumem na sociedade (VICTG#RAL, 2000, p. 16).



4 MANUAIS INVESTIGADOS

4.1 OBSTETRICIA

A pesquisa foiempreendidaem quatro manuais debstetricia, internacionais e
nacionais, considerados referéncias por um profissional da area. O primeiro livro analisado foi
o Williams Obstetricsum manual norteamericanpcom primeira edi¢cdo escrita pelo médico
John WhitridgeWilliams em 1903 Este trabalho incluiu cerca de 1.100 referéncias da
literatura europeia, principalmente da Alemanha, Austria e Fravidizams foi o fundador
da obstetricia académica nos Estadosltine com este livro foi considerado referéncia desta
disciplina na América durante os primeiros 30 anos do século(DONN, 2007). Foi
utilizada nessa pesquisa a 222 edicdo (2005) do manual, escrita pelos professores de
ginecologia e obstetricia: F. GaBunningham, Kenneth J. Leveno, John C. Hauth, Larry C.
Gilstrap, Katharine D. Wenstrom. Foram selecionados seguintes capitulos:
Aconselhamento Preconcepcional; Cuidadosnatéis; Aborto; Genética e Diagndsticopré
natal e Terapia Fetal.

O segundo lixo analisado fon Ob st et r 2 ci a: Gravidez nor me
6U edi-«o0o Ohst emanuas, inor mal aMatlicip origimal f@m pr
publicada pela primeira vez em 198A. versao analisada foi publicada em 201feeigida
pelos médicosnorteamericanosSteven G Gabbe, Jennifer R. Niebyl, Joe Leigh Simpson,
Mark B. Landon, Henry L. Galan, Eric R. M. Jauniaux e Deborah A. Driscool. Apresenta sete
sessfes e cinquenta e quatro capitudestre os quais foram selecionadBseconepcéo e
cuidado prénatal: parte do continuum; Aconselhamento e rastreamento genético; Diagnéstico
genético prénatal; Abortamento espontaneo e Questdes legais e éticas na pratica obstétrica.

AZugai b Obstetr2zciaodo ® u mMarodoZugab, professers i | e
de Obstetricia ddaculdade ddedicina da Universidade de S&o Paulo. Teve sua primeira edigdo
publicada em 2008. Foi utilizada na pesquisa a 22edicdo (2012). Foram selecionados para a
analise os capitulos:Consulta preconcepcional; #isténcia préatal; abortamento;
Aconselhamento genético; Rastreamento de anomalias cromossémicas; Malformagdes fetais;
Procedimentos invasivps Bioética e biodireito.

O dltimo livro analisado foiiRe z e n d e O bosnprentina édicdopublicadare
1962. A pesquisa fez uso da Ezficaq publicada em 2013 no Rio de Janeie autoria de
Carlos Antonio Barbosa Montenegro e Jorge de Rezende Filho. Foram selecionados para

analise oseguintescapitulos: Propedéutica da gravidez; Assisténcienptél Abortamento;



Morte fetal; Diagndstico préatal; Gravidez apds reproducao assistd@bstetricia médico

legal e forense: aspectos éticos.

4.2 GENETICA MEDICA

Os manuais de genética foram selecionados a partir da indicacdo de uma meédica
geneticistado Instituto Nacional de Saude da Mulher, da Crianca e do Adolescente Fernandes
Figueira (Fiocruz).Nenhum livro de autor brasileiro foi recomendagela especialista.
APractical g e rfeé ¢ primeircc manualde gehética gnalisado. A publicaca
inglesateve sua primeira edicdo publicada em 198Im autoria déPeter S Harperfoi
utilizada reste estuda 72 edicdo (2010), com o0s seguintes capitulos selecionados para
analise: aconselhamento genético: uma introducabagnodstico prénatal e aspetos
reprodutivos da Genética Meédica clinica do aconselhamentogenético; aspectos
populacionais do aconselhamento genético e triagem genégogtica esociedade.

O Segundo man u a&meryaand Rimom'a gronciplesoand piiactice of
medical @ n e t A sexta.edicdo do manual nodeericano publicada em 2013, trinta anos
apos sua primeira publicacéo, foi selecionada pamaestigacao. O livro, organizado por
David Raimon, Pyeritz Reed e Bruce R. Karbnta com165 capitulos. Os analisadoa
pesquisa forande autoria deprofissionais que trabalham em universidades e instituicoes
norteamericanas e inglesas: genes na familia; aconselhamento genético e avaliacdo de risco
clinico; triagem prénatal para defeitos do tubo neural e aneuploidi@mitas para diagndstico
prénatal e questdes éticas e sociais em genética clinica.

O ultimo manual analisado féi T h o mp s o n  éenétibadédfra, oraducao
da 82 edicdo do manuabrteamericano publicado em 2016. Escrito por Margaret Thompson
e Janes Thompson, o livro teve sua primeira edicdo publieadd 966. Essa versamnta
comuma exposigcdo dos principios fundamentais da genética, com énfase nas possibilidades
de aplicacdo n&audePublica, na clinica @maspesquisamédica. A edicdo mais remte do
manual, utilizada na pesquisa, expande os conceitos de cuidado de dsddedicina
personalizada. Escrita por Robert Nussbaum, Roderick Mclnnes e Hungtington F, Willar
apresenta 19 capituladentre os quais foram selecionados para a analiakagéo de risco e
aconselhamento genético e diagnostico e triagensgeds.



5 IDADE MATERNA E RISCO

Todos os manuais de obstetricia analisados nessa pesquisa apresentam propostas
similares de identificacdood fatores de risco. A investigacao discos consiste na triagem
da histéria médica e obstétrica, social e familiar, além da realizacdo de exames fisicos e
compl ementares. Os autores do manual AObst e
gue o conceito de risco deve ser pensado a prtperspectiva de que todos os problemas
que surgem durante a gestacdo, sejam queixas frequentes ou doencas perigosas, configuran

risco para a gravidez, dependendo do modo de gerenciamento pela paciente e pelo

profissional.
O manual i Z u g aontem & imesinae domcépcab aed risco do manual
i nternacional AObstetr2ci a: Gravidez Nor mal

sao identificados a partir das queixas das gestantes e do reconhecimento de enfermidades
previamente existentes e/aurgidas na gestacéo. Os efeitos nocivos dependerdo da maneira
como a gestante e seu obstetra vao atuar na prevengéao e controle desses fatores.

O manual AfRezende incsfdtores de?risco adp maoddicaweis:d e r
idadematerna avancada, histdwi de doencas genéticas na familia e minorias étnicas. Nesses
casos sao indicadas intervencdes de suporte psicossocial. Os extremos da idade matern:
(adolescentes e mulheres com idade igual ou superior a 35 anos) séo considerados fatores d
risco associadoa altos indices de natimortalidade e mortalidade infantil em todos os manuais
de obstetricia analisados. Os dois manuais de obstetricia internacionais indicam a existéncia de
maior risco de doencas sexualmente transmissiveis em adolesgantesjue tanbém conta
com demandas nutricionais especificas para prevencdo de anemia. Os aulfiliands
Obstetricsalertam quanto a possibilidade de trabalho de parto prematuro entre as adolescentes.

Os manuai s nacionais destacamebutcasaodoco
despreparo psicolégico para assumir fungées maternas, menor adesasmaalpedém d
prejuizos a formacao académica, justificativa utilizada pelos profissionais para desencorajar a
gestacdo neste periodo. A maior taxa de cesared®ma consiste em dado associado a
gravidez em adolescentes. Em ARezende Obs
comportamentais e socioecondmicas desfavoraveis, aématuridade biologicaEnquanto
nos manuaisle obstetricia internacionais sao siderados arriscados aspectos associados a
propensdoa aquisicdo de doencas e complicagfes fisiologicas, nos manuais brasileiros a
preocupacdo é centrada em aspectos sociais, econémicos, educacionais e de compromisso col

os cuidados da crianca.



Em todos e manuais de obstetricia analisados, a idade materna avancada é
considerada como fator de risco para aneuploidia fetal e aborto espontaneo. Segundo os
autores do manudVilliams Obstetricsa aneuploidia fetal € a Unica anormalidade congénita
vinculada adade mater na. £ esclarecido que o te
definir arbitrariamentemulheres com mais de 35 anosOs riscos de saude do feto
relacionados a idade derivam de complicacdes maternas, como hipertenséo, diabetes, parto
prematuro espontaneo, distarbios do crescimento fetal concernentes a doenca materna
cronica, aneuploidia fetal e gestacfes resultantes do uso de tecnologia de reproducéo assistida.

O cap?2tulo fiaconsel hame nWibamp Obstetrecgefere pci o
que ndo h& duvidas de que a mulher com idade avangamedoenca cronica ogue se
encontraem condicfes fisicas precaripsssuiriscos aumentados. Ha influéncia do status
socioecondmico, estilo de vida e acesso aos servicos de saude no desfecho da gravidez.
mortalidade materna é maior a partir dos 35 aNosentantpcom atencdo médigpossivel
reduziresse risco

No cap2tulo fiMorte fetal o, o0s aut osees dc
diversamente: a idade parece ser um fator de riscoéndepte para morte fetal nas mulheres
com 35 anos ou mais, até apos o controle de condi¢des clinicas como hipertensao, diabetes,
problemas placentérios e gestagdo multipla. Recomenda que mulheres acima dos 35 anos nac
engravidemge estabelece que o peritod fdo mai s perfeito desemp
década, entres 20 eos 30 anos, idade a partir da gbalincremento @k riscos Segundo o
manual AfZugai b Obstetr2ciao, O per2ode0 i de
encontrasaudavel, em suas ethores condi¢Bes fisicas e psiquicas. Segundo o capitulo
Afassist-Aatcalao,pr® idade materna ideal par a
manual A Re z e nahtee20@P9zartog. t r i ci ao,

Nos manuais pesquisados nao € estabelecida uma faieacetdsiderada como marco
para i dade paterna avan-ada. Segundo o cap?
do manual AObstetr2cia: Gravidez Nor mal e F
feto estd associado a pequeno aumento do r& & 0,5%, ou menos) para mutacdes
gen®ticas espor 8dicas, em homens aci ma de
prénat al : par t eonstague @ wade donpai PaUd® representar riscos genéticos
para o feto quando ele conta com mais®lartos.

A gestante com idade considerada avancada tem aumento do risco de ter um filho
cromossomicamente anormal. As mulheres devem ser questionadas sobre histérias familiares

de sindromes genéticas e outros proldle, como retardo mental. As consultas d



aconselhamento genético e testes genéticos podem ser apropriados para avaliar o risco de um
prole afetada. No caso dos homens ndo existem testes de rastreamento especificos para idac
paterna avancada. Oolégio Americano de Genética Médisecomenda ggl uma gravidez
desejada por um pai magosonao seja tratada de maneira especial.

A medicina aborda de modo distinto os problemasfeeentesa sexualidade e
reproducapem mulheres e homens. Segundo Rohden (2009), uma das difezencasea
associacdda mulhercom amaternidadeA partrdeout ra per specti va, i a
€ problematizada pela medicina com base na sua capacidade ou incapacidade para &
reprodu- «o, como ac BOHDEN;2009cpd08). as mul her eso

A comparacdo em relacadertilidade em significados culturais e sociais. O declinio
da fertilidade da mulher ocorre, agaral, mais cedo do queom os homensTratase & um
fato bioldgicq que contribuiu para a desvalorizacédo do envelhecimento da mulher. No entanto,
mulheres ivem em média maido que os homend. OWY, 2009). Segundodwy (2009, p.

112):

A construcdo do declinio da fertilidade como a principal diferenca biol6gica entre
homens e mulheres mais velhiisstra 0 uso seletivo de diferengas biologicas na
reproducéo dadesigualdades.

ParalLowy (2009) a questdo em relacdoraslheresconsideradas idosgmra gestar
estanasrepresentacdes culturais da masculinidade que indepatal@lade do homem e das
representacdes da feminilidade incompativeis com o envelhecinintemaidentificacdo
atual da fertilidade femina com um corpo jovem e esse fatmmtmrse uma barreirpara a
aceitacdodas mulheres engest a- «0 considerada em i dade
reprodutiva nat urialda@.e mDa eo wtar &h omednh ,Gidra ao s
promove reado deestranhezaA autora afirma que a idade paterna acima de 40 anos parece
influenciarno diagnéstico dautismo,disturbios neuroldgicosesquizofrenia e disturbios de
aprendizagemNo entanto, essas constatacbae ocasionam cobrancas sociais sobre a idade
reprodutiva do homemu o uso de uma classificacdo para designdr osme ns em A i
reprodutiva avancada'Os manuais de obstetricidriaBuem espaco reduzido paessa
discusséo.

O manualWilliams Obstetricsefere que a idade paterna avancada esta associada a um
aumento da incidéncia de doencas genéticas causadas por novas mutacdes autossOmicas
dominantes. Contudo, indica que esse numero é baixo e, portanto, a indicagdo de exames de

ultrassonografia em decéncia de idade paterna avancada € controversa. A possibilidade de



anormalidade é constatada quando a concepc¢ao é induzida por injecdo intracitoplasmatica de
esperma (ICSI).

Segundo Montenegro e Rezende Filho (201
manual fRezende Obstetr2ciao, o risco de a
superior a 40 anos e, no caso de mulheres, com 35 anos ou mais. A idade materna avancads
também éeferidaa um declinio do numero e da qualidade de odcitos. Monteedgezende
Filho (2013 p.377) indicam que:

A gravidez humana grocesso deficiente porque 70% das concepc¢des deixam de
atingir a viabilidade, com taxa estimada de perdas de 50% antes da préxima falha
menstrual (abortamento subclinico). Do ponto de vistmico (gravidez
diagnosticada pelo hCG e/ou pela ultrassonografia), 10 a 15% das gestacdes
terminam espontaneamente no 1° trimestre ou no inicio do 2° (abortamento clinico).

O manual ARObstetr2cia: Gravidez Nor mal
American Congress of Obstetricians and Gynecologitallgada em janeiro de 2007, que
afirma que todas as mulheres, independente da idade, devem ter opcéo de testes invasivos,
sem submissdo a uma triagem prévia. Até o periodo anterior a essa dechnaGima
médica padrdo nos Estados Unidos consistia em oferecer diagndstico cromossdémico para
todas as mulheresom 35 anos ou mais na data do parto, com gestacdo Unica, mas ndo
necessariamente para as mais jovens. Esse ponto de corte de 35 andséaia, adxolhido
em um momento em que os valores de risco eram disponiveis apenas em intervalos de cinco
anos (exemplo: 30 a 34 anos, 35 a 39 anos).

A triagem n&o invasiva no primeiro ou no segundo trimestre € considerada pelo
Congresso Americano de Olisés e Ginecologistasomo opgéo apropriada a ser oferecida a
todas as mulheres antes da 20® semana de gestacao, independente da idade. A procura pc
estudos citogenéticos prmatais é mais frequente devido a idade materna avancada. Em todos
0s manuais debstetricia, a idade materna foi apontada como um dos fatores de indicacao
para diagnostico preatal.

Os manuais debstetricia egenética analisados apresenthistories similares sobre a
construgdoda associagdo entre idade materna avancada e riscasetploidiafetal. No
entanto, para os autores doanuais de genética, o fator etario ndo é considerado um elemento
central de risco reprodutivo assim como foi apresentado nos manuais de obstetricia.

Segundo o manuale genéticai Emer y and Rplesand pracsicespof i nc
medical genetit , a associa-«0 entre idade materna

de Down foi descrita pela primeira vez na década de 1930. A idade materna foi usada para



selecionar gestacdes com alto risco de aneuploididgsd® de sindrome de Down e outras
aneuploidias aumentam com a idade modo que uma mulher de 40 anos temriscol3
vezes maior de ter uma gestacao afetada pela sindrome de &ovwoemparacdo cooma
mulher de 20 anos. A explicacétaborada pelo cgm dagenética para a associacdo entre
idade materna e aneuploidiansiste na constatacao w@a taxa aumentada de nao disjuncéo
meibtica em o0citos envelhecidos.

De acordo como manudlEmery and Ri moinEs principle
genetio , détada de 1960, a amniocentese foi introduzida e recomendada para mulheres de
35 anos ou mais. Nos primeiros anos de triagermata, a idade materna foi usada para
selecionar gestacbes com alto risco de aneupl@did85 anos foram escolhidos como feon
de corte, pois 0 numero representava a idade em que o risco de sindrome de Dowrsigualava
ao risco de perda fetal na gravidez relacionada ao procedimento do diagnéstiataprido
entanto, os autores do manual afirmam que a idade materna ndouéddadpgra detectar
aneuploidias. A maior parte das gestacOes afetadas pela aneuploidia ocorre em mulheres com
menos de 35 anos, o que fundamenta a recomendacdo do Colégio Americano de Obstetras e
Ginecologistas sobre a oferta da triagemratal a mulher®de todas as idades.

A idade materna avancada como estratégia de triagem para a sindrome de Down é
considerada inferior a combinada a protocolos de rastreio sérico e ultrassonogefico
acor do ¢ omEneery ara rRimaih’s pfinciples of medical giote. O cap?t
Adi agn-stico e tr i adrompsan& BhangpsonGemeticalMedicana n u a |
afirma que as diretrizes clinicas atuais ndo apoiam o uso da idade materna como Unico
indicador para testes invasivos para aneuploidia. Recomendam queagdaveb risco seja
feita por um ou mais métodos de exames nao invasivos.

Conf orme Br amatniuaal fGe n eotpaddo da @amimosentese foin g 0
afetado pelo desenvolvimento do rastreio bioquimico. Esse recurso tecnol6gico modifica o
risco espedico da idade. A triagem sérica materna para verificagcdo da Sindrome de Down
identifica os casos em uma proporcdo consideravelmente mai@0¥Pdo que a triagem
relacionada a idade isoladamente. Essa informacéo permite que se ofereca amniocentese as
gedantes de todas as idades se o teste de triagem ultrapassar um limite de risco estabelecido
(frequentemente 1 em 250), enquanto outras mulheres deixam de realizar o procedimento se
seus riscos apos a triagem seérica forem considerados baixos. No entaritw, o manual
afirma que as mulheres mais velhas podem ficar relutantes em renunciar a um teste definitivo
e seus obstetras temem as consequéncias legais da ndo realizacdo do exame. Além dess

questdo, o autor assegura que um grande numero de muéhesess medicos estdo



preocupados com uma estimativa de risco especifica, por menor que seja, e salicitam
amniocenteseA proposito da idade paterna, nenhum manual de genética sinaliza a idade dos
homens como fator de risco de doenca genética.

Segundo omanuali Eme r y a n dPrinBiglem of MediEad Ge n e t d risap,
elevado de doenca genética é identificado pelo nascimento anterior de uma crianga com a
doenca, histdria familiar da doencga, teste com resultado positivo de um pai/méae poutador
quando dariagem prénatal indica risco elevado. A concepc¢ao de risco envolve ainda célculos
matematicos baseados no conhecimento dos dados coletados.

Todos os manuais de genética analisados apresentam estratégias similares de detecgac
de fatores de risco gendi A investigacao dos risc@siniciada pelo rastreio da histéria
médica do individuo e de sua familia na consulta de aconselhamento genético. A triagem pré
natal constitui a etapa seguinte a ser indicada pelo profissional. O objetivo da triagem pré
natal é identificar por meio de exames (amostra de sangue materno, ultrassonografia ou
ressonancia magnética) gravidez para a qual o diagnéstico-pa¢al deve ser oferecido. O
diagnéstico prénatal propde procedimentos invasivos e tem objetivo de darrespasta
definitiva se o feto é afetado por uma doenca em particular.

Segundoomanu@ Thomp s on &Geneéticavi®p § aar@daieccdo de fatores
de risco genéticos sua consideracao na orientacdo de cuidados de sald#esaT0S
relevantesna aplicacd da gendmica a medicina. A histdria clinica dos parentes € um
indicador @ susceptibilidades genética® ¢roprio individuo. Os membros da familia
compartilham fatores ambientais, como dieta e comportamentos e, portanto, os parentes
fornecem informacdesanto sobre os genes compartilhados como sobre os fatores ambientais
que podem interferir para causar doengas comuns, geneticamente complexas. Ter um parente
de primeiro grau com uma doenca comum da vida gdidtao as cardiovasculares, cancer
de mama, aécer de colo ou prostata, diabetes tipo 2, osteoporose ouasmenta o risco de
um individuo para a doenca em aproximadamente duas ou tréserazesacao a populacéo
geral. Quanto mais parentes de primeiro grau o0 paciente tem com uma patologitoe quan
mais cedaa doenca ocorre em um membro de sua familia, maior é a probabilidade de que a
carga de genes de suscetibilidade e de exposicbes ambientais possa estar presente na famili
do paciente.

Os aut or es Enmeay anda RimanlsPrin€iples of Medical Ge net i ¢ 0O
reconhecem o impacto da histéria clinica da familia do paciergirmam que a analise do
pedigree de um paciente pode fornecer informacgdes valiosas sobre o valor preditivo de um

teste de triagem de uma doenca no individuo. Contudo,toeaweconhecem limitacdes na



coleta da historia familiar. Alguns pacientes sao considerados historiadores pobres por ndo
conhecerem o historico médico da familia ou ndo terem contato com uma parcela da familia.
Ha casos em que os pacientes ndo compreend#go de informacdo que o médico progura

ou hesitam em compartilhar o que considetaatarse deinformacdes confidenciais. A
precisdo ds dadogende a ser maior no caso de parentes prOXimos e menor com parentes
distantes.As avalia¢des de risco pech mudar ao longo do tempo, pois a histéria familiar é
din&mica.

De acordo conrb  ma nRraatical GeneticCo u n s e |al infom@pghie genética
raramente oferece um absoluto Asi moesew finc«
funcionamento é estruturadam termos de probabilidadesferidasao futuro,e nédo ao
passado. Assim, um risco de 1 em 4 ndo significa que, porqgue uma crianca anterior foi
afetada, as proximas trés terdo garantia de normalidade. No caso de trés individuos serem
afetados, ndbagarartia denormalidade do préximo individuo. Segundo o autor do manual,

o0 "acaso n«Qqoduepode eniginexplidagdas repetidas, uma vez que 0s casais
podem manter uma visdo baseada em ideias erréneas.

O calculo do risco basese na aplicacdo deripcipios genéticos mendelianos de
padrbes de heranca que podem ser posteriormente modificados ou condicioradds
principios matematicos, como a analise bayesiana e as leis de adicdo e multiplicacdo para
avaliagdo de risco individualizada. Segundona n u Bnery &nd Rimoin”®rinciples of
Medical Ge n e t recomendae que qualquer célculo de risco seja revisado por outros
membros da equip@ara garantir a precisdo do calculo e que todas as consideracdes foram
incluidas.

Além da preocupacdo com ardiabilidade dos célculos de riscos, todos 0s manuais
de genética consideram a preocupacdo com a transmissao dessas informacfes aos pacientes
O cap2?tulo fnaconsel hamento gen®t iicEanee yawaald
Rimoin“sPrinciples of Medical Ge n e tafirmadque cada paciente apresenta um conceito
pessoal de risco no contexto de sua yvalges da sessdo de aconselhamento genético. A
percepc¢éo subjetiva do risco de um cliente pode variar significativanemteomparacao
com o risco forrecido pelo profissionaldevido ao seu contexto pessoal. O contexto de um
individuo é definido pela experiéncia pessoal com uma doenca, sua percepcao de gravidade,
seu conhecimento sobre a patologia e o impacto percebido que essa condicao tera sobre ele €
sua familia. Os autores sinalizam que as experiéncias pess@ipacientes podem

subestimar os riscos comunicados pelos profissionais.



S«o transmitidas no cap?2tulo fAaconsel hal
d o ma EmeaylandfRimoin ®rinciples ofMedical Ge n e testratégias especificas de
transmissao de riscos dirigidas aos profissiqmasg que essa tarefa seja executada de modo
preciso, neutro, ndo diretiveem influenciar a percepcéo dos pacientes. Essa abordagem sera

apresentadamcapitulo seguinte.



6 ACOMPANHAMENTO PRE -NATAL, PREVENCAO E ACONSELHAMENTO
GENETICO

Em todos os manuais de obstetricia analisadasabalho de assisténcia pratal é
direcionado aidentificacdo de fatores de riscpara complicacbes perinatais e o
estabelecimento de propostas de medidas preventivas e/ou curativas. NOS manuais
internacionais de obstetricia, os cuidados preconcepcionaishatpigé sdo apresentados como
exemplos de exceléncia da medicina obstétrica.

Os autores do ccla@cuitaddped afi mrlec pracdape de um
manu al AObstetr2cia: Gravidez Nor mal e Pat
Servico de Saude Publica dos Estados Unidos e pelo Congresso Americano de Ginecologia e
Obstetricia. E demarcadoperiodo em que o cuidado prétal deve ser oferecido: desde a
preconcepcao até um ano apdés o nascimento da crianca. O profissional deve realizar uma
avaliacao inicial e continua do risco, e promover intervencdes médicas e psicossociais. Ha
uma proposta @ educacdem saude, avaliacdo de riscos e orientacdo sobre condutas e estilo
de vida considerados saudaveis. A gestacao é tida eperdodo propicio paraaprendizado
eaadocao de comportamentos para reducéo de risco.

O cap?2tul o -ntas i da d diwitigma @Gbstetricd utiliza a definicdo
de cuidado préatal da Academia Americana de Pediatria e da Escola Americana de Obstetras
e Ginecologistas. Os autores delimitam o periodo de cuidado da preconcepc¢do ao periodo
anteparto. Esse capitudgpresenta a mesma proposta de assisténcia e educacédo para a saude dc
manual AObstetr2cia: Gravidez Nor mal e P
psicossociais.

Os autores dos manuai s brasileiros #fARe
afirmam quea assisténcia pnéatal tem o objetivo de assegurar o nascimento de criancas
saudaveis com o minimo de risco materno. A propedéutica clinica deve viabilizar a
identificacdo das mulheres que apresentam alta probabilidade de complicagbes na gestacao
classifcadas como gestantes de alto risco.

Todos os manuais brasileiros e internacionais de obstetricia afirmam a importancia de
consulta médica anterior a concep¢do. Segundo os autores do fafilliaims Obstetrics,
neste aconselhamento € possivel identifisafatores que podem afetar o resultado perinatal.
Informacdes acerca de gestacdo de risco podem ser transmitidas. Segundo esteamanual
saude da gravidez depende da saude da mulher antes de engravidar. Nessa mesma direcéo,

autores docliiavr cGria@b siteet rN2or ma | e Patol -gic
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para avaliar e tratar das condi¢cbes e complicacbes da gestacdo € anterior a gravidez. No
cap2tulo Apreconoaaepako eparcwuedddo umr @®onti nt
mulheres em id#e reprodutiva devem ser questionagiasrelacdo aeus planos de gravidez

a ideia de cuidado interconcepcdo € explicitada. Esse conceito significa fazer uso das
interacdes nos espacos de cuidados de saude com mulheres em idade reprodutiva para avali
0S riscos, promover comportamentos saudaveis, identificar e tratar as questdes médicas e
psicossociais que possam afetar a gravidez.

Os manuais internacionais de obstetricia sinalizam que a maior parte das gestacdes néao
é planejadge que muitas condicéetinicas, como anemia, hipertenséo, diabetes, poderiam ser
tratadas. Os autores d®Viliams Obstetricd consideram a gravidez ndo planejada uma
condicdo de risco, pois a gestante pode apresentar condicGes de salude perigosas para
gestacao.

No Brasil, pesquisa amplaealizada pela Fundagcdo Oswaldo Cruz (FIOCR@Bjre
20112012 apresenta dados sobre planejamento (ou ndo) da gravidez no pais. O estudo
revelou que mais da metade das puérperad¥®mao desejaram engravidar e quE2Onao
pretendiam tefilhos em qualquer periodo da viddIELLAS et al, 2014). Estas informacdes

sobre a elevada prevaléncia de gestacdes nao planejadas no pais foram divulgadas em jornai

nacionais.
O manual naci onal AZugai b Obstetr tltai ao
preconcepcional o0, com um conjunto de conce]

gestacdo. Assim como nos manuais internacionais, a funcdo da assisténcia preconcepcional ¢
considerada o0 momento para educar o casal em relagcdo aos riscos ,ep@ssiiitar um

bom desfecho da gesta-«o. O mae emadm asp&®z e n ¢
embora Montenegro e Rezende Filho (2013) afirmem que a consulta preconcepcional é um
instrumento para reducdo dos indices de morbiletalidade matenfengl,i reconhecem que

esse tipo de assisténcia no pais € uma situacéo ideal e teéridificmeente ocorre na
assisténcia publica rérasil.

Todos os manuais de obstetricia tém ao menos um capitulo destinado ao tema
aconselhamento genético e/ou diadstico prénatal. Os conhecimentos da genética sao
inseridos e apresentados nestes manuais em momentos de discussao sobre doencas genética
gestéao de risco.

O cap?tulo AAconsel hamento e Rastr eame:!
Gravidez Normale®t ol - gi cao, trata dos meios de ide

Aprole anor mal 0. Segundo o0os awutores, os ob



pessoal e familiar da mulher, para verificar a possibilidade de gerar um feto com doenca
hereditaria, defeito de nascenca, retardo mental ou distarbio psiquiatrico. Uma historia familiar
com disturbio genético pode justificar a indicacdo e 0 encaminhamento para um geneticista
clinico ou conselheiro genético, para awg@a @ risco de uma pte afetada. Recomenda
também a busca por resultados reprodutivos adversos, como abortos espontaneos de repeticac
natimortos e neonatos com anomalias.

Os obstetras devem ser capazes de aconselhar os pacientes, com atencdo a comunicacé
e defesas psicoléeas. E Util escrever as palavras desconhegidmso casal, utilizar tabelas
ou diagramas para reforcar conceitos importanfegundo os autores desse capijtuiioa
repeti-«o ® essencialo. O profissionabés dev
preocupacdes. E preciso registrar a idade materna e paterna, devido aos riscos de doenca
genéticas no feto. As defesas psicoldgicas sao apresentadas como fatores que justificam a na
compreens«o da informa-«o0 gen®tad estmutura Nad ma
consultas de aconsel hamento gen®tico ® si mi
Pat ol -gicabo.

Para os autores do manual AZugai b Obtet
genético: idade materna avancada; testesnatais #erados; abortamento habitual; filho
anterior com cromossomopatia e/ou doencas genéticas e grupos étnicos para determinada:
doencas.

Os manuais de genética anunciam o0s objetivos e as indicacdes para o aconselhamentc
genético em seus capitulos iniciai® §u nd o o PiaaticaloGenetit eCoufiselirg, o]
aconselhamento genético é uma atividade composta por uma série de elehmraoOs
principais elementos do aconselhamento genético sdo: aspectos diagndsticos e clinicos;
levantamento de informacfes sola familia e o pedigree; reconhecimento de padrdes de
heranca e estimativa de risco; comunicacdo e empatia; informacdes sobre as opcgdes
disponiveis e outras medidas e apoio na tomada de decisfes. O aconselhamento inclui nac
somente a estimativa de risamas a compreensdo da natureza da doenca e de medidas
disponiveis para prevencao e tratamento.

O cap?tulo AAconsel hamento Gen®tico e .
AEmery and Rimoinds Principbdbeisnfaomdma®ipagce i & 3
indicacOes para uma avaliagcdo genética se enquadram nas categorias de genética reprodutive
genética pediatrica e disturbios de inicio no adulto. Os objetivos comuns sédo saber se um
individuo é afetado com um transtorno de um unico gene ou deterosirfatores de risco

genéticos. No entanto, o aconselhamento genético ndo se limita ao fornecimento de



informacBes e a identificacdo de individuos com risco para doengas. O modo como o
profissional geneticista comunica e transmite informacfes aos pacéent®saspecto que
aparece em todos os manuais de genética analisados.

De acordo c o nThompsonmé& nThompson fiGenética Médica 0
aconselhamento genético é um processo de comunicagdo. Os pacientes recebem informacdes
apoio para tomar uma decisam eelacdo ao seu tratamento. Essa abordagem é denominada
aconselhamento ndo diretivo e tem suas origens no aconselhamengaiaphr&ém que o
principio orientador € o respeito pela autonomia do casal e o direito dos individuos de fazer
escolhas reprodutigalivres de coacdo. O respeito pela autonomia do paciente é considerado
pelos autores como um dos principais valores da profissdo de conselheiro genético.

SegundoomanuBE mery and Ri moinés Principles a
a nao diretividadéem sido um componente do aconselhamento genético por varias décadas. O
objetivo da proposta ndo diretiva foi distanciar o aconselhamento genético da eugenia e
colocar a autoridade das decisbes do tratamento nas maos dos pacientes e nado nos
profissionais.A responsabilidade legal pelas decisbes é dos pacientes e esta explicacdo é
destacada pelo manual. Os autores destacam ainda aspectos considerados negativos n
abordagem nao diretiva como os profissionais deixarem de abordar questées morais e éticas
que & pacientes lidam na tomada de decisbGes. Além disso, pode impedir o conselheiro de
explorar os sentimentos, percepcoes, valores e crencas dos pacientes, fatores que afetam &
decisdes a serem tomadas.

Os autores do manual afirmam que o diagndstico dedoaaca ou a avaliacdo de
risco € de pouco valor para um paciente se ele ndo obtiver um significado pessoal a partir da
informac&o. E necessario que o profissional avalie os antecedentes educacionais do paciente
suas habilidades cognitivas, o conhecimgmévio da condicédo e a experiéncia pessoal com a
doenca. Fatores psicolégicos como o sofrimento, o estresse e a depressao influenciam a
recepcdo e a interpretacdo do componente educacional no processo de aconselhamentc
genetico.

A educagdo é um elemenfermanente do aconselhamento genético e pode ser
encontrado em cada etapa do processo. A educacdo em genética se estende a prevenca
Contudo, o manual orienta que prevencdo é uma palavra que deve ser evitada quando o
aconselhamento genético € discutidp aontexto da tomada de decisédo reprodutiva. Nessa
direcdo, o manuai Pr act i c al G e nafirma que Lweaven@e dei uma dpoenca
genética em uma familia é um objetivo valido desde que seja também o objetivo dessa familia.

O sucesso ou a falha nooaselhamento genético deve ser avaliado na medida em que ajudou



os problemas das familias de modo individual, ndo pelo efeito na frequéncia de uma desordem
genética ou por um determinado resultado (como a cessacao da gravidez afetada).

A prevencao de trestornos genéticos graves na populacédo € um objetivo valido desde
gue seja reconhecido como algo separado do aconselhamento géhéti@oualalerta que €
importante ndo estabelecer ou ampliar programas em termos de reduzir a frequéncia de
doencgas, poisstes podem ter objetivos de natureza "eugénica". A fudgaoconselheiro
genético é garantir que os individuos tenham conhecimento dos fatos para tomarem suas
proprias decisdes. Isso inclui ndo apenas conhecimento sobre risco genético, mas uma
apreciacdo as consequéncias a longo e curto prazo. O aconselhamento diretivo é
contraindicado No entanto, o autor do manual afirma que os profissionais engajados em
aconselhamento genético por vezes déo conselhos diretivos. Os pontos de vista pessoais
provavelmentesdo expressos ao abordar estimativas de risco. E possivel transmitir uma
informacdo de modo encorajador se alguém afirma que ha trés chances em cada quatro de um
crianca ser saudavel em uma condi¢do autossémica recessiva com um risco de recorréncia de .
em 4.

Degle a segunda metade déculo XX a medicina clinica solicita que maciente
desempenhama funcédo ativao processo de investigacdo diagndéstica e tratanpanéocura
Além de fornecer informacfes para identificacdo da doemsgaaaients sdo adertidos para
gue TfAse compor tastes dgoencal dur teeinfoemag¢des sobre risco para
saudé RQSE 2013p.161)A i nterven-«o pr®via no corpo e
€ considerada por Rose (2018ha dimensédo central da politida vida contemporaneas
testes genéticoe o aconselhamento genético sB@mplos desstratégias adotadgmra o
gerenciamento de riscojodeladas pela obrigacdo e desejo de gerenciar a vida no presente em

nome do futuro.

6.1 TRIAGEM E DIAGNOSTICOPRE-NATAL : TECNICASE INDICACOES

Para os autores do manual de obstetféidliams Obstetricg, o diagndstico préatal
€ a ciéncia que identifica anormalidades estruturais ou funcionais no desenvolvimento do feto.
Esperase intervir no curso da doenca génita, oferecer tratamentos, vigilancia fetal e ha,
t amb®m, a op-«0 pela interrup-«o0 damagradwvi de
manual ARObstetr2cia: Gravidez Nor mal e Pat
natal como de avalid@ de riscos de anomalias cromossomicas. As informagdes contribuem

para a organizacéo familiar e para os preparativos praticos do partgparipdE apontada a



opcédo de interromper a gravidez quando malformacdes graves sao diagnosticadas. Essa
possibilicade apresentada pelos dois manuais de obstetricia internacionais é viavel, de acordo
com a legislacdo dos Estados UnidDg acordo cono manualfiWilliams Obstetrics, o
Conselho Executivo da Escola Americana de Obstetras e Ginecologistas (2000) aysiia o di

das mulheres de escolher o aborto, e considera que este é um assunto entre a mulher e
médico. No entanto, essa determinacao \@mormeo contexto.

Segundo oBio®pital @d db inmoadniuraeli tbhorbasi | ei r o A
o diagn&tico prénatal informa aos pais a presenca de doencas congénitas que podem ou nao
ser tratadas no periodo pré ou-pdsal, e sinaliza a possibilidade de interrupcdo da gravidez.
Apesar de os autores indicarem a opcéo pelo abortamento, a legislac&@irdresiabelece
trés possibilidades juridicamente viaveis de aborto. No artigo 128 e incisos do Codigo Penal, o
aborto necessario ou terapéutico é previsto quando ndo ha outro modo de salvar a vida da
gestante. O aborto sentimental ou humanitario é pelonitor lei, hipdtese em que a gravidez
resulta de estupro. A legislacdo sobre o aborto em caso de anencefalia difere entre os paises
Para o0s aut orBe ® ®tdiocacap2 bulbdi mMmei t oo, guand
cromossOmica é descoberto nos Estamidos, a opcdo pelo abortamento varia de 94 a
100%. No Brasil, em julho de 2004, o Supremo Tribunal Federal autorizou a interrupgcéao da
gravidez em casos de anencefalia fetal, de modo limiRBENKNA, 2005). Em 2012 o
abortamento nos casos de feto comnaetalia foi permitido no paiCHEHUEN NETOet
al., 2016).

A deteccdo de anormalidades cromossomicas e condi¢cdes genéticas durante a gestacar
exige a realizagdo de procedimentos invasivos. Todos 0s manuais de obstetricia apontam os
trés procedimentos nmautilizados na investigacdo de anomalias: amniocentese, bidpsia das
vilosidades coribnicas (BVC) e cordocentegae é o procedimento realizado com menos
frequéncia. Apesar da probabilidade de intercorréncias ser considerada baixa, a experiéncia do
profissional que realiza os procedimentos constitui fator que pode reduzir ou aumentar os
ri scos. Esse aspecto ® referido no manual
manuai s nacionais fiZugai b Obstetrzciao e fF

Segundo o maral iThompson & ThompsdGenética Médica, o objetivo da triageme
diagnosticopré-natais € informar as mulheres gravidas e casais sobre os riscos de defeitos
congénitos e de doencas genéticas em stasddhes fornecer escolhas sofweno gerenciar
esseisco.

Os testes ddriagem genética foram desenvolvidos pelo fato de defeitos congénitos

surgirem em gestacdes sem fator de risco conhecido, em casos em que o diagndsiieb pre



nao seria proposto. Os testes sdo baseados na coleta de amostragueemsdarna ou
imagens de ultrassonografia ou ressonancia magnética. Foram desenhados para seren
econdbmicos e seguros, portanto, adequados para trissda mulher independente da
probabilidade de risco.

A triagemdo primeiro trimestre é realizada de mddeal entre a Pla 13 semana
gestacional e conta com a medicdo dos niveiscertos analitos do soro mater em
combinaéo com exames ultrassonografic@s componentes analisadsfo: a proteina A
plasmatica associada a gravidez (PA®Pe o horménio goadotrofina coribnica humana
(hCG) tanto como hCG total quanto como sua subunidade B l&rmedida dos analitos é
combinada a d&anslucéncia nucador ultrassonografigEsteexameverifica a quantidade de
liquido acumulado na nuca do feto

A triagan do segundo trimestre é freamiemente realizada medinde o hormdnio
gonadotrofina corionichumana HCG) em combinacdo com trés analitos: AFP, estriol n&o
conjugado(uE3) e inibina A. Essa bateria de testegslizada no segundo trimestéereferida
como uma triagem quadrupla.

O quadroabaixo mostra a relacdo entre a diminuicdo e elevacdo dos analitos em
relacdoas trissomias do 21,18 e 18ue podem ser verificadas no primeiro e no segundo
trimestre de gestacao.

Quadro 2 - Elevacéo e diminuicdo dos parametros utilizados em testes de triagem do

primeiro e segundo trimestres

Triagem do Primeiro Trimestre Triagem do Segundo Trimestre
Translucéncia Nucal | PAPRA | B-hCG livre | uE3 | AFP | hCG | Inibina A
Trissomia do 21 a C a C C a a
Trissomia do 18 a C C C C C -
Trissomia do 13 a C C C C C -
Defeito do tubo neural| - - - - a - -

Fonte:(NUSSBAUM, MCINNES, WILLARD, 2016,p.358

O contexto socioculturaxerce influénciaa insercao destes recursos tecnolédgicos para
assisténcia médica. Segundo Lowy (204 Tastreio para stitome de Down foi disseminado
nos paises da Europa Ocidental de modo distinto. A Dinamarca foi o primeiro pais a
apresentar triagem para a sindrome de Desvgestantesindependentemente da idade. A

partir de 20040 rastreio compds a rotina dos serviposstados a todas as mulheres atendidas



pelo Servico Nacional de Saude paisNa Holandao rastreio ndo é coberto pelo Servico de
Saude Nacional, o que pode transmitir as mulheres holandesas uma mensagem de que este ¢
um procedimento desnecessariexglica, em partea sua baixa procureo pais. Na Noruega,
a triagempara sindrome de Down é oferecidpenas a mulheres com mais de 38 anos e a
quem possui um alto riscde uma crianga com anomali&m 2007, o Conselho de Etica
Médica Sueca recomendou dieelas as mulheres gravidas recebessem informagfes sobre a
avaliacao do risco de gestar um feto com sindrome de Down, bem como o acesso a testes de
triagem. Os debates publicos na Suésiewolveram consideracdes éticeasm foco aos
imigrantes e suas difere@isculturas. A Polonia ndo possui testes organizados para o risco de
sindrome de Down, no entaptms planos de saude muitas vezes oferecem as mulheres um
"pacote” de teste pnéatal que inclui um teste de soro para o risco de sindrome de Down
(PAPRA). Em 2009 o Ministério da Saude Francés emitiu normas oficiais que
recomendavam triagem no primeiro trimestre a todas as mulheres gravidas e fixou suas
normas.Em suas pesquisaebreatencao préatal, aantropdloga Tsipy Irvy (2010) revelou
gue os fatoregenéticos apresentam relevancia nos cuidadesgteés em Isragle modo que
os profissionais @sgestantes possuem a crenca de que toda gravidez apresenta risco e um
potencial de catastrofe.

O diagnéstico préatal éa expressameferente a tecnologeplicada para verifigg@o de
doenca genética em um feto. O risco elevado é identificado pelo nascangriorde uma
crianca com doenca genética, historia familiar com patologia, triagem com resultado
indicativo de risco elevado e quando pai ou maeps@imdores de uma condicdo patoldgica.
Os livros de genética apresentam como principais testes de diagndsticos a amniocentese, a
biopsia de vilo corial e a cordocentese

A amniocentese @&m procedimento que realizaaapiracdo do liquido amniéticda
cavidade uterina pela via transabdomin&lrecomendadoue sejaealizadentre a 162 e a 202
semana gestacions¢égundm manuafiThompso&ThomponGe n ®t i ¢ a enVeRadlb? e a O
172 semanade gestacdo segundoEmer y and Ri moi nds of Redicaci pl
Ge n et nocperiode entre #m 16 semanas de gestagdo seguindo o mafitRlr act i C @
Genetic C @& upndca Hai anmniocenteseantes da 14%emana gestacionad
desaconselhada por todos os manu@sgenéticadevido a inseguranca do prdamento.
Tratase também de uma recomendacao do Colégio Americano de Obstetras e Ginecologistas
O fluido aspirado durante a ampcenteseé caracteriado por um elevado nivel de

alfafetoproteina (AFP@ o resultaddrequentementé morte fetal, anencefaliaborto espontaneo ou



anormalidade fetal. O liquido amni6tico marrom é associado a um risco aumentado de diaeuploi
fetal.

Paraomanuali Emery and Ri moinés Princiopcloas an
amniocentese apresenta perigos para a mae eopdetn. Os riscos materncsdo: amnionite
sintomaticamanchas vaginais e vazame de liquidoamniético.Complicacbesaras incluem leséo
organica intreabdominal ou hemorragiSegunddiThompson e Thomps@e n ®t i ¢c aaa M®d i
principal complicacdo ass@ca a amiocentese € o risco de um em cem a um em quinhentos
de inducéo de aborto, além do risco basal de perda da gravidez de aproximadamente 1% a 2%
para qualquer gravidez neste estagio de gestacéo

A biopsia dovilo corial consiste na coleta de matéré corio frondoso E o Gnico
métodode diagndstico prénatal do primeirdrimestre.Os aut or e sThanpsoraa n u a |
ThompsorGenética Médicaafirmam que abidpsia dovilo corial é executada entre a 102 e a
132 semana de gestac&sseprocedimento permite que os resulta@stejam disponiveis em
uma fasenicial dagestacdoA AFP do liqguido amnidtico ndo pode ser testada neste estagio.

O sucesso da analise cromossdmica por cariétipo € o mesmo que o da amniocentese (mais de
99%). Em centros de diagndstico fratais com exeriénciaa taxa de perda fetal egt@uco
acima do risco abase de 2% a 5% para qualquer gravidez de 7sarhanas.

A amostragentetal desangueou cordocentes € a analise dalalas sanguineaso
feto. O resultadado cariotipoé obtidoem 24 toras Segundoomanudl Emery and Ri n
Principles and Practice of Medical Genetptratase deum procedimentseguro quando
realizasdd por médicos experientes, embora com maior risco do que a amostragem vilo
coribnica oua amniocentese. As complicacomsternas sao raras, mas incluem amnionite e
hemorragia transplacentar@.risco de morte ou aborto espontaestimado 8% ou menos.

O diagndstico genético pimplantacdo é citado por todos os manuais de gené&lica.
diagnostico genético piiénplantacéoreferese ao teste durante a fertilizag@ovitro (FIV)
para selecionar embrides livres de uma condicdo genética especifica antes da transferéncie
para o UteroPar a o TimanpsoradThompson Genética Médizassa tecnologia foi
desenvolvida para afecer uma opcéo alternativa ao aborto pasacasais com risco
significativo de uma doenga genética. Embora tenha sido desenvolvido para evitar dificuldades
éticas, religiosas e psicologicas acerca da interrupcdo da gravidez, ele ainda levanta
preocupacOegticasem relacdo aalescarte de embridedetados.As principais indicacdes
paradiagnostico genético piénplantacdppoi Emer y and Ri moi nds Pri
of Medical Geneti gsda idade materna avancada, falhas recorrentes de implantacadasab

espontaneos recorrentet®.e acor Bioa ctoimc 4l Ge nletressalvasbbreian s e | |



técnicaque incluempoucos estudopara fornecetaxas significativas de erro ou falha dos
resultados; auséncia de dados em longo prazo sobre efeitos rdipaxcedimento; falta de
experiéncia prévia na identificacdo do defeito de transtornos individuais; tasaceesos
limitados para fertilizacéo in vitro

O manual inglésainda considera o diagnostico pmatal como paet integrante do
aconselhamentgenético.Segundo o autor do livrdya ocasifes em que o risco genético
feto se revelabaixo e ndo justifica eealizacaade procedimentosie diagndstico prénaal. A
indicacdo para diagnostico pnétal requer a presenca de fatores de risco para aasmal
genéticas comaum dos paispossuiuma translocacdo autossdémica; idade materna avancada;
teste de triagem alterado patiadsome de Dow; achados ultraonograftos sugestivos de
sindrome de Down ou outro distarbio cromossdémico; crianca anterior desontia
autossémica ou outra anormalidade semelhante e sindromes de instabilidades cronsossémica

Os manuais americanos de genétia estabelecem critéride riscoparaindicacaode
diagnostico prénatal. Segundoo | i Thompson& ThompsonGenéticaM®d i @ a 0
abordagem clinica tradicional para o diagnostico-nat@l invasivo € oferecer esses
procedimentos somente em gestacdes nas quais o feto tem um risco aumentado para uma
condicdo especifica, como indicado pela histéria familiar, resultado podéivon teste de
triagem ou outros fatores de risco definidos (ndo apenas a idade makeraalizacao de
testes invasivoexclusivamentgara gestacdes com um risco aumentado para aneuploidias é
apoiado pori 2011 Pr act i da Sockdadda del Qesti@as ed Ginecologia do
Canada e pela Sociedade Internacional de Diagnésticamalak Entretanto, o Colégio
Americano de Obstetricia e Ginecologiam um documento produzido em 20@ctomenda
que a amniocentesea bidpsia do vilaorial sejamdisponibiizada para todas as mulheres,
independente da idade e sem que haja um teste de triagem prévio indicativo de risco
aumentadoParaomanudl Emery and Ri moinbébs Principbes a
a seguranca na amostragem vilo coribnicas e amnegermumentam a possibilidade de
oferecer diagnéstico préatal invasivo a todas as mulheres no primeiro e segundo trimestres.

A discussdosobre aextensdodo diagndéstico pr@atal nos manuais de genética e
obstetricianclui aspesquisas na area de gece&ibstétrica sobreedaboracdo do diagnostico
prénatal ndo invasivgNIPT). A tecnologia propd@ analise do DNA de células fetais no
sangue materno. O cap?2tunet ail D adgdmompson & @l en
Thompson Ge n @dclarecague si®sisete semanas gestacionais o soro da mulher
contém DNA fetal que ndo estd contido no ndcleo de uma célula. Este DNA fetal flutua

livremente na circulacdo materngpedefornece uma amostra de genoma fetal. Uma das



dificuldades relatadaso proced@nento consiste em isolar uma quantidade de células fetais
suficientes que ndo contenha células maternas. Nenhum manual considerou a possibilidade de
substituicdo ds procedimentos invasivos pelo teste ndo invasivo e indicavaacessidade

de maior niumerade pesquisas com essa tecnologia. Segundo o mantigh o mpson &
Thompson Gen ®d iesteaprent® chdocirvasivo promove uma melhora na
sensibilidade da identificacdo de trissomias fetais, mas deve ser considerado um teste de
triagem e naam testediagnadstico.

No Brasil os hospitais publicondo demonstram interesse pelo uso do NIPT para a
deteccaale condicdes fetais incuraveis como a sindrome de Down, diferestgatqriado
de saudg(LOWY, 2017) O setor pivado presta servicos para%5a 3% da populagio
brasileira. Na area de ginecologia e obstetricia um granderodmenulheres da classe média
e alta usam exclusivamente servicosdéde privados. Elas realizam com frequéatgama
triagemde riscoparasindrome de Dowm;omoa combinago de um teste de sonoaterno e
um exame de ultrassonografia. Se o teste identificaalto risco para anomalia, a mulher é
indicada para realizamaniocenteseOs testes de diagnéstico nao invasina Brasil foram
dissociadosle um calculo do riscetornaramseum simbolode statugjue visaranquilizaras
gestantes de que o feto esta saud@w@Wwy, 2017).

O saber registrado nos manuais dos coletivos de pensamento da especialidade de
genética e da especialidade obstetricia representa 0 momento vordaatiénciag FLECK,
201(J1935]). O médico e epistemolodaudwik Fleck (201(01935]) considera as condicfes
sociais e culturais na construcdo do saber cientificassunto sobre riscos na gestacdo em
idade materna avancada relacionada a doencas cromoas@sia presente ainda em matérias
de jornais populares apresentadas em anexo. O saber popular € considerado na obra de Flec
(2010) como uma ciéncia para ndo especialistas, composta por circulos de leigos com
formacao geral. A ciéncia popular € uma vigg@omundo que tem suas origens numa selecéo
emotiva de um saber popular de diversas areas.

A indicacdo para diagnéstico pnéatal que na década de 1970 era estritamente
relacionadaa idade materna avancadaaes riscos de anomalias cromossomida®WY,
2014a) sofreu modificacdes.Em 2007 o Colégio Americano de Obstetricia e Ginecologia
amplia a disponibilidade da triagem e diagnostico -petal para todas as mulheres
independente da idadeEssaconduta dizrespeitoao reconhecimento daecnologiasde
rastreio de doencas mampo da gesticae a atribuicdo deresponsabilidadao paciente que
deve realizar escolhna sobre os procedimentos AMERICAN COLLEGE OF
OBSTETRICIANS AND GYNECOLOGISTS 2016) No momento de indicacdo para



diagnostico prénatal as duma especialidades trabalham pela via da escolha do pacdfente.
flexibilidade do acesso ao diagndstico -pedal nos Estados Unidositada pelas duas

especialidademdica um trafego intercoletivo de pensamentos entre os grupos profissionais.



9 CONSIDERACOES FINAIS

Pensar o tempo e o corpo humano é refletir sobre as transformacfes e os novos
significados que questBes cruciais para todas as sociedades humanas adquirem
contemporaneamentie por exemplo, quando a vida comeca ou quando podemos
dizer com sguranca que a familia ou a sociedade contam com um novo membro?
(Guita Grin Debert e Donna M. Goldstein. Politicas do corpo e o curso da vida).

A partir da segunda metade do século XX foi constatado um aumento do numero de
gestantes com 35 anos de idami maisem diversos paises da Unido EuropemeEstados
Unidos Os eventos que caracterizaram essa mudanca foram o advento dos contraceptivos
orais e a insergédo das mulheres no mercado de trabalho, fatos que viabilizaram o controle da
fertilidade e ma nova configuracdo na dinamica de nascimemosBrasil o aumento da
gestacdo em mulheres com mais de 35 anwsentofoi significativo nas regifes sul e
sudeste.

O tratamento cientifico da maternidade tardia teve inicio em 1958, quando a Federacao
Internacional de Ginecologia e Obstetricifirde o termofiprimigesta idosa em referéncia a
gestante com 35 anosou mais. Oconastdo i dade materna avan-adabo
em artigos cientificos de obstetriciproduzidos nos Estados Unidds partir dasegunda
década do século XX, este concgitrssou @onsta em manuais e artigos de divesgaises.

Na segunda metade do século XX, as inovacdes cientificas comawlidansercdo da
genética na assisténcia em saude, no que tange ao timmmdénatal, viabilizando uma
producdo de retoricas de risoa gestante considerada em idade avanchidadécada de
1960, o estudo de células fetais coletadas do liquido amniético, técnica denominada
amniocentese, foi proposto como método de diagrogtienatal. Neste periodasmulheres
eram encaminhadas para se submetanmiiocentese devidao aumento do risco de
trissomias cromossdémicas associad&dagde materna avancada ao risco degerar um feto
com uma condicdo genética especifipar histria de uma crianca ou unfamiliar
anteriormente afetad®Na década d4970,0 conhecimentaienifico sobre riscos de saude
vinculados a maes com mais de 35 anos ganhou visibilidade plialita em revistas
femininascomo em periddicosientificos nos Esados Unidos. A ampla divulgac@o risco
de mulheres com idade avancada terem grande probabilidade de gestar uma crianga com
sindrome de Dowinfluenciou a indicacédo e a demanda festes de diagstico prénatais
dirigidosa mulheescom 35 anos ou mais

Ainda na década de 1970escolha da idadeomo principalcritério de indicacégara

diagnostico prénatd foi legitimadanos Estados Unidosartir daafirmagéo de que o risco



de perda de um feto saudavel ap@mniocentesera menor do que o risc@ gestauma

crianga com sindrome de Down. E reconhecida ainda a hipétese de que o ponto de corte tenha
sido influenciadgpelo controle das despesas de sajidaso oprocedimentdosserealizado

em todas as mulheres do palsconsolidacdo da amniocentesa rotina dos servicos de
obstetricianos Estados Unidos consolidademanda poaconselhamento genético.

O aconselhamento genético teve origem na década dec®@ proposta d bidlogo
Sheldon Reed. Inicialmenta pratica era associada ao movimanigénicodevido aideiade
utilizar conhecimentos genéticos para intervir em decisdes reproditivaséculo XXI,0
aconselhamenteonsiste emconsultacom um profissiond especialistana qual a pessoa
recebeinformag@es sobreos riscos deser portadoide doenca genéticau, emcontextode
concepcao e reproducaar a gerar uma crianca cotais condicdes. Em caso da confirmacéao
de enfermidadegenética no presente ale possibilidadesignificativa de doencafutura, as
pessoassao convidadas a tomar deci@es para minimizacdo dos riscake sa@ide O
aconselhamento genéticonstituium espacarareflexdoem torno dayestéo de riscos.

Desde o século XX, a medicina atua com a preocupacdo de minimizar riscos de saude,
buscando identificar medidaaraprevergdo de doencagstapesquisa objetivoconhecer as
percepcdes de risco em idade considerada avargadaeio @ analise de manuaisédicos
cientificos de obstetricia e genética.ai¥ manuais contam condistintos estilos de
pensamentono sentido atribaio por Fleck,com diferentesconcepcdesle risco relativas a
idade materna avancadas duas especialidadggoduziramespacospara identificacdoe
gestdo de ris@ as consultas de acompanhamentenatal e as consultas de aconselhamento
genético.

Paraos manuais de obstetricias problemas que surgem durante a gestag#inp
gueixas frequentes ou doencas prévias e adquiridas na gravidez configuraardepemdem
do modo como essas questdes sao tratadas pelo mémkéogestante. A idade materaea
histériade doengas genéticas na familia sdiosideradagscos ndo modificaveis.

A idade materna € umaspectopresente na obstetricia enquanto fator de risco de
doencas.Em todos os manuais debstetriciaanalisados a idade materna avancada é
consideada como fator de risco para aneuploidia fetal e aborto espontaneo. Os riscos de
saude para o feto derivam de complicag@esaudenaternascomo: hipertensao, diabetes,
parto prematuro espontaneadistirbios do crescimento fetal. Ha concepcoes distenas
relacdo a idade materna avancaddo manual A Wi | | i ams O @aoed et r i
socioecon6micos, acesso aos servicos de saude e as condi¢des fisicas da mulher em idade

avancada exercem influénceobresua ¢l assi fica-«o0 Rezendei sco



Obstet 2 ¢ apeesenta uma concepcédo divergeAirma que a idade materna avancada é
fator de risco que independe de outras condigOes ext&taasmenda que mulheres acima

dos 35 anos de idade ndo engravid@s.extremos @idade (adolescentes e mulheres com
idade igual ou superior a 35 anos) sao considerados fatores de risco associados a
natimortalidade @ mortalidade infantil.

Os manuais nacionais de obstetridgngicam e contraindicen uma faixa etéria para
gestar. O periodo considerado ideal para gestacéaacionado ao momento em que a
mulherestasaudavel, em suas melhores condidts@sas e psiquicag emuma faixa etaria
entre os 20e 29 anos ou dos 20 aos 30 anos. O period@saconselhadpam gestaré a
adolescéncia, com justificativa dedespeparo psicolégico para assumir as funcdes maternas
e concililas com atividades académicasNos manuais internacionaisas doencas
sexualmente transmissivedns problemas nutricionaistegramas principais preocupacoes
relativasa gestacdo na adolesoim

A medicina obstétrigaao tratar de assuntos referentes a sexualida@eeproducéap
estabelece um usseletivo dosaspectos bioldgicos entre homens e mulhédedeclinio da
fertilidade ocorreprimeiroem mulheres e depois nbemens. A fertilidadeao ser eleitgpela
medicina comaa principal diferenca entre homens e mulheres maiogatbntribui paraa
desvalorizagéo do envelhecimento das mulheres, aindastpspresentem mais anos de vida
do que os homens. A representacao cultural da fed@d#é € associada a juventude e tea@a
incompativel com o envelhecimento.

Nos manuais de obstetriciado é apresentado consenso acerca de uma idade paterna
considerada avancada. Foram citagssdades acima de 40 e 55 anos como possiveis faixas
etariss geradoras de riscos de saféea acrianca. E possivel afirmague a representacéo
cultural da paternidade independe da questdo etaria. Os manuais ainda orientam que nao sej;
concedidaatencao diferenciada aos homeng desejam tornaepais mais vélos Portanto,
nadohaproblematizacdem torno daapacidade reprodutiva do homem.

De modo distinto, aassociagdo da mulher com a maternidade contribui para o
estabelecimento de normas e condutas direcionadas a modificar o estilo de vida dadmulher
acordo com a funcéo de gesthla assisténcia pnéatal, os profissionais afirmam e difundem
um discurso de responsabilizacdo das condicfes fisicas e sobre o estilo de vida da mulher,
passiveis de afet@mua saude e a da prole. Sao transmitidos comportasnerinformacdes
dirigidosa reducdo @riscos para evitar intercorréncias no periodo gestacional, no gait e
parto. O momento recomendado para adotar condlitiggdas a evitar danos a saude da

mulher e do feto € anterior a gestacéoque consisteem condicdo idealno Brasil. A



intervencdo médica préyviae m nome do fAt r agétidancemotdiménsad centrali s c
da politica da vida no século XXI.

Assim como o acompanhamento -pedal, asconsult® de aconselhamento genético
constituenum espacalei t r at a me n,tcandapraliferacéioi ds disoursos sobre riscos e
medidas preventivas. As sessdes s&o organizadas de modo aamdalaacao de escolhas,
em prol do gerenciamento do risco no presente, para evitar intercorréncias no fieuro.
entanto, as concepcdes de risco de saude presentes nos manuais deirgguétcaritérios
distintos dospropagados nos manuais de obétitr O risco elevado de doenca genética €
identificado a partir da historia familiar de doenca genética, nascime® uma crianca
anterior com a doenca, teste com resultado positivo de um pai ou mae portadora de doenga ot
qgquando a triagem pnéatal indica risco elevadd estilo de pensamento encontrado nos
manuais de genética valoriza a avaliacdo de cada organislagido no nivel do genoma. A
concepcao de risco ainda envolve célculos matematicos baseados nos dados coletados de cac
individuo. Tradicionalmente, os requisitos para a indicacao de diagnostiewmiai@erivam
deresultados alterados dos protocolosatdreio sérico e ultrassonografico.

A idade materngpara a especialidade genétigao é fator central de risco reprodutivo.
A problematizagdo em relac@oidade materna € menciaenos manuais de genétiesn
razdo @ idade avancadaer sido consideada cono critério principal para realizacéo e
amniocentes nos anos 1970 No século XXara ocampo da genética idade materna
enguanto fator isoladedo éadequad para detectar aneuploés. A maior parte das gestacées
afetadas por aneuplaast ocore em mulheres com menos de 35 anos de idate afEgumento
contribui para aexpansédode indicacdo dediagnésticoprénatal a partir de critérios que
ultrapassam a idade matern@ Colégio Americano de Obstetricia e Ginecologia também
compartilhaessa féxibilidade em relacdo a indicacdo para diagnéspicenatal Atribui
reconhecimentcas tecnologiasde deteccdo de doenca® campo da genéticee refere
responsabilidadeao paciente na escolhapela realizacdo do procedimentBortanto,nos
Estados Unids, no que tange indicacédo para diagnéstico pmétal,é possivel deduzir que
houve um trafego intercoletivo de pensamentos entre as duas especialidattebaiioem
pelavia da escolha do paciente.

Os discursos de risco sobre a idade materna avanpteram as preocupacdes
reprodutivascontemporaneas. O tema rétratad em jornais populares brasileiraom
perguntastelatos deexperiéncias e pesquisas sobre a idademendada para gestarNos
manuais das especialidades de obstetricia e genétfedor etario apresenta centralidade e

representacdes distinta® que se refere a urgastacdo sem intercorréncias.



Esta pesquisa nao pretenamnsideraalguma idade materneomoideal para gestarO
fator etarioreprodutivoé umaescolha arbitraria relativa que varia em cada sociedadeupo
ou cultura. Tal opcdo pode mudartempo, segundo aspectos histéricos, econdmicos, sociais
e culturais A discussao acerca das concepcdesist® em gestacdo em idade matertida
como avangadando se encea nege estudo. Permanecenem aberb muitas indagacoes,
referentesa transmgsaode informacgBessobre gestacdo em idade avancagar diferentes
profissionais além @s repercussdesosl discursos de risceobre os planos reprodutivos
individuais. Investigacdes futuras podem contribuir pan@aampliacdo de conheciments

acerca das concepcdes de risco em gestacoearsmdasdades materna.
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GLOSSARIO

Amniocentese:coleta de uma amostra de liquido amnigtigor meio deagulha inseridana

parede hdominalda gestanteUtilizadapara determinacédo do cariotipetdl (Bernal, Lopez,

2014.

Amniorrexe prematura: perda de liquido amnidtico antes do trabalho de pdeddo a

rotura da bolsa amnioti¢8rasil, 2000)

Aneuploidia: alteragbes cromossaras que envolvem um ou mais cromossomos de cada par.
Essas alteracbes decorrem da n&o disjuncdo ou ndo separagdo de um ou mais Cromossomc
durante o processo de divisao celular (Boi@eério,Robinson, 2013).

Cromossomo:estruturas filamentosas formadies DNA e proteindpcalizadas no interialo

nacleo celularContémos genes que sao transmissores das caracteristicas herg@itagas
Osorio,Robinson, 2013).

Genoma: conjunto de informacdes hereditarias de qualquer organismo. Consiste em uma
extens sequéncia de um acido nucleico denominado [BbkgesOsorio,Robinson, 2013).

Meiose: processo de divisdo celular. Por intermédio desse processo o material genético &
reduzido a metade para garantir a manutencdo da quantidade de DNA necesséria para cad.
espécie. E ainda realizada a troca de matgeiaético entre os cromossomos do homem e da
mulher(BorgesOsorio, Robinson2013).

Trissomia: condicdo em que um cromossomo apressataepetido trés vezes ao invés de

duas como esperagara condicdes seanomaliagBorgesOsério, Robinson, 2013).



ANEXOS



ANEXO 1- REPORTAGEM DO JORNAL THE NEW YORK TIMESUBLICADA EM
14/05/2013
Site:  http://www.nytimes.com/2013/05/14/opinion/myedicatchoice.html Acesso
26/02/2018.
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Opinion OP-ED CONTRIBUTOR

My Medical Choice

By ANGELINA JOLIE MAY 14, 2013

LOS ANGELES

MY MOTHER fought cancer for almost a decade and died at 56. She held
out long enough to meet the first of her grandchildren and to hold them in
her arms. But my other children will never have the chance to know her and

experience how loving and gracious she was.

We often speak of “Mommy’s mommy,” and I find myself trying to explain
the illness that took her away from us. They have asked if the same could
happen to me. I have always told them not to worry, but the truth is I carry
a “faulty” gene, BRCA1, which sharply increases my risk of developing

breast cancer and ovarian cancer.

My doctors estimated that I had an 87 percent risk of breast cancer and a 50
percent risk of ovarian cancer, although the risk is different in the case of

each woman.

Only a fraction of breast cancers result from an inherited gene mutation.
Those with a defect in BRCA1 have a 65 percent risk of getting it, on

average.

Once I knew that this was my reality, I decided to be proactive and to
minimize the risk as much I could. I made a decision to have a preventive
double mastectomy. I started with the breasts, as my risk of breast cancer is

higher than my risk of ovarian cancer, and the surgery is more complex.

On April 27, I finished the three months of medical procedures that
mastectomies involved. During that time I have been able to keep il
private and to carry on with my work.

But I am writing about it now because I hope that other women can
from my experience. Cancer is still a word that strikes fear into peoj
hearts, producing a deep sense of powerlessness. But today it is pos
find out through a blood test whether vou are highly susceptible to |
and ovarian cancer, and then take action.

My own process began on Feb. 2 with a procedure known as a “nipy
delay,” which rules out disease in the breast ducts behind the nipple
draws extra blood flow to the area. This causes some pain and a lot

bruising, but it increases the chance of saving the nipple.

em.


http://www.nytimes.com/2013/05/14/opinion/my-medical-choice.html






















