Il CONBIRACIS

Il Congresso Brasileiro de Ciéncias da Saude

PERCEPCAO DOS DISCENTES DE CIENCIAS DA SAUDE,SOBRE O
ENSINO DE GENETICA E ACONSELHAMENTO GENETICO

Dulceria Costa da Silva (1,2); Bruno Luiz Fonseca Schamber-Reis (2)

1 - Universidade Estadual da Paraiba. dulceriacosta@hotmail.com
2 — Ndcleo de Genética Médica, UNIFACISA. bruno.reis@fcm.edu.br

Resumo: A genética € um componente essencial das ciéncias da saude, sendo responsavel por
diversas condicBes de importancia clinica. Diversos trabalhos afirmam que a boa aplicacdo dos
conhecimentos adquiridos pela genética ddo ao profissional de saude recursos diferenciados que sdo
fundamentais para contribuir com o bem-estar dos pacientes. Contudo, também j& é bem descrito que
grande parte dos profissionais sdo incapazes de unificar estes conhecimentos na pratica, como
resultado da pouca integracdo do ensino de genética na realidade clinica dos profissionais. Um tema
central ao redor do qual estes conhecimentos se dispGem é o aconselhamento genético, cuja
habilitacdo para realizacdo no Brasil ja foi estendida a diversos profissionais de satde em resolucéo
especifica. O presente trabalho teve como objetivo analisar a percepcdo de discentes de cursos da
salde da Universidade Estadual da Paraiba acerca do ensino de genética e sua relagdo com a prética
clinica e do aconselhamento genético. Foram aplicados questionarios a discentes dos cursos de
biologia, enfermagem, fisioterapia e odontologia gque estivessem cursando a partir do quarto periodo.
As questbes referentes ao ensino e a pratica clinica da genética foram aplicadas aos discentes que
atuem em atendimento a pacientes. Verificou-se embora os discentes reconhecam a importancia da
disciplina, a forma como ela é abordada ndo é satisfatoria, resultando em uma atuacdo prética
deficitaria, na qual os discentes muitas vezes sdo incapazes de reconhecer doengas genéticas ou
mesmo que reconhecam, ndo possuem orientacdo de como proceder. Quanto as questdes relacionadas
ao aconselhamento genético, embora em todos os cursos tenha sido verificado informacdes
insuficientes, o curso de biologia se mostrou mais informado sobre o tema. Desta forma, conclui-se
que ha grande necessidade de reformulacdo do ensino de genética, voltando os temas abordados para
as competéncias de cada curso, além de integrar os conhecimentos teéricos com a realidade pratica dos
profissionais. O curso de biologia apresentou o0s resultados mais satisfatérios quanto ao
aconselhamento genético, o que pode ser resultado de uma maior vivéncia com a disciplina de
genética. Contudo, em todos 0s cursos € necessario que haja discussGes continuas acerca do tema,
esclarecendo aos discentes a possibilidade de atuacdo na &rea para que haja mais engajamento na
disciplina e, desta forma, contribua para maior aplicacdo dos conhecimentos na pratica.
Palavras-chave: Aconselhamento genético, ensino de genética, cursos da salde.

INTRODUCAO

A genética humana e médica tem agregado importancia de modo crescente nos Gltimos
anos, sobretudo apos a consolidacdo do Projeto Genoma Humano, concluido no ano de 2003
(ROBINSON & FONG, 2008). A disciplina é, a0 mesmo tempo, uma ciéncia basica e uma
especialidade na area das ciéncias da saude e se faz necessaria com abordagens diferenciadas
para cada curso, direcionadas para as diferentes areas de atuacéo de cada profissional. Embora
em cada especialidade seja requerido um perfil especifico de conhecimentos sobre genética,
um ponto central resultante da convergéncia do conhecimento de todas as profissdes do ramo
da salude € o aconselhamento genético (AG).

De acordo com a Sociedade Americana de Genética Humana, o AG consiste no
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processo de comunicagao envolvendo informacdes relacionadas ao risco de ocorréncia de uma
doenca genética em uma familia, envolvendo fatores clinicos tais como diagndstico,
prognostico e tratamento; a identificacdo dos fatores genéticos/hereditarios que levam ao
aparecimento da doenca em questdo; informacdo acerca das alternativas para lidar com o risco
de recorréncia e possiveis acdes a serem tomadas de acordo com questdes familiares, éticas e
religiosas especificas de cada familia (EPSTEIN, 1975). Desta forma, o AG € considerado um
processo dinamico e multidisciplinar. Contudo, os conflitos sobre a quem compete realizar
este processo sao constantes (BRUNONI, 2002).

No Brasil, estes conflitos ficaram evidentes no ano de 2014, com as modificagcdes na
regulamentacédo acerca da habilitacdo profissional para atuacdo no AG. O primeiro evento se
deu por meio da publicacdo da portaria n° 199, de 30 de janeiro de 2014 do Ministério da
Salde, a qual restringia sua realizacdo apenas por médicos geneticistas (BRASIL, 2014a).
Posteriormente, apds o posicionamento de outros profissionais da salde contra a medida, tal
acdo foi reconsiderada, de modo que em 20 de maio do mesmo ano o Ministério da Saude
publica a portaria n° 981 que flexibiliza a habilitacdo para profissionais de salde geneticistas,
ou seja, abrangendo tanto médicos quanto ndo-médicos que possuam pos-graduacdo em
genética (BRASIL, 2014b). Embora estas discussdes sejam frequentes nos meios profissionais
e académicos superiores, 0 tema € pouco abordado no nivel académico basico, de forma que
durante a graduacdo muitos individuos desconhecem a importancia do AG na salde basica.
Neste sentido, o presente trabalho teve como objetivo analisar a percepc¢do de estudantes da
area da salde da Universidade Estadual da Paraiba acerca do ensino de genética e do

aconselhamento genético.

METODOLOGIA

A pesquisa teve carater exploratério e foi realizada por meio de levantamentos
realizados com alunos dos cursos da area da saide da Universidade Estadual da Paraiba,
durante 0 més de outubro de 2016. A coleta de dados foi realizada por meio de questionarios
estruturados e semi-estruturados, divididos didaticamente em duas partes. A primeira buscou
conhecer a percepg¢do dos alunos quanto a questdo do ensino de genética e sua correlacdo com
as experiéncias praticas dos discentes, sendo que a segunda continha perguntas direcionadas
sobre o0 aconselhamento genético.

Para a primeira parte da pesquisa, 0s questionarios foram aplicados a discentes dos
cursos de enfermagem, odontologia e fisioterapia, visto que estes sdo 0s principais
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profissionais que entram em contato com pacientes, momento em que a identificacdo de
doengas genéticas é mais comum. Foram incluidos no estudo individuos que ja cursaram a
disciplina de genética e que ja possuissem alguma experiéncia pratica de atendimento. Ja na
segunda parte, referente ao aconselhamento genético, os questionarios foram aplicados a
alunos dos cursos de biologia, enfermagem, odontologia e fisioterapia que j& cursaram e
foram aprovados na disciplina de geneética, enquadrando-se nos critérios de inclusdo
supracitados (matriculados do quarto periodo em diante).

Para o questionario referente ao ensino de genética, foram obtidas 99 respostas, sendo
39 referentes a enfermagem, 29 a fisioterapia e 31 a odontologia e para 0 questionario
abordando questes sobre o aconselhamento genético, obtivemos 133 respostas, sendo 39
provenientes de discentes do curso de enfermagem, 34 de biologia, 31 de odontologia e 29 de
fisioterapia. Os valores relativos das respostas individuais obtidas foram tabulados em

histogramas e comparados entre 0s grupos.

RESULTADOS E DISCUSSAO
Quando questionados sobre 0 quao importante a genética € para a respectiva profisséo,
70% dos respondentes de enfermagem, 62% de fisioterapia e 82% de odontologia
consideraram-na muito importante, sendo que os demais respondentes afirmaram ser pouco
importante e em nenhum questionario o item irrelevante foi assinalado (Grafico 1). Quanto a
percepcao dos respondentes sobre a qualidade da fundamentacdo tedrica da disciplina nos
respectivos cursos de graduacdo, a maioria dos respondentes afirmou ser regular (74% em

enfermagem e odontologia e 55% em fisioterapia), como mostrado no Grafico 2.

Grafico 1: O quao importante a genética é para a sua profissdo?

® Muito  ®Pouco Irrelevante

0% 0%

Enfermagem Fisioterapia Odontologia
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Grafico 2: Como vocé considera sua fundamentacéo tedrica em genética?

EBom ®Regular ®Ruim
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Fisioterapia Odontologia

A pergunta seguinte referia-se a percepgdo dos discentes sobre a necessidade da
realizacdo de atividades préaticas (clinicas e/ou laboratoriais) que envolvessem genética. A
maioria dos discentes (87% em enfermagem, 55% em fisioterapia e 70% em odontologia)
afirmou considerar importante (Gréfico 3). Perguntados sobre a adequacdo da carga horaria
ofertada para a disciplina (30 horas), enfermagem e fisioterapia tiveram resultados bastante
semelhantes, com 67% e 68% dos respondentes afirmando ser insuficiente. J& o curso de
odontologia apresentou resultados bastante discrepantes, com 87% considerando como
suficiente (Grafico 4). Em termos da adequacdo do conteldo abordado (topicos basicos de
genética mendeliana e as sindromes genéticas mais conhecidas) a necessidade profissional de
cada curso, novamente obteve-se percentuais bastante semelhantes em enfermagem e
fisioterapia, com 51% e 52% afirmando que o contetdo condiz com o perfil do profissional.
Em odontologia, foi verificado o inverso, com 52% dos respondentes afirmando que o
contetido n&o condiz com as necessidades do curso (Grafico 5). E possivel relacionar os perfis
de respostas das duas Ultimas perguntas, de forma que provavelmente pelo fato de
enfermagem e fisioterapia verem aplicacdo dos contetidos da disciplina, sentem necessidade
de uma abordagem mais aprofundada e, por isso, de uma carga horaria maior, enquanto o

inverso pode ser verificado no curso de odontologia.

Gréfico 3: Vocé considera necessario que haja abordagem pratica de genética para seu curso?

= Sim = N&o
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Grafico 4: Voceé considera que a carga horéria destinada a disciplina de genética seja suficiente?

®Sim ®Nio
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Enfermagem Fisioterapia Odontologia

Grafico 5: Voceé considera o contetido abordado condizente com a necessidade do seu curso?

5 Sim = N&o

Enfermagem Fisioterapia Odentelegia

Adentrando nas vivéncias praticas de genética, quando perguntados se ja teriam
identificado algum paciente portador de algum indicio de doenca genética durante
atendimentos nas clinicas-escola, estagio ou mesmo em atividades extracurriculares e de
extensdo, nos cursos de enfermagem e odontologia a maioria dos respondentes (54% e 74%,
respectivamente) afirmaram nunca ter atendido. Contudo, em fisioterapia foi verificado o
inverso, com 72% dos respondentes afirmando ja ter atendido, como mostra o Grafico 6. Esta
questdo levantou observacdes importantes, primeiramente devido ao fato de em todos os
cursos os respondentes associarem doengas genéticas a sindromes, o que provavelmente é
resultado do conte(do visto em sala de aula. Ainda neste sentido, no curso de enfermagem,
todos os alunos afirmaram ja ter passado por experiéncias praticas no setor de oncologia no
Hospital da FAP do municipio de Campina Grande, porém como visto, grande parte dos
alunos ndo identificou o cancer como doenca genética. No curso de fisioterapia, 0s
respondentes relataram muitos casos nos quais conseguem identificar claramente que a
condicdo do paciente é condizente com alteracBes genéticas, mas ndo sabem como proceder
visto que muitas vezes a cariotipagem ja foi feita, e obteve-se um resultado normal. Tal fato
reflete o desconhecimento dos profissionais sobre a existéncia de uma ampla gama de testes
genéticos disponiveis e mais acurados do que o cariotipo, que detecta apenas anormalidades

genéticas amplas a nivel cromossémico.
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Gréfico 6: Vocé ja atendeu algum paciente que possuisse alguma indicio de doenca genética?

= Sim = N&o
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A questdo subsequente referia-se a existéncia de orientacdo sobre como proceder em
caso de identificacdo de pacientes suspeitos de doenca genética. Neste item, a grande maioria
dos respondentes dos trés cursos (80% em enfermagem, 82% em fisioterapia e 74% em

odontologia) afirmou ndo possuir orientacdo, como mostra o Gréfico 7.

Gréfico 7: Vocé tem/teve alguma orientacdo académica de como proceder considerando a situagéo do item

anterior?
u Sim mN&o

Enfermagem Fisioterapia Odontologia

Quanto ao aconselhamento genético, a primeira pergunta prop6s avaliar se os alunos
tinham conhecimento de seu conceito. O curso de biologia se mostrou mais informado, visto
que teve o maior percentual de respondentes que afirmaram saber definir (35%) e 0 menor
percentual de respondentes que ndo nunca ouviram falar (15%), seguido por fisioterapia visto
que 27% sabem definir e 32% nunca ouviram falar. J& em enfermagem e odontologia a
maioria (54% e 52%, respectivamente) afirmou nunca ter ouvido falar, sendo que em
enfermagem nenhum respondente declarou ser capaz de definir. Em odontologia este
percentual foi de apenas 6% (Gréafico 8). Uma quantidade significativa dos respondentes de
todos os cursos declarou ja ter ouvido falar em aconselhamento genético, mas ndo saber

definir (Gréfico 8). Abaixo do grafico seguem exemplos das defini¢cbes dadas pelos discentes.
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Gréfico 8: Vocé ja ouviu falar em aconselhamento genético?

= Sim e sei definir = Sim, mas ndo sei definir N&o
54%
52%
15% 6%
0%
Biologia Enfermagem Fisioterapia Odontelegia

“Aconselhamento genético é quando é relatado ao paciente o risco de ocorrer uma
determinada doenca, doenga esta que pode ser transmitida hereditariamente, e mostrar
opg¢oes, outros caminhos, que Se possa passar 0s Seus genes a proxima geracgédo ” (Biologia, 6°
periodo)

“Informagdo sobre as condi¢gdes que podem desencadear anomalias genéticas —
sindromes ligadas a genes. E sobre os fatores a serem revistos no caso de casamentos
consanguineos” (Odontologia, 6° periodo)

“E a orientac&o a individuos que necessitam desta para evitar que a prole com disturbios

genéticos ” (Fisioterapia, 8° periodo).

As respostas subsequentes foram consideradas apenas nos casos em que 0S
respondentes afirmaram saber o que € o aconselhamento genético, tendo definido ou ndo. A
pergunta seguinte referia-se ao conhecimento sobre a habilitacdo da respectiva profissdo para
atuar no aconselhamento genético. Novamente, o curso de biologia se mostrou mais
informado, visto que 83% dos respondentes declararam saber que s&o ou acreditarem que
sejam habilitados, seguido pelo curso de enfermagem com 51% dos alunos. Em fisioterapia e
odontologia, a maioria dos respondentes (52% e 62%, respectivamente) afirmou ndo saber se
sua profissdo é habilitada a atuar no AG (Grafico 9). As respostas apontam a auséncia de
discussdes acerca do tema em sala de aula, visto que de acordo com a regulamentagéo vigente
(portaria n° 981 de 20 de maio de 2014) todos os profissionais da saude, médicos e ndo-
médicos, sdo habilitados a atuar no aconselhamento genético, desde que possuam pOs-
graduacdo na area de genética (BRASIL, 2014b).
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Gréafico 9: Sua profissdo € habilitada para atuar no aconselhamento genético?
m E/acredito que seja  ® N&o é/acredito que nédo seja Nao sei
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Tendo em vista as respostas do item anterior, foi perguntado se em algum momento
durante o curso houve discussdo acerca da habilitacdo da respectiva profissdo para atuar no
aconselhamento genético. Embora em todos 0s cursos a maioria das respostas tenha apontado
gue ndo ha discussdo sobre a habilitacdo dos profissionais para atuar no AG, o curso de
biologia mostrou resultados mais satisfatérios, com 41% dos respondentes afirmando que
houve discussdo em algum momento do curso, enquanto o menor percentual foi obtido no
curso de odontologia (16%) (Grafico 10). Quando questionados se ja tinham ouvido falar em
alguma regulamentacdo sobre quem é habilitado a atuar na area mais uma vez foi visto pouco
conhecimento, e novamente o curso de biologia se mostrou mais informado, visto que 41%
dos respondentes afirmaram ja ter ouvido falar, seguido por odontologia (25%), enquanto
enfermagem e fisioterapia obtiveram resultados iguais, com apenas 20% (Gréafico 11).
Quando perguntados especificamente a qual regulamentacdo se referiam, boa parte dos
respondentes relacionaram a informagdes do conselho federal da respectiva profissdo e muitos

deles ndo especificaram.

Gréfico 10: Em algum momento houve discussdo a respeito da habilitagdo da sua profissdo para atuar no AG?
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Gréfico 11: Vocé ja ouviu falar em alguma regulamentacédo sobre qual(is) profissional(is) pode(m) atuar no
aconselhamento genético?
= Sim = N&o

Biologia Enfermagem Fisioterapia Odontologia

Finalmente, quando perguntados se os conhecimentos adquiridos ao longo do curso
sejam suficientes para atuar na area apos formados, a maioria dos respondentes de todos 0s
cursos afirmou que ndo (86% em biologia, 100% em enfermagem, 84% em fisioterapia e
87% em odontologia), como mostra o Gréafico 12.

Gréfico 12: Vocé acredita que seu curso ofereca conhecimentos suficientes para que vocé atue no
aconselhamento genético apés formado?

= Sim = Néo
Biologia Fisioterapia Odontologia

Na literatura ja € bem descrito que grande parte dos profissionais responsaveis pelo
cuidado béasico ndo sdo preparados para lidar com doencas genéticas adequadamente,
acarretando consequéncias negativas para a qualidade de vida dos pacientes, além de
contribuir para aumento nos indices de morbidade e mortalidade, que afetam diretamente a
salde publica (PANEQUE, 2016). Trabalhos anteriores ja vém demonstrando a necessidade
da integracdo do ensino e da pratica em genética para o cuidado basico, assim como o pouco
sucesso desta integracdo em outros paises (HART & HART, 2016; JENKINS & CALZONE,
2007).

A contribuicdo da genética humana na odontologia envolve identificar doencas
genéticas que afetam o trato oral, estudar suas consequéncias fenotipicas e permitir testes
genéticos adequados para o diagnostico. Além disso, permite identificar possiveis associa¢des

entre doencas genéticas, sugerir tratamentos efetivos
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para cada doenca e permitir o aconselhamento genético dos familiares (HART & HART,
2016). Um caso tido como bem-sucedido refere-se a Faculdade de Medicina e Odontologia da
Universidade de Rochester, nos Estados Unidos, que possui um curriculo no qual a genética é
vista tanto da forma tradicional — abordando conceitos e tdpicos basicos essenciais — quanto
disposta nas outras disciplinas ao longo de todo o curriculo. Assim, a instituicdo trata a
genética como um ‘motivo’ ao redor do qual as outras disciplinas e temas se dispdem
(ROBINSON & FONG, 2008).

A competéncia do profissional de enfermagem quanto & genética recai sobre
incorporar tecnologias e informagfes na pratica da enfermagem em beneficio do paciente,
além de defender o acesso adequado a essas tecnologias e auxiliar médicos e pacientes na
tomada de decisdes, quando necessario. Assim, o conhecimento deste profissional deve ser
amplo, pois deve abordar desde as fases iniciais de identificacdo da doenca, até as acbes que
deverdo ser adotadas de acordo com os valores culturais, religiosos e éticos dos pacientes
(JENKINS & CALZONE, 2007). Contudo, também é verificado uma lacuna no conhecimento
da relevancia da genética no cuidado basico, principalmente no que se trata da especificidade
e utilidade dos inumeros testes clinicos disponiveis, lacuna esta que so6 pode ser fechada com
educacdo e insercdo pratica (CALZONE, 2010). J& na area da fisioterapia, a compreensao
sobre a relacdo dos mecanismos genéticos e questdes como respostas ao exercicio fisico pode,
por exemplo, revolucionar os protocolos de tratamento utilizados até 0 momento, otimizando
as respostas dos pacientes e consequentemente otimizando sua reabilitacdo (CORNWALL &
OSMOTHERLY, 2014).

O ensino de genética para profissionais de saude deve ir alem dos fundamentos de
genética mendeliana e citogenética, de modo a fornecer recursos aos profissionais para
aplicacdo da genética na préatica clinica. Caso contrario, com a formacdo inadequada em
genética serdo langados no mercado profissionais que deixardo a desejar no diagnostico de
doengas genéticas, na escolha de terapias ou testes baseados em informagfes gendmicas e
principalmente no trabalho em colaboracdo com outros membros da equipe de saude (HART
& HART, 2016). Além disso, devido aos avangos nas tecnologias biomedicas, sobretudo com
a consolidacdo e crescente avanco da medicina personalizada, todos os profissionais de saude
necessitam se adaptar para a integracdo dos conhecimentos de genética em sua realidade

profissional, visando sempre o beneficio ao paciente.
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CONCLUSOES

Ap0s a analise dos resultados foi perceptivel a presenca de um déficit no processo de
ensino-aprendizagem de genética em seu modo mais amplo, refletindo em uma atuacéo
profissional falha no que diz respeito a identificacdo e intervencdes relativas a doencas
genéticas. Também foi perceptivel a existéncia de um grande deficit nos conhecimentos a
respeito do aconselhamento genético em todos os cursos, de modo que a uma porcéo
representativa dos alunos desconhecia o termo, além de a maioria ndo saber da possibilidade
de atuar nesta area. Contudo, o curso de biologia se mostrou mais informado, o que
certamente é resultado de um maior contato com a disciplina.

Assim, se fazem necessérias intervences que tornem a disciplina de genética mais
proveitosa para cada curso. Segundo os alunos, boas op¢des seriam as atividades praticas
direcionadas as necessidades e vivéncias de cada especialidade — dentro das quais temas
relacionados ao aconselhamento genético poderiam ser inserido — somado a adequacdo dos
contetidos e da carga horéria ofertada.
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