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RESUMO 

 

COSTA, Vanessa Barreto Nogueira. A psicologia e a oncogenética: desafios e 
possibilidades no campo da pesquisa. Dissertação (Mestrado em Bioética, Ética 
Aplicada e Saúde Coletiva) – PPGBIOS, Universidade Federal do Rio de Janeiro, 
Rio de Janeiro, 2024.  
 
A dissertação foi fruto de um estudo que analisou a experiência de mulheres, em 
seguimento ou em controle no tratamento por câncer de mama, que se submeteram 
à avaliação molecular para predisposição hereditária em BRCA1 e BRCA2 ao câncer 
de mama e de ovário, em uma instituição para tratamento de neoplasias mamárias. 
A pesquisa se caracterizou como exploratória e qualitativa, e foi realizada com a 
ajuda de entrevistas semiestruturadas. A subjetivação foi utilizada como método de 
análise, por meio de blocos analisados à luz da Antropologia, da Bioética, das 
Ciências Sociais, da Filosofia e da Psicanálise, e pretendeu compreender a chegada 
das mulheres à pesquisa genética, suas expectativas, suas ideias e suas 
representações sobre a variante patogênica, os desdobramentos dos resultados e o 
acompanhamento psicológico. A incorporação dessa tecnologia em saúde e o 
acesso ao aconselhamento genético no Sistema Público de Saúde (SUS) 
vislumbram um cenário de desafios, limites e possibilidades sob o olhar da medicina 
de precisão. O estudo apontou que os genes parecem não ser somente entidades 
biológicas e que seu significado simbólico ultrapassa tal definição. A história familiar 
transcendeu aos laços sanguíneos. Apoiado no saber científico, o cuidado se 
intensificou e se estendeu ao rastreio clínico através da indicação e da realização de 
consultas médicas e exames clínicos periódicos e/ou à recomendação para a 
realização de cirurgias redutoras de risco. A construção de referência e do vínculo 
no ambulatório de psicologia se consolidou na medida em que as angústias dessas 
mulheres e a possibilidade de refletir sobre suas demandas e suas escolhas foram 
legitimadas, assim como ocorreu com a singularidade frente ao universal posto pela 
ciência. A produção e a divulgação dos conhecimentos científicos, através da mídia, 
foram apropriadas e testemunhadas, capazes de influenciar as decisões em um 
contexto em que a pesquisa, por meio do teste genético, pôde ser vista como 
possibilidade de livrar o corpo de um possível adoecimento, oferecer uma tecnologia 
capaz de aplacar o sofrimento diante da possibilidade de recidiva, da realização de 
uma cirurgia redutora de risco ou de livrar os familiares do legado de adoecimento 
imposto por uma herança genética. O processo de decisão e a autonomia foram 
pensados apoiados em uma aproximação entre a bioética e a psicologia, a partir de 
uma concepção complexa, relativa e relacional, consolidando a relevância de um 
trabalho pautado na escuta subjetiva e na importância da participação da psicologia 
no debate e na formulação de políticas públicas.   
 
Palavras-chave: psicologia; oncogenética; aconselhamento genético; câncer de 
mama e ovário; BRCA1 e BRCA2. 
 

 



ABSTRACT 

 

COSTA, Vanessa Barreto Nogueira. Psychology and oncogenetics: challenges 
and possibilities in research field. Dissertation (Master in Bioethics, Applied Ethics 
and Public Health) – PPGBIOS, Federal University of Rio de Janeiro, Rio de Janeiro, 
2024. 
 
The dissertation was the result of a research that analyzed the experience of women, 
in follow-up or control treatment for breast cancer, who underwent molecular 
assessment for BRCA1 and BRCA2 hereditary predisposition to breast and ovarian 
cancer, in a breast neoplasms treatment institution. The research is characterized as 
exploratory and qualitative, and it was carried out with support of semi-structured 
interviews. The subjectivation was used as an assessment method, through blocks 
that were analyzed in the light of Anthropology, Bioethics, Social Sciences, 
Philosophy and Psychoanalysis, and intended to understand the women arrival in 
genetic research, their expectations, their ideas and their representations about the 
pathogenic variant, the results developments and the psychological support. The 
incorporation of this technology in health field and the access to genetic counseling in 
the Public Health System (SUS) glimpse a scenario of challenges, limits and 
possibilities from the perspective of precision medicine. The research pointed out that 
genes appear to be not only biological entities and that their symbolic meaning 
overcomes that definition. The family history transcended blood ties. Supported by 
scientific knowledge, care has been intensified and extended to clinical screening 
through the indication and the conducting of medical consultations and periodic 
clinical examinations and/or to the recommendation for performing risk-
reducing surgeries. The construction of reference and bond in the psychology 
outpatient facility was consolidated as far as these women’s anxieties and the 
possibility of reflecting on their demands and choices were legitimized, as well as it 
occurred with the singularity in face of the universal posed by science. The 
production and the diffusion of scientific knowledge, through media, were 
appropriated and witnessed, capable of influencing decisions in a context which 
research, through genetic testing, can be seen as a possibility of ridding the body of 
a possible illness, offering a technology capable of alleviating suffering in the face of 
a recurrence possibility, performing risk-reducing surgery or ridding family members 
from illness legacy imposed by genetic inheritance. The decision-making process and 
the autonomy were conceived supported by a rapprochement between bioethics and 
psychology, from a complex, relative and relational conception, consolidating the 
relevance of a work guided by subjective listening and by the importance of 
psychology’s participation in public policies debate and formulation. 
 
Keywords: psychology; oncogenetics; genetic counseling; breast and ovarian cancer; 
BRCA1 and BRCA2. 
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1 DA TRAJETÓRIA PROFISSIONAL À PROBLEMATIZAÇÃO DA PRÁTICA 

 
O meu olhar é nítido como um girassol. 

Tenho o costume de andar pelas estradas 
Olhando para a direita e para a esquerda, 
E de vez em quando olhando para trás… 

E o que vejo a cada momento 
É aquilo que nunca antes eu tinha visto [...] 

Sinto-me nascido a cada momento 
Para a eterna novidade do Mundo… 

(Fernando Pessoa) 
 

1.1 INTRODUÇÃO 

 

Nos fins dos anos 1990, iniciei minha trajetória profissional na atenção 

primária voltada à saúde da mulher em distintas fases de seu ciclo de vida em uma 

Unidade Básica de Saúde (UBS). Em seguida, pela Secretaria Estadual de Saúde 

(SES), atuei em um hospital que, no passado, tinha como referência os cuidados a 

pacientes portadores de hanseníase.  

Na época em que trabalhei nesse hospital, encontrei pacientes 

remanescentes do tempo asilar nas enfermarias e um ambulatório aberto à 

comunidade local. Paralelamente, no Brasil, era implantado o ambulatório de 

oncogenética, vinculado à pesquisa. 

Em 2014, prossegui como psicóloga no Programa de Residência 

Multiprofissional em uma unidade especializada no tratamento de neoplasias 

mamárias, na qual meu olhar, inclusive, foi direcionado às pacientes que se 

encontravam em seguimento ou em controle1. Durante as atividades no ambulatório 

de psicologia, como residente, acompanhei mulheres que atravessavam os 

tratamentos – períodos caracterizados e regidos por protocolos de cuidados, 

cirurgias, medicamentos e exames – até o momento de serem consideradas “sem 

evidência de doença”.  

Nessa época, pude me deparar com o sofrimento de pacientes que se veem 

livres da doença oncológica, mas se sentem aprisionadas à possibilidade da 

recidiva, orientadas ao controle de cuidados e à exigência de tomada de novas 

posturas em suas vidas. As abordagens da ciência pareciam ser limitadas no que se 

                                            
1
 Esse tempo caracterizado por seguimento ou controle é definido pela medicina após o tratamento 

oncológico efetivo.  
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referia às interrogações surgidas nos discursos das pacientes: a clínica apontou para 

um registro subjetivo desse tempo. 

Diante disso, busquei conhecer como as mulheres, após um percurso de 

tratamento oncológico, organizavam-se diante da vida, na busca do que há de 

específico produzido no adoecer por câncer, na vida após o tratamento e o que elas 

consideraram como perspectivas de cuidado na assistência. 

Em seguida à residência, permaneci no Programa de Aconselhamento 

Genético, como psicóloga pesquisadora visitante, com o projeto “Do descontrole da 

vida à vida em controle: o que dizem as mulheres no aconselhamento genético?”, 

que foi iniciado a partir da aprovação no Comitê de Ética em Pesquisa (CEP) no 

segundo semestre de 2016. 

Na segunda metade de 2019, iniciei o mestrado no Programa de Pós-

graduação em Bioética, Ética Aplicada e Saúde Coletiva (PPGBIOS), associada 

como discente à Universidade Federal do Rio de Janeiro (UFRJ), na modalidade de 

mestrado acadêmico, de forma a ampliar meu olhar à pesquisa e, também, como 

psicóloga voluntária, à Central de Apoio à Saúde dos Trabalhadores e Estudantes 

(CEATE) da comunidade universitária. 

Sob a égide da investigação científica, o ambulatório de oncogenética ocorre 

em caráter de pesquisa. O aconselhamento genético é a clínica do ambulatório, 

coordenado por uma médica geneticista pesquisadora e tem minha participação com 

vínculo de bolsista. Esse percurso viabilizou as bases de minha participação na 

pesquisa e me assegurou a formular minha primeira questão: afinal, o que uma 

psicóloga poderia oferecer como contribuição no ambulatório de pesquisa de 

oncogenética? 

Como se sabe, a oncogenética se insere em um campo da ciência em que se 

pressupõe a utilização de teste genético para a identificação de genes associados 

ao adoecimento por câncer – uma doença multifatorial, que não só envolve uma 

multiplicidade de genes, como também uma subjetividade de representações e 

significados, e que se atrelou à ideia de doença incurável e associada à morte.  

Sontag (1984) nos mostra que as representações acerca do câncer são 

produzidas a partir da literatura ficcional, dos enunciados militares e dos discursos 

da ciência, reforçando conceitos sobre os processos de tratamento com alcance no 

cenário de uma pesquisa genética. Tal cenário acompanha as representações de 
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uma doença, as práticas em saúde e suas dimensões simbólicas, culturais e sociais 

que se transformaram no decorrer da história. 

A partir da segunda metade do século XX, deu-se o desenvolvimento da 

medicina preventiva. Czeresnia, Maciel e Oviedo (2013) consideram que, a partir do 

século XIX até a segunda metade do século XX, a abordagem e o controle das 

doenças transmissíveis se faziam por medidas voltadas para o agente e suas formas 

de transmissão, seus vetores e seus reservatórios. 

O conceito de transmissão surgiu no contexto da ciência moderna com a 

intenção de controlar o medo associado à ideia de contágio através de formas 

efetivas de intervenção sobre a propagação de doenças epidêmicas. A codificação 

dos pares de base que compõem o Ácido Desoxirribonucleico (DNA) do genoma 

humano inaugurou uma nova era no panorama científico mundial (Zagalo-Cardoso; 

Rolim, 2005). 

A perspectiva de controle de doenças transmissíveis acompanha a transição 

epidemiológica. O aumento das doenças crônico-degenerativas sugere a lógica de 

interação de múltiplos fatores de risco e a produção de evidências científicas que 

fundamentam as tecnologias e as práticas de controle dessas doenças (Czeresnia; 

Maciel; Oviedo, 2013). 

O novo paradigma fundou a chamada medicina preditiva para fins pré-

sintomáticos ou com a intenção de diagnosticar doenças, entre elas, os cânceres 

hereditários (Zagalo-Cardoso; Rolim, 2005). A era genômica no século XXI 

apresenta novas tecnologias voltadas ao cuidado em saúde e aponta para a 

necessidade de uma compreensão ampliada do processo saúde-doença. 

(Czeresnia; Maciel; Oviedo, 2013). 

Enquanto isso, a Medicina Baseada em Evidências (MBE)2 e as guidelines3 

se deparam com o imprevisível na clínica, e uma nova semiologia se faz necessária 

                                            
2
 A Medicina Baseada em Evidências (MBE) é um movimento que emergiu na década de 1990, ligado 

à epidemiologia clínica anglo-saxônica. Seu objetivo principal era estudar as eficácias diagnósticas e 
terapêuticas dos procedimentos utilizados na prática médica. Assim, pretende descobrir, avaliar e 
usar achados de investigações como base para decisões de tratamento.  Com o aperfeiçoamento do 
uso do raciocínio, reforça a dimensão científica e prima por abordagens objetivas, universais e 
previamente qualificadas (Castiel; Póvoa, 2002). Tal movimento recebeu influências diretas da 
bioestatística, da informática biomédica e da epidemiologia clínica com a finalidade de minimizar a 
distância entre as produções acadêmicas e científicas e a sua aplicação prática. Além de produzir 
conhecimentos sobre a etiologia das doenças e métodos preventivos, diagnósticos e terapêuticos 
(Costa, 2014). 
3
 Diretrizes e protocolos desenvolvidos para auxiliar condutas em situações clínicas específicas. 
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para que as terapêuticas hodiernas se deem na prática com o paciente. Não há um 

paciente universal que atravessa os séculos (Aragon, 2007).  

O desenvolvimento de recursos para os diagnósticos e suas respectivas 

terapêuticas permitiram um avanço na metodologia. As evidências, ancoradas no 

ideal de clareza, objetividade e precisão, favoreceram as teorias científicas na 

explicação de doenças. O “novo” paradigma se sustenta a partir do desenvolvimento 

da informática, que garante o processamento e a difusão das informações.  

Nesse trajeto, os resultados de protocolos de pesquisa multicêntricos são 

tomados como padrão, que servem de referencial ao desenvolvimento das 

guidelines para a prática médica e são tidos como fundamentais para decisões e 

tratamentos.  

A prática da MBE envolve a conversão da necessidade de informação em 

questões passíveis de elucidação; a procura da melhor evidência externa; a 

avaliação crítica das evidências em termos de validade e utilidade; a análise dos 

resultados da avaliação crítica na prática clínica; e a avaliação do próprio 

desempenho.  

 
A Medicina Baseada em Evidências (MBE), ao acreditar que a decisão 
diagnóstica segue o mesmo protocolo da pesquisa científica, desconsidera 
que o médico, na sua prática clínica, interpreta sinais e sintomas integrando 
os critérios de uma suposta doença (como descrita nos livros e textos) com 
a história individual do paciente a partir de sua experiência clínica. A prática 
clínica não é “científica”. Ela é da ordem da interpretação (Bastos, 2006, p. 
55).  

 

A medicina científica centrada na localização da doença para intervir com eficácia e a 

oncogenética reafirmam essa direção na busca de causas na estrutura dos genes. 

Ainda assim e, sobretudo, para o interesse deste estudo, é importante considerar o 

viés do Aconselhamento Genético (AG), que surgiu nos Estados Unidos, nos anos 

1940, época da Segunda Guerra Mundial, através da iniciativa de Sheldon Reed, 

biólogo e geneticista, como forma de “educar” e “respeitar” pacientes e familiares.  

Souza e Diniz (2009) referem que, a partir da década de 1960, a informação 

genética se difundiu com a popularização e a profissionalização da genética. Os 

autores acrescentam que, ao mesmo tempo que surgiam os primeiros debates sobre 

ética na ciência, ocorriam as grandes descobertas e a eugenia figurava a partir das 

denúncias dos abusos nazistas.   
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Em 1947, o geneticista oferecia atendimento às famílias portadoras de 

doenças genéticas, assumindo a tarefa de esclarecer sobre traços genéticos em 

determinadas famílias, porém, não vistos na maioria da população. A intenção era 

de se afastar do passado eugênico, vislumbrando uma atividade mais abrangente 

que a medicina dos genes, a partir de uma nova estratégia de diálogo entre ciência e 

sociedade, e com a inserção profissional garantindo a promoção da saúde e do 

respeito aos direitos das pessoas (Souza; Diniz, 2009).  

Nesse contexto de importante reflexão ética, foi implementado o 

aconselhamento genético. E, a partir disso, a prática do aconselhamento foi fundada 

através de compromissos, tais como: a neutralidade moral do aconselhador, a não 

diretividade do aconselhamento, a privacidade e a confidencialidade (Souza; Diniz, 

2009).  

Segundo o princípio da neutralidade moral, as informações fornecidas durante 

o aconselhamento genético deveriam ser isentas de valores pessoais ou 

julgamentos que pudessem alterar ou direcionar sua compreensão. Tal preceito se 

esbarra com a possibilidade de que nem sempre tais informações genéticas seriam 

bem-vindas e que elas são embebidas de valores, daí o questionamento dessa 

neutralidade ser objeto de intensos debates.  

A não diretividade é um princípio que sinaliza a garantia da autonomia e 

aponta para um espírito plural que inclui a diversidade: as preferências não devem 

ser impostas, mas é relevante considerar que as escolhas sejam informadas e 

esclarecidas. E, por último, a privacidade e a confidencialidade acenam para a 

proteção das informações genéticas, considerando que elas podem dizer respeito às 

relações de parentesco e filiação, e também à inserção no mercado de trabalho, em 

um panorama de risco e discriminação genética como objetos de julgamentos 

valorativos. Mas, enfim, o que é essa prática? 

O médico Brunoni (2002) aponta para a definição adotada pela American 

Society of Human Genetics (ASHG), indicando-a como processo de comunicação 

que lida com a ocorrência ou o risco de ocorrência de uma doença genética em uma 

família e acrescenta a importância do diagnóstico sobre o curso da doença e as 

condutas disponíveis.  

O autor, assim como estuda o modo como a hereditariedade contribui para a 

doença e o risco em familiares, almeja entender quais são as alternativas para lidar 
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com o risco e considerar os objetivos familiares, além de buscar se nortear nas 

questões éticas para definição de um curso de ação (Brunoni, 2002).  

Biesecker e Peters (2001) consideram que o aconselhamento genético 

envolve: a coleta de informação pessoal e familiar, através da elaboração de 

heredograma4 com, pelo menos, três gerações; a definição do diagnóstico para 

conhecer o prognóstico (evolução natural, definição de riscos, estabelecimento de 

condutas e indicação de teste genético); a definição dos riscos associados ao 

desenvolvimento da doença, assim como riscos reprodutivos; a transmissão das 

informações relevantes na evolução, nas condutas de vigilância e na redução de 

risco; a avaliação psicológica antes e após a realização do teste genético; o suporte 

e o seguimento.  

Souza (2006) menciona a complexidade dessa atividade em virtude das 

implicações que traz à vida das pessoas e destaca as especificidades que 

caracterizam a informação genética. Ele enumera as seguintes implicações: a 

informação é baseada em probabilidade; ela não se restringe somente a uma 

pessoa, mas envolve diferentes membros de uma família; a informação pode trazer 

implicações para o presente e o futuro dos envolvidos; e pode servir a outros fins 

alheios aos das pessoas envolvidas.  

Segundo o autor, a compreensão sobre o mecanismo da hereditariedade nas 

doenças genéticas é um desafio. As diferentes racionalidades podem interferir na 

compreensão dos fundamentos mendelianos que sustentam as explicações das 

doenças genéticas (Souza, 2006).  

Também, por se tratar de uma informação sobre a gênese individual e com 

implicações sobre os demais membros da família, a noção de risco pode direcionar 

decisões acerca da vida reprodutiva, somadas à vulnerabilidade a que eles podem 

estar submetidos: a discriminação em empregos, no acesso a seguros de saúde, 

bem como a inexistência de legislações específicas de proteção (Souza, 2006). 

Nesse contexto, em se tratando de predisposição hereditária ao câncer, quais 

as especificidades de uma consulta de aconselhamento genético? Souza e Diniz 

(2009) apresentam questões centrais relativas a uma consulta de aconselhamento. 

O que fazer com a informação genética? A quem cabe a informação? Como garantir 

                                            
4
 É um instrumento que, a partir de símbolos pré-estabelecidos, representa graficamente a história 

familiar com o objetivo de identificar determinado padrão de herança e permitir uma melhor 
visualização dos indivíduos sob risco (Lawall et al., 2012). 
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a confidencialidade e a privacidade? O que fazer diante de um diagnóstico de uma 

síndrome genética? Qual o impacto desse diagnóstico na vida?  

Os autores destacam a impossibilidade de responder tais perguntas 

antecipadamente, no entanto, ressaltam que o campo traz para si a tarefa de 

compreender os desafios éticos da informação genética. A racionalidade médica 

ocidental, fundada na objetividade e no universal, alia-se à subjetividade inerente à 

prática clínica do aconselhamento genético (Souza; Diniz, 2009).  

Nesse campo, o processo de comunicação, fundado no saber prévio, em que 

figura o discurso da mestria, da expertise da ciência, do saber médico, as 

informações sobre a existência ou não de uma predisposição genética passam a 

fazer parte da produção do cuidado em saúde, a partir da informação das síndromes 

hereditárias, da história familiar e do risco aumentado em familiares de indivíduos 

com câncer.  

No território da oncogenética, a predisposição pode ser revelada através do 

teste genético, que pretende, com o uso da informação genética, esclarecer o 

diagnóstico em indivíduos que já apresentam sintomas de uma doença, em qualquer 

grau de complexidade, ou para conjecturar a probabilidade de doença em indivíduos 

em risco de desenvolvê-la devido a um histórico familiar.  

De acordo com Moreira (2009), os testes genéticos têm por objetivo encontrar 

uma alteração genética (mutação) somática em um determinado gene, que está 

relacionada à transmissão da maior suscetibilidade ao desenvolvimento de um 

tumor. Já segundo Vasconcellos (2017), os testes genéticos envolvem dilemas que 

ultrapassam decisões sobre o tratamento e o prognóstico de doenças. As 

informações não oferecem garantias e devem ser discutidas com os interessados. 

O parecer da Sociedade Brasileira de Genética Médica e Genômica (SBGMG) 

a respeito dos testes genéticos, entre os anos de 2018 e 2020, preconiza que o uso 

de testes genéticos na prática clínica está sustentado em três aspectos principais: a 

validade clínica, a utilidade clínica e a validade analítica (Sociedade Brasileira de 

Genética Médica e Genômica, 2021).  

A primeira se refere à exatidão e à precisão no resultado. A validade clínica 

de um teste é quantificada levando-se em consideração a sensibilidade, a 

especificidade, o Valor Preditivo Positivo (VPP) e o Valor Preditivo Negativo (VPN) 

do teste avaliado. 



 

 

20 

 

 A sensibilidade é calculada assim: entre os indivíduos com a doença, 

quantos têm teste positivo? Já a especificidade é calculada desta forma: entre os 

indivíduos que não têm a doença, quantos têm teste negativo? O VPP é calculado 

observando, entre os indivíduos com teste positivo, quantos são verdadeiramente 

positivos. E o VPN é calculado verificando, entre os indivíduos com teste negativo, 

quantos são verdadeiramente negativos (Holtzman; Watson, 1999; Burke, 2014).  

A utilidade clínica é avaliada levando-se em conta os riscos e os benefícios 

oriundos do teste genético. Assim, o teste ou qualquer intervenção subsequente 

derivada do resultado deste poderá levar a um benefício ou não para a saúde 

individual ou populacional. Assim como os custos e os riscos que podem surgir como 

resultado do teste ou de seu processo de realização (Holtzman; Watson, 1999; 

Burke, 2014).  

A validade analítica é entendida como a precisão com que a alteração 

genética pode ser identificada pelo teste genético (Holtzman; Watson, 1999; Burke, 

2014). Além disso, o parecer técnico da SBGMG mostra a importância de levar em 

consideração os aspectos médicos (resultante de uma possível intervenção, a 

depender do resultado do teste), mas também os aspectos emocionais, sociais e 

psicológicos que poderão advir da vida do paciente e de sua família ou influenciá-la.  

No que tange à oncogenética, especialmente aos cânceres de mama, a 

Associação Médica Brasileira (ABM) e o Conselho Federal de Medicina (CFM) 

buscam fornecer diretrizes a fim de padronizar condutas que auxiliem o raciocínio e 

a tomada de decisão médica. Tais informações devem ser submetidas à avaliação 

do médico responsável pela conduta a ser seguida, frente à realidade e ao estado 

clínico de cada paciente. 

Os estudos clínicos e observacionais, os ensaios, os relatos de casos clínicos 

e as publicações orientam a criação de guidelines que, a partir da estimativa do risco 

individual de câncer e da probabilidade de se tratar de síndrome de predisposição 

hereditária ao câncer na família, propõem recomendações sobre estratégias de 

prevenção. Sendo elas: a quimioprevenção, com tamoxifeno ou raloxifeno; as 

cirurgias redutoras de risco; bem como a influência de fatores modificadores de 

risco, como contraceptivos orais e terapia de reposição hormonal, que ainda estão 

por ser definidos.  
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No rol de recomendações, figura a mastectomia redutora de risco5, que, 

apesar de gerar controvérsias, encontra-se na pauta de discussão para mulheres 

acometidas por câncer de mama e que podem apresentar variante patogênica nos 

genes BRCA 1, BRCA 2 e TP536. Franceschini et al. (2019) consideram, através de 

estudos observacionais retrospectivos e prospectivos, que essa conduta pode 

reduzir a incidência em 90% ou mais em pacientes portadores da mutação em 

BRCA. 

Os autores descrevem como é a conduta. A cirurgia consiste na retirada do 

tecido glandular. Preserva-se a pele, o mamilo e o complexo areolopapilar. De início, 

é considerada uma reconstrução empregando próteses de silicone ou a colocação 

de expansor para a continuidade futura do processo. É importante considerar que 

existem riscos inerentes à própria cirurgia, tais como infecções e complicações no 

ato cirúrgico, assim como aos pós-operatórios (Franceschini et al., 2019).  

Além disso, as mulheres podem perder a sensibilidade dos mamilos e lidar 

com alterações na temperatura, que tornam a mama fria. E nem sempre se 

consegue um resultado tão almejado, uma vez que uma prótese nunca será igual à 

mama natural. Franceschini et al. (2019) apontam que a abordagem pode se 

deparar com essas possibilidades e ressaltam a importância de se discutir a questão 

com as mulheres, sem oferecer uma recomendação absoluta. E destacam a 

relevância da especificidade ao analisar cada caso em particular.  

A salpingooforectomia7 bilateral também entra nesse rol de cirurgias. É 

recomendada para portadores das mutações em BRCA entre 35 e 40 anos. A 

cirurgia redutora de risco não garante que o câncer não se desenvolva, porque nem 

todos os tecidos em risco podem ser removidos. É por isso que esse procedimento 

cirúrgico é descrito como “redutor de risco” em vez de “preventivo”.  

Lucena (2012) já apresentava o caráter controverso dessa medida no cenário 

médico, contemplando questões acerca dessa cirurgia. Como não acarretar dano ao 

paciente em decorrência dos atos médicos? Como empregar uma conduta que 

                                            
5
 Essa cirurgia é voltada a pacientes com mutação genética patogênica ou provável patogênica, mas 

não com variantes de significado indeterminado, que conferem um alto risco de câncer de mama 
(National Comprehensive Cancer Network, 2023). 
6
 São os principais genes supressores tumorais associados à Síndrome de Câncer de Mama e Ovário 

Hereditários (da sigla em inglês, Hereditary Breast Cancer and Ovarian Cancer Syndrome – HBOC) e 
à síndrome de Li-Fraumeni. 
7
 Cirurgia de retirada de ovário e das trompas de Falópio que pode estar relacionada à confirmação 

da variante patogênica em BRCA. 
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beneficie a paciente, valorize seu desejo, levando em consideração valores de 

natureza moral, cultural e religiosa? Como garantir que o exercício profissional seja 

pautado pela imparcialidade, isento de discriminações de qualquer natureza? Tais 

questões vislumbram o contexto de debates para realização de cirurgias redutoras 

de risco. 

Outrossim, Lucena (2012) acrescentava que parâmetros complexos, amplos e 

multifatoriais precisavam fazer parte de uma profunda e cuidadosa análise, junto a 

um procedimento que não é isento de riscos. Intercorrências, resultados 

indesejados, expectativas não atendidas e reintervenções poderiam ocorrer. Assim, 

seria importante que os profissionais e os pacientes pudessem considerá-los. 

O autor destacava a relevância da discussão multiprofissional e considerava 

que a decisão precisava ser compartilhada entre os profissionais, os pacientes e os 

familiares, fundamentada no conhecimento de riscos e benefícios, além de 

alternativas de condutas possíveis. Ele levantava, ainda, a seguinte discussão: como 

manter o câncer longe sob o custo de perder um órgão, comumente entendido de 

maior simbolismo para a mulher como a mama? (Lucena, 2012). 

Sob outra perspectiva, Aureliano (2009), em suas pesquisas, diante das 

experiências de mulheres que realizaram a mastectomia em função do tratamento 

oncológico, questionava sobre uma forma “natural” do corpo feminino e ponderava 

sobre os fatores relacionados à feminilidade de cada mulher, desde o contexto 

sociocultural, a realidade familiar, até a história pessoal. 

Ainda assim, a comunidade científica considera as diretrizes do National 

Comprehensive Cancer Network (2023) para câncer de mama, ovário e pâncreas, 

que preconizam a discussão para mastectomia redutora de risco e no âmbito do 

aconselhamento genético, apontando que as pacientes devem ser orientadas sobre 

as opções de reconstrução e riscos.  

Diante desse contexto, o desafio da clínica do aconselhamento genético é se 

debruçar, constantemente, sobre o novo, o inédito, no decorrer de cada 

atendimento, com aquilo que a paciente tem de mais singular: o que ela pode, o que 

ela quer, o que espera que lhe seja oferecido, e a partir de que perspectiva poderá 

olhar tanto para seu passado quanto para seu futuro.  

Para Marinho (2009, p. 205),  

 
[...] o Aconselhamento lida com conteúdos subjetivos, por tratar-se de 
conceitos abstratos, como risco e probabilidade, sobre os quais não se tem 
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nenhuma base de certeza [...] além disso, por ser essencialmente preditivo, 
não visa à cura da doença.  

 

 Sendo assim, a eficácia não poderá ser assegurada e a intervenção não 

oferecerá garantia. O “véu de proteção” será retirado após a ideia de que a doença 

poderá voltar. Destarte, a biologia molecular orienta a filiação e a herança de uma 

doença com a intenção vinculada à questão da prevenção ou detecção precoce, 

podendo produzir um status simbólico, capaz de engendrar e mediar sentidos para 

se falar do corpo, da família e da vida (Aureliano, 2013). 

Jardim (2003) considera ser inegável que o progresso da ciência e o avanço 

das biotecnologias têm permitido uma maneira de deciframento do corpo, 

repercutindo na forma com que cada sujeito vai lidar com a vida e com a morte. 

Segundo a autora, a revolução tecnológica produzirá efeitos na subjetividade. 

Nesse ínterim, a pesquisa traz novos dilemas e impasses referenciados a 

partir de um exercício ético sobre o alcance e as limitações do teste genético. No 

século XXI, o desenvolvimento dessa tecnologia voltada para o estudo do material 

genético promove estratégias clínicas para análise de mecanismos genéticos de 

cânceres. Moura (2013) e Le Breton (2003) propõem que essas subjetividades 

podem encontrar formas de transitar por uma contemporaneidade que lida com uma 

doença que deve ser eliminada antes de existir, isto é, intitula o sujeito como doente 

em potencial. 

Cabe considerar, ainda, as influências de autores como Pelbart e Foucault 

nesse percurso de estudo. Pelbart (2003) refere-se a um corpo como uma realidade 

biopolítica situada no interior de uma estratégia chamada biopoder. Como enuncia 

Foucault (1994), a biopolítica, que surgiu no século XVIII, tem na gestão da vida seu 

principal componente estratégico. Se anteriormente as disciplinas dirigiam-se ao 

corpo, a biopolítica se dirige ao homem vivo, ao homem-espécie, à multiplicidade 

dos homens e aos processos da vida, da morte, da produção, da doença.  

Segundo o filósofo, a vida se tornou objeto de saber, e a espécie vivente, 

objeto de intervenção. Ele considera que o poder penetrou na vida contemporânea 

em todas as esferas da existência: são os estilos de ser, as maneiras de viver, as 

formas de vida, os sentidos e as subjetividades, inclusive, no adoecimento 

oncológico (Foucault, 1994). 

O câncer de mama é uma doença que pode promover um estranhamento na 

mulher, de dupla ponta, como a mulher se vê e como ela passa a ser vista, uma 
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doença de amplos efeitos que podem estar ligados à feminilidade, à maternidade, à 

sexualidade, além de estigmas sociais, ainda que não se possa generalizar. 

Ademais, essa mulher que, historicamente, saiu do âmbito privado para 

alcançar uma postura pública, assumindo, na contemporaneidade, um lugar no 

cenário social com múltiplos papéis que se conectam pelo conhecimento formal ou 

informal, pela escolarização ou pela via do trabalho, pode privilegiar um modelo no 

qual é tomada como dinâmica, capaz, produtiva e consumidora, e pode se ver às 

voltas de um ideal de corpo baseado na sua performance, no exemplo de perfeição, 

que não traduz o corpo atravessado por uma enfermidade, como o câncer (Pinto, 

2005). 

Diante do diagnóstico e do tratamento oncológico, é inevitável que a mulher 

veja a sua trajetória de vida ser atravessada por uma série de mudanças e 

transformações que podem infligir situações, alcançando o modo como ela percebe 

a si e aos lugares que possa ocupar – mãe, mulher, profissional. Para Costa (2014), 

de forma linear, a vida parece ter se movido do plano dos mistérios, do sagrado, 

para uma ordem mecanicista e é constantemente redesenhada, a partir do 

conhecimento científico. 

Os avanços nos estudos sobre os fenômenos de uma doença pela anatomia 

e pela fisiologia possibilitaram o conhecimento de que a doença tem uma 

correspondência no corpo, e isso redirecionou o olhar para o seu interior. Antes, a 

cena clínica destacava os sintomas e os sinais que se apresentavam para nomear 

um determinado mal-estar: o diagnóstico (Costa, 2014). 

Costa (2014) considera que a cientificidade lida com contradições e com 

significados que nem sempre são passíveis de controle e de intervenção. A 

dimensão simbólica resiste, ainda que a racionalidade científica se ancore no ideal 

de clareza, da objetividade e da precisão, e se faz necessário descrever o que está 

oculto ou invisível, a subjetivação de quem adoece ou de quem poderá vir a 

adoecer.  

Para Rose (2013), a vitalidade humana ficou sujeita à inovação técnica, à 

exploração econômica e a formas de bioeconomias competitivas. O autor considera 

que, em tempos de molecularização da vida, a biomedicina concebe a vida em outro 

nível – o nível molecular, a vida a partir de suas propriedades mecânicas e 

biológicas particulares.  
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Nessa perspectiva, se, sob o impulso da modernidade, o corpo era visto a 

partir de seus membros, órgãos, tecidos, fluxos de sangue e hormônios, neste plano, 

que chamamos de contemporâneo, a vida é entendida acrescida dos mecanismos 

moleculares. 

Na prática, a clínica do aconselhamento testemunha, nas diferentes etapas do 

tratamento oncológico e, ainda, no pós-tratamento, tonalidades diversas nos 

discursos femininos que abrangem a participação em uma pesquisa genética, como: 

o cuidado acerca do próprio corpo e da família; o desejo de controlar a recidiva da 

doença; a ideia de que o DNA seja capaz de responder à causa do adoecimento; o 

desejo de realização de uma cirurgia redutora de risco; um interesse em contribuir 

para o cenário científico. 

No entanto, a formação acadêmica e a atuação profissional no campo da 

psicologia permitem observar que muitas das mulheres que adoecem de câncer de 

mama consideram o seu encaminhamento para a oncogenética como uma etapa do 

tratamento ou aderem à pesquisa por se tratar de uma solicitação médica. É nesse 

contexto desconhecido, distante e complexo que figuram as possíveis respostas que 

podem fazer jus à entrada dessas mulheres no protocolo de pesquisa.  

As indagações trazidas pelos autores Zagalo-Cardoso e Rolim (2005) também 

nortearam o percurso deste estudo. As inovações médicas e genéticas trariam 

questões psicossociais? Que repercussões emocionais trariam a vivência do risco? 

Quais as vantagens e as desvantagens na realização de testes genéticos?  

Figueiredo (2014) refere-se a um processo de comunicação da presença de 

uma síndrome genética aos portadores e familiares. A psicologia/pesquisa sustenta 

a ideia de que é fundamental a existência de uma referência na qual questões para 

além do diagnóstico de uma doença possam ser vivenciadas. 

Em consonância com esse pensamento, é relevante refletir sobre a ideia de 

um lugar que não é posto antecipadamente, em formação continuada e em 

construção com diferentes discursos e ancoragens éticas (Moretto; Priszkulnik, 

2014). 

Diante dessa possibilidade na clínica, o filósofo Pelbart (2003) denomina 

como biopotência a potência de vida que não se reporta a uma reação, mas algo 

imanente e coextensivo ao próprio poder. A vida aparece como fonte de produção 

de valor, de sentidos e de formas de existência. Essa é a direção clínica na 

psicologia. 
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Apoiada nos registros pessoais do diário de campo, material oriundo de 

leituras, supervisões, entendimentos com profissionais de saúde, participação em 

congressos e seminários, entrevistas, entre outras experiências, a incursão na 

pesquisa evidenciou que eu estava diante de sujeitos, e não de objetos.  

Diante do exposto, foi importante inventariar esse território, conhecer sobre o 

início, como foi desenhada, inicialmente, a participação da psicologia, e os 

caminhos, mais adiante que se seguiram. E, ainda, entender sobre a clínica do 

aconselhamento genético no cotidiano do campo, comumente relacionada a uma 

prática da psicologia e sendo, por isso, alvo de discussões, debates e 

questionamentos.  

Portanto, era relevante apostar em um caminho de reflexão, para as 

mulheres, a respeito de suas decisões referentes ao corpo, à saúde e à vida, e, 

sobretudo, de legitimação de seus saberes e de suas experiências no campo da 

pesquisa. Meu percurso metodológico reafirma a escuta e o acolhimento como uma 

forma de cuidado e confirma uma certa singularidade histórica no campo das 

profissões femininas na saúde, que também foi por mim trilhada. 

 

1.2 HIPÓTESES 

 

As novas tecnologias em saúde produzem sentidos ou significados para se 

pensar a relação saúde-doença. A oncogenética, através do teste genético, pretende 

acessar a predisposição hereditária ao câncer através do risco. Em contrapartida, a 

clínica do aconselhamento genético se depara com a subjetivação de quem adoece, 

de quem adoeceu ou de quem poderá vir a adoecer. 

A participação no protocolo de pesquisa genética através da avaliação 

molecular nos genes BRCA1 e BRCA2 produz efeitos nas subjetividades das 

mulheres participantes do estudo. E a expectativa e os resultados dos testes 

(positivo, negativo ou incerto) podem produzir desdobramentos na vida delas. A 

inclusão no protocolo da pesquisa genética, a decisão de realização de uma cirurgia 

redutora de risco ou o desejo de contribuição no cenário de pesquisa trazem 

representações e significados. 

A intenção do atual estudo é trazer os registros dessas subjetividades. Quais 

interrogações e expectativas foram relatadas no processo de investigação para 

predisposição hereditária aos genes BRCA1 e BRCA2 durante o aconselhamento 
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genético de 20 mulheres participantes da pesquisa? O que dizem as mulheres a 

partir do acesso a essas novas tecnologias em saúde?  O que essas tecnologias 

podem produzir na vida dessas mulheres? Quais as suas crenças em relação à 

pesquisa genética para câncer de mama? O que as move a participar desse tipo de 

pesquisa? 

 

1.3 OBJETIVOS  

 

1.3.1 Objetivo geral 

 

O objetivo geral desta pesquisa é analisar a experiência de mulheres, em 

seguimento ou em controle no tratamento de câncer de mama, que se submeteram 

à avaliação molecular para predisposição hereditária em BRCA1 e BRCA2. 

 

1.3.2 Objetivos específicos 

 

● Descrever o estado da arte da oncogenética e do aconselhamento 

genético; 

● Descrever o itinerário ambulatorial para a entrada na pesquisa genética e a 

tomada de decisão;  

● Identificar as subjetividades inerentes aos significados do teste genético, da 

variante patogênica e das cirurgias redutoras de risco e suas expectativas. 

 

1.4 ESTRUTURA DA DISSERTAÇÃO 

 

A dissertação está estruturada em cinco capítulos. O primeiro capítulo, 

intitulado “Da trajetória profissional à problematização da prática”, apresenta uma 

breve trajetória da pesquisadora, considerando seu percurso até a chegada ao 

campo e à escolha do “objeto” de estudo, o nascimento da era genômica, as bases 

da medicina de precisão na contemporaneidade, a clínica do aconselhamento 

genético, a utilização dos testes genéticos e as subjetividades identificadas. 

O segundo capítulo, “Método”, aborda: o tipo da pesquisa, o referencial 

teórico utilizado, os procedimentos para realização, os participantes, assim como os 

aspectos éticos que respaldam o estudo. O terceiro capítulo, “Aspectos e cenários 
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da oncogenética”, é construído a partir de uma breve incursão no cenário mundial, 

destacando os países França, Inglaterra, Reino Unido, Cuba, Alemanha e Estados 

Unidos da América (EUA), em seguida, abordada o campo do estudo atual – com 

ênfase na estruturação na instituição –, o itinerário ambulatorial e a participação da 

psicologia nesse contexto da instituição.   

O quarto capítulo, “Resultados e discussão”, traz a divulgação dos resultados 

da pesquisa na psicologia através dos trechos de entrevistas, os percursos das 

entrevistadas na pesquisa genética, suas expectativas e os efeitos em suas vidas. E 

o quinto capítulo, “Considerações finais”, é desenvolvido a partir dos resultados 

encontrados, do alcance do estudo, dos desafios, das possibilidades e da 

proposição de direcionamentos futuros no campo da pesquisa na psicologia.  



 

 

29 

 

2 MÉTODO 

 

2.1 REVISÃO BIBLIOGRÁFICA E REFERENCIAL TEÓRICO 

 

A pesquisa foi do tipo exploratória, de referencial qualitativo, caracterizado por 

aprofundar-se “[...] no mundo dos significados das ações e relações humanas, um 

lado não perceptível e não captável em equações, médias e estatísticas” (Minayo, 

2010, p. 22). Optamos pela definição do número de sujeitos por inclusão 

progressiva, que poderia ser interrompida pelo critério de saturação, “[...] quando as 

concepções, explicações e sentidos atribuídos pelos sujeitos começam a ter uma 

regularidade de apresentação” (Minayo, 2010, p. 48).  

O primeiro momento do estudo se configurou a partir de um levantamento dos 

materiais disponíveis relacionados ao assunto. Foram utilizados artigos publicados 

em periódicos indexados, impressos ou on-line, e livros do arquivo pessoal da 

pesquisadora, além disso, dissertações e teses disponibilizadas com textos 

completos, impressos ou on-line.  

Em relação ao levantamento de artigos, dissertações e teses, as bases de 

dados selecionadas foram: a Scientific Electronic Library On-line (SCIELO), o portal 

de Periódicos Eletrônicos em Psicologia (PEPSIC) e a Biblioteca Virtual em Saúde – 

Psicologia (BVS-PSI), utilizando as seguintes palavras-chave: câncer de mama e 

ovário; genética; BRCA1; BRCA2; psicologia; mulher; e mastectomia redutora de 

risco. 

Os horários foram definidos entre as participantes e a pesquisadora, tendo um 

olhar atento sobre os dias de suas consultas de rotina e exames. O convite às 

participantes levou em consideração suas trajetórias na pesquisa genética; o 

interesse em relatar suas histórias e o desejo de refletir sobre a experiência 

vivenciada. 

As situações oriundas que pudessem advir da entrevista, físicas ou psíquicas, 

tiveram assistência imediata da psicóloga pesquisadora. Almejamos que essa 

pesquisa suscitasse possibilidades para a ocorrência de novas questões do tema, 

ressaltando que tal estudo visasse, primordialmente, singularizar o cuidado, atentar 

para o aspecto diverso e plural do cenário do estudo, além de contribuir na 

participação da formulação de políticas públicas e na participação no debate ético da 

temática. 
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2.2 ASPECTOS ÉTICOS DA PESQUISA 

 

Antes da realização das entrevistas, foi utilizado um Termo de Consentimento 

Livre e Esclarecido (TCLE), assinado pelas participantes e pela pesquisadora, que 

pode ser visto no Anexo B desta dissertação. A leitura do TCLE pela pesquisadora e 

pela paciente ou pelo seu responsável legal, foi preconizada pelas normas da 

Resolução nº 466/128 do Conselho Nacional de Saúde – CNS (Brasil, 2012). 

A participante ficaria com a cópia do termo devidamente assinado e poderia 

sair do estudo a qualquer tempo. Os áudios e as transcrições das entrevistas 

encontram-se sob a responsabilidade da psicóloga pesquisadora, seguindo as 

normatizações dessa resolução (Brasil, 2012). 

 

2.3 PARTICIPANTES DA PESQUISA 

 

As participantes da pesquisa foram 20 mulheres, diagnosticadas com câncer 

de mama, também participantes da pesquisa genética, com a confirmação ou não da 

variante patogênica nos últimos 10 anos, que estavam em seguimento clínico ou 

controle. 

 

2.4 PROCEDIMENTOS DE COLETA E ANÁLISE DE DADOS 

 

Este trabalho se iniciou com questões que se originaram na clínica do 

aconselhamento genético na unidade especializada no tratamento de neoplasias 

mamárias, e o campo foi o ambulatório de psicologia/pesquisa da instituição. A 

pergunta “O que dizem as mulheres no aconselhamento genético?” norteou a 

pesquisa no ambulatório, envolvendo mulheres em seguimento ou em controle no 

tratamento por câncer de mama que se submeteram à avaliação molecular9 para 

predisposição hereditária em BRCA 1 e BRCA 2. 

De início, o estudo foi conduzido por duas psicólogas, uma era responsável 

pela realização das entrevistas e a outra era referência para suporte clínico, caso 

                                            
8
 Essa resolução trata das diretrizes e normas regulamentadoras de pesquisas envolvendo seres 

humanos (Brasil, 2012). 
9
 Trata-se de uma avaliação pautada em testes genéticos para detecção de risco para predisposição 

hereditária. 
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fosse necessário. Mais tarde, somente uma psicóloga ficou com a tarefa. Ao longo 

dos últimos anos, o ambulatório recebeu mulheres que foram encaminhadas após a 

consulta com a geneticista. A coleta de dados foi realizada a partir de entrevistas 

semiestruturadas, com perguntas norteadoras, em um tempo de duração em torno 

de 30 minutos, gravadas e, posteriormente, transcritas. 

De maneira a nortear as entrevistas, a construção de um roteiro, que se 

encontra no Anexo A deste trabalho, possibilitou a orientação e a abordagem dos 

temas à psicóloga pesquisadora, tais como: os motivos pelos quais as mulheres 

eram endereçadas à pesquisa genética; o itinerário de chegada à pesquisa; as 

expectativas; as ideias e as representações acerca da variante patogênica; os 

desdobramentos dos resultados da pesquisa genética; e também o 

acompanhamento no ambulatório de psicologia/pesquisa.  

As perguntas buscavam compreender como foi a chegada dessas mulheres à 

pesquisa genética, suas expectativas, o significado da variante patogênica e os 

efeitos em suas vidas. Os prontuários das participantes foram utilizados para a 

captação de informações sociodemográficas, além de informações acerca de suas 

rotinas durante o seguimento médico. 

As transcrições foram organizadas de 1 a 20, conforme a entrevista de cada 

mulher participante do projeto e assinante do TCLE. A partir das entrevistas, foram 

elencadas temáticas que se repetiram e foram apresentadas em oito blocos 

analisadores. A numeração dos blocos não representa nenhum tipo de grau de 

hierarquia entre eles. A análise de dados se deu a partir do conteúdo das entrevistas 

nas quais se buscou identificar possíveis categorias que se relacionavam com a 

nossa temática.  A partir disso, foram organizados os temas que se repetiam.  

A análise das entrevistas contou com as fases da transcrição, da identificação 

e da separação dos trechos recorrentes, da codificação dos temas emergentes da 

análise, da busca de compreensão dos padrões e significados implícitos às 

respostas, da interpretação e da compreensão de como as subjetividades constroem 

os discursos. 

A leitura dos dados obtidos pela pesquisa ocorreu através da revisão de 

literatura para a construção de estudo de caso, tendo como base os saberes 

oriundos da Antropologia, da Bioética, das Ciências Sociais e da Psicanálise. Os 

resultados foram apresentados por meio de blocos analisadores, e as discussões 

foram feitas à luz das referências de literatura existentes e dos objetivos do estudo. 
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 A pesquisa pretendeu buscar estratégias para interlocução com as 

subjetividades. Importava escutar o que levou as pacientes a estarem ali, que pedido 

era feito por cada uma, quais os recursos de que cada uma dispunha para lidar com 

o resultado da pesquisa genética e quais eram seus planos, inclusive, diante das 

cirurgias redutoras de risco.  
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3 ASPECTOS E CENÁRIOS DA ONCOGENÉTICA 

 

3.1 A ONCOGENÉTICA NO CENÁRIO MUNDIAL 

 

A oncogenética avança na medida em que descobertas significativas vêm 

sendo feitas no conhecimento dos mecanismos moleculares que originam o câncer. 

Diversos genes envolvidos no desenvolvimento de neoplasias vêm sendo 

identificados, culminando na identificação de genes associados a síndromes 

específicas de predisposição ao câncer. 

A oncogenética, na França, tem uma história rica e é marcada por 

importantes avanços. A pesquisa genética no país começou a ganhar impulso nas 

décadas de 1960 e 1970, com um foco inicial na biologia molecular e nas bases 

genéticas das doenças (Ribatti, 2020). O trabalho de cientistas franceses, como 

François Jacob e Jacques Monod, sobre a regulação genética nas proteínas, 

estabeleceu fundamentos importantes para a genética moderna, incluindo a 

oncogenética (Witkowski, 2013). 

Nas décadas subsequentes, a identificação de oncogenes e genes 

supressores de tumor começou a avançar globalmente, e a França não foi exceção 

nesse contexto. Os pesquisadores franceses contribuíram para a compreensão dos 

mecanismos moleculares do câncer (Bourret et al., 2006). 

O país lançou vários programas nacionais de pesquisa e redes de 

colaboração para estudar o câncer hereditário. Uma dessas iniciativas foi a criação 

de centros de referência para a genética do câncer, que facilitaram a identificação e 

o aconselhamento genético a pacientes com risco genético elevado. Um dos 

programas foi o “Programme National de Recherche en Cancérologie”10, que ajudou 

a financiar e coordenar pesquisas em oncogenética (Castel; Juven; Vézian, 2019). 

A evolução na tecnologia do sequenciamento de nova geração permitiu uma 

análise mais detalhada dos perfis genéticos dos tumores. A França adotou essas 

tecnologias em suas clínicas e seus laboratórios de pesquisa, permitindo 

diagnósticos mais precisos e tratamentos personalizados. Na década de 2010, o 

país também fez progressos no aconselhamento genético, com a integração de 

                                            
10

 Em português, Programa Nacional de Pesquisa em Cancerologia. 
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serviços de aconselhamento em muitos hospitais e centros de tratamento do câncer 

(Coquerelle et al., 2020). 

Nos últimos anos, a oncogenética se expandiu, com foco em medicina de 

precisão e tratamentos personalizados. O uso de testes genéticos para orientar 

terapias direcionadas tornou-se uma prática comum. O “Plan Cancer”11, uma 

estratégia nacional de combate ao câncer, promoveu pesquisas e a aplicação clínica 

de descobertas genéticas (Fervers et al., 2024). 

Os pesquisadores franceses têm sido pioneiros na identificação de genes 

associados a diversos tipos de cânceres. A França tem implementado os testes 

genéticos clínicos para a detecção de mutações que predispõem ao câncer. O país 

tem desenvolvido extensos programas de aconselhamento genético para pacientes 

e suas famílias (Lejeune et al., 2022; Cordier et al., 2016). 

Na Inglaterra, nas décadas de 1960 e 1970, os trabalhos de cientistas 

britânicos, como Richard Doll, na epidemiologia do câncer, ajudaram a estabelecer a 

base para estudos genéticos ao identificar fatores de risco (Durmaz et al., 2015). 

Na década de 1980, o contexto mundial de identificação de oncogenes e 

genes supressores teve contribuições significativas de cientistas britânicos. David 

Line foi um dos descobridores do gene TP53 (Weinberg, 2019). Na década de 1990, 

a descoberta dos genes BRCA1 e BRCA2 teve a participação de pesquisadores 

britânicos que contribuíram significativamente para a compreensão das implicações 

clínicas dessas mutações. Embora a descoberta inicial (BRCA1) tenha sido feita por 

Mary-Claire King, geneticista dos EUA (Marshall et al., 2016). 

O lançamento do projeto “UK Biobank”12, em 2006, um dos maiores bancos 

de dados biomédicos do mundo, coletando dados genéticos e de saúde de meio 

milhão de pessoas, possibilitou pesquisas extensas sobre a genética do câncer 

(Sudlow et al., 2015). Os avanços na tecnologia de sequenciamento de DNA 

permitiram uma análise mais detalhada dos perfis genéticos dos tumores. O National 

Health Service (NHS) começou a integrar testes genéticos em suas práticas clínicas 

para pacientes com câncer (Abul-Husn; Kenny, 2019). 

Na década de 2020, iniciativas como o Genomics England13 continuam a 

avançar na pesquisa e na aplicação clínica da genética do câncer, com novos 

                                            
11

 Em português, Plano de Câncer. 
12

 Biobanco do Reino Unido. 
13

 Em português, Inglaterra Genômica. 
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projetos e colaborações internacionais (Friedrich et al., 2024). Por um viés 

etnográfico, Gibbon, Kampriani e Nieden (2012) referem-se à experiência no Reino 

Unido e destacam a cultura do ativismo.  

Aliada às novas tecnologias e à genômica, essa cultura mobilizou uma 

ideologia de saúde preventiva com ênfase na vigilância e na preocupação individual, 

o que permitiu um crescimento e uma expansão da oncogenética para o câncer de 

mama. O site oficial14 do sistema público de saúde do país, o NHS, disponibiliza 

material informativo à população que contém o itinerário para cuidados na realização 

da mastectomia redutora de risco, por exemplo.  

Já na Alemanha, a pesquisa em oncogenética ganhou relevância durante as 

décadas de 1960 e 1970, em paralelo aos avanços globais na biologia molecular. O 

Max Planck Institute for Molecular Genetics15 teve um papel crucial no 

desenvolvimento das bases da genética moderna, estabelecendo um ambiente 

propício para futuras pesquisas (Sachse, 2020). 

Já na década de 1980, os pesquisadores alemães começaram a identificar 

oncogenes e genes supressores de tumor. Contribuições importantes vieram de 

cientistas como Harald zur Hausen, que descobriu a ligação entre o Papilomavírus 

Humano (sigla em inglês, HPV) e o câncer cervical, uma descoberta fundamental 

para a oncogenética. A criação de grupos de pesquisa focados em câncer 

hereditário e mutações genéticas marcou o início de uma era de investigação 

intensiva (Kim, 2017). 

Na década de 1990, o avanço das tecnologias de sequenciamento de DNA 

facilitou a identificação de mutações genéticas associadas ao câncer. A Alemanha 

começou a desenvolver registros de câncer e bancos de dados para melhor 

compreender a epidemiologia do câncer hereditário. Os centros de pesquisa e os 

hospitais universitários começaram a oferecer testes genéticos e aconselhamento 

aos pacientes com histórico familiar de câncer (Radke, 2020). 

Na década de 2000, o German Cancer Research Center16 (em alemão, 

Deutsches Krebsforschungszentrum – DKFZ), em Heidelberg, tornou-se um líder 

global na pesquisa de câncer, incluindo oncogenética. Pesquisadores do DKFZ 

                                            
14

 Disponível em: https://www.nhs.uk/. 
15

 Instituto Max Planck de Genética Molecular.  
16

 Centro Alemão de Pesquisa do Câncer. 

https://www.nhs.uk/
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contribuíram para a identificação de múltiplos genes relacionados ao câncer e para o 

desenvolvimento de novas terapias direcionadas (Von Deimling et al., 2000). 

A criação de redes colaborativas e de programas nacionais de pesquisa em 

oncogenética, como o National Human Genome Research Institute (NHGRI)17, 

impulsionou a investigação científica e a aplicação clínica dos resultados 

(Bickeböller, 2007). Na década de 2010, o avanço da medicina personalizada foi 

significativamente impulsionado por iniciativas como o Cancer Genome Project18 e o 

International Cancer Genome Consortium19 (ICGC), nos quais a Alemanha teve um 

papel ativo (Joos et al., 2019). 

Na década de 2020, a Alemanha continua a expandir seus estudos em 

oncogenética, com foco em medicina de precisão e tratamentos personalizados. O 

uso de testes genéticos para orientar terapias direcionadas tornou-se comum em 

hospitais e centros de tratamento. A National Decade Against Cancer20 é um 

programa governamental alemão, instituído nesta época, que apoia a pesquisa em 

câncer e a integração de descobertas científicas na prática clínica, com um foco 

específico na medicina personalizada e na oncogenética (Baumann, 2022). 

O país oferece serviços de aconselhamento genético para pacientes e 

famílias, ajudando-os a compreender e gerenciar o risco genético de câncer. Tem 

participado na implementação de testes genéticos clínicos para a detecção de 

mutações e orientado terapias direcionadas em hospitais e centros de tratamento 

(Herold et al., 2024).  

Em Cuba, como apresentam Gibbon, Kampriani e Nieden (2012), o modelo 

com foco na saúde da família ajuda a dar sentido à ideia da história familiar como 

um fator de risco para uma série de doenças, não somente o câncer, impulsionando 

o campo da Genética Comunitária. 

A Genética Comunitária despontou a partir do programa de saúde materna e 

do projeto de medicina familiar, e vem se consolidando em clínicas regionais e inter-

regionais em todo o país. Os profissionais de saúde recebem treinamento e estão 

inseridos no seio das comunidades, o que permite a observação e o conhecimento 

prático da história familiar (Gibbon; Kampriani; Nieden, 2012). 

                                            
17

 Instituto Nacional de Pesquisa do Genoma Humano. 
18

 Projeto Genoma do Câncer. 
19

 Consórcio Internacional do Genoma do Câncer. 
20

 Década Nacional Contra o Câncer. 
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O rastreamento e o teste pré-natal para anemia falciforme e doenças 

cromossômicas raras predominam nesse contexto, enquanto a coleta da história 

familiar para o câncer de mama é uma prática secundária (Gibbon; Kampriani; 

Nieden, 2012). A abordagem de risco genético não se destaca. A percepção de risco 

não se apoia em uma responsabilidade individual, mas em uma compreensão de 

que o risco desse adoecimento é introduzido por agentes externos e que operam 

sobre o sujeito (Gibbon; Kampriani; Nieden, 2012). 

A indisponibilidade dos testes genéticos e a ausência de uma cultura ativista 

sobre o câncer de mama coexistem em um horizonte de insuficiência de recursos 

financeiros ou tecnológicos. Ainda assim, o cuidado opera em condições de 

estabelecer a ligação entre a história familiar e informações clínicas em um campo 

de extensas transformações (Gibbon; Kampriani; Nieden, 2012). 

A pesquisa em genética e câncer nos EUA começou a se intensificar com a 

biologia molecular emergente durante as décadas de 1960 e 1970. O trabalho de 

cientistas como Howard Temin e David Baltimore na descoberta da transcriptase 

reversa forneceu insights importantes sobre a relação entre vírus e câncer (Morier, 

2024). 

Em 1976, Harold Varmus e J. Michael Bishop descobriram oncogenes. Essa 

descoberta foi fundamental para a compreensão genética do câncer (Britannica, 

2024). Na década de 1980, a identificação de oncogenes e genes supressores de 

tumores continuou a avançar. O trabalho de Bert Vogelstein foi um marco 

importante. Em 1989, precisamente, Vogelstein e seus alunos descobriram que o 

TP53 não apenas desempenhava um papel na tumorigênese humana, mas também 

era um denominador comum de tumores humanos. 

A década de 1990 testemunhou a identificação do gene BRCA2. Mary-Claire 

King foi pioneira na descoberta do gene BRCA1 na década de 1970. Esses genes 

estão associados ao risco hereditário de câncer de mama e ovário (Hurst, 2014). Na 

mesma década, figurava o Projeto do Genoma Humano (iniciado em 1990 e 

concluído na década seguinte), um esforço internacional liderado pelos EUA, que 

mapeou todo o genoma humano, proporcionando uma base essencial e sendo um 

marco para a pesquisa em oncogenética (Fridovich-Keil, 2024). 
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O avanço das tecnologias de sequenciamento de DNA, especialmente o 

Sequenciamento de Nova Geração (NGS21), revolucionou a pesquisa genética. 

Essas tecnologias permitiram uma análise detalhada dos perfis genéticos dos 

tumores e facilitaram o desenvolvimento de terapias direcionadas (Akintunde; 

Tucker; Carabetta, 2023). As instituições como o National Cancer Institute (NCI) e 

centros de câncer como o MD Anderson Cancer Center e o Memorial Sloan 

Kettering Cancer Center lideraram pesquisas e programas clínicos focados em 

genética do câncer (Olson, 2009). 

Em 2015, a implementação da medicina de precisão ganhou impulso com o 

lançamento da Precision Medicine Initiative22 pelo governo americano (Barlas, 2015). 

O National Institute of Health (NIH) e o NCI financiaram e coordenaram múltiplos 

estudos e programas voltados para a aplicação de descobertas genéticas na prática 

clínica, incluindo o Cancer Genome Atlas (TCGA), que caracterizou geneticamente 

milhares de tumores em diferentes tipos de câncer (Tomczak; Czerwińska; 

Wiznerowicz, 2015). 

As pesquisas realizadas têm levado ao desenvolvimento de novas terapias 

direcionadas e imunoterapias baseadas no perfil genético dos tumores, como 

inibidores de PARP para mutações em BRCA e inibidores de checkpoint imunológico 

(Rosado; Pioli, 2023). 

No país, a oncogenética é uma área de pesquisa altamente dinâmica e 

inovadora, impulsionada por investimentos robustos em ciência e tecnologia, bem 

como por uma forte infraestrutura de saúde e pesquisa. Esses esforços têm 

colocado os EUA na vanguarda da pesquisa e do tratamento do câncer. 

Concomitantemente, o aconselhamento genético é realizado em hospitais e centros 

de câncer nos EUA para pacientes e familiares (Patch; Middleton, 2018). 

Segundo Abacan et al. (2018), o aconselhador genético tem regulamentação 

específica para registro e certificação profissional no país. Ainda que sem 

disponibilizar um sistema público de saúde, os Estados Unidos se ocupam com a 

formação profissional, com programas de treinamento e de graduação e com a 

estruturação de serviços, em tempos anteriores à realidade brasileira. A formação de 

profissionais de saúde remonta ao final da década de 1960 (Abacan et al., 2018). 

 

                                            
21

 Sigla do inglês Next-Generation Sequencing. 
22

 Iniciativa de Medicina de Precisão. 
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3.2 A GENÉTICA CLÍNICA NO BRASIL 

 

Em 2009, no Brasil, foi criado o Manual Operacional, com o intuito de 

subsidiar a implementação da Rede Nacional de Câncer Familial, além de estimular 

a pesquisa sobre genética clínica. O documento recomenda a criação de uma rede 

multicêntrica, formada por centros de genética médica em pontos estratégicos do 

país, composta por serviços especializados capacitados para o diagnóstico e o 

aconselhamento genético, com laboratórios de suporte para a detecção de 

mutações nas diferentes síndromes de câncer hereditário (Brasil, 2009). 

Os centros seriam de referência e de treinamento em genética, com atenção 

ao câncer hereditário e coleta de informações clínicas e epidemiológicas para 

identificar as prioridades em saúde e subsidiar o planejamento, a formulação, a 

implementação e a avaliação de ações governamentais voltadas para atenção em 

genética clínica no Sistema Único de Saúde (SUS). Todavia, as práticas estão 

direcionadas para níveis especializados e não há prioridade na formação de 

profissionais e na estruturação de serviços (Sales; Lajus, 2018).  

Brunoni (2002) aponta a relevância de o aconselhamento genético ser 

desenvolvido nas unidades de saúde com atendimento multiprofissional e 

interdisciplinar e reforça a importância do incremento do ensino de genética médica 

na graduação e em cursos de especialização e aperfeiçoamento. O autor defende a 

participação da população, incluindo pacientes e famílias, no conhecimento de 

fatores genéticos que agravam a saúde.  

Atualmente, o terreno é frutífero para a clínica do aconselhamento genético. 

Abrange questões éticas importantes, relacionadas ao processo de obtenção do 

consentimento livre à privacidade sobre as informações genéticas, a discriminação a 

partir do diagnóstico de predisposição hereditária, e a definição de manejo clínico 

diante de achados genéticos inconclusivos. 

Os serviços de aconselhamento e avaliações moleculares estão disponíveis a 

populações socioeconomicamente favorecidas, principalmente, no Sul e no Sudeste 

(Sales; Lajus, 2018). Assim como a inexistência de políticas públicas voltadas à 

realização de testes genéticos para atender pacientes no SUS com predisposição ao 

câncer hereditário fazem parte dessa realidade.  
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A princípio, as discussões para inclusão dessas tecnologias acontecem 

através da Comissão Nacional de Incorporação de Tecnologias (CONITEC)23, que 

conjectura um horizonte distante e complexo. As pautas e as atas das reuniões da 

comissão, dos últimos oito anos, noticiam que a justificativa de programas dessa 

natureza voltados ao cuidado de doenças genéticas em geral é alvo de 

questionamentos, convocando um amplo e inesgotável debate. 

 

3.3 A ONCOGENÉTICA NO BRASIL 

 

O panorama no Brasil é diferente. Como já foi introduzido, não existe um 

roteiro uniformizado para o diagnóstico de cada uma das síndromes de câncer 

hereditário. As diretrizes são inglesas ou americanas e, por enquanto, não existem 

diretrizes brasileiras.  

Ainda que sejam insuficientes as ações governamentais, é crescente o 

cenário de estudos e de investigação no universo de doenças genéticas, mesmo 

com ênfase dada ao diagnóstico; o acompanhamento de pacientes e famílias de alto 

risco para o câncer hereditário merece uma assistência guiada ao acesso a serviços 

e procedimentos. A implementação dessas tecnologias em saúde vislumbra um 

panorama de muitos desafios. 

Segundo o Portal da Câmara dos Deputados, encontra-se em tramitação o 

Projeto de Lei nº 265/2020 (Brasil, 2020b)24, que garante a realização de testes 

genéticos em mulheres com câncer de mama e de ovário e em seus familiares com 

potencial risco hereditário no SUS. Além disso, propõe a obrigatoriedade na 

realização de testes genômicos para personalização do tratamento.  

Antes disso, as mulheres, no sistema suplementar, já eram assistidas. A Lei 

nº 7049/2015, conhecida como “Lei Angelina Jolie”, autorizou o governo a firmar 

convênio com o SUS para a realização de exames de detecção de mutação nos 

                                            
23

 É um órgão colegiado do Ministério da Saúde que assessora sobre a assistência terapêutica e a 
incorporação, a exclusão ou a alteração de tecnologias em saúde, assim como na constituição ou 
alteração de protocolo clínico ou de diretriz terapêutica. 
24

 Segundo o site ou o portal, o projeto condiciona a realização do exame de detecção genética à 
comprovação de diagnóstico de câncer em pelo menos dois parentes antes dos 50 anos de idade. 
Além dessa condição, o texto do projeto restringe os exames aos casos em que o paciente ou algum 
familiar até o segundo grau (irmãos, avós e netos) for diagnosticado com: múltiplos focos primários de 
câncer de mama; câncer de mama triplo negativo, câncer de ovário; câncer de mama em homens; 
câncer de pâncreas associado a câncer de mama no mesmo indivíduo ou em pessoa da família até o 
segundo grau (Brasil, 2020b). 
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genes BRCA1 e BRCA2 em mulheres com histórico familiar de diagnóstico de 

câncer de mama ou de ovário (Rio de Janeiro, 2015). 

No Brasil, Matta et al. (2022) apresentaram a estimativa da prevalência de 

variantes patogênicas em pacientes com suspeita de síndrome de predisposição 

hereditária ao câncer de mama e ovário (HBOC)25. O estudo assinala que a história 

familiar pode melhorar a seleção ou priorizar pacientes para testes genéticos, 

especialmente, em um contexto de recursos limitados. Também avalia a inclusão do 

TP53 em testes a pacientes brasileiros de HBOC e considera que a história familiar 

pode superar os modelos de predição de risco26.  

Em paralelo, o Brasil acompanhou a criação do Programa Nacional de 

Genômica27 e Saúde de Precisão – chamado Genomas Brasil –, que foi instituído 

por meio da Portaria nº 1.949/20, publicada em agosto de 2020, e prevê a criação de 

um banco de dados nacional com 100 mil genomas completos de brasileiros (Brasil, 

2020a). 

A chamada medicina ou saúde de precisão consiste na customização do 

tratamento médico com base na susceptibilidade a uma determinada doença ou na 

resposta a um tratamento específico. As principais tecnologias relacionadas à 

medicina de precisão são: testes genéticos (diagnóstico), biossensores e wearables 

(dispositivos de monitoramento) e terapias celulares e gênicas (tratamento). A 

maioria, de recente implantação ou em desenvolvimento (De Negri; Uziel, 2020). 

O banco de dados permitirá compreender a relação entre genes e doenças na 

população, com o intuito de permitir o acesso a diagnósticos mais precisos, a 

predição de doenças, a personalização do tratamento com base na informação 

genética, além de financiar pesquisas, proporcionar avanços tecnológicos em 

relação a terapias inovadoras e impulsionar o desenvolvimento da indústria 

genômica nacional. 

O Genomas Brasil pretende trabalhar a partir de três frentes para criar um 

cenário que permita implementar a medicina de precisão no SUS. A primeira fase 

consiste em fortalecer as áreas de ciência e tecnologia no país, apoiando a 

execução de pesquisas e formação de pesquisadores. Para essa etapa, já foram 

                                            
25

 Sigla em inglês: Hereditary Breast and Ovarian Cancer (HBOC). 
26

 É um modelo utilizado para calcular probabilidades de carregar mutações nos genes de 
suscetibilidade ao câncer de mama e ovário, de alto risco e para estimar riscos futuros. 
27

 Termo relacionado a todo e qualquer estudo do genoma. O genoma é o material genético dos 
seres vivos e constituído por DNA.   
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disponibilizados R$71 milhões. Essa iniciativa conta com a parceria do Banco 

Nacional de Desenvolvimento Econômico e Social (BNDES). 

A segunda planeja estabelecer um projeto piloto de pesquisa para analisar a 

viabilidade de implementação de serviço de genômica e medicina de precisão no 

SUS, além de qualificar os profissionais da rede pública para a medicina 

personalizada e de precisão. A terceira fase, com a intenção de fortalecer a indústria 

brasileira de genômica e saúde de precisão, aspira à criação de um programa de 

pré-aceleração de startups, com o objetivo de estimular ideias inovadoras para a 

indústria nacional.  

No final do ano de 2023, o CNS e a Comissão Nacional de Ética em Pesquisa 

(CONEP) disponibilizaram para consulta pública um documento para normatização 

dos aspectos éticos envolvidos na constituição, no gerenciamento e na utilização de 

banco de dados para pesquisa científica envolvendo seres humanos (Brasil, 2023). 

A regulamentação visa garantir os direitos aos participantes, principalmente 

no que se refere à proteção, à privacidade e à integridade sobre as informações. 

Destaca as responsabilidades de pesquisadores, patrocinadores e instituições 

envolvidos na elaboração e no manuseio dos dados (Brasil, 2023).  

À vista disso, ainda são preliminares as discussões éticas que alcançam 

áreas tão sensíveis como a da criação de um banco brasileiro de dados, ainda que 

ele seja anonimizado. Outro fato relevante no Brasil é o de que não há legislação 

específica que verse sobre as implicações do acesso à informação genética. 

Existem normativas, porém, não se estendem à complexidade do assunto. 

Tendo em vista o cenário do Projeto Genomas, quais serão os principais 

desafios para a implantação do Programa? Temporão et al. (2022) asseguram que a 

expansão do conhecimento e o avanço das novas biotecnologias transformarão o 

panorama do cuidado e o controle da doença oncológica.  

No entanto, os autores apresentam questões acerca do uso da medicina de 

precisão: os novos paradigmas beneficiarão todos os usuários do SUS? As 

desigualdades reduzirão em termos de ofertas de serviços, de recursos tecnológicos 

e do acesso ao diagnóstico e ao tratamento oncológicos? Os diversos segmentos da 

sociedade poderão participar e influir nesse debate? (Temporão et al., 2022). 
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3.4 O ACONSELHAMENTO EM ONCOGENÉTICA 

 

Alicerçadas nos compromissos do aconselhamento genético – neutralidade 

moral, não diretividade, privacidade e confidencialidade –, as atividades 

ambulatoriais do programa de aconselhamento genético para predisposição 

hereditária ao câncer na instituição iniciaram-se em 1999. Os encontros iniciais 

serviram para equalizar o conhecimento sobre o tema, sistematizar uma rotina de 

atendimento e, além de acenar para um caminho da multiprofissionalidade, também 

sinalizava os enredamentos do campo.  

Na década de 2000, foram realizados os primeiros atendimentos aos 

pacientes encaminhados por profissionais da instituição. Os primeiros grupos de 

trabalho já continham mastologistas, ginecologistas, geneticistas, biólogos, 

psicólogas, oncologistas, enfermeira e assistente social. As psicólogas utilizavam um 

questionário para auxiliar na entrada à pesquisa genética. 

O aconselhamento genético em oncogenética é uma atividade direcionada a 

pacientes e familiares em alto risco e realizada em centros especializados e 

universidades. Faz-se mister destacar que, no Brasil, o aconselhamento genético é 

um ato médico, diferente do que ocorre em outros países, como nos EUA, por 

exemplo, que já instituíram o “aconselhador genético” não médico em suas equipes 

de assistência. Assim como existem poucos centros assistenciais, públicos ou 

privados, com a capacidade de diagnosticar câncer hereditário.  

 

3.4.1 A entrada na pesquisa genética: o itinerário ambulatorial 

 

A partir de 2020, a comunidade científica participou junto ao governo 

brasileiro da criação do Projeto Genomas. Concomitantemente, de forma 

progressiva, o fluxo da pesquisa genética vem se organizando na unidade de 

referência da pesquisa. Em sua maioria, ocorre por encaminhamento da mastologia 

ou da oncologia. Com exceção as pacientes que vêm por livre demanda ou 

encaminhadas por outras clínicas. 

Ao chegarem, as pacientes desconhecem que é uma atividade de pesquisa, 

acreditam que a consulta faça parte de suas rotinas de tratamento, como 

mencionado anteriormente. Há o atendimento em genética médica, em que a médica 

geneticista faz uma consulta clínica e oferece orientações quanto ao teste genético. 
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Nesse mesmo encontro, as pacientes se referem à história familiar de adoecimento 

oncológico, ocorre a construção do heredograma e, a partir deste, o risco é 

estimado, o chamado aconselhamento genético pré-teste. 

O aceite para a entrada na pesquisa se dá a partir da assinatura do termo de 

consentimento da participante. O termo é apresentado, lido pela geneticista junto à 

paciente, são discutidas as questões que porventura surjam no documento, que já 

pode ser assinado na presença da geneticista. A participante leva uma cópia do 

documento e poderá acionar a equipe da pesquisa em qualquer tempo, inclusive, 

poderá se desligar do estudo, caso este seja o seu desejo.  

Após a assinatura, a paciente é encaminhada para coleta de sangue no 

laboratório de análises clínicas da unidade de referência no tratamento, e esse 

material é endereçado ao centro de genômica. E de lá, com a participação de 

biólogos e biomédicos, sob a supervisão da médica geneticista, saem os resultados 

dos testes genéticos.  

Ainda na consulta inicial, é informado o tempo da entrega do resultado, que 

leva em torno de seis meses a um ano. Este é fornecido pela médica geneticista por 

meio de um relatório28, com a informação da presença ou não da variante 

patogênica, ou da variável de significado incerto29.  

Após o aconselhamento pré-teste, é no atendimento conjunto da psicóloga 

com a geneticista que se costuma oferecer o encaminhamento para a primeira 

consulta na psicologia/pesquisa e que é sinalizada a possibilidade de 

acompanhamento durante o tempo de permanência na pesquisa, destacando a 

relevância desse encontro. 

E mais adiante, após a confirmação da variante, a médica geneticista orienta 

uma direção clínica de cuidados. As cirurgias redutoras de risco, embora não sejam 

deliberadas a priori, podem ser apontadas. As pacientes podem ser encaminhadas 

às mesas redondas com a recomendação para cirurgias redutoras de risco, assim 

como podem ser orientadas à rotina de rastreio clínico. 

Quanto ao encaminhamento à mastologia, os mastologistas podem responder 

ao parecer, considerando a recomendação, avaliar a condição clínica e endereçar à 

                                            
28

 Documento que contém informações acerca do resultado do estudo e pode conter, caso o 
resultado seja positivo para a variante patogênica, medidas para rastreio clínico e recomendações 
para cirurgias redutoras de risco. Só é disponibilizado para prontuário após a anuência da paciente. 
29

 Terminologia científica para nomear uma variante que ainda não tem a comprovação do status de 
causadora de doença.  
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cirurgia plástica. Tal como a ginecologia, através do dispositivo de mesa redonda, 

pode encaminhar para a rotina pré-cirúrgica. A participação das pacientes na mesa 

redonda ainda não é garantida. Após a definição na mesa redonda, há a consulta 

médica com a paciente para deliberação de conduta. 

Mesmo sem a confirmação da variante, mas com uma história clínica e 

familiar importantes, a pesquisa pode ser ampliada para outras linhas, e as 

pacientes podem continuar sendo assistidas, inclusive, ao se depararem com a 

possibilidade de uma variante de significado incerto. Ainda que não estejam em 

seguimento no ambulatório de psicologia/pesquisa, as pacientes podem buscar 

atendimento em qualquer tempo da pesquisa. O itinerário descrito é retratado 

através de um fluxograma, ilustrado na Figura 1 a seguir. 

 

Figura 1 – Fluxograma do ambulatório de oncogenética 

 

Fonte: Elaboração da coordenadora da pesquisa genética. 

 

3.4.2 Um olhar da psicologia/pesquisa ao ambulatório de oncogenética 

 

Nesse cenário, as noções de neutralidade e de objetividade são tocantes e 

colocadas em xeque, visto que o processo de uma pesquisa científica anseia por 

uma postura de afastamento e de isolamento, o que coloca a pesquisadora em um 

lugar de constante tensão. A escuta clínica traz algo da ordem subjetiva que escapa 

ao horizonte da objetivação e da universalidade proposto pela ciência. É necessário, 

portanto, dar visibilidade às falas para a construção de um conhecimento oriundo 

das pacientes. 
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Conceição e Franco (2017) referem que o discurso hegemônico científico 

pretendeu pensar a questão da saúde relacionada à noção de corpo anátomo-

fisiológico como único. Assim, uma vez atravessado por uma doença, fazia-se 

necessário operar sobre ele intervenções capazes de reestabelecer sua 

funcionalidade. 

Esses autores afirmam, ainda, que o discurso sobre a saúde foi legitimado por 

sujeitos autorizados a avaliar a experiência de outrem, além disso, primaram por 

critérios universais e padronizados, com a predominância de um saber técnico 

especializado capaz de medir, avaliar e discursar sobre saúde (Conceição; Franco, 

2017). 

Em consideração a isso, o olhar da psicologia/pesquisa se voltou aos estudos 

apresentados pela filósofa inglesa Miranda Fricker, que enuncia o conceito de 

injustiça epistêmica, ressaltando o aspecto epistêmico das reflexões sobre as 

práticas de saúde e sua dimensão ética. Para Fricker (2007), uma injustiça 

epistêmica é uma exclusão danosa da participação de uma pessoa, ou de um grupo 

de pessoas, na disseminação e na produção de conhecimento. 

Assim, é relevante compreender os aspectos epistêmicos envolvidos na 

produção de práticas de atenção mais adequadas, em especial, em um cenário de 

pesquisa. A autora discute dois tipos: a injustiça testemunhal e a injustiça 

hermenêutica (Fricker, 2007). 

A injustiça testemunhal se caracteriza pelo preconceito direcionado a um 

sujeito de comunicar conhecimento, atribuindo pouca ou nenhuma credibilidade e 

autoridade epistêmica. Enquanto que a injustiça hermenêutica se dá a partir do não 

reconhecimento das experiências desse sujeito por não se enquadrarem em 

nenhum conceito conhecido por si mesmo ou por outros grupos.   

A autora adverte a relevância de atribuir sentido e valor à experiência em toda 

sua diversidade de produção, de disseminação e na manutenção de conhecimento. 

As ideias de Fricker (2007) se aproximam dos chamados para a exceção, para o 

particular, para o singular apontados pela epistemologia de Canguilhem (1995), no 

sentido de repensar a saúde e a doença em uma direção que pretende considerar a 

vida em torno do conceito de valor. 

Em sua obra O normal e o patológico, Canguilhem (1995) considera as 

condições da individualidade biológica a partir da experiência da doença. Para o 

filósofo, a doença se refere a um doente que busca dar um sentido, um valor a ela. 
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[...] o fato de reagir por uma doença, a uma lesão, a uma infestação, a uma 
anarquia funcional, traduz um fato fundamental: é que a vida não é 
indiferente às condições nas quais ela é possível, que a vida é polaridade e, 
por isso mesmo, posição inconsciente de valor, em resumo, que a vida é de 
fato uma atividade normativa. Em filosofia, entende-se por normativo 
qualquer julgamento que aprecie ou qualifique um fato em relação a uma 
norma, mas essa forma de julgamento está subordinada, no fundo, àquele 
que institui as normas (Canguilhem, 1995, p. 96). 

 

O filósofo acrescenta que vida e norma são conceitos inseparáveis, e que a 

normatividade confere à vida, nela mesma, criação de valor. A noção de valor é 

característica da própria corporeidade orgânica, psíquica e cultural. Sendo assim, a 

doença é uma experiência vivida por uma individualidade, é criação de uma nova 

norma (Canguilhem, 1995).  

Toda doença se refere a um doente que busca lhe dar sentido e tem como 

referência a vida em sua realização, a vida como acontecimento. E pensar a saúde 

refere-se à própria noção de vida envolvendo múltiplas dimensões, inclusive, ao 

considerar a dificuldade de definir e demarcar o que é doença ou saúde.  

A clínica na psicologia/pesquisa apresenta conteúdos para além da primazia 

do modelo biomédico, é polissêmica e marcada por complexidades. Esse contexto 

direcionou a escuta, o acolhimento e a aposta no vínculo como estratégias para 

construção de uma referência. A psicologia/pesquisa – através dos discursos das 

pacientes – convocou a um espaço de instauração da palavra.  

A paciente, ao ser escutada, refere-se ao que tem de mais singular: sua 

vulnerabilidade, seu desamparo, sua possibilidade, ou não, de suportar ou de 

encontrar saídas frente ao universal posto pela ciência. A ideia é que cada uma 

pudesse refletir sobre seu lugar, sobre a natureza da demanda, sobre suas escolhas 

e os efeitos em suas vidas, além de enunciar suas respostas.  

Segundo Vasconcellos (2011) mais que estar informada sobre as novas 

tecnologias em saúde, era importante inserir a dúvida no rol de certezas, na aposta 

de uma implicação no processo e na desidealização dos resultados. O acúmulo de 

conhecimento, segundo a autora, pode funcionar como resistência às questões 

subjetivas e, ao se apropriar do discurso da ciência, um evitamento de adentrar em 

suas próprias questões. 

Vasconcellos (2017) aposta, ainda, em uma escuta que busca não se 

capturar com os signos da doença, nem tampouco com as previsões futuras, mas 

diante de que posição o sujeito se engaja com seu desejo e orienta sua vida. A 
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autora assinala a dimensão de acionar a responsabilidade nesse processo e de 

apontar para o mal-estar do imprevisível.  

É justamente diante dos limites que se instauram, nas palavras de Ansermet 

(2003), que se inaugura um espaço para que o sujeito possa formular sua resposta e 

visar considerar o mal-entendido e o não dito que perpassam o encontro 

clínico. Diante disso, Assunção et al. (2020) acreditam na relevância da 

aproximação, da integração e da interlocução entre a medicina e a psicologia, na 

medida em que demandas subjetivas são evidenciadas na consulta no 

aconselhamento genético.  

As autoras evidenciam a função da escuta associada às consultas médicas. 

No âmbito do aconselhamento em oncogenética, definidas como consultas 

conjuntas, têm o intuito de qualificar o dito do paciente, incluir o seu testemunho na 

questão médica e situar esse dito como fundamental na clínica diagnóstica médica 

(Assunção et al., 2020). 

Como diz Vasconcellos (2011), era relevante construir um lugar sustentado e 

apoiado em uma elaboração ética e pessoal. Assim como para a contingência, ainda 

que suas decisões fossem pautadas em uma racionalidade biomédica e enviesadas 

por valores ou expectativas. 

 A atuação da psicologia/pesquisa nesse cenário discorre sobre uma escuta 

capaz de suportar a incerteza, acompanhar o sujeito no desejo de falar sobre a vida 

e sobre os efeitos subjetivos do adoecimento. Isso inclui ouvir sobre o risco da 

recidiva, a possibilidade de familiares serem portadores da mesma variante 

patogênica, a recomendação da realização ou não de uma cirurgia redutora de risco 

e suas implicações, e estar diante da possibilidade de uma variante de significado 

incerto. 

Essa clínica se constrói a partir da singularidade como tal, da constatação do 

saber do sujeito, que, ao prescindir do determinismo científico, busca saídas de uma 

posição alienante, na medida em que participa da construção de sentidos, da 

interpretação e da articulação de tudo isso às suas experiências. 

Outrossim, Laub (1992) nos fala sobre fazer desse espaço o lugar do 

testemunho como importante via de reconstrução de uma vida possível e ponte de 

acesso às experiências subjetivas dolorosas, nomeado por Koltai (2016) como 

experiência qualificada de intransmissível. Já Agambem (2008) assinala o 

testemunho como recurso narrativo que permite ao narrador esquadrinhar situações 
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que nem sempre são transmitidas pela via discursiva, evocando uma memória 

parcial. 

Koltai destaca a posição ética que consiste em transmitir o indizível a uma 

proximidade anormal com a morte ou, como ela mesmo descreve, “[...] um misto de 

confissão, documento histórico e reflexão” (Koltai, 2016, p. 25). Ademais, convoca a 

responsabilidade de quem pode escutar o testemunho. Essa escuta possibilita ao 

que “tomou a palavra” falar do irredutível de sua experiência e religar os fios de uma 

vida interrompida ou suspensa diante do imponderável. 

Nessa perspectiva, na clínica, pretendia-se não considerar o apagamento do 

sujeito (Vasconcellos, 2011), e sim viabilizar a ampliação de sua participação na 

pesquisa, seu protagonismo e sua corresponsabilidade diante da proposta dessa 

nova tecnologia em saúde, e também de sua inserção na pesquisa.  

 Ao longo de quase oito anos na pesquisa, os impactos, os possíveis e 

as indeterminações foram testemunhadas diante dessas tecnologias incluídas ao 

cuidado na assistência. A partir daí, como pensar o serviço de psicologia/pesquisa 

na instituição?  

 

3.4.3 O ambulatório de psicologia/pesquisa 

 

Rauter (1997) refere-se a esse lugar como paradoxal nos diversos campos de 

atuação na saúde. A autora enfatiza a possibilidade de habitar o lugar do paradoxo 

de sua função e construir estratégias provisórias e singulares. Ela afirma, ainda, que 

a prática se dá na experiência e considera que a indefinição de um lugar pode 

vislumbrar uma posição possível de refazer as “coordenadas existenciais” 

construindo “novos territórios” onde a vida possa se expandir. 

Rauter (1997) apresenta a ideia do nó em que o profissional de psicologia se 

vê, é visto ou é colocado por muitas vezes: é solução mágica e, ao mesmo tempo, 

estorvo. Ao oscilar por entre essas posições, poderá construir estratégias em direção 

às complexas realidades de seu trabalho. 

A participação da psicologia na pesquisa se dava, a princípio, com a premissa 

de uma avaliação psicológica30, após o encontro, na época, com o geneticista. 

                                            
30

 A avaliação psicológica buscava conhecer a capacidade cognitiva do paciente e os indícios de 
doença psiquiátrica grave – como depressão, esquizofrenia, transtornos de pânico –, sem 
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Tempos depois, o acompanhamento no ambulatório de psicologia/pesquisa foi 

oferecido às participantes.  

A utilização de inventários de ansiedade e depressão não conferia o 

impedimento da inclusão na pesquisa genética, inclusive, não responderia pela 

singularidade de cada participante, mas poderia interferir no vínculo, assim como 

não garantiria acurácia prognóstica diante dos efeitos de um resultado do teste 

genético. 

Moretto (2017) ressalta que a comunicação dos resultados de um trabalho de 

avaliação psicológica, por mais cuidadosa que seja, nem sempre responderá às 

questões que lhe foram dirigidas ou abordará as dificuldades da solicitação. Além do 

que a possibilidade de um pedido de avaliação para embasar a decisão de condutas 

pode estar relacionado a uma solicitação de ajuda para lidar com dificuldades que 

nem sempre são as mesmas explícitas no pedido. 

É esse “lugar paradoxal” que sustenta o ambulatório. Atualmente, nas 

dependências do setor de psicologia/assistência, da unidade referência no 

tratamento de neoplasias mamárias. Os atendimentos são individuais, com 

agendamento prévio, e realizados no próprio ambulatório ou nas enfermarias, caso a 

paciente esteja em rotina cirúrgica ou em suporte clínico. Este ambulatório atendeu 

cerca de 535 pacientes.  

O seguimento procura ser sugerido respeitando a demanda e a etapa no 

tratamento de cada paciente, além da rotina de agendamentos na instituição. Os 

atendimentos podem ser individuais, com frequência variável, de acordo com a 

necessidade, a demanda apresentada ou o critério de urgência.  

Algumas pacientes já estão sendo acompanhadas por outros profissionais, 

outras não apresentam demanda, nem todas que são encaminhadas procuram, 

desejam ou necessitam de seguimento no ambulatório.  

Assim diz Leite (2011, p. 81): 

 
Não se trata de receitar psicanálise para todo mundo. A razão, porém, de 
não universalizar tal indicação não é porque existam restrições ao 
tratamento de determinados problemas, mas porque são imprescindíveis o 
engajamento e a responsabilização do paciente para que possa, de fato, ser 
beneficiado por essa prática [...]  
 

                                                                                                                                          

possibilidade de estabilização e acompanhamento, isto é, condições que pudessem interferir no 
processo de elaboração e assimilação de um resultado. 
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É importante salientar que o atendimento pode ocorrer em qualquer tempo de 

participação no protocolo de pesquisa, sobretudo após o recebimento do resultado. 

A chegada ao ambulatório se dá, habitualmente, após o atendimento com a 

geneticista. Como mencionado antes, é durante a consulta conjunta com a 

geneticista que é ofertada a possibilidade de acompanhamento na 

psicologia/pesquisa.  

A interlocução com o setor de psicologia/assistência ocorre através da 

discussão de casos clínicos, da construção da referência no atendimento e no 

acordo das rotinas institucionais. E isso se deu, inclusive, no período da pandemia 

da COVID-19, em que alguns protocolos foram modificados. 

 

3.4.4 O ambulatório de psicologia durante a pandemia da COVID-19 

 

As incertezas sobre a recidiva e o risco em adoecer foram presentificadas 

durante o percurso da pesquisa, e o estudo foi surpreendido por uma crise sanitária 

de amplos espectros: a pandemia de COVID-19. A exposição ao contágio do SARS-

COV-2 e suas consequências, inclusive, para saúde mental, produziu o chamado 

contágio emocional, descrito como emoções e ações individuais impactadas pelo 

comportamento de uma coletividade, traduzido por medo, incertezas, 

estigmatizações, adoecimentos e perdas (Huremović, 2019). 

A pandemia, no Brasil, também trazia à cena dimensões políticas, sociais, 

econômicas, ecológicas, culturais, éticas e científicas. E como propõe Birman 

(2021), as noções de trauma e de luto relacionadas à catástrofe humanitária, 

subjetiva e nacional alcançaram o campo da pesquisa. Ainda que, como nos diz 

Vasconcellos (2017), a trama da história tenha nos dado pistas sobre a 

singularidade desse evento para cada sujeito participante, era relevante que ele 

fosse escutado em sua narrativa. 

Para tal, foi necessário repensar os moldes de execução das atividades. De 

início, o ambulatório presencial foi suspenso, sendo mantido apenas o seguimento 

de pacientes que estavam em curso de investigação. As cirurgias eletivas foram 

retidas, sendo as redutoras de risco pertencentes a essa classificação. 

O cenário pandêmico imprimiu uma nova disposição institucional, assim como 

de pesquisadora e psicóloga. Devido à pandemia de COVID-19, a recomendação 
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oficial era de que pacientes ambulatoriais oncológicos, pertencentes ao grupo de 

risco, fossem atendidos de forma remota31.  

  A  Resolução nº 11/201832 e a Resolução nº 4/202033 do Conselho Federal 

de Psicologia (CFP) autorizavam a realização on-line de atendimentos psicológicos 

(Conselho Federal de Psicologia, 2018, 2020). As ferramentas escolhidas para o 

atendimento a distância foram a ligação telefônica ou a videochamada por 

WhatsApp efetuadas pela psicóloga pesquisadora.  

Ressaltamos que a tentativa de manutenção do sigilo e da privacidade eram 

diretrizes que norteavam as consultas34. Ainda assim, havia realidades sociais 

distintas que vislumbravam cenários diversos na perspectiva da inclusão digital. O 

atendimento no ambulatório se manteve nesses moldes e, se fosse necessário, seria 

oferecido no formato presencial, de acordo com o estado emocional e a gravidade 

de cada situação.  

Privilegiava-se atender presencialmente em data concomitante a outras 

consultas no hospital, de forma a otimizar a vinda das pacientes e a evitar maior 

exposição aos riscos. Retomamos, de forma progressiva, as consultas presenciais à 

medida que o status da pandemia se reconfigurava, concomitantemente com o 

avanço da imunização.  

Hoje, a modalidade de teleatendimento consolidou-se como uma proposta de 

atendimento às pacientes que residem fora do estado, encontram-se em 

quimioterapia ou em progressão de doença. Além de facilitar o acesso, ela promove 

a equidade, reafirma a ideia de consolidar a singularidade em um panorama 

marcado pela diversidade. 

  

                                            
31

 O público era formado por pessoas que moravam em regiões diversas do estado do Rio de Janeiro, 
inclusive, fora do estado, com panoramas distintos da crise sanitária. À vista disso, o atendimento on-
line reduziria a exposição aos riscos de contágio, uma vez que essa clientela, em sua grande maioria, 
utilizava transportes coletivos, ficando exposta a aglomerações e aos riscos inerentes ao próprio 
ambiente hospitalar.  
32

 Essa resolução regulamenta a prestação de serviços psicológicos por meios de tecnologias da 
informação e da comunicação. 
33

 Essa resolução reforça o cumprimento do Código de Ética Profissional bem como o cadastro na 
Plataforma e-Psi junto ao Conselho Regional de Psicologia. 
34

 No início de cada chamada, buscava me certificar quanto aos cuidados a serem adotados, e 
quanto a um ambiente privativo, que nem sempre era alcançado. A consulta só era realizada após o 
aceite da paciente. Essa modalidade remota, tanto para a pesquisadora quanto para as pacientes, foi 
mantida por cerca de seis meses. Depois disso, houve o retorno ao ambulatório presencial, época em 
que a rotina do lugar buscava cotejar a rotina de atividades da assistência, que, além de receber 
pacientes com COVID, oferecia os cuidados aos pacientes oncológicos que testavam positivo para a 
doença. 

https://atosoficiais.com.br/cfp/resolucao-do-exercicio-profissional-n-11-2018-regulamenta-a-prestacao-de-servicos-psicologicos-realizados-por-meios-de-tecnologias-da-informacao-e-da-comunicacao-e-revoga-a-resolucao-cfp-no-11-2012?origin=instituicao&q=11/2018
https://atosoficiais.com.br/cfp/resolucao-do-exercicio-profissional-n-4-2020-dispoe-sobre-regulamentacao-de-servicos-psicologicos-prestados-por-meio-de-tecnologia-da-informacao-e-da-comunicacao-durante-a-pandemia-do-covid-19?origin=instituicao&q=004/2020
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4 RESULTADOS E DISCUSSÃO 

 

As entrevistas ocorreram no ambulatório de psicologia/pesquisa com 

mulheres cis em seguimento clínico, que realizaram avaliação molecular nos genes 

em BRCA1 e BRCA2, entre 36 e 68 anos. Para a apresentação dos dados das 

entrevistas, elegeu-se o seguinte: (1) características das mulheres – o perfil 

sociodemográfico; (2) entrevistas das mulheres – oito blocos analisadores (aspectos 

familiares, médicos, psicológicos, da mídia, da pesquisa, da tomada de decisão, do 

teste genético e das cirurgias redutoras de risco). 

 

4.1 CARACTERÍSTICAS DAS MULHERES ENTREVISTADAS – PARTICIPANTES 

DA PESQUISA 

 

A tabela a seguir apresenta as características das participantes do estudo 

realizado pelo serviço de psicologia/pesquisa. 

 

Tabela 1 – Perfil  

 Participantes 

N (%) 

▪ Faixa etária  

<40 4 (20%) 

41 a 50 6 (30%) 

51 a 60 4 (20%) 

>60 6 (30%) 

● Raça  

Branca 12 (60%) 

Parda 2 (10%) 

Negra 6 (30%) 

▪ Estado Civil  

Solteira 3 (15%) 

Casada 10 (50%) 

Separada 7 (35%) 

Viúva 1 (5%) 

▪ Escolaridade  

Fundamental 1 (5%) 

Médio 12 (60%) 

Superior 7 (35%) 

▪ Vínculo Trabalho  

Formal 13 (65%) 

Informal 3 (15%) 

Dona de casa 4 (20%) 

Fonte: Elaboração própria. 
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A amostra foi composta por 20 mulheres, entre 40 e 60 anos (50%), com 

vínculo empregatício predominantemente formal (65%), brancas (60%), casadas 

(50%) e com ensino médio (60%).   

 

4.2 ENTREVISTAS DAS MULHERES – PARTICIPANTES DA PESQUISA 

 

Byung-Chul Han apresenta uma leitura crítica da atualidade e destaca uma 

época marcada pela anulação da singularidade, não dando lugar à diversidade das 

experiências. Ele a denomina como o “[...] inferno do igual e da transparência” (Han, 

2014, p. 12). Em sua obra A sociedade da transparência (Han, 2014), o autor indica 

que essa é a era em que reina o saber tudo sobre o outro, não apenas como uma 

possibilidade, mas como um imperativo, produzindo um distanciamento cada vez 

maior do que é próprio de cada sujeito. 

A resposta do sujeito, sua singularidade, sua história, algo precisa ser 

escutado mais do que o código genético revela. É esse o lugar de escuta das 

perspectivas de subjetivação frente à participação em uma pesquisa genética 

mediante ao compromisso ético no campo da psicologia. 

A subjetivação como método de análise para organização das transcrições 

das entrevistas das mulheres participantes parte da visão das abordagens 

qualitativas como ferramentas para compreensão da chegada à pesquisa genética, 

seus motivos, suas expectativas, suas ideias e suas representações sobre a variante 

patogênica, os desdobramentos dos resultados e o acompanhamento na psicologia. 

Aquilo que está a ser manifestado através dos discursos das pacientes, seus 

percursos no tratamento, suas expectativas na pesquisa genética e os efeitos em 

suas vidas.  

A linguagem possibilita atitudes reflexivas sobre a natureza da demanda e os 

consequentes efeitos subjetivos da avaliação molecular em BRCA1 e BRCA2. A 

dinâmica da construção da subjetividade na participação em uma pesquisa genética 

é alimentada pelo processo de subjetivação. As relações acontecem na diversidade 

das perspectivas de interação com o outro, seja este um familiar, a médica, a 

psicóloga, a paciente ao lado, entre outros. 

A dimensão ética da psicologia está na possibilidade de contribuir na 

produção de subjetivação diante do seu interrogar sobre o desconhecido, o temor, a 
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angústia e muitas outras possibilidades de subjetividades diante da realização do 

teste genético.  

Este estudo noticia que os genes parecem não ser somente entidades 

biológicas, e que seu significado simbólico ultrapassa tal definição. Conforme 

Castiel, Guilam e Ferreira (2010, p. 81): “O gene é um símbolo, uma metáfora, uma 

maneira conveniente de definir pessoa, identidade e relações, é uma forma de falar 

sobre culpa e responsabilidade, poder e privilégio, status intelectual e emocional”.  

Para a apresentação dos resultados de pesquisa, optamos pelo formato de 

oito blocos analisadores que serão desdobrados em cada item. A seguir, 

enumeramos esses blocos: 

 

Quadro 1 – Blocos analisadores  

Identificação  Blocos analisadores  Palavras-chave 

 Bloco 1 Aspectos familiares história familiar 
 

Bloco 2 Aspectos médicos legitimidade do discurso médico 
 

Bloco 3  Aspectos psicológicos efeitos psicossociais 
 

Bloco 4 Aspectos da mídia  informações científicas 
 

Bloco 5 Aspectos da pesquisa  entrada no protocolo 
 

Bloco 6 Aspectos da tomada de decisão Bioética  

 Bloco 7 Aspectos do teste genético risco 
 

Bloco 8 Aspectos da cirurgia redutora de risco  “mastectomia preventiva”  
 

Fonte: Elaboração própria. 

 

O bloco 1 diz respeito aos aspectos familiares relacionados à pesquisa 

genética. Essa pesquisa se ocupa de uma história familiar previamente anunciada 

por fatores genéticos: a história biológica. E a escuta na psicologia anseia pelo o que 

há de particular nessa história, o que transcende aos laços sanguíneos (Lawall et al., 

2012). Vejamos. 
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Quadro 2 – Bloco 1: aspectos familiares 

Participantes Trechos das entrevistas 

S1 Na realidade, eu já imaginava que teria, justamente por... pela minha família 

ter... vários casos... e foi logo uma sequência, minha mãe, depois de alguns 

anos eu, minha irmã e mais depois de outro ano, minha irmã. 

S3 É, eu acho que eu já tinha uma... uma quase certeza que ela (filha) teria 

essa mutação, até porque a gente sabe que pode ser também, né? De 

família, além de eu ter tido, a minha irmã também, e da avó paterna dela 

também teve, né? Eu tô lutando, e se ela tiver, ela também vai. 

S6 Eu acredito assim, que como eu passei por esse diagnóstico, acho que a 

ajuda seria pra de repente, ali na frente, é... eu não ter um outro susto ou, 

de repente, não ver minha filha passar por esse susto, né? 

S12 Devido ao problema dela (mãe), ao meu problema, e porque eu tenho duas 

filhas, no caso são duas meninas, e eu penso que talvez a probabilidade de 

uma das duas ter o câncer futuramente pode ser bem grande, porque esse 

é o meu maior medo na verdade. 

S13 Foi por conta da... da minha sobrinha, né? Que teve câncer de mama 

também. O da minha mãe foi no estômago, o meu nas mamas, e ela 

também nas mamas... só que complicou porque tomou conta de tudo, ela 

veio a falecer com 21 dias que foi descoberto pelos familiares. 

S17 Me sentiria angustiada com a possibilidade dela vir a passar o que passei e, 

principalmente, saber que isso veio através de mim. Que herança vou deixar 

pra minha filha? 

S19 Tanta coisa pra ele (pai) nos deixar, deixa essa herança. 

Fonte: Elaboração própria. 

 

Nesse bloco, a participante S1 fala do pertencimento ao cenário de 

adoecimento familiar. Ela foi atendida no ambulatório de psicologia/pesquisa e 

narrou, inicialmente, sua expectativa de ser acometida por câncer de mama ao 

testemunhar a sucessão de casos em sua família. Ela trazia o sofrimento de uma 

geração de mulheres que adoeceram por câncer, o desejo de escapar a esse 

“destino” e a crença de que a ciência pudesse lhe assegurar uma resposta a esse 

porvir já determinado. 

A entrevistada S3 menciona a ideia de que a filha também pudesse ser 

portadora da mesma mutação, assim como os “laços de identificação” que as uniam: 

"Eu tô lutando, e se ela tiver, ela também vai”. Em uma de suas internações para 

realização de cirurgia redutora de risco, a entrevistada referiu-se à importância de a 
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filha acompanhá-la durante a internação como forma de “prepará-la”, caso um dia 

tivesse que passar por essa experiência. Na época, a filha ainda não tinha realizado 

o teste genético. 

A entrevistada S6 refere-se à preocupação com a filha e, na ocasião da 

entrevista, perguntou a respeito da idade em que ela poderia realizar o teste 

genético e iniciar os cuidados de “prevenção”. S6 também era assistida no 

ambulatório de psicologia/pesquisa e trazia, recorrentemente, sua angústia diante da 

possibilidade de adoecer novamente.  

S12 relembra a trajetória de adoecimento e tratamento de sua mãe na 

instituição, acredita que ela foi informada e se indaga a respeito de a mãe não ter 

participado, e reflete sobre sua trajetória de diagnóstico. Atualmente, encontra-se em 

progressão de doença óssea, e o resultado foi negativo para as linhas de estudo em 

BRCA1 e BRCA2. 

S13 identifica a entrada no protocolo a partir da comunicação ao médico 

sobre a trajetória de sua sobrinha na instituição. Mobilizada, na época, pela sua 

morte, emocionou-se durante a consulta médica e, depois disso, o médico a 

encaminhou à pesquisa. A entrevistada acredita que poderá ajudar as gerações 

futuras de mulheres em sua família. 

A participante S17 também era acompanhada no ambulatório de 

psicologia/pesquisa. Ela trazia o medo da recidiva da doença, e sua intenção no 

protocolo era orientar os filhos quanto à possibilidade de adoecerem, em destaque, 

sua filha. Na entrevista, mencionou a trajetória de tratamento de sua mãe, seu papel 

de cuidadora quando estava em cuidados paliativos e, posteriormente, a própria 

trajetória. Como descrito por Gibbon, Kampriani e Nieden (2012), passou do status 

de cuidadora de outros à cuidadora de si mesma. 

A participante S19 emocionou-se durante a entrevista e pediu para 

interromper a gravação. Falou da relação com seu pai, das dificuldades vividas e do 

sentimento de desamparo e abandono após a separação conjugal. Ela acredita que 

seu adoecimento tem relação com a história familiar paterna.  Parafraseando 

Corrêa (2002), a informação genética pode não só interferir na história pessoal, na 

identidade individual, mas também na memória das famílias, pode revelar a história 

familiar, seus conflitos e impasses, bem como a maneira singular como cada 

membro se insere na trama das relações. 
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O bloco 2 diz respeito aos aspectos médicos que podem se relacionar à 

pesquisa. O discurso médico e o cuidado oferecido, apoiado no saber científico, 

pôde se intensificar e se estender para o encaminhamento à pesquisa genética, à 

realização da avaliação molecular, ao rastreio clínico através da indicação de 

exames periódicos, além de direcionar a medidas redutoras de risco. Vejamos. 

 

Quadro 3 – Bloco 2: aspectos médicos   

Participantes Trechos das entrevistas 

S3 Eu cheguei na genética pelo convite mesmo da doutora, mas, 

infelizmente, foi no momento em que eu não estava preparada. O tempo 

foi passando e ela (médica) me procurou mais uma vez, e eu achei que 

eu já estava pronta para testar, né? 

S4 Conversei com uma mastologista, contei a história, ela falou pra mim que 

isso poderia ser hereditário, e eu perguntei o que é que eu teria que fazer. 

Ela falou pra mim que, no caso, se eu fizesse o teste genético, poderia 

saber se havia, se existe alguma mutação na minha família. O que eles 

falam, e o que eles (médicos) falam é que é a melhor coisa... depois que 

a mulher que tem essa mutação e tem filhos, o certo seria retirar. 

S8 Um médico me encaminhou para a pesquisa pelo indicativo de minha 

família. Achei maravilhoso. Como se fosse uma prevenção pra mim e 

poderia estar levando pros meus. Concordei na hora. 

S13 Eu desabei, aí o médico procurou saber o que é que tá acontecendo, aí 

eu falei da minha sobrinha. Aí foi aonde ele falou: mas ela tem 38 anos, 

eu vou te encaminhar pra investigação genética. 

Fonte: Elaboração própria. 

 

Como visto, S3 apresenta o convite médico para adesão ao protocolo e a sua 

definição do momento ideal para realização da avaliação molecular. A entrevistada 

S4 menciona sua “responsabilidade individual” na promoção de saúde, 

exemplificada no seguinte trecho da entrevista: “[...] o que é que eu teria que fazer”. 

O discurso de promoção de saúde referente ao paciente-sujeito ativo mostra que ele 

se envolve na busca de informações a respeito de suas condições de risco e na 

administração de suas tarefas durante o tratamento. (Gibbon; Kampriani; Nieden, 

2012). 

S4 contou a história de adoecimento oncológico familiar e acreditava que, a 

partir disso, algo precisaria ser feito por ela para se livrar do risco de adoecer 
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novamente. Ao se apropriar do discurso da ciência, S4 pareceu se afastar de 

questões subjetivas inerentes à decisão de realizar um teste genético. Lupton (1999) 

fala que essa subjetividade, pautada em um modelo de promoção de saúde baseada 

no indivíduo de classe média, racional, civilizado, disciplinado e consciente de sua 

saúde, sustenta-se na ênfase de escolha individual e na autodeterminação.  

O registro da entrevistada S8 refere-se ao encaminhamento médico e à 

adesão imediata ao protocolo de pesquisa. Já o de S13, quando relata a história de 

adoecimento familiar, traz a consideração do médico quanto à sua história clínica, 

encaminhando-a para o protocolo. Em luto, a entrevistada ponderou sobre o 

significado de um resultado positivo. Quanto a isso, Vasconcellos (2017) preconiza 

que a apropriação do discurso médico sobre o mapeamento genético, a ideia de 

“prevenção” e o tratamento podem produzir um texto diante do desconhecimento do 

futuro. 

O bloco 3 é referente aos aspectos psicológicos que fizeram parte do contexto 

da pesquisa. Nasce, pois, uma pergunta: onde se situaria a escuta clínica da 

psicologia na pesquisa genética? Os trechos das entrevistas revelaram a construção 

de referência e vínculo no ambulatório de psicologia/pesquisa durante o tempo de 

inclusão no protocolo de pesquisa genética. Vejamos. 

 

Quadro 4 – Bloco 3: aspectos psicológicos  

Participantes Trechos das entrevistas 

S3 Isso de bom que a psicologia faz junto... você coloca pra fora suas 

angústias, seus medos e você consegue resolver dentro de você o que 

você realmente quer fazer, então a psicologia ajuda nesse sentido, né? 

S5 É fundamental a psicologia junto, porque acaba você criando dúvidas, 

acaba você, é... sem saber se é o certo ou não, ou se aquele momento é 

ou não... e a psicóloga consegue fazer você tirar suas dúvidas e colocar 

para fora, sem nem que você perceba. 

S7 A psicóloga, ela fez o papel de família pra mim, colocando ali para 

pensar, né? No lugar pra pensar, porque são decisões que a gente não 

tem que permitir que ninguém faça por nós, né? São escolhas que a 

gente não pode terceirizar, né? Não dá para terceirizar. 

S14 O que causou o meu câncer? 

S15 Por que tive essa doença? 

Fonte: Elaboração própria. 
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Através dos registros das participantes S3, S5 e S7, suas angústias, suas 

dúvidas e o desejo de refletir sobre suas escolhas ao ambulatório de 

psicologia/pesquisa ficaram evidenciados. Para Carvalho (2004), um cenário de 

promoção de saúde envolve escolha, e não apenas conhecimento científico atrelado 

a uma esfera de valores vinculados a processos que não se expressam de maneira 

precisa e facilmente mensurável. 

S14 e S15 trazem em seus questionamentos a angústia frente ao 

adoecimento. Como diz Jardim (2003), a causa do adoecimento está relacionada à 

busca por uma resposta na escritura genética, à localização dos infortúnios no corpo 

e à crença de que a ciência poderá explicar o imponderável. Já Vasconcellos (2017) 

aponta ser relevante um espaço de escuta para que o sujeito imprima suas 

perspectivas diante das informações que poderão alterar a relação dele com o corpo 

e com o futuro.  

Quanto ao bloco 4, sobre os aspectos da mídia, as entrevistas revelaram a 

abrangência e a difusão de temáticas científicas através da mídia à população em 

geral. Revelaram, também, o contexto sociocultural em que acontece a produção 

desses conhecimentos e como são apropriados (Castiel; Guillam; Ferreira, 2010). 

 

Quadro 5 – Bloco 4: aspectos da mídia  

Participantes Trechos das entrevistas 

S4 ... pelas pesquisas que eu faço pela internet, que eu sei que tem coisas 

boas e tem coisas ruins... vou num médico que eu sei que é conceituado, 

médico da atriz que é um super de um mastologista, que vão em 

congresso... eu procuro ver... que ele faz tratamento de câncer de mama, 

fazem tratamento de meninas, pessoas que realmente têm condição, eu 

procuro ver os vídeos deles... 

S4 ... só que dentro de mim, esse teste genético, pelo que eu escutava falar 

da Angelina Jolie, era, se tivesse a mutação, você ia lá, retirava mama e 

o ovário e não tinha 100% de chances de ficar boa, mas, já era, é bem 

menos do que se você não fizesse essa cirurgia, pra retirada da mama e 

retirada do ovário... 

S8 Eu fui uma sorteada nisso, eu sempre escutava falar de artistas que 

fizeram esse mapeamento e descobriu, tipo a Angelina Jolie, então eu 

falei: – Gente! Eu tô conseguindo fazer a mesma coisa que ela! Isso é 

fantástico, muito bom! 

Fonte: Elaboração própria. 
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Souza e Diniz (2009) apontam como se dá a divulgação do conhecimento em 

genética sendo capaz de influenciar as decisões das pessoas, além do caráter 

limitado do debate através da mídia. A entrevistada S4 refere-se às suas incursões 

ao material disponível nas mídias sociais e como se apropria dele para os cuidados 

de sua saúde. 

Lerner (2015) trata da repercussão em torno do relato da atriz Angelina Jolie 

acerca de sua “escolha médica” ao tornar pública a sua opção pela realização de 

uma mastectomia “preventiva”. A autora aponta a força simbólica da atriz no 

imaginário das sociedades ocidentais contemporâneas, do capital simbólico de suas 

práticas autográficas e articula esses elementos aos sentidos dos processos de 

saúde e doença. 

As participantes S4 e S8 trazem em seus registros suas expectativas 

pautadas na experiência da referida atriz. S4 considera importante acompanhar as 

inovações através das informações veiculadas na mídia. S8 realizou a cirurgia 

contralateral redutora de risco com reconstrução em instituição privada. Após a 

entrevista, falou do resultado da reconstrução, das expectativas não realizadas, mas, 

apesar disso, manteve seu posicionamento e sua decisão. 

O bloco 5, sobre os aspectos da pesquisa, como nos fala Jardim (2003), traz 

ambiguidades e fantasias relacionadas aos atributos de um legado familiar: a 

doença, em um cenário desafiador, desconhecido e complexo da pesquisa genética. 

Vejamos. 

 

Quadro 6 – Bloco 5: aspectos da pesquisa 

Participantes Trechos das entrevistas 

S1 Eu poderia ali, tá fazendo algo assim, me prevenindo de alguma maneira, 

é... eu não sabia o que ia dar no resultado, mas eu imaginava que aquele... 

que aquele exame, ele poderia tá me apontando possibilidades e que, em 

cima daquilo, eu poderia me prevenir e cuidar melhor de alguma forma, e a 

mim e também meus filhos. 

S2 Por que só eu que vou pra genética? Eu achei que tivessem descoberto 

mais coisas, e eu precisaria passar por novos exames pra saber como 

cuidar, como tratar. Porque, como que a gente fica doente, né? Algumas 

coisas, eu acho que tá nas mãos da ciência, outras não. Acho assim, que é a 

vida. Os médicos tentam, mas quem dá a vida é Deus, e quem tira é Deus. 

S3 ... eu só fico feliz por participar dessa pesquisa, porque eu jamais teria 
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dinheiro pra fazer esse exame... monitorando da maneira certa... é só 

agradecimento, né? Pelo (local) tá disponibilizando essa pesquisa, por terem 

profissionais competentes de frente. Então, se eu tive o câncer em 2012 e já 

estou em 2023, eu agradeço também essa pesquisa, né? 

S4 Ao mesmo tempo que eu fiquei na dúvida, eu falei: se ela entrar nesse 

pânico que eu entrei, ela vai morrer em relação ao coração, vai morrer em 

relação ao problema da... de ter que fazer rastreamento. 

S5 ... participando dessa pesquisa e fazendo esse exame para saber se eu 

tinha essa mutação. 

S6 Na minha cabeça, o aconselhamento genético é para isso, é um estudo feito, 

é... sobre os familiares, né? É a probabilidade de ter ou não ter um câncer, 

não é certeza, mas é um estudo. 

S9 Eu fiquei feliz, porque eu retornei os exames aqui dentro, porque quando 

recebi alta, eu me senti muito insegura sem o (local), vou ser sincera. 

S10 Hoje, graças a Deus, pude fazer algo por minha filha. A minha doença serviu 

para que minha filha, mais pra frente, não tenha esse tipo de problema, e 

quanto à minha irmã, a mesma coisa. Não sabia a dimensão que isso 

poderia tomar na minha vida. 

S14 Na época que estava me tratando, eu aceitava participar de todas as 

pesquisas que me ofereciam (foram umas quatro). Na minha cabeça, era 

uma forma de tirar um bom aproveito de algo ruim. De ajudar a sociedade. 

S12 Na época, ela (a mãe) falou que não chegou a fazer, mas não me aprofundei 

no assunto, não sei se foi porque ela não quis ou porque não foi... não foi 

destinado pra ela, aí eu não sei, mas ela falou que... eu acho que... na 

época, eu soube que ela não se interessou muito, eu acho. 

S18 ... me deu um certo conforto... um conforto pra eu conseguir ter uma pessoa 

que entendesse desse lado da Genética e que me orientasse a fazer alguns 

exames ou tá fazendo algumas outras coisas pra tentar diminuir o risco em 

outros lugares. 

Fonte: Elaboração própria. 

 

Como dito anteriormente, algumas pacientes acreditam que essa é uma 

consulta de rotina, inerente ao tratamento. S1, no trecho retratado, associa a noção 

de prevenção à realização do teste e, de acordo com o resultado, aponta 

possibilidades de autocuidado e cuidados aos filhos. S2 retrata o questionamento 

inicial de somente ela ser encaminhada, visto que as pacientes que estiveram junto 

ao longo do tratamento não estavam no protocolo. Ela reflete sobre o alcance da 

ciência e traz o suporte de sua crença religiosa. 
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S3 fala de sua satisfação em realizar o teste, tendo em vista não dispor de 

recursos financeiros para realizá-lo, além de contabilizar os anos que se encontra 

sem evidência de doença, atribuindo-os à pesquisa. A participação na pesquisa 

genética configurou a busca pela causa do adoecimento como tentativa de dar 

sentido ao que parece ter sido devastado pela doença. No entanto, nem todas 

escolhem participar, como retratado pela S12 ao falar da mãe e de sua decisão em 

não participar na ocasião em que realizava o tratamento. 

A entrevistada S18 refere-se à pesquisa apoiada no aconselhamento genético 

como importante recurso para lidar com o desamparo vivenciado durante o tempo de 

afastamento de uma rotina intensa de cuidados médicos, o tempo do tratamento 

oncológico. 

A entrevistada S4 pondera sobre a possibilidade de a irmã realizar o teste 

genético e antecipa os possíveis efeitos psíquicos que a tecnologia poderia produzir 

na vida dela. S5, no trecho da entrevista citado, identifica que a participação no 

protocolo é para identificar a mutação. Enquanto que S6 relaciona a pesquisa ao 

aconselhamento genético, ressaltando o caráter preditivo e a incerteza quanto ao 

futuro. 

S10 menciona sua expectativa nesse cenário de pesquisa mediante a 

possibilidade de fazer algo por sua filha. Ao mesmo tempo que refletia sobre o que 

poderia interferir na relação com sua filha e com sua irmã. S14 considerou sua 

participação no cenário de pesquisas na instituição desde a época de seu 

tratamento como a possibilidade de tirar um bom proveito de algo ruim e ajudar a 

sociedade. S9 revelava que prosseguir na instituição através da pesquisa genética 

lhe garantia um cuidado que a rede não oferecia. 

A aposta na verdade científica, as possibilidades oferecidas pelas pesquisas 

em livrar o corpo de um possível adoecimento, a segurança de uma rotina de 

cuidados médicos na instituição e a procura da tecnologia com o intuito de aplacar o 

sofrimento diante da recidiva direcionaram à decisão de participação na pesquisa 

genética. 

O bloco 6, que trata dos aspectos da tomada de decisão, pretende relacionar 

os desfechos da pesquisa a uma aproximação entre a bioética e a psicologia. Como 

nos sugere Dias et al. (2007), é relevante na medida em que dilemas surgem em 

meio aos avanços tecnológicos no cenário de cuidados em saúde. Os autores 
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consideram que essa aproximação pretende compreender processos humanos 

ainda que por caminhos diversos, inclusive, na psicologia. 

Segundo Gracia (1998), toda prática da saúde antes de técnica é um ato ético 

que necessita ser justificado e supõe uma responsabilidade. Tal perspectiva permeia 

o caminho da psicologia nessa pesquisa. Vejamos. 

 

Quadro 7 – Bloco 6: aspectos da tomada de decisão  

Participantes Trechos das entrevistas 

S1 Não sei, a minha irmã mais nova, a que ainda não... não pegou o resultado, 

ela relutou muito pra fazer, ela não queria fazer, acho que as pessoas também 

têm medo, né? 

S8 Isso vai me dar o poder de saber sobre o futuro. 

S3 O que foi falado, eu não sei exatamente se está correto... o percentual, mas 

que... tudo o que eu puder fazer, que possa diminuir o risco de eu desenvolver 

essa doença, que tem um tratamento tão delicado, tão... tão triste, eu tô de 

acordo em fazer, né? 

S4 Mas é difícil, porque dentro da minha cabeça é como se eu já tivesse a 

doença, entendeu? Minhas irmãs... eu conversei com uma, não me deu 

resposta. Então, achei até melhor. Ela não tem condição, é uma pessoa 

carente, não tem condição, ela não teria condição de fazer rastreamento. 

S6 Por todo esse processo que eu passei, então, assim... a genética nesse ponto 

seria útil por conta disso. Não é que, assim... iria me dar certezas, mas acho 

que seria mais por prevenção, por prevenir se de repente houver uma 

possibilidade ali na frente, eu me prevenir, futuramente. 

S7 Então é a nossa vida, e a gente que tem que estar nesse lugar de escolher. 

Eu fiz a escolha de fazer o teste, consciente... apostando, né? Eu apostei, é... 

nessa possibilidade de saber e de tomar decisões com esse laudo... baseado 

nesse laudo aí. 

S8 Com o exame genético, saberei se o câncer voltará e o local exato. Chegarei 

mais rápido que ele. 

S11 ... ver se eu poderia... o que me mostrasse futuramente se eu possa vir a ter 

em outra parte do corpo, mesmo eu tendo a explicação que isso não tem nada 

muito a ver, né? 

S20 A ideia desse resultado... é como se eu tivesse uma espada sobre minha 

cabeça. 

S16 Somos em quatro irmãos, meu irmão se recusa a fazer. Já falei, ele não quer 

fazer. Ele se isola. 

Fonte: Elaboração própria. 
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Observando o quadro, vimos que S1 se referiu ao temor no processo de 

decisão para participação no protocolo de pesquisa genética. S20 já considerava 

que seu resultado seria positivo e revelou que a decisão de realizar o teste genético 

reportou à ideia de conviver com uma espada sobre sua cabeça. S6, S8 e S11 

mencionaram que a decisão está pautada sobre a possibilidade de controle do 

futuro. Enquanto que S3 considerou o percentual estatístico para afastar o risco de 

adoecimento e um possível tratamento. 

S4 e S16 consideraram a decisão de participar da pesquisa incluindo os 

familiares nesse processo. S4 relatou a ideia de se imaginar já portadora da doença, 

ainda que não tivesse esse diagnóstico, e sua preocupação com a irmã, por ela não 

ter condições de lidar com o rastreamento. Já S16 ressaltou a decisão do irmão em 

não participar. 

No processo de tomada de decisões, é necessário pensar a autonomia, como 

nos anunciam Soares e Camargo Jr. (2007), a partir de uma concepção complexa, 

considerando a perspectiva relativa e relacional, assim como a de superar uma ideia 

ou um objetivo de se chegar a uma autonomia absoluta. S7 apontou a tomada de 

decisão e sua autonomia baseadas no laudo médico.  

Rego, Palácios e Siqueira-Batista (2009) apresentam a noção de autonomia a 

partir da capacidade de autodeterminação e do respeito, compreendido de forma 

abrangente, e não apenas com a obtenção do consentimento livre e esclarecido 

para a realização de pesquisas, procedimentos ou experimentações. 

Dias et al. (2007) nos falam que o relacionamento da equipe de saúde com a 

paciente, apoiado na importância ao respeito à sua autonomia, poderá favorecer o 

diálogo, o entendimento e a confiança que permitem a anuência de seu 

consentimento em cenários de pesquisa. 

O consentimento é uma das formas pelas quais o respeito à autonomia 

poderá se evidenciar, porém, é algo mais complexo, pois requer o reconhecimento 

do outro como sujeito moral capaz de avaliar e decidir sobre questões morais, 

especialmente aquelas que lhe concernem (Rego; Palácios; Siqueira-Batista, 2009).  

Ehrenberg (1998) considera esse ideal como uma exigência que atravessa o 

sujeito de modo avassalador e acrescenta que, na contemporaneidade, ser 

autônomo não é uma questão de escolha, é um imperativo. Desse modo, é 

importante considerar o fortalecimento das relações entre as pacientes e os 

profissionais, e entre elas e seus familiares, porque essas redes passam a ser vistas 



 

 

66 

 

como fundamentais para o cuidado em saúde, em especial, no cenário de pesquisa 

com a utilização dessas novas tecnologias.  

Maeckelberghe (2005) diz que o conceito tradicional de autonomia não é 

suficiente e que o de autonomia relacional seria mais adequado, além de considerar 

sua construção de forma histórica e subjetiva. A vista disso, Rego, Palácios e 

Siqueira-Batista (2009) consideram que a bioética não opera independentemente da 

teoria ética, mas que também não é a “aplicação” de uma teoria a casos particulares. 

Eles atentam para a abertura das contribuições das diversas tradições que possam 

fundamentar ações que contribuam para a solução de questões. 

Continuando, o bloco 7 considera os aspectos relacionados aos testes 

genéticos. Vejamos. 

 

Quadro 8 – Bloco 7: aspectos do teste genético 

Participantes Trechos das entrevistas 

S1 Eu acho importante, tanto que os meus filhos... um já fez também o exame, 

tá esperando a resposta, e o outro esses dias até me perguntou: – Mãe, eu 

já posso fazer? 

S2 Acho que deu, deu alguma coisa, acho que vou ter a doença, né? 

S3 Eu tive conhecimento da genética, que, até então, eu nem sabia que tinha 

exames que pudesse ter essa dimensão. Quando recebemos esse 

diagnóstico, esse resultado de exame aonde mostrava que ela tinha 

exatamente a mesma, a mesma mutação, é... nós já estávamos 

preparadas, já esperava, na realidade, que fosse um resultado positivo, 

né? Mas tudo que eu puder fazer que possa diminuir o risco de eu 

desenvolver essa doença, que tem um tratamento tão delicado, tão triste, 

eu tô de acordo de fazer. 

S4 Quando eu peguei o teste e, na realidade, assim... no fundo, eu achava 

que não ia dar positivo. 

S9 E se eu tenho um DNA genético para o câncer? 

S10 Me senti desincumbida, aliviada. É como se fosse... tirei um peso das 

costas. Me despi de uma preocupação futura, uma vez que ela já está 

informada. Tirei do meu colo e coloquei no colo de cada uma. 

S17 Se tivesse dado positivo, seria uma angústia pra mim... eu acho que seria 

uma angústia pra mim... é uma preocupação maior pra ela... eu acho que 

seria uma sensação de culpa, como se tivesse deixando pra ela uma 

herança dessas. 

S20 A ideia desse resultado... é como se eu tivesse uma espada sobre minha 
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cabeça. 

Fonte: Elaboração própria. 

 

A expectativa de realização pode alcançar familiares, inclusive, de portadores 

da variante patogênica, como revelou o recorte da entrevista de S1. Já os trechos 

das entrevistas das participantes S2, S9 e S10, como diz Corrêa (2002), revelaram 

que determinados conceitos ganham foco de atenção significativa tanto do ponto de 

vista social quanto do ponto de vista científico. 

S2 associou a alteração na avaliação molecular como a indicação futura do 

adoecimento, o chamado “doente potencial”. S3 e S4, em seus registros, apontaram 

expectativas distintas frente ao resultado positivo para mutação. A entrevistada S3, 

baseada em sua história familiar, estava assegurada do resultado positivo e, 

portanto, dizia estar “preparada”. Enquanto que a entrevistada S4 se referiu à 

estranheza diante do resultado.   

S9 nos remete ao pensamento de que a informação genética figura como 

uma lente poderosa, além de transformar a percepção em um sentido figurado. 

Entretanto, pode prestar-se à poderosa redução. O trecho da entrevista de S10 

considerou a informação como uma preocupação futura e a possibilidade de uma 

história distinta de adoecimento da geração anterior. S17 atribuiu o resultado à culpa 

ao considerar a possibilidade de deixar a “herança” para a filha. 

A ideia de sujeito como uma entidade molecular, igualando-o, mesmo que 

diante da complexidade psíquica, social e histórica aos seus genes, foi atestada 

nesta pesquisa. Nessa perspectiva, Castiel, Guillam e Ferreira (2010) apresentam o 

DNA como o locus da verdade ou o lugar por meio do qual a essência do ser 

humano poderia ser desvendada. Um verdadeiro oráculo de Delfos35, uma “bola de 

cristal”, capaz de revelar o próximo lugar da doença e, também, de dar à ciência o 

poder de controlar o futuro e a vida.   

A ideia do risco apareceu no trecho da entrevista de S3 como 

responsabilidade individual no manejo do controle da doença e da possibilidade de 

                                            
35

 De acordo com a mitologia grega, o Oráculo de Delfos era um grande local sagrado da Grécia 
Antiga, dedicado ao deus Apolo (deus da luz, do sol, da profecia e da verdade). Ele se localizava no 
pé do Monte Parnaso (região central da Grécia). No centro do oráculo, havia um grande templo em 
homenagem ao deus Apolo. Os gregos recorriam ao oráculo para perguntar aos deuses sobre 
problemas cotidianos, questões de guerra, vida sentimental, previsões de tempo etc. Os gregos 
acreditavam que os deuses ficavam nesse oráculo, junto com ninfas e musas, orientando as pessoas 
(Brandão, 1997). 
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afastamento de um novo tratamento. A noção do risco é apresentada por Giddens 

(2003, p. 33): “[...] infortúnios ativamente avaliados em relação às possibilidades 

futuras”.  Uma aceitação dessa realidade corresponderia a uma forma calculista de 

ver o mundo, através da qual prescinde-se de várias possibilidades de reações aos 

acontecimentos, investimentos e novidades propostos pela vida capitalista.   

Czeresnia, Maciel e Oviedo (2013) discutem sobre risco a partir de relações 

entre ciência, saúde e cultura. Os autores defendem a dimensão simbólica do 

conceito e que a noção de risco atravessa diferentes instâncias sociais, além de ser 

tratada por diferentes perspectivas. Eles definem o risco a partir de uma perspectiva 

sócio-histórica. 

Já a abordagem do risco à saúde como o modelo epidemiológico se configura 

pela determinação racional do esquema causal de doenças, pelo aprimoramento das 

tecnologias, pela ideia da cientificidade por meio da técnica e de parâmetros do 

desenho observacional/experimental e pela previsibilidade de doenças a partir de 

cálculos matemáticos.  

Todavia, no caso a caso, as médias abstratas podem não alcançar as 

circunstâncias específicas. Nesse sentido, esse modelo necessita de 

contextualização acerca das condições de vida determinantes do processo saúde-

doença, ainda que oriente hegemonicamente a assistência em saúde (Czeresnia; 

Maciel; Oviedo, 2013).  

Castiel, Guilam e Ferreira (2010) consideram que a palavra risco contempla 

diferentes sentidos que nem sempre convivem em harmonia. Segundo o Dicionário 

Aurélio (Ferreira, 2010), há controvérsias quanto a suas origens: pode se originar 

tanto do baixo-latim risicu, riscu, ressecare quanto do espanhol risco, que significa 

penhasco escarpado, indicando, por um lado, a própria ideia de perigo e, por outro, 

sua possibilidade de ocorrência.  

A epidemiologia, um dos pilares da genética, a partir do Dictionary of 

Epidemiology (Last, 1989), refere-se ao verbete como probabilidade de ocorrência 

de um evento e também como um termo não técnico que inclui diversas medidas de 

probabilidade. 

Czeresnia, Maciel e Oviedo (2013) consideram que o risco envolve múltiplos 

genes e também o caráter probabilístico. A avaliação do risco genético é realizada a 

partir do aprimoramento crescente de técnicas estatísticas, revelando o aumento do 

poder de análise e uma complexidade dos processos. Segundo os autores, em vez 
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de causas passíveis a serem generalizadas, há uma teia entrelaçada de fatores 

correlatos a situações complexas e singulares. Diante da confirmação da variante 

patogênica ou, de forma coloquial, da mutação, como controlar o risco em adoecer?  

S20 faz referência ao resultado do teste com o sentido de uma espada sobre 

sua cabeça. A alegoria da espada de Dâmocles36 nos apresenta a ideia de que algo 

do incontrolável é anunciado e “concretizado” a partir da confirmação da variante 

patogênica. No conto da mitologia grega, Dâmocles, um súdito que, ao assumir o 

lugar do rei por um dia, usufrui das possibilidades que isso lhe traria e lida, ao 

mesmo tempo, com uma espada pendurada no teto sobre sua cabeça (Brandão, 

1997).  

A confirmação da mutação genética parecia ser capaz de responder à 

pergunta tantas vezes formulada ao longo do tratamento quanto à possibilidade de 

recidiva e ao local. Além disso, havia a crença no controle da doença, em um estado 

de atenção, de vigilância e de alerta, no fato de que poderiam ser convocadas a 

partir do resultado do teste, assim como na ideia de uma rotina de exames e 

consultas que as livraria de um retorno da doença.  

A realização da avaliação molecular caracterizou-se como uma tentativa de 

controlar uma recidiva que confrontasse algumas das participantes da pesquisa com 

a doença ou com as repercussões de um novo tratamento. Algumas referem-se ao 

temor da recidiva ou ao medo de que a doença oncológica saia do próprio controle. 

Esse controle, a princípio, garantido pelo percurso de tratamento, a participação no 

protocolo de pesquisa pode garantir. A ideia de deter a possibilidade de recidiva do 

câncer pode figurar na expectativa de realização de uma cirurgia redutora de risco. 

No bloco 8, foram abordados os aspectos relacionados às cirurgias redutoras 

de risco. Dentre as mulheres que participaram das entrevistas, sete realizaram 

cirurgias nessa modalidade. Vejamos. 

                                            
36

 Diz o conto que Dionísio era um rei de uma cidade próxima à Sicília. Rodeado de pessoas, sempre 
tendo suas vontades atendidas por seus lacaios, acabava por despertar a inveja de alguns membros 
da corte e outros poderosos. Entre estes, havia Dâmocles, amigo do soberano, que vivia a propagar o 
que ele considerava ser um dom da sorte e da felicidade, que dizia sempre a Dionísio: – Que sorte a 
sua! Você tem tudo o que deseja! Com certeza, é o homem mais feliz do mundo! Esse discurso 
repetitivo acabou por despertar a ira de Dâmocles para com seu amigo e conselheiro. E ele decidiu 
propor a Dâmocles que experenciasse um dia de rei. Uma vez no palácio, todos os criados correram 
para satisfazer seus desejos, o que incluía um farto banquete, vestimentas reais, música e dança. 
Durante a refeição, Dâmocles se deparou com uma espada posta sobre sua cabeça, presa no teto 
por um fio de crina de cavalo. Ao questionar o rei, Dâmocles ouviu dele que convivia com essa 
espada durante todo o tempo. Estar no trono não significaria que seu lugar era seguro e perpétuo, já 
que inúmeras situações incontroláveis poderiam tirar seu poder (Brandão, 1997). 
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Quadro 9 – Bloco 8: aspectos das cirurgias redutoras de risco 

Participantes Trechos das entrevistas 

S1 

Eu não gostaria da reconstrução. Desde o início eu falei que eu não 

queria, deixei bem claro que eu não queria, mas, assim... houve uma 

insistência muito grande, e aí fiquei meio perdida, assim, num certo 

momento, porque cada um tem uma opinião, cada médico fala uma 

coisa, mas eu nunca quis fazer a reconstrução. 

S3 

Foi visto que eu poderia desenvolver de novo o câncer na mama 

direita, que na esquerda já tinha tirado, também no ovário e nas 

trompas, então, o próprio (local) já disponibilizou essas cirurgias, 

onde eu tirei todo esse tecido, reduzindo de... de cem por cento pra 

cinco por cento, de que venha a desenvolver a doença, né? 

S4 

Isso tá mexendo também com a minha cabeça, de saber que eu vou 

ter que passar por mais duas cirurgias... tem que ter anestesia geral, 

isso está me deixando também bastante preocupada... uma outra 

mama... não quero a reconstrução, sofri muito no pós-operatório da 

cirurgia durante o tratamento. 

S5 

Eu não penso fazer a reconstrução, porque mesmo pessoas que eu 

vejo, que não tiveram, que fizeram, que tiraram a mama e fizeram a 

reconstrução... a maioria que eu converso teve problema... ou dá 

problema, vários problemas... agora, assim, no momento, eu não 

lembro, mas dá vários problemas. 

S7 

É... na verdade, é assustador, né? Porque falar assim: nossa! Vou 

ser toda mutilada, mas eu vou ter certeza que eu vou viver um 

pouquinho mais tempo... Eu busco isso! Eu acredito nisso! Que eu, 

eu sendo mutilada, que eu vou ficar sem as mamas, sem o útero, 

sem ovário, mas seria uma qualidade de vida mais longa... 

Fonte: Elaboração própria. 

 

Durante o estudo, algumas mulheres que realizaram as cirurgias redutoras de 

risco, a par da subjetividade, referiram-se ao pós-cirúrgico como algo ruim, 

desconfortável, associado a dor e mutilação. Igualmente, ao processo de 

reconstrução. As entrevistadas que ainda não realizaram buscaram refletir sobre a 

possibilidade, trazendo o temor quanto à conduta e a possíveis complicações na 

cirurgia.  

A partir de revisão sistemática, nas últimas décadas, os estudos informaram o 

crescente aumento de cirurgias redutoras de risco contralateral, em destaque, nos 

EUA. O advento dos testes genéticos no cenário mundial permitiu a caracterização 
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do risco entre pacientes com câncer de mama. E a mastectomia contralateral 

redutora de risco destaca-se nas faixas etárias mais jovens (Güth et al., 2012; Kiely 

et al., 2010; Kurian et al., 2014; Neuburger et al., 2013; Tuttle et al., 2007; Wong et 

al., 2017). 

Na instituição, campo da pesquisa, as cirurgias vêm sendo recomendadas ou 

realizadas em caráter germinativo, em processo de estruturação de rotina e com 

uma procura cada vez mais frequente. Em se tratando das cirurgias redutoras de 

risco, no Brasil, os dados sobre a realização são escassos, e a literatura carece de 

publicações sobre a prática nos centros brasileiros. Estamos diante de 

procedimentos técnicos complexos, estratégias a serem atualizadas e limites 

institucionais. 

A entrevistada S7 relacionou a mastectomia contralateral redutora de risco à 

mutilação no contexto de busca da “qualidade de vida” ou da possibilidade de uma 

“vida longa”. Essa participante considerava a recomendação como indicação, 

relacionando-a à rotina de tratamento. 

As entrevistadas S1 e S5 mencionaram o desejo de não reconstrução, 

havendo estranhamento pela equipe médica ao lidar com tal decisão. S1 trouxe essa 

decisão baseada na experiência de seu pós-tratamento, marcado por complicações 

e sofrimento, e acrescentou que a estética não era sua questão principal. S5 afirmou 

acompanhar os relatos de mulheres que tiveram complicações após a cirurgia de 

reconstrução. 

A entrevistada S4 realizou as cirurgias redutoras de risco após a entrevista. O 

desejo pela não reconstrução foi respeitado pela equipe que acompanhou a paciente 

nas rotinas pré e pós-cirúrgicas.  

Ainda que estes dois assuntos não tenham sido trazidos durante as 

entrevistas, na consulta conjunta, algumas se referiram à expectativa de que a 

presença da variante patogênica pudesse validar a cirurgia e à possibilidade de não 

realização da conduta de redução de risco, decidindo, algumas delas, apenas pelo 

rastreio clínico.  

A entrevistada S3, pela lógica do risco, buscou sustentar sua decisão 

baseada no conhecimento científico através de técnicas de cálculos estatísticos. 

Nesse relato, como nos diz Czeresnia (2004), a tomada de decisão e o exercício de 

autonomia pareceram estar pautados na racionalidade científica, com o intuito de 

ampliar o poder de controle das situações da vida, inclusive, o adoecer. 
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6 CONSIDERAÇÕES FINAIS 

 

Nesta dissertação, analisamos a experiência de mulheres, em seguimento ou 

em controle no tratamento por câncer de mama, que se submeteram à avaliação 

molecular para predisposição hereditária em BRCA 1 e BRCA 2. Tal estudo 

pretendeu desenhar um modo de cuidado incluindo a participante da pesquisa à sua 

experiência; aproximar a pesquisa genética dos desafios e das possibilidades que se 

apresentam no campo; assim como considerar a participação de uma psicóloga 

pesquisadora no terreno da oncogenética. 

As participantes buscaram refletir sobre a entrada na pesquisa, o teste 

genético, as implicações dessa tecnologia em seus corpos, a possibilidade de 

realização de uma cirurgia redutora de risco, o processo de tomada de decisão e a 

autonomia no tempo de seguimento. Essa direção apontou para a produção de 

narrativas que poderiam ou não se aproximar dos discursos da ciência, mas que, 

precipuamente, consistiam em projetos terapêuticos singulares. 

A ideia de controlar a recidiva é preponderante e central na tomada de 

decisão para a participação no protocolo de pesquisa genética, ainda que a 

detecção precoce, o cuidado aos familiares e a contribuição à ciência figurem nesse 

cenário. Grande parte das mulheres que adoeceram pareciam acreditar que a 

pesquisa genética descobriria a causa, que a cirurgia redutora de risco diminuiria o 

risco da recidiva e que, diante da herança genética, haveria o que pudesse ser 

prevenido, especialmente, aos familiares. 

Braz (2008) aponta que a tecnociência representa um saber que responde 

não só pela predição, mas pela prevenção: identifica o gene mutante e também é 

capaz de prevenir a doença. Sendo assim, a aproximação com uma doença que 

ainda não se instalou pode gerar um status de doente em potencial e um sentimento 

de onipotência. A autora atenta para a ideia de que os testes não devam ser 

utilizados como exames de rotina em função de suas implicações éticas e psíquicas, 

destacando a importância do cenário do aconselhamento genético.   

Este trabalho permitiu lançar como questão a singularidade de cada mulher 

participante, assim como a diversidade e a pluralidade das experiências. A pesquisa 

trouxe uma discussão ampla e, para além de um debate clínico, biomédico, é 

também um debate ético-político. As mulheres precisam também ser vistas como 
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sujeitos políticos de direitos, e seus corpos mediados pela cultura, com suas 

expressões de gênero e de sexo, suas marcas de classe, raça/etnia e de geração. 

Costa (2009) identifica sinais em diferentes tempos e espaços; na pesquisa 

vigente, é possível localizar signos de longa duração que se entrelaçam em rizomas, 

tais como: a responsabilização feminina pelos cuidados familiares, a 

responsabilização pelo futuro saudável dos filhos, a solidão e o silenciamento. 

Entretanto, foram localizados movimentos denominados de tempo curto: as 

ondas, que revelam, hoje, a luta feminista nos espaços de saúde pelo direito ao 

próprio corpo, seja a decisão de não realizar um procedimento médico ou 

simplesmente de ser ouvida. A invisibilidade e o silenciamento dos seus direitos dão 

lugar ao protagonismo na construção de políticas públicas (Costa, 2009). 

Em um campo de decisões médicas, vemos, ademais, a busca de controle 

sobre a vida e a tentativa incessante de eliminar o sofrimento figurando como 

estratégias, sustentadas pelo discurso do risco, em prol da chamada qualidade de 

vida. Já se lia, no texto O mal-estar na civilização (Freud, 2010), que o avanço e o 

progresso científico, no que tangia à busca de um controle sobre a vida, não 

garantiriam um “quantum a mais” de felicidade ao homem daquele tempo. 

Na atualidade, a busca convive com o desejo incessante de eliminar, a 

qualquer preço e no menor tempo possível, o sofrimento. Como nos diz Birman 

(2003), o mal-estar é evidenciado nos registros do corpo e da ação, notando-se, 

assim, um empenho em busca da juventude e da longevidade. 

O discurso científico esbarra nas experiências, para além do identificado ou 

do recomendado. Em cena clínica, através do aconselhamento genético, a ciência 

parece lidar não só com o gene: o risco em adoecer é retratado a partir da história 

do sujeito, seus valores, suas expectativas, seus temores e suas ambivalências. A 

vulnerabilidade, a finitude e a inexorabilidade da morte são trazidas através de seus 

testemunhos, convocando a responsabilidade de quem pode escutá-los.  

 Além de lidar com os impactos, os limites e os dilemas dos testes 

genéticos na vida das participantes, era necessário dar visibilidade às suas falas, 

assim como refletir sobre os desfechos do estudo junto aos profissionais envolvidos 

na pesquisa, na assistência e no ensino, buscando estratégias para a construção de 

um trabalho multiprofissional a partir da interlocução com as subjetividades.  

O campo é novo e desafiador, inclusive para os profissionais envolvidos nos 

cuidados em saúde, que lidam com temáticas científicas complexas em uma arena 



 

 

74 

 

de debates éticos que não se esgotam, assim como os conflitos e as controvérsias. 

Nessa realidade, não se trata apenas de quem, a quem ou quando recomendar; mas 

também a quem pertence, quem pretende controlar e como é tratada a informação 

genética.  

Ainda, temos a dimensão psicológica com os possíveis efeitos, a importância 

do sigilo, a exposição ao risco de exclusão, ao preconceito e à discriminação em um 

panorama de inexistência de legislação que ampare os portadores de síndromes 

genéticas hereditárias ao câncer. As pacientes com confirmação da variante 

patogênica lidam com um sistema de saúde em estruturação para acolher tais 

demandas e relatam suas dificuldades ao acesso à rede. 

A incorporação dos testes genéticos e o acesso ao aconselhamento genético 

no SUS ainda lidam com importantes limites. Com a pesquisa, identificamos que vão 

desde a necessidade de formulação e implementação de políticas públicas para o 

cuidado em saúde a pacientes consideradas de alto risco oncológico, a ausência de 

uma legislação específica, a escassez para o fomento à pesquisa, à formação e ao 

treinamento de profissionais, até a garantia de universalidade e equidade à medicina 

de precisão ou personalizada.  

A medicina de precisão ou personalizada, através da oncogenética, vem se 

consolidando no âmbito de descobertas científicas, ainda que em processo gradual. 

A oferta e o acesso às tecnologias aos pacientes com expressivo histórico familiar 

ainda é contingenciado nos serviços públicos de saúde. Entretanto, a amplitude e a 

divulgação dessas descobertas através das mídias alcançam o imaginário dos 

usuários na assistência desses serviços. 

O que as pacientes almejam e o que de fato pode ser ofertado? Como os 

profissionais entram em cena para a articulação desse cuidado? Como a autonomia 

é pensada em um horizonte onde o saber médico orienta o cuidado, a tomada de 

decisão? 

O Um (sujeito) se encontra no diagnóstico. O múltiplo, nas condutas médicas 

das cirurgias redutoras. O reencontro com o Um acontece na leitura singular de que 

se vale cada paciente em relação ao resultado do teste, inclusive, na possibilidade 

de realizar cirurgias redutoras de risco. 

Inseridos em um campo de acontecimentos, que podem produzir novos 

movimentos na clínica, há o encontro de sujeitos e suas idiossincrasias. À medida 

que a escuta aborda o sujeito e o lugar de sua autoria, discute também “a 
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curiosidade” sobre o “vir a ser” ou a rendição do “poder ser”. Que lugar é esse em 

que a leitura de um teste genético, de um possível vir a ser, poderá ser produzido 

sem que o sujeito com isso possa se identificar necessariamente?  

A clínica na psicologia versa nessa direção na medida em que aposta na 

plasticidade, na capacidade de enfrentar as injunções e na reinvenção. Os trechos 

das entrevistas não pretendem ser apenas um relato de narrativas, mas acenam 

para a possibilidade de construção de um trabalho regulado na interlocução com as 

subjetividades que se apresentam no tempo de participação em uma pesquisa 

genética.  

Para concluir, a pesquisa na psicologia não se encerra, aponta para novos 

estudos que poderão ser abordados no doutorado ao considerar a magnitude do 

debate, a relevância de um trabalho pautado na escuta desse lugar de subjetivação 

e a importância de sua participação na formulação de políticas públicas.  
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ANEXO A – PERGUNTAS NORTEADORAS 

 

 

Perguntas norteadoras 

 

1 – Como você chegou à Genética? 

 

2 – Como você entendeu que a genética poderia te ajudar?  

 

3 – Qual era o momento de sua vida quando se deu o teste genético? 

 

4 – Que significado teve o resultado do teste? 

 

5 – Como se deu a discussão sobre as cirurgias redutoras de risco com os 

médicos, com a psicóloga e com a sua família? 

 

6 – Como se sentiu diante desta escolha?  

 

7 – Como foi o tempo que antecedeu a cirurgia? 

 

8 – Como foi o tempo após a cirurgia? 

 

9 – O que significou a cirurgia em sua vida?   

 

10 – O que você diria a alguém que está iniciando a participação na pesquisa 

genética? 

 

11 – Como você vê o acompanhamento na psicologia? 
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ANEXO B – TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO 

 

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO 

 

Título do projeto: Do descontrole da vida à vida em controle: o que dizem as 

mulheres sobre o aconselhamento genético? 

Nome do investigador principal: Vanessa Barreto Nogueira Costa  

 

Este projeto de pesquisa faz parte da coordenação de pesquisa do 

departamento de genética na categoria de Psicologia. Você está sendo convidado(a) 

a participar deste projeto de pesquisa porque foi atendido(a) ou está sendo 

atendido(a) no ambulatório de genética. Para que você possa decidir se quer 

participar ou não, precisa conhecer sobre a importância de sua participação.  

Este documento é chamado de Termo de Consentimento Livre e Esclarecido 

e tem esse nome porque você só deve aceitar participar deste estudo depois de ter 

lido e entendido este documento. Leia as informações com atenção e converse com 

as pesquisadoras responsáveis sobre quaisquer dúvidas que você tenha. Caso haja 

alguma palavra ou frase que você não entenda, converse com a pessoa responsável 

por obter este consentimento, para acessar mais esclarecimentos. Após receber 

todas as informações, e todas as dúvidas forem esclarecidas, você poderá fornecer 

seu consentimento por escrito, caso queira participar. 

 

PROPÓSITO DO ESTUDO 

 

A pesquisadora pretende, com este estudo, conhecer como você, após o 

percurso de tratamento oncológico, vê o aconselhamento genético e os resultados 

em sua vida.    

 

PROCEDIMENTOS DO ESTUDO 

 

Vamos conduzir essa entrevista com perguntas norteadoras sobre como 

conheceu o aconselhamento genético, o que entende, o que espera do 

aconselhamento e o que possibilitou em sua vida. Se você concordar, essa 
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entrevista será gravada e, posteriormente, transcrita para análise. Os dados serão 

guardados por um período de cinco anos após o término da pesquisa.  

 

                                                                                                                                                       

             ___/___/___          ___/___/___ 

Assinatura do participante          Assinatura do responsável do termo 

 

BENEFÍCIOS 

 

O benefício principal da sua participação é possibilitar que, no futuro, este 

estudo estimule novas pesquisas na área assistencial e na melhoria do trabalho dos 

profissionais que escutam a experiência de cada paciente. Você não será 

remunerado por sua participação.  

 

RISCOS 

 

Entendemos que falar sobre a experiência do adoecimento pode suscitar 

sentimentos, tais como: tristeza e angústia. Neste caso, será oferecida assistência 

imediata do pesquisador responsável junto ao serviço de psicologia do hospital. 

 

CUSTOS 

 

A entrevista será realizada com a pesquisadora nos dias de suas consultas de 

rotina/exames para evitar que você tenha qualquer despesa. Se ocorrer em dias que 

não ocorram consulta, o custo de deslocamento será coberto pela pesquisadora 

principal e/ou equipe de pesquisa. 

 

CONFIDENCIALIDADE 

 

As informações contidas na entrevista ficarão guardadas de maneira 

confidencial e sigilosa. Apenas a pesquisadora responsável está autorizada a ter 

acesso aos seus dados. Os dados só poderão ser utilizados para propósitos de 

divulgação e/ou publicação científica e sua identidade permanecerá em segredo. 
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TRATAMENTO EM CASO DE DANOS 

 

Todo e qualquer desconforto emocional decorrente do desenvolvimento dessa 

pesquisa e que necessite de atendimento da psicologia, ficará a cargo da instituição. 

Seu processo de tratamento e acompanhamento na instituição independem de sua 

participação nessa pesquisa. 

 

BASES DA PARTICIPAÇÃO 

 

 A sua participação é voluntária, e a recusa em autorizar a gravação de 

sua entrevista para posterior transcrição não acarretará quaisquer penalidades ou 

perda de benefícios aos quais você tem direito, ou mudança no seu tratamento e 

acompanhamento psicológico nesta instituição. Você poderá retirar seu 

consentimento a qualquer momento, sem qualquer prejuízo. Em caso de você 

decidir interromper sua participação, a pesquisadora deverá ser comunicada, e a 

coleta do material de pesquisa será imediatamente interrompida. 

 

 

                                                                                                                                                       

             ___/___/___          ___/___/___ 

Assinatura do participante          Assinatura do responsável do termo 

 

ACESSO A RESULTADOS 

 

Você tem o direito de ser atualizado(a) sobre os resultados parciais do 

estudo. Os resultados são seus e estarão disponíveis junto à pesquisadora 

responsável. Basta entrar em contato com ela para saber notícias sobre o 

andamento da pesquisa. 

 

 

GARANTIA DE ESCLARECIMENTOS 

 

A pesquisadora responsável pela obtenção deste Termo de Consentimento 

Livre e Esclarecido lhe explicou claramente o conteúdo destas informações e se 
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colocou à disposição para responder as suas perguntas sempre que tiver novas 

dúvidas.  

Você terá garantia de acesso, em qualquer etapa da pesquisa, para qualquer 

esclarecimento e, inclusive, para tomar conhecimento dos resultados. Neste caso, 

por favor, ligue para a pesquisadora responsável, de segunda à sexta, de 07h às 

18h.  

Esta pesquisa foi aprovada pelo Comitê de Ética em Pesquisa (CEP) da 

instituição, formado por profissionais de diferentes áreas, eles revisam os projetos de 

pesquisa que envolvem seres humanos, para garantir os direitos, a segurança e o 

bem-estar de todos os voluntários.  

Se tiver perguntas sobre seus direitos como participante de pesquisa, você 

pode entrar em contato com o CEP da instituição (endereço), de segunda à sexta, 

de 09h às 17h, como também pelo e-mail (endereço). 

Este termo está sendo elaborado em duas vias, sendo que uma via ficará com 

você e outra será arquivada com os pesquisadores responsáveis.  

 

CONSENTIMENTO 

 

Li as informações acima e entendi o propósito da solicitação de permissão 

para o uso das informações. Tive a oportunidade de fazer perguntas e todas foram 

respondidas. Ficaram claros para mim quais são os procedimentos a serem 

realizados, os riscos e a garantia de esclarecimentos permanentes.  

Ficou claro também que a minha participação é isenta de despesas e que 

tenho garantia do acesso aos dados e de esclarecer minhas dúvidas a qualquer 

tempo. Entendo que o meu nome não será publicado e será garantido o meu 

anonimato.          

 

                                                                                                                                                       

             ___/___/___          ___/___/___ 

Assinatura do participante          Assinatura do responsável do termo 

 

Concordo voluntariamente em participar deste estudo e poderei retirar o meu 

consentimento a qualquer momento, antes ou durante o mesmo, sem penalidade ou 

prejuízo, ou perda de qualquer benefício que eu possa ter adquirido. 
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Eu, por intermédio deste, dou livremente meu consentimento para participar 

deste projeto. 

 

                                                                                                     

        ___/___/___ 

Nome e assinatura do participante  

 

Eu, abaixo assinado, expliquei completamente os detalhes relevantes deste 

projeto de pesquisa ao paciente indicado acima e/ou pessoa autorizada para 

consentir pelo mesmo. Declaro que obtive, de forma apropriada e voluntária, o 

Consentimento Livre e Esclarecido deste paciente para a participação neste estudo. 

 

 

                                                                         

  ___/___/___ 

Nome e assinatura do responsável pela obtenção do termo 


