Declaracao de Posicao

Formacao em Aconselhamento Genético, Segurancga do
Paciente e Regulamentacgao no Brasil

Sobre a Sociedade Profissional Latino-Americana de Aconselhamento Genético
(SPLAGen)

A SPLAGen é uma comunidade colaborativa de profissionais da area genética motivada a
expandir o conhecimento e 0 acesso aos servigos de aconselhamento genético na América
Latina.

Agradecimentos
O desenvolvimento deste Documento de Posicao foi conduzido pelo Conselho de Diretores
(Board of Directors).

Propésito

Este resumo de politica apoia a iniciativa do Ministério da Saude do Brasil de criagao do
Programa de Residéncia Multiprofissional em Aconselhamento Genético e responde as
preocupagodes levantadas pela Sociedade Brasileira de Genética Médica e Genémica (SBGM)
em relacédo a formacao de Aconselhadores Genéticos (ou Conselheiros Geneticistas) no
Brasil.! Ele esclarece como os padrdes internacionais para educagéo em aconselhamento
genético estdo alinhados com os marcos regulatérios, académicos e de saude do Brasil, ao
mesmo tempo em que aborda preocupagdes centrais sobre seguranca do paciente, qualidade
do atendimento e regulamentacdo baseada em evidéncias dentro do Sistema Unico de Satde
(SUS).

Aconselhamento Genético como uma Profissao de Saude Reconhecida
Internacionalmente

O aconselhamento genético é uma profissdo de saude distinta e reconhecida
internacionalmente, formalmente estabelecida ha mais de cinco décadas, com escopos de
pratica claramente definidos, programas de treinamento em nivel de pés-graduacgéao
credenciados, processos de certificacao e padrbes profissionais em muitos paises e regides da
América do Norte, Europa, Asia, Africa e Oceania.?

Um consenso amplamente aceito define o aconselhamento genético como uma atividade
profissional centrada em quatro elementos principais: 1) Avaliagdo de risco apor meio da
interpretacao de histéricos familiares e médicos; 2) Educacao sobre heranga, risco de
recorréncia, manejo e prevengao; 3) Comunicagao dos riscos e beneficios de testes genéticos,
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selecdo de testes genéticos apropriados e explicagado dos resultados dos testes; 4) Apoio
psicossocial focado em promover a tomada de decisdo informada e adaptagéo.®

Modelos de Treinamento Multidisciplinar e Cuidados Baseados em Equipe

Nos sistemas de saude estabelecidos, os aconselhadores genéticos sao parte integrante dos
modelos de cuidado multidisciplinar, particularmente em oncologia, doengas raras, saude
reprodutiva e medicina preventiva.* Aconselhadores genéticos devidamente treinados
tornaram-se ativos clinicos inestimaveis. Eles sdo amplamente reconhecidos e autorizados a
praticar os quatro elementos principais descritos acima dentro de limites éticos definidos, sem
emitir diagndsticos médicos ou prescrever tratamentos.®

Ao aderirem aos padrdes profissionais, os aconselhadores genéticos ampliam o acesso aos
servicos gendmicos enquanto oferecem cuidados seguros e baseados em evidéncias. Sua
atuacao tem mostrado melhorar os beneficios aos pacientes, incluindo maior compreenséao de
informacdes genéticas complexas, maior empoderamento e percepcao de controle pessoal,
reducéo de conflitos decisorios, preocupagdes e outras respostas psicoldgicas adversas.® Eles
também desempenham um papel critico na mitigacao de riscos a seguranga do paciente ao
orientar a selecdo adequada de testes, garantir a interpretacao precisa dos resultados e
coordenar os cuidados, reduzindo erros em contextos onde a expertise em genética é limitada.’

Além disso, os aconselhadores genéticos contribuem para o uso eficiente de recursos de saude
ao otimizar a utilizagao de testes e liberar tempo de consultas para outras atividades clinicas,
mantendo altos padrdes de cuidado e ampliando o acesso aos servigos genéticos.?

O Programa de Residéncia Multiprofissional em Aconselhamento Genético proposto pelo
Ministério da Saude do Brasil €, portanto, consistente com os padrdes globais e aborda
diretamente lacunas estruturais na forca de trabalho relevantes para o SUS.
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Padroes de Treinamento e Alinhamento com a Regulamentagao Brasileira

Os aconselhadores genéticos sdo amplamente reconhecidos como profissionais treinados por
meio de programas formais de pos-graduagédo, que incluem educacao académica estruturada,
treinamento clinico supervisionado, avaliacido baseada em competéncias e desenvolvimento
profissional continuo.® Esses programas geralmente requerem formagao em nivel de mestrado,
com aproximadamente 50% do treinamento dedicado a pratica clinica supervisionada.®
Médicos frequentemente atuam como educadores e supervisores sem delegar atos médicos
exclusivos ou enfrentar conflitos éticos.™

O curriculo central europeu para programas de mestrado em aconselhamento genético,
desenvolvido por consenso de especialistas, enfatiza competéncias em aconselhamento, apoio
psicolégico, genética médica, genética humana, ética, direito, sociologia e pratica profissional,
todos projetados para garantir cuidados seguros e eficazes aos pacientes.'? Estruturas
semelhantes existem na América do Norte, onde o Accreditation Council for Genetic
Counseling (ACGC), o American Board of Genetic Counseling (ABGC) e o Canadian Board of
Genetic Counselors (CBGC) certificam profissionais que atendem aos padrdes para servigos de
aconselhamento genético competentes.™

O programa de residéncia proposto € compativel com os marcos existentes no Brasil para
formacao de profissionais de saude em diferentes areas médicas, regulados pelo Ministério da
Educacao (MEC), pelo Ministério da Saude e pela Comissdo Nacional de Residéncias
Multiprofissionais em Areas da Saude (CNRMS). Além disso, supera os padrdes atuais
esperados para programas de aconselhamento genético internacionalmente.

Consideracgoes de Politica para o Brasil
Para garantir seguranga ao paciente e servigos genéticos de alta qualidade, enquanto aborda
as preocupacdes legitimas da SBGM, a SPLAGen apoia abordagens regulatérias que incluam:

e Marcos de competéncias definidos nacionalmente para o aconselhamento genético,
alinhados com padrdes internacionais e as necessidades de saude brasileiras.

e Credenciamento de programas de treinamento por autoridades académicas e de
saude reconhecidas, seguindo modelos estabelecidos para outras profissdes de saude.
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e Pratica clinica supervisionada obrigatéria, garantindo experiéncia pratica sob orientacao
de especialistas.™

e Supervisao ética e legal apropriada a legislacio brasileira e aos padroes profissionais.

e Colaboragao estruturada entre aconselhadores genéticos e geneticistas médicos,
com delineagao clara de papéis que reconhegcam competéncias complementares em vez de
concorrentes.®

e Avaliagdo continua e garantia de qualidade para monitorar os resultados dos programas
de treinamento e os padrdes de pratica profissional.

Essas medidas s&o consistentes com recomendagdes internacionais. A expansao global dos
servicos de aconselhamento genético demonstra que paises em diferentes estagios de
desenvolvimento profissional podem integrar os aconselhadores genéticos com sucesso
quando marcos regulatérios apropriados sdo estabelecidos.'”

Conclusao

O Programa de Residéncia Multiprofissional em Aconselhamento Genético proposto pelo
Ministério da Saude do Brasil, com suas substanciais horas de treinamento incluindo pratica
clinica supervisionada extensiva, esta alinhado com padrdes internacionais que demonstraram
melhorar os beneficios aos pacientes e aumentar a seguranca na assisténcia a saude. As
preocupagodes levantadas pela SBGM em relagéo a ética, seguranga do paciente e
competéncia profissional podem ser diretamente abordadas por meio de credenciamento
rigoroso, avaliagdo baseada em competéncias, supervisdo obrigatéria e colaboragao
estruturada com geneticistas médicos - todos elementos presentes em programas de
aconselhamento genético bem-sucedidos em todo o mundo.
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