Gwen W. Anderson
Stanford University, Palo Alto, CA, Estados Unidos

Rita Black Monsen
Ledgerwood Circle, Hot Springs, AR, Estados Unidos

Mary Varney Rorty

Stanford University, Palo Alto, CA, Estados Unidos

Enfermagem e genética: uma
critica feminista rumo ao trabalho
em equipes transdisciplinares”

Resumo: A informag&o genética e as tecnologias sdo cada vez mais importantes no cuidado
em saude, ndo somente nos paises desenvolvidos, mas no mundo todo. Varios fatores globais
prometem aumentar a futura demanda para pesquisa e servicos de salde em genética
moralmente conscientes. Embora os enfermeiros sejam o maior grupo profissional, prestando
cuidado de satude no mundo todo, eles ndo tomaram a lideranca rumo a esse desafio. Insights,
a partir da andlise feminista, ajudam a esclarecer algumas das relacdes sociais e dos obstaculos
culturais que tém impedido a integragdo da tecnologia genética na area da enfermagem. Um
modelo alternativo é sugerido — o modelo transdisciplinar —, o qual foi desenvolvido inicialmente
por uma enfermeira e introduzido, na década de 1970, na prestagao do cuidado em salude e
no servigo social para criangas com déficit de desenvolvimento. Esse modelo holistico permite
que todo profissional de satde tenha a mesma voz ao determinar como o cuidado de saude
em genética sera globalizado.
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" Esta é a traduc&o de um paper N . . . ~
(titulo Origineﬁ: Nursingp apnd “A medida que a sociedade avanga em direcao a

Genetics: A Feminist Critique ~um modelo altamente especializado, individualizado e
Moves us Towards Transdiscipli- ~ competitivo na prestagdo de cuidado em saude”,! é
natry Teams) Pt“b'll'ca_do EF:E,'aS importante criticar modelos de pratica existentes, a fim de
autoras na revista Nursing ICS, . . . .

V.7, n. 3, May 2000, p. 191-204. _constrl_Jlr novos_model_os que sej~am _ma}ls c_olaboratlvc_)s,
1 Cecilia ROKUSEK, 1995. interativos, multicapacitantes e nao-hierarquicos, ou seja,

transdisciplinares.
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O pensamento feminista, nas Ultimas décadas, tem
fornecido subsidios e contribuido para uma variedade de
movimentos sociais criticos, sendo também uma fonte rica
de insights e estratégias para grupos que buscavam alterar
as hierarquias tradicionais e as opressdes. Assim como um
modelo para o ativismo social, o feminismo forneceu varias
contribuicdes tedricas para o auto-entendimento de
individuos e grupos, iniciando-se com a conscientizacao,
nos anos iniciais da segunda onda do feminismo, e
culminando, nos anos atuais, com as contribuicdes tedéricas

2 Nancy TUANA e Rosemarie  para a epistemologia, metafisica, ética e teoria politica.

TONG, 1995. Tedricos atuais do feminismo reconheceram a importancia
de contextualizar a opressao, suprindo a categoria de
género com outras matrizes de subordinacao, incluindo
classe, raca, orientagao sexual, ou (in)capacidade fisica.
Mesmo quando o género ndo € um veiculo primério de
discriminacao, os insights derivados de longos esfor¢os de
feministas contra a opressdao, baseada em género,
contribuiram significantemente para as estratégias de outros
grupos que estavam tentando lidar com os desequilibrios
de poder nas instituicdes sociais.

Enfocamos, aqui, uma profissdo — enfermagem — e
um problema sério que essa profissdo enfrenta: a prestagao
global, moralmente consciente, de cuidado de saude em
genética, em um importante periodo de expansao
tecnoldgica. Para abordar esse opressivo problema
contemporaneo, noés sugerimos uma solugao igualitaria, a
qual os feministas achardo familiar e compreensiva. Nos
propomos um modelo transdisciplinar para a disseminacao
de servigos de genética, porque o desafio comum de
melhorar a salde das pessoas requer uma perspectiva
holistica de como utilizar a ciéncia genética a luz das
rapidas mudancas das realidades econémicas, politicas,
tecnoldgicas e sociais ao redor do mundo.

Feminismo e enfermagem

Os primeiros profissionais de enfermagem eram

mulheres, e a profissdo permanece 94% feminina nos

Estados Unidos. Embora muitas enfermeiras sejam feministas

e algumas das primeiras feministas mais notaveis tenham

® Sheila BUNTING e Jacquelyn  sido enfermeiras,® desde os dias mais remotos, a auto-
CAMPBELL, 1990. identificac&o dos enfermeiros foi uma identificacao
profissional, ndo uma identificacdo de género. Florence

Nightingale conceitualizou a enfermagem como uma

profissdo autbnoma colateral & medicina, com seu proprio

raciocinio, gama de responsabilidades e fundamentos

filos6ficos. O enfermeiro exerce autoridade sobre

tratamentos ndo-médicos para pessoas que estao
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temporariamente ou cronicamente doentes, enquanto o
meédico prové tratamento médico para curar a doenga. A
profissdo de enfermagem é bastante consciente de que o
género de seus praticantes tem contribuido em varios
pontos na sua histéria para a desvalorizagcao da profissao
internacionalmente, em comparacao com sua disciplina-
irma, a medicina, predominantemente masculina. O
resultado tem sido uma histéria de aliancas e
distanciamento entre feminismo e enfermagem e entre
enfermagem e medicina.

As analogias entre subordinagdo em virtude do
género e subordinagdo em virtude da identificagao
profissional sdo notaveis o suficiente para prover alguma
esperanca de que as estratégias e abordagens que tém
sido frutiferas, ao lidar-se com questdes de género, também
possam ajudar a entender melhor e a lidar com alguns
desafios que a enfermagem enfrenta atualmente. E o
feminismo, como uma teoria critica social, que
historicamente embasa nossa compreensédo acerca do
contexto cultural da enfermagem e sua intersecdo com a
medicina e, especificamente, com médicos geneticistas
no futuro. O tedrico na epistemologia feminista e na filosofia
da ciéncia ajuda a esclarecer as diferentes abordagens
que cada profissdo toma para o desenvolvimento cientifico
de interesses comuns. A pratica feminista, também, oferece
estratégias Uteis para o profissional de enfermagem. A
maioria das praticas feministas opera em modelos
contempdraneos igualitarios ndo hierarquicos. Um modelo
colaborativo igualitario, de certa forma central a politica
feminista, embasa nossas recomendacdes sobre o
desenvolvimento de um modelo transdisciplinar para a
pratica, educacao e pesquisa em genética.

Trés forcas globais

A recente explosdo da pesquisa genética e a
proliferacéo de tecnologias associadas com a medicina
genética ja estdo tendo um impacto notavel na prestacao
do cuidado em satde e pode-se esperar que essa influéncia
seja ainda maior no futuro. Ha varias forcas globais que
irdo aumentar a demanda por servigos de genética ao redor
do globo, no futuro. Trés sdo identificadas aqui: 1) aumento
da populagcdo mundial; 2) impacto crescente de uma
atitude ocidental em direcéo a tecnologia aplicada nas
sociedades tradicionais; e 3) aplicacao crescente das
descobertas do Projeto Genoma Humano, as quais
promovem novos métodos de diagndéstico genético e
tratamentos, na prestagdo do cuidado em salude e
exploracéo na pesquisa em evolugao humana.
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A medida que as tecnologias genéticas proliferam
em uma escala global, elas exercem impacto sobre os
individuos e populacdes, de uma forma que merecem
consideracao além do principio de uma perspectiva
disciplinar especifica. Elas criam incertezas morais e dilemas
éticos. Incentivos econdmicos, ceticismo sobre a ciéncia,
expectativa por praticas justas ndo exploratérias e demanda
pela satisfacdo do consumidor complicam a integracao
dos servicos de genética nos modelos de praticas clinicas
ja estabelecidos. Os profissionais de saude precisam

“Lisa NORSEN, Janice OPLADENe  colaborar,* a fim de prover servicos de genética e pesquisa

Jil QUINN, 1995; e Helen em genética de forma que promova a confianga, aumente

ORNSTEIN, 1990. a qualidade de vida e previna a exploracao indesejada.
Enfermeiros deveriam atuar em todo o mundo como
clinicos, pesquisadores e gestores para auxiliar a reduzir as
diferencas entre a ampla lacuna da nova ciéncia genética,
os valores culturais e a diversidade humana.

Existem forgas urgentes, assim como forgas ocultas
ou latentes, e possibilidades desconhecidas dentro do
descortinar da tecnologia, as quais se revelam conforme
0s seres humanos continuam a utilizar essa tecnologia.
Devido a essas forgas e também a prépria tecnologia que
é produzida pelos cientistas e técnicos, os quais utilizam
métodos para denaturar, expressar, quantificar, combinar
e clonar o DNA, essa visdo de mundo e seus inerentes
pressupostos poderiam desumanizar os seres humanos,
devido ao modo de definir a realidade dentro de um

5Lain KETNER, 1996. cenario mental de pensamento tecnoldgico,® cientificismo
e instrumentalidade, e esquecem aspectos de ser humano
& Charles TAYLOR, 1997. que vao além da pura racionalidade.® E muito facil
desconsiderar o fato de que a tecnologia ndo é neutra,
7 Martin HEIDEGGER, 1977. mas é transformadora da natureza do ser humano.”

As trés forgas globais acima citadas aumentardo a
demanda, assim como as complexidades, envolvendo
aplicacdes da genética humana. O fio comum que as une
€ o seu potencial individual, sinérgico e irreversivel para
alterar a civilizagédo, mudando padrdes culturais de
procriagao e definigdes sociais do que significa ser humano.
A globalizacdo da genética representa promessas de
vantagem, mas também de perigo, em cada uma dessas
areas. Embora uma filosofia de tecnologia direcione a
demanda por técnicas genéticas e sua imediata aplicacéo
no cuidado em saude, ha uma forgca de oposicdo contraria
ao uso da tecnologia devido ao temor de que esta poderia
ser usada para controlar a populacdo mundial ou para
discriminar povos e nacgdes que sado vulneraveis a
exploragdo. Atarefa que esta a frente é encontrar um modo
de utilizar a tecnologia genética para beneficiar o maior
nimero possivel de membros da enorme comunidade
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humana, e ndo para prejudicar, gerar perigo, criando
desvantagens ou explorando sociedades em particular nas
quais ela é usada.

Enfermagem e genética

Historicamente, enfermeiros envolvidos na genética
clinica nos Estados Unidos adotaram um modelo de
abordagem médica para compreender e praticar
genética. Com freqliéncia, eles minimizaram sua propria
perspectiva de enfermagem, a fim de se encaixarem na
funcéo estabelecida e legitimada de conselheiro genético,
o qual é treinado em genética médica e certificado em
aconselhamento genético. Apesar da participacdo de
enfermeiros, nos servigcos de genética, e de seu interesse
em desenvolver o conhecimento de enfermagem relevante
para a genética clinica, com algumas raras excegoes, eles
foram excluidos da literatura de genética médica e do
discurso da comunidade de genética médica até os anos
1990. O paradigma prevalente para prestar servicos de
genética tem sido, e continua sendo, uma relacao entre
um médico geneticista, o paciente, uma pessoa
significativa e um conselheiro genético. Recentemente, esse
circulo se expandiu para incluir outros médicos
especializados, como oncologistas, neurologistas,
ginecologistas e cirurgides e, talvez, um enfermeiro,
psicologo e assistente social que tenham conhecimentos
avancados e habilidades em genética.

Como a maior profissdo que presta cuidados em
saude, a enfermagem encontra-se sem conhecimento
adequado, treinamento e certificagcdo nacional para
legitimar a sua posicdo na prestacdo de servigos de
genética ou envolvimento em pesquisas em genética.
Enfermeiros precisam desenvolver a padronizacdo da
pratica baseada em evidéncias e teorias de enfermagem
para o exercicio da enfermagem em genética,
incorporando pesquisas de enfermagem junto ao
conhecimento de genética clinica e pesquisas em
genética. Com o conhecimento de enfermagem, membros
da profissdo vao contribuir para a melhoria de modelos
contemporaneos de prestacdo de servigos de genética e
melhor concretizar sua prépria pratica humanistica centrada
na familia.

Compreendendo o envolvimento minimo da
enfermagem em genética

Por que a disciplina de enfermagem envolveu-se tdo
pouco na pesquisa em genética e nas suas aplicacoes
nos cenarios clinicos? Por que ela tem sido tdo lenta em
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efetuar mudancas curriculares que incorporem a genética,
em todos os niveis da educacao de enfermeiros em escala
nacional e internacional? Ha muitos fatores que contribuem
para o estado atual dos fatos. Mantendo nosso proposito
inicial de utilizar a analise feminista para abordar essa
questao, trés fatores sdo considerados aqui: 1) a
subordinacado da enfermagem a medicina; 2) o paradigma
conflitante entre médicos e enfermeiros pela sua maneira
de conhecer o ser humano e de cuidar das pessoas; e 3) a
natureza opressiva dos modelos ndo igualitarios que sdo
caracteristicos de praticas clinicas ou de pesquisa
multidisciplinar ou interdisciplinar. O feminismo contribui para
essa analise de trés formas: sensibilizando-nos sobre a
importancia das disparidades de poder nos cenarios
institucionais; desafiando-nos a desenvolver modelos
humanisticos para compreender o impacto da genética
nas familias e na populagado; e lembrando-nos da
importancia do contexto ao se aplicar a genética em
diferentes culturas. N6s afirmamos que, através do
reconhecimento publico do contexto histérico que tem
configurado a enfermagem, torna-se possivel compreender
as barreiras potenciais que se colocam no caminho de um
novo didlogo entre lideres de enfermagem e entre
enfermagem, medicina, cientistas geneticistas e o publico.

Ciéncia, tecnologia e a relacao médico/
enfermeiro

Durante os anos 1960 e 1970, a introducao das novas
tecnologias médicas comecgou a transformar a face da
medicina. Como profissdo responsavel pelo cuidado de
cabeceira, a enfermagem assumiu responsabilidade
crescente por maquinas ao lado do leito, de ventiladores
a dialisadores e sofisticados monitores que preenchem as
unidades contemporaneas de cuidado intensivo. Os
enfermeiros abracaram a tecnologia dos equipamentos em
um esforco para fazer a sua pratica mais cientifica, para
melhorar a confiabilidade da sua observacao do
funcionamento humano e para fortalecer a relagéo
enfermeiro/médico. Entretanto, a “transferéncia da
tecnologia da medicina para a enfermagem reforcou a
subordinacdo da enfermagem a medicina e impediu o
desenvolvimento da enfermagem como um valioso campo

8 Margarete SANDELOWSKI, 1997,  de conhecimento e pratica.® Apesar da sua histéria, a
p.171. maioria dos médicos em todo o mundo pensa que a
enfermagem foi e continua a ser subsidiaria a medicina,
¢ Susan REVERBY, 1987; Daniel em vez de uma area Unica e separada.® A reanalise de um
CHAMBLISS, 1995; e Martin  tgpjco familiar que se segue pretende auxiliar a disciplina
BENJAMIN e Joy CURTIS, 1992. e
de enfermagem a compreender por que essa historia
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10 Sandra HARDING, 1980, p. 60.

1 ORNSTEIN, 1990; e REVERBY,
1987.

2 Mila AROSKAR, 1995, p.137.

continua afetando sua disposicéo para forjar novos
caminhos a fim de integrar a genética na pratica,
educacao e pesquisa em enfermagem.

Sucessos das ciéncias basicas e aplicadas
continuam a recompensar a medicina com a posicao
maxima na hierarquia estrutural das instituicées “médicas”,
centros e clinicas, onde “o doutor tem um vasto status
inflado no hospital”.**Nacionalmente e internacionalmente,
a medicina ndo somente sobreviveu, mas reuniu poder
autoritario, controle e privilégios econdémicos em todos 0s
cenarios de cuidado em salude e pesquisa, enquanto a
disciplina de enfermagem foi assumida como subordinada
ao conhecimento médico e subserviente a instituicdo da
medicina e das ciéncias naturais. Nessa estrutura social,
enfermeiros sdo vistos como auxiliares dos médicos ou
empregados dos servigos médicos.'* Nas sociedades de
hoje, eles sao trabalhadores sem franquia na industria
nacional do cuidado em saude. Como empregados, 0s
enfermeiros foram unicamente treinados para promover as
metas médicas e serem “primariamente responsaveis pelo
cuidado fisico ao paciente”.'? Essa situagdo continua
existindo hoje em muitos paises, onde enfermeiros sdo
obrigados a obedecer as ordens médicas, em vez de
pensar criticamente sobre sua pratica ou abertamente
advogar sobre o bem-estar dos pacientes e das familias.
Em uma extensdo maior, a identidade e o papel dos
enfermeiros s&o controlados declaradamente ou de forma
encoberta pelo poder autoritario e especializado da
medicina. Economica e intelectualmente, a educacéo em
enfermagem, a possibilidade de conduzir pesquisa em
enfermagem e a possibilidade da pratica holistica em
enfermagem sao sistematicamente oprimidas, porque o
modelo da pratica médica tem sido adotado como o Unico
modelo para todos os sistemas de cuidado em saude.
Coletivamente, milh6es de enfermeiros ao redor do mundo
continuam sentindo-se oprimidos e subvalorizados pela
instituicdo da pesquisa médica e pelas burocracias da
medicina clinica, embora ndo pelo publico ao qual eles
servem. Quando enfermeiros ao redor do mundo reunirem-
se, eles se esforcardo para fazer ouvir suas vozes e clamar
pelo seu lugar de direito, como lideres valorosos no futuro
global da prestagcdo do cuidado em saiude em uma era
tecnoldgica.

Paradigmas conflitantes do saber

A disciplina de enfermagem tem desenvolvido uma
filosofia de ciéncia que valoriza e legitima mdultiplas fontes
para o conhecimento e formas de desenvolvé-lo,
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13 Deborah ALLEN, Patricia BENNER
e Nacy DIEKELMANN, 1986; Karen
SCHUMACHER e Susan GORTNER,
1992; e Mary SILVA, Jeanne
SORRELL e Christine SORRELL,
1995.

14 Mary BELENKY, Blythe CLINCHY,
Nancy GOLDBERGER e Jill TARULE,
1986; e Patricia BENNER e Judith
WRUBLE, 1988.

15 George WARNKE, 1993, p. 81.

6 HARDING, 1991.
7 Carl ELLIOTT, 1999.

18 ELLIOTT, 1999.

19 patricia BARRY, 1996.

baseando-se em valores para o entendimento holistico do
ser humano. Essa filosofia € a base para as metas e para a
pratica de enfermagem. As pressuposicdes epistemoldgicas
e ontologicas da enfermagem diferem em muitos sentidos
da epistemologia e ontologia da medicina moderna.*®
Discussdes na enfermagem levantam importantes questdes
sobre o que conta como conhecimento, como ele € obtido,
e as formas como o mesmo é aplicado no contexto
humano. Essas sdo questdes para as quais muitas das
conclusdes do feminismo tém grande relevancia. Da
mesma forma, feministas impulsionaram o reconhecimento
de uma variedade de fontes de informacdo que sdo
necessarias para lidar sensivel e compreensivelmente com
os seres humanos, fontes como a ética, estética e
entendimentos subjetivos que sdo frequentemente
negligenciados por um objetivismo cientifico direcionado
empiricamente e pelo racionalismo médico.* Para
enfermeiros que acreditam na pratica holistica, uma filosofia
de ciéncia que apoéia pré-eminentemente o racionalismo
e 0 objetivismo nos “servicos médicos” € problematica,
porque cria “um falso universalismo que silencia as vozes
de todos os outros, que ndo sao o grupo dominante, por
pressupor que esse pode falar por todos”.*

A concepcéo da enfermagem da natureza humana
enfatiza a importancia do relacionamento no qual o
paciente existe dentro de familias em contextos culturais e
sociais e onde importante consideragcdo é dada néao
somente aos “fatos” mas a uma multiplicidade de
significados que emergem de viver uma vida. Se a medicina
€ uma ciéncia positivista, a enfermagem é uma ciéncia
humana. A ontologia da enfermagem busca meios de
descobrir e revelar o fenébmeno de ser humano e viver uma
vida durante o curso de uma doenca e da cura e, em
muitos casos, ecoa a reacao feminista contra algumas das
tendéncias de objetificacdo da ciéncia contemporanea®
e a burocratizagdo do encontro médico."’

Como uma disciplina pratica, a arte da enfermagem
estd fundamentada sobre tradig8es de cuidar, nutrir, curar,
escutar, intuir, presenciar e buscar o entendimento holistico,
em vez de curar doencgas e prolongar a vida humana,
praticas que sdo dominantes na medicina.*® Enfermeiros
acreditam que todas as pessoas merecem ser tratadas de
uma maneira que a sua igualdade seja reconhecida,
promovendo-se o potencial humano, a integridade, a
dignidade, a reciprocidade social, a espiritualidade e o
todo da personalidade.'® Essas crengcas capacitam os
enfermeiros a criar relacionamentos respeitosos,
genuinamente carinhosos e interconectados com as
pessoas e suas familias que recebem o0s servigos genéticos.
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20 Janice MORSE, Shirley SOLBERG,
Joan BOTTORFF e Joy JOHNSON,
1990.

2l Carol GILLIGAN, 1992; e Nel
NODDINGS, 1984.

22TAYLOR, 1997.
23 Rothman KATZ, 1999.
24 Jung YOL, 1989.

Muitas dessas praticas de enfermagem sao extensivamente
mais discutidas em escritos feministas do que na medicina
contemporanea. O trabalho feminista que promove um
ethos do cuidado profissional tem encontrado uma ampla
aplicacdo pratica na enfermagem, onde o cuidar é
conceitualizado em uma multiplicidade de formas, como
um trago humano, um imperativo moral, uma intervencao
terapéutica e um atributo essencial da relacao interpessoal
paciente/enfermeiro.?® A ética do cuidado e a ética
relacional, assim como a epistemologia e a ontologia da
enfermagem, também sustentam maior similaridade com
alguns trabalhos feministas do que com a ética médica
contemporanea.?

Essa historia de alianca na pratica clinica, mas
divergéncia na filosofia e na teoria, entre a medicina e a
enfermagem, a qual nés recontamos, destaca razdes
substanciais de por que é obrigatério o envolvimento global
da enfermagem no prestar cuidados de saude em
genética. Ao mesmo tempo, essa histéria enfatiza a
importancia de estender a filosofia e teoria da enfermagem
para dentro da area da genética e, ao fazé-lo, fazer de
uma maneira que permaneca sensivel e apoiando as
formas nas quais essa perspectiva difere do modelo médico
dominante. A visdo da enfermagem de epistemologia e
ontologia, tado similar em muitas maneiras a algumas
abordagens feministas, pode muito bem impedir lideres em
enfermagem de comprar os principios e as praticas que
sdo inerentes a filosofia do atomismo, do redutivismo,?> do
determinismo bioldgico? e do cientificismo? que s&o a base
da ciéncia da genética médica e de algumas de suas
aplicacdes nos servigos de saude e na pesquisa. Talvez os
enfermeiros pensem que ha alguma coisa fundamental-
mente errada com essa filosofia e com suas praticas
subsequentes, como o preeminente paradigma, no
cuidado em salde e na pesquisa, que promove a
transferéncia da tecnologia genética. Uma forma de
dedicar-se a essa questao € perguntar-se: é possivel exercer
a pratica em um ambiente onde humanistas e cientistas
naturais colaborem e respeitem as perspectivas diferentes
uns dos outros, ja que assim os pacientes e familias poderao
beneficiar-se de ambas, a antiga e a nova filosofia da
ciéncia?

Cenarios praticos hierarquicos

Uma barreira adicional para o envolvimento de
enfermeiros no cuidado em salde em genética pode ser
encontrada na estrutura hierarquica da prestacao de
cuidado em saude em muitos paises, o que complica o
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relacionamento entre a enfermagem e a medicina.
Autbnoma em teoria, a enfermagem freqliientemente
permanece subordinada na pratica. Um poder diferencial
em cenarios praticos tem tido conseqiiéncias para a area
de enfermagem, o qual pode contribuir para a atual
situacao da enfermagem a respeito da medicina genética.
Enquanto a medicina floresceu, a enfermagem dividiu-se
em duas forgas: enfermeiros académicos e enfermeiros
praticos.
Enfermeiros académicos e enfermeiros pesquisa-
dores dedicaram-se a praticas humanisticas e holisticas e
a formas de respeito e comunicagdo, que sao
25 Kevin MARTIN, 1994. complementares, mas heréticas ao modelo médico.?® Em
cenarios praticos, muitos enfermeiros adotaram o modelo
do pensar médico para sobreviver em instituicdes que
privilegiavam médicos e o cientificismo, mas
desvalorizavam o cuidado, o ensino e as praticas curativas
realizadas por enfermeiros. Esses mesmos enfermeiros
colocaram de lado os ensinamentos da enfermagem
académica e da pesquisa em enfermagem que legitimam
multiplas formas de conhecimento e de ser humano,
2 Barbara CARPER, 1978. incluindo fatores estéticos, pessoais, éticos?® e morais.?’
#7 Gail ANDERSON, 1998. Assim, a enfermagem, como uma abordagem disciplinar,
mantém-se distante da pratica do cuidado de salde em
genética, mesmo quando enfermeiros, individualmente,
estao envolvidos nesse cuidado. Resumindo, nés pensamos
que uma mudanca € necessaria, antes que toda a
enfermagem possa envolver-se em um paradigma de
cuidado de salde em genética.

Modelos tradicionais da pratica em
genética sdo competitivos

Enquanto é importante que a enfermagem se torne
mais envolvida na utilizag&o e disseminagéo da informagao
genética, diagnosticos e terapéuticas genéticas, €
igualmente importante que a profissdo pense seriamente
como esse envolvimento deve ser estruturado. Na secéo
seguinte, nés tomamos a analise feminista contemporanea
para examinar os efeitos da distribuicdo de poder em
estruturas institucionais; entdo, nés recomendamos um
modelo para uma alianga disciplinar que ilumine as
vantagens da diversidade profissional e permita que 0s
participantes colaborem para o beneficio de todas as
pessoas e populagdes envolvidas. Nos, especificamente,
o0 contrastamos com modelos atualmente existentes de
pratica multidisciplinar e interdisciplinar que sao modos
dominantes de pratica em nagdes ao redor do mundo.
Essa analise feminista critica dois modelos tradicionais de
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28 patricia ROSENFIELD, 1992.

29 Fred ORELOVE e Dick SOBSEY,
1996.

servicos de saude, abarcando pressupostos filoséficos,
desequilibrios de poder e seus efeitos nos pacientes e
familias. Os elementos-chave necessarios para avancar
rumo a um modelo transdisciplinar para a genética sao
claramente explicados em termos de metas educacionais,
estratégias baseadas em equipes e um sistema de pratica
e resultados que possa ser esperado a partir desse modelo
para servigos e pesquisa em genética.

Um modelo de pratica multidisciplinar

Os membros de uma equipe interprofissional
trabalham em paralelo ou seqiiencialmente rumo a metas
preestabelecidas. Cada pessoa trabalha a partir de sua
propria filosofia disciplinar. Os membros da equipe tém uma
funcdo claramente especificada e sua participacao é
limitada pela sua especialidade disciplinar.?® O poder, a
autoridade e a responsabilidade por uma decisao final e
por futuras diregdes no plano de cuidados repousam em
uma disciplina, freqiientemente sobre um Unico membro
da equipe. Isso ocorre porque os membros da equipe ndo
sdo considerados iguais em termos de especialidades,
status ou fungcbes na mesma. Usualmente, o médico é
identificado como o lider, ao qual os outros membros da
equipe fornecem informacdes. O médico utiliza essa
informacado para prescrever intervengcdes médicas
apropriadas, e outros membros do grupo s&o encarregados
de executa-las. Os servicos podem ser fragmentados; pode
existir discordancia entre os membros da equipe sobre quais
intervencdes sdo mais apropriadas ou como elas devem
ser implementadas. Uma falta de atenc&o a construgao
de relacionamentos entre os membros do grupo e uma
falta de entendimento sobre o que cada membro tem a
oferecer podem resultar em disputas sobre a posse de
certos dominios de servigo. Isso resulta em um enfoque
sobre a integridade das praticas e tradi¢cdes profissionais,
em vez de centrar-se no bem-estar do paciente, o que
impede o uso maximizado dos talentos e atributos de cada
membro da equipe para beneficio do cliente. Esse Ultimo
€ o recipiente do cuidado em vez da familia; isso impede
que a equipe realmente entenda o contexto cultural, social,
psicolégico e 0 meio ambiente no qual o paciente deve
viver. A maior desvantagem ¢é que, quando os membros
da equipe trabalham isoladamente, eles tendem a conduzir
a avaliagcao do paciente e a coletar informacdes que ndo
abrangem a natureza holistica do significado de ser
humano em determinado contexto.?® Competicdo pela
dominancia, controle, superioridade e extremo
individualismo podem ameacar e inibir outros membros do
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grupo de participar totalmente no plano de cuidados e na
equipe de pesquisa.

Um modelo de prética interdisciplinar

Filosoficamente, o modelo interdisciplinar promove
colaboracao através das disciplinas, através da unido de
trés ou mais profissionais em uma relacao interdependente

3 ROKUSEK, 1995. de trabalho.®*® Os membros da equipe tém alguma idéia
sobre os papéis, a base de conhecimentos e uma visao
geral do referencial tedrico e da abordagem utilizada por
cada um dos componentes da equipe, que funciona dentro
de uma estrutura formal que facilita a interacdo e a
comunicacgao entre as areas. Para esse modelo funcionar
efetivamente, é necessario existir um alto nivel de confianca

31 ROKUSEK, 1995. e conforto entre os membros da equipe.®* Esse modelo
permite a construcdo de um consenso e a tomada de
decisdes em grupo. O planejamento de programas € mais
colaborativo que no modelo multidisciplinar, mas cada area
implementa seu plano de cuidado ou programa de forma
isolada das outras.

Consequientemente, um modelo interdisciplinar
ainda promove uma relacdo hierarquica, porque os
membros do grupo atuam a partir da sua prépria
perspectiva disciplinar, embora concordem em trabalhar
em problemas, questdes e metas identificados como
prioritarios.

Os membros da equipe freqientemente trabalham
individualmente e em isolamento, o que cria uma
abordagem fragmentada do cuidado, apesar de a
decisao do grupo estabelecer metas e coordenar

32 ORELOVE e SOBSEY, 1996 servigos envolvendo uma série de areas.*? Na pratica

real, os membros da equipe falham em consultar uns
aos outros e implementam terapias individuais sem

compreender o impacto das suas agdes nos outros
33 ANDERSON, 1999, p. 256. membros do grupo.*

Os membros da equipe perdem o potencial inovador
e criativo para aresolucao de problemas no cenario clinico.
Esse modelo prové co-ordenacgao, mas nao integracado de
% Klaus JAFFE e Pamela WALSH,  servigos orientados na familia.** Os membros da equipe
1993. ndo procuram outros membros para estabelecer ligacdes
formais que poderiam beneficicar o paciente e a familia.
Os servigcos permanecem fragmentados, porque a
continuidade do cuidado néo é reforgcada, nem a coeséo
do grupo é valorizada como uma estratégia terapéutica
que atenda aos melhores interesses do paciente e da
familia.
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% Regina KENEN, 1984.

3 ROSENFIELD, 1992, p. 1351.

87 Michael FERRER e Tova
NAVARRA, 1994.

Um modelo transdisciplinar de préatica

Esse modelo é diferente dos modelos multidisciplinar
e interdisciplinar, em que o poder ocupacional, status e
reconhecimento profissional sdo pontos-chave.®®
Filosoficamente, todo membro da equipe é considerado
um parceiro de igual para igual, e suas habilidades
profissionais, qualidades pessoais Unicas, valores, tradicdes
culturais, emogdes pessoais, conhecimento, treinamento
especial e experiéncias de vida sdo considerados como
atributos valiosos para o funcionamento do grupo. Acredita-
se que esses atributos enriquecem o processo grupal e
ampliam os resultados para o paciente.

Representantes de diferentes areas sdo encorajados a
transcender suas isoladas orientagdes conceituais,
tedricas e metodolégicas, a fim de desenvolver uma
abordagem compartilhada para [...] construir um
referencial teérico-metodolégico comum.®

A perspectiva filosofica compartilhada, que € criada
portodas as areas e seus representantes publicos, capacita
os profissionais a prestar servigos integrados. Todos 0s
membros da equipe, inclusive os consumidores, pais e
membros da comunidade, s&o envolvidos em discussdes,
construgcdo de consenso, tomada de decisdes e na
implantac&o do plano ou programa. Os membros da
equipe trabalham juntos para explorar diferentes teorias,
modelos conceituais, conceitos e abordagens que podem
ser o melhor para os interesses do paciente, da familia e
da comunidade. Esse compartilhar de conhecimentos
capacita os membros da equipe a aprenderem uns com
os outros. Os limites entre as disciplinas sdo afrouxados e a
sobreposicdo entre os servicos € reconhecida e
incorporada no plano, para que os pacientes e as familias
possam beneficiar-se por usarem semelhantes, mas
diferentes recursos, de maneiras cada vez mais praticas e
mais significantes. Por meio da redefinic&do e da difusdo do
poder disciplinar, a equipe pode coletivamente alcancar
uma maior compreensdo do empreendimento humano
total envolvido em prover servigos significativos, centrados
no paciente e na familia. Isso encoraja os individuos a
exercerem diferentes papéis dentro da equipe, de forma
apropriada aos diferentes contextos situacionais e as leis e
normas de pratica para cada disciplina. A pratica
colaborativa desenvolve-se quando todo profissional € visto
como tendo uma perspectiva disciplinar UGnica e é
encorajado a usar os seus talentos coletivamente para
promover a salde e o bem-estar. O esclarecimento das
funcdes, metas e pressupostos filoséficos, dentro de cada
area, diminui a competicdo e aumenta a colaboragéo.¥
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Essa abordagem pode ser muito satisfatéria para os
membros da equipe, pacientes e familias, porque realmente
abordagens criativas podem ser alcancadas para resolver
problemas humanos tangiveis e melhorar o bem-estar ao
redor do mundo.

Em ambos os modelos multidisciplinar e
interdisciplinar, a medicina retém o poder especializado, o
controle autoritario e o privilégio econdmico. Em tal ambiente
sociocultural, outros profissionais sdo muitas vezes

3 ORNSTEIN, 1990. considerados empregados dos médicos,*® cujos propositos
sao promover os poderes curativos da genética médica. O
modelo transdisciplinar desafia essa tradicdo chamando
para uma nova forma de pensar sobre quem pode ser
membro da equipe e quem pode ser o melhor liderem dado
contexto ou num estagio especifico da prestacéo do servigo.
Esse modelo também desafia todas as areas a expandirem
seu pensar sobre os pacientes como um todo, vivendo em
multiplas comunidades. A consideragdo da pessoa como
um todo no seu contexto cultural, social e psicolégico € um
principio essencial que capacita a melhor utilizagdo de
contribuicdes diferentes e similares por cada area.

O modelo transdisciplinar foi desenvolvido e
introduzido no campo do déficit de desenvolvimento pela

39 ROSENFIELD, 1992. enfermagem.® Um aspecto fundamental do modelo é que
cada area, inclusive a enfermagem, tem oportunidades
iguais de modelar como a genética pode ser utilizada,
melhorando potencialmente a saldde humana e
aumentando a qualidade de vida das pessoas, a medida
que se torna globalizada. Esse modelo € uma abordagem
igualitaria, holistica em perspectiva; esta baseado no
pressuposto de que pessoas com condi¢des ou questdes
genéticas requerem a co-ordenacdo de servigos
complexos e especializados de uma variedade de
profissionais de saude. Tal modelo holistico € importante
para os enfermeiros, pois eles freqiientemente sdo os
profissionais de saltde que testemunham e atendem aos
problemas que surgem nas familias, quando os servigos
de genética ndo sdo co-ordenados, ou quando 0s seus
efeitos sobre toda a familia ndo sdo avaliados. Devido a
esse modelo valorizar uma perspectiva holistica, ele é
descrito como uma abordagem sensivel ao meio

40 ROKUSEK, 1995. ambiente.”® Ele é particularmente benéfico para os
pacientes e familias, porque permite que cada area
ofereca servicos dentro do mais elevado padrdo de pratica,

“1 Jean WATSON, 1996. de acordo com sua formacao, experiéncia e habilidade*
e ethos profissional.
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42 Susan RYAN-VINCEK, Lora
TUESDAY-HEATHFIELD e Suzanne
LAMOREY, 1995.

43 ROSENFIELD, 1992.

Avancando em direcdo a um modelo
transdisciplinar em genética

O valor da abordagem transdisciplinar na prestacéo
de servicos de saude em genética deve ser infundido
durante a formacgado educacional e a socializagéo
profissional dos clinicos. Somente quando um modelo
transdisciplinar é valorizado por todos os profissionais, ele
pode serusado para alcancar equidade entre as profissdes
e fomentar a parceria com o publico durante o discurso
da pratica diaria. Uma vez que os estudantes tornem-se
clinicos, eles resistem em ter uma pratica transdisciplinar
ao perceber barreiras, tais como a carga desigual de
trabalho, jargdes disciplinares especificos e falta de boa
vontade para ensinar uns aos outros o processo de decisao
e o julgamento de habilidades como parte de um processo
de liberacdo de papéis.*

O modelo de transdisciplinaridade educacional
precisa fomentar a compreensao e o respeito por
diferencas e similaridades no papel de cada profissional,
paciente e membro da familia (incluindo os adotados).
Valorizar as diferencas de cada um e as similaridades
favorece o compartilhamento e a transferéncia de
informacdes, habilidades e responsabilidade de tomada
de decisdo entre areas. Tornando transparentes e
permeaveis os limites que dividem cada area, encoraja a
polinizacdo cruzada de idéias, constroi novos referenciais
tedricos que estabelecem uma missdo social comum
compartilhada e permite uma maior variedade nas metas
a serem alcancadas. Um melhor entendimento faz-se
necessario sobre as tradi¢des filosoficas de cada area. Além
disso, n6s precisamos reconhecer que pacientes e familias
personificam multiplos modos de ser humano e de viver a
vida, e eles podem muito bem ter formas de compreender
a “realidade” que repousem fora da definicdo de evidéncia
cientifica da medicina. Em termos praticos, estratégias
construidas em equipe apoéiam o intercambio e a
colaboracéo, os quais capacitam os membros do grupo a
visualizar como trabalhar juntos e como maximizar os
beneficios para os pacientes e familias em diferentes
contextos culturais.*®

Ao prestar servicos de genética apropriados, que
sejam aceitaveis em diversas culturas, € necessario
combinar uma variedade de modelos praticos de diferentes
perspectivas disciplinares, para que pacientes, familias e
comunidades beneficiem-se do fortalecimento de todos
o0s modelos e referenciais tedricos possiveis. Dessa forma,
cada possibilidade tedrica pode ser acessada e avaliada
em termos do seu potencial para ir ao encontro das
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necessidades do publico. Através do inicio de um modelo
transdisciplinar na educacéao profissional, as geracgdes
futuras de clinicos e académicos virdo a reconhecer como
é facil caminhar dentro de uma abordagem transdisciplinar
ao se levantarem questfes de pesquisa e se desenharem
meétodos de estudo. A utilizagdo dessa abordagem em
pesquisa, nés afirmamos, voltara a unir as ciéncias humanas
€ as ciéncias naturais, produzindo, entao, sensivel aumento
no conhecimento que pode ser utilizado para resultados
praticos com os pacientes.

Consideragoes finais

Se as atuais possibilidades prometidas para a
genética humana forem completamente realizadas de um
modo benéfico, um grande envolvimento da enfermagem
é tanto inevitavel como desejado. A perspectiva disciplinar
que a profissdo de enfermagem incorpora, diferente em
muitos aspectos da filosofia técnico-cientifica que a

“4 Susan SHERWIN, 1992. medicina promove,* oferece um importante recurso para
individuos, familias e comunidades em diferentes culturas,
nas quais as vidas vao ser cada vez mais influenciadas
pela tecnologia genética. Com a finalidade de utilizar seus
recursos em equipes transdisciplinares, enfermeiros
precisam incorporar a genética nos dominios de
conhecimento, pesquisa e teoria da enfermagem, assim
como no ensino, na pratica e na exceléncia do cuidado
em enfermagem. Eles ndo devem permitir que os valores
da enfermagem sejam subordinados a medicina genética.
Se os enfermeiros estdo para fazer isso efetivamente, a
enfermagem necessita incluir contetdos de genética no
seu conhecimento disciplinar basico e encorajar pesquisas
de genética em enfermagem para demonstrar os efeitos
positivos da pratica de enfermagem em genética clinica.
O desafio que precisa ser alcancado é encontrar maneiras
de educar as futuras geragdes de enfermeiros geneticistas,
para articular claramente sua perspectiva de enfermagem
Unica com o paradigma do cuidado de saude em
genética. Eles devem estar prontos para contribuir com uma
perspectiva de enfermagem para desenvolvimentos futuros
Nnos servicos e na pesquisa em genética, ao redor do
mundo. “Essa mudanca forma um paralelo com os
processos de capacitagdo e empoderamento, 0s quais

45 Shirley HOEMAN, 1993, p. 71. produzem competéncia e esperanga.”®

A integracédo dos esforgcos de enfermeiros
generalistas, pesquisadores e tedricos na prépria
enfermagem contribuird para esse processo, a medida que
os enfermeiros po6s-graduados e o0s generalistas
compreenderem melhor como usar a medicina genética
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4 HOEMAN, 1993, p. 71.

para atender as necessidades de uma comunidade global.
Os enfermeiros precisam reconhecer suas obrigacoes, para
cumprir o mandato social da enfermagem, afirmando mais
efetivamente seus papéis como advogados dos pacientes,
co-ordenadores, educadores e lideres em suas interagoes
com outros profissionais de saude, pacientes, familias e
comunidades, através da realizagdo de um compromisso
global, acolhendo reciprocamente relages de trabalho
responsaveis. Nas equipes transdisciplinares,

A perspectiva promissora para a enfermagem é a
compreensao da oportunidade para avangar as
funcdes praticas [...] Uma disciplina isolada n&o pode
atender as complexas necessidades dos clientes com
doencgas cronicas, incapacidades ou desordens do
desenvolvimento. N6és devemos sincronizar nossa
mudanca de paradigma como uma equipe.*®

O abandono do papel de empregados em genética
médica capacitara o profissional de enfermagem, ao redor
do mundo, a transportar-se para modos de ser mais
complexos, produtivos e colaborativos.

Pacientes, familias e comunidades esperam que 0s
cientistas e profissionais em todas as disciplinas prestem
servigos que, fundamentalmente, diminuam o seu
sofrimento e melhorem sua qualidade diaria de vida, sem
despoja-los de sua dignidade humana e da sua
completude. O desafio ético que todos nés confrontamos
€ reconhecer e comecar a lidar com o fato de que a
abordagem ocidentalizada da ciéncia, da tecnologia e
do cuidado de saude em genética ndo pode simplesmente
ser transferida intacta e imposta a populagcdes com
diferentes tradicdes culturais, religiosas e histéricas, sem o
risco de estar causando sérios danos as culturas e as
pessoas envolvidas. Da mesma forma, nenhum tipo ou fonte
Unica de conhecimento sera adequado para auxiliar o
publico a considerar que a idéia de etnicidade (heranca
familiar e genética), assim como o ambiente global, tenha
uma influéncia sobre a saide e a doenca humana.

Deve ser dada igual chance as vozes de todas as
disciplinas, na contribuicdo e na promogéao da informacéao
e das terapéuticas genéticas, como beneficios humanos.
Juntos, enfermeiros, médicos e outros profissionais de salde
sao responsaveis por disseminar sabiamente a informagéao
genética. Se eles n&o fizerem isso, todos nds corremos o
risco de provocar reac¢fes violentas contra a tecnologia
genética, porque o publico pode perceber esses avangos
como instrumentos que reduzem sua humanidade e
beneficiem somente aqueles que ja sédo privilegiados na
sociedade. Os servigos e a pesquisa em genética devem
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ser conduzidos em um ambiente de colaboragé&o entre as
especialidades clinicas, areas e culturas. A colaboragéo
melhorara os servicos aos pacientes, empregando uma
resposta compassiva e abrangente para esses e suas
familias que devem ter elevadas esperangas de que a
genética ird curar doengas comuns, apesar das suas

“Nos desejamos agradeceraDra.  incertezas sobre a tecnologia genética.”
Nancy Diekelmann, que criou
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Nursing and Genetics: A Feminist Critique Moves us Towards Transdisciplinary Teams
Abstract: Genetic information and technologies are increasingly important in health care, not
only in technologically advanced countries, but world-wide. Several global factors promise to
increase future demand for morally conscious genetic health services and research. Although
they are the largest professional group delivering health care world-wide, nurses have not taken
the lead in meeting this challenge. Insights from feminist analysis help to illuminate some of the
social institutions and cultural obstacles that have impeded the integration of genetics technology
into the discipline of nursing. An alternative model is suggested - the transdisciplinary model -
which was developed initially by a nurse and introduced in the 1970s into the delivery of health
care and social services for children with developmental disabilities. This holistic model enables
all health care professionals to have an equal voice in determining how genetic health care will
be globalized.

Key Words: Feminist Ethics; Genetic Nursing; Human Genome Project; Transdisciplinary.
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