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À minha mãe, uma presença sempre cons
tante, e à memória de meu pai, uma au
sência sempre presente.
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VIDA NEGATIVA (Marinésio de Oliveira)

Um dia fui cuspido,

á vida a mim foi negada,

minha última roupa
foi rasgada.

Minha única liberdade
foi parar atrás das grades.
Minha humilde arma

foi tomada.

Minha esperança era um "sim",
mas recebi um "não".

Tudo tentei,

tudo em vão.

Pois sou pobre ...

(do manuscrito "Pao Envenenado" . Marinésio
de Oliveira tem 21 anos, é casado, tem uma
filha e é hemofílico)
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SINOPSE

O fator chave para a sobrevivência das populações, Inuma

nas ou não, reside no modo pelo qual as mesmas se adaptam ao amb_i

ente em que estabelecem seus habitats. As pressões bio-ecológicas

são variadas, sendo o principal mecanismo biológico de pressão a

seleção natural, a qual favorece os organismos mais bem adaptados.

Na espécie humana, um dos instrumentos adaptativos mais eficien -

tes é a cultura, a qual naturalmente interage com os aspectos bio

logicos. Estudos na area de medicina podem fornecer unidades de a

nálise que possam revelar mais prontamente essa interação. A que^

tão que se coloca e de se certos tipos de doença podem trazer con

seqüências para a evolução da própria doença, para a interação do

ença/cultura, e para a evolução humana. Utilizamos como instrumen

to de análise uma doença crônica e invalidante: a hemofilia. Esta

restringe a atividade fisica e social do indivíduo e interfere '

com os planos familiares. Estudamos um núcleo cultural, a família,

e sua reação à presença de um indivíduo que, pela doença de que •

é portador, desequilibra o ritmo de vida social deste núcleo. Dis
cutimos até que ponto a adaptabilidade de um indivíduo é determi

nada apenas por sua reação a uma doença, ou também pelas reações
sociais e culturais ã desordem por ela ocasionada, e o que isto '
significa em termos evolutivos.

-IV-



AGRADECIMENTOS

Este trabalho nao estaria completo sem os agradecimentos

que se fazem necessários a muitas pessoas que colaboraram de ma —

neira decisiva durante a sua elaboração.

Ao professor RUSSELL PARRY SCOTT, que merece o crédito •

fundamental de ter acreditado na idéia e investido seu tempo e

conhecimento na condição de orientador desta dissertação. Suas in

tervençoes precisas, especialmente ao discordar das colocaçoes a

presentadas muitas vezes precipitadamente, foram decisivas na fei

tura deste texto.

À professora JUDITH HOFFNAGEL, pelo apoio amigo e orien
tação lúcida, durante a ausência do orientador deste trabalho. O

fato de ter utilizado seu tempo, que sabemos precioso e escasso

denota o desprendimento e visão de "scholar", basica a todo pro —

fessor universitário digno deste título.

Ao colega e amigo DR. DIVALDO SAMPAIO, cuja colaboração

foi inestimável em vários aspectos. Desde o fato de nos ter intro

duzido ao Hemope e às associações de hemofílicos, como pelo incen

tivo incessante, principalmente em horas difíceis. Isto sem falar

na ajuda a nivel técnico e de conhecimentos teoricos e práticos '

de que é possuidor, e que nunca se furtou a dividir conosco.

Ao HEMOPE, uma instituição aberta ã pesquisa séria e que,

por intermédio dos profissionais que a compõem nos abriu as portas

-V-



e o coração. Não poderíamos deixar de citar o DR. ANTÔNIO LISBOA,
diretor do setor de pos—graduaçao do Hemope, cujas conversas de '

fim de tarde eram tão simpáticas e estimulantes, além de denota -

rem um solido conhecimento profissional. Os Drs. PAULO VERÍSSIMO

e ALFREDO B. DE ARAÚJO, que colaboraram com informações valiosas

sobre suas experiências profissionais. À enfermeira IRIS, a a to

do o pessoal da enfermaria, sempre pronto a nos fornecer informa

ções sobre a situação clínica do paciente, e sempre ã nossa dispo
sição. À recepcionista DENISE, que coordenou nossa estadia no Am-

bulatorio. À assistente social KÁTIA, que nos colocou a par de tan

tos dos problemas enfrentados e nos elucidou detalhes sobre a si

tuação cotidiana dos hemofilicos. À psicóloga clínica MARISA, cu

jas conversas e troca de idéias ajudaram a entender melhor o que
acontecia a nível de traumas e "stress". À secretaria VALDA, sem

pre alegre, disposta e eficiente em relação a informações sobre a

Sociedade Pernambucana de Hemofílicos. A AÍRTON, responsável pelos

arquivos médicos, que pacientemente nos ajudou durante dias a fa

zer o levantamento necessário. Por fim, um registro especial ao

Dr. GILSON SARAIVA DE MELO, presidente da Sociedade, e que nos a—

briu as portas dos arquivos da mesma, e da Casa do Hemofilico.

Ao Dr. HOMERO C. MELO, presidente da Federação Nacional

de Hemofilia, uma das primeiras pessoas que nos apoiou e ajudou '

com sugestões e dados.

Ao COLÉGIO ESPECIAL, que permitiu a nossa entrada para

aplicar o questionário, e a seus alunos que simpaticamente nos re

ceberam.

Aos hemofílicos e seus familiares, razao e objeto deste

trabalho, que sempre nos atenderam da maneira mais gentil, mesmo

•VI



quando tímida e, que na medida do possivel, nos abriram seus cora
ções e mentes.

Ao cartunista HENFIL, primeira pessoa que nos despertou

para o problema do hemofílico com a sua luta, mestre do desenho e
do humor, e que demonstra a cada traço a sua alegria de viver.

Recife, maio de 1986,

-vil-



PARTE I



A. CONSIDERAÇÕES GERAIS

Uma população humana pode ser definida como um conjun
to de indivíduos que falam a mesma língua, tem costumes e hábi

tos idênticos, afinidades de interesses, uma história e tradi -
çÕes comuns (Cunha, 1982). O fator chave para a sobrevivência '
das populações, humanas ou não, reside no modo pelo qual as mes

mas se adaptam ao ambiente em que estabelecem seus habitats. A
✓

especie humana, como qualquer população de seres vivos, vem há

alguns milhares de anos participando do processo evolutivo, sen

do consequentemente submetida as pressões bio-ecológicas.

O principal mecanismo biologico de pressão e a seleção

natural, que favorece os indivíduos mais bem adaptados e. um de-

terininado ambiente ou situação, num dado momento. Dentre os ins

trumentos adaptativos usados para escapar às pressões, de que
se vale a espécie humana, um se destaca a ponto de quase enco
brir a atuação dos outros: a cultura. À medida que o tempo vai
passando, as culturas vão conseguindo lidar, particularmente no

que concerne aos avanços tecnológicos, com os mecanismos bioló

gicos que pressionam a especie. Este fenomeno de interação en

tre biologia e cultura evidentemente só ocorre se a estrutura '

social da população permite o acesso aos avanços citados, o que
nem sempre acontece. Dependendo, por exemplo, de como o poder e

conSmico é orientado, ou de como o acesso às informações é diri^
gido, certas camadas da população nao auferem de todo o lucro

permitido pelo desenvolvimento acarretado pelos avanços cultu

rais, numa determinada sociedade.

Estudos na área de medicina podem fornecer uniaades de

análise mais diretamente mensuráveis, e que possam revelar mais

prontamente as relações entre variáveis biológicas e culturais
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(Alland Jr., 1966). Neste trabalho analisa-se uma situação em
que pode ocorrer o fenômeno de interação entre biologia e cultu
ra, A analise parte do estudo do que acontece com um núcleo cul

tural, a familia, que tenha em seu bojo um indivíduo menos apto
(deficiente) e do modo como esta família reage e interage com a
situação que a presença dele ocasiona, a nível social. O caso es
colhido foi o do individuo que apresenta hemofilia, doença gené

tica que se expressa clinicamente sob a forma de episódios hemor

rãgicos de expressão variada, sem solução de continuidade. Tal
problema decorre da deficiência congênita para um dos 12 fatores

que possibilitam o fenômeno da coagulação do sangue. Hã dois ti
pos básicos de hemofilia: o tipo A, onde há deficiência do fator
VIII e o tipo B, cuja deficiência é do fator IX. Como o problema

é herdado, impõe-se o cuidado com o estudo da família, tanto em
relação ao passado, a fim de acompanhar na genealogia o caminho
percorrido pelo gene que é responsável pelo fato, quanto em rela
ção ao futuro, fazendo-se o estudo probabilístico do aparecimen
to de novos afetados. Acreditamos que a interação existente en

tre o biológico e o cultural pode ser investigada por intermédio
do acompanhamento de uma freqüência gênica, sob pressão cultural.

A nível clínico, um hemofílico necessita de constante '

assessoramento hematológico, pediátrico, ortopédico, odontológi-

co, fisioterápico, genético e psicológico. Deve evitar, durante
toda a vida, comportamentos, atitudes e atividades que possam le

vá-lo a episódios hemorrágicos. Em função disto, uma criança he
mofílica, sadia sob todos os outros aspectos e de inteligência '

normal, deve restringir sua participação em jogos e atividades '

em grupo. Além do mais, com.o os sangramentos articulares são fre
quentes, o tratamento adequado deve ser imediatato-, a fim de que

se evitem problemas futuros de invalidez física acentuada, decor
rente de processos de degeneração articular, como veremos adiante.
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Um problema genetico-clinlco deste porte acarreta eviden

temente conseqüências sócio-economico-culturais. Do ponto de vis

ta antropológico, a área de interesse escolhida para analisar o

fato, foi a do grupo familiar em que se insere um indivíduo com

tal deficiência. A família, em Antropologia, é um assunto básico,

visto que concentra na sua estrutura relações de aliança (casamen

to), descendência (filiação) e consangüinidade (irmandades). Como

estas parecem ser relações sociais básicas da espécie humana, boa

parte do sucesso do homem na luta pela evolução (tanto biológica

quanto cultural)repousa na sua habilidade para lidar com e tirar

vantagem dos processos que envolvem os grupos familiares.

O estudo da hemofilia, um fenômeno de conseqüências tao

abrangentes, implica no uso de um instrumento de ordem interdisci

plinar. Recentemente, as áreas de Antropologia da Saúde,Bioantro-

pologia e Sociobiologia tem enfrentado tais problemas. Segundo '

Alland Jr.(1956), a antropologia da saúde pode servir como uma li

gação fundamental entre a antropologia física e a cultural, espe

cialmente em áreas de evolução biológica e cultural. De acordo '

com o mesmo autor, tal material pode ser examinado sob dois aspec

tos. Em primeiro lugar, pelo exame das variáveis culturais e bio

lógicas que afetam a distribuição e a freqüência dos genes. Em se

gundo lugar, analisando as relações entre cultura ^ biologia que

afetem diretamente a írequência da doença, o aparecimento da doen

ça e a fertilidade do indivíduo. O estudo da Genética de Popula -

ções nos mostra que o valor adaptativo de um gene não depende ape
nas do próprio gene mas também do ambiente em que se encontra '

(Caspari, 1963), Entenda-se por ambiente, tanto o ambiente "inter

no", onde ocorrem interações entre os próprios genes, como o am

biente "externo", representado pelo ecosistema, e pelas ativida -

des culturais» Estas atividades permitem que o homem modifique o
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meio em que vive, fazendo provavelmente com que o valor adaptati-

vo do gene mude,em populações humanas.

Uma pergunta interessante é levantada por Bennett, Osbor

ne & Miller (1975). Estes autores acreditam que praticamente to

dos os estudos de população humana tem sempre expresso, ou implí

cito, um componente ecológico, e querem saber qual e o efeito da

variação ambiental na homeostase genética e social, especialmente

no que tange à adaptabilidade, fertilidade e morbidade. É eviden

te que as mudanças no meio ambiente, notadamente as que represen

tam uma ameaça à saúde (e em última análise á sobrevivência) im

plicam no uso de recursos adaptativos imediatos, e também em re

servas destes recursos para problemas futuros. É preciso não es -

quecer que a seleção natural age não sobre o ecosistema, mas so

bre indivíduos (Vayda & McKay, 1975).Alguns destes indivíduos se

adaptarão, sobreviverão e deixarão descendentes. Outros não.

Num estudo a respeito de seleção social em populações hu

manas, Yokoyama (1983) levanta alguns pontos interessantes:

a) a adaptabilidade de um indivíduo não é determinada a-

penas por sua reaçao a uma doença mas também por ou

tros fatores, tais como reações sociais e culturais à

desordem por ela ocasionada, e ã estrutura demográfi

ca da população;

b) dois indivíduos com idênticos genótipos*, ou fenóti-

* genótipo: carga genética real de um organismo
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pos , podem apresentar adaptabilidades diferentes por

causa de reações sociais e culturais à presença de pa

rentes deficientes;

c) de acordo com os dados levantados pelo autor a respei
to de uma outra doença genética (Coréia de Huntington)

a incidência de tais doenças nao pode ser prevista a-

penas pela comparação com a adaptabilidade reproduti

va de fenótipos diferentes;

d) as informações sobre tal adaptabilidade devem vir de

uma variedade de disciplinas tais como antropologia ,

genetica de populações, psicologia e sociologia, as

quais, segundo o autor, raramente se comunicam.

Tal interdisciplinariedade também é enfatizada por O'

Rourke & Petersen (1983), quando afirmam que a pesquisa sobre a

doença genética e, por necessidade, interdisciplinar, uma vez que
ha conotaçoes evolutivas importantes nestes tipos de doença que

se expressam a nivel do seu impacto na evolução humana, na evolu

ção da própria doença, no sentido de se ela se mantém ou desapa

rece da população, e na interação da doença com a cultura humana.

Esta é a questão principal desta dissertação, isto é, se doenças

crônicas e invalidantes são realmente causadoras destes tipos de

repercussão, Um estudo deste tipo portanto não é apenas o estudo

da evolução cultural, ou da evolução biológica mas sim um estudo

da evolução como um processo global (Alland Jr., 1966).

* Fenótipo: resultado da interação do genótipo com o meio ambien
te. ~



o presente trabalho aborda de início as noções básicas, '

sobre hemofilia, família e de como ocorre a interação entre ambas

Em seguida, apresenta a metodologia utilizada e os resultados ob

tidos, seguindo-se uma discussão que abrange o cotidiano do hemo

fílico a nível do tratamento utilizado, da unidade doméstica de '

que faz parte, de como interage com a sociedade da qual é um com
ponente, e de como tudo isto tem, ou não, ligação com o problema

a nível evolutivo.
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B. DOENÇA, FAMÍLIA E EVOLUÇÃO: UMA INTERAÇÃO?

1. A HEMOFILIA

O termo hemofilia refere-se a um problema de origeni ge

nética que pode ser transmitido aos componentes de uma família '

durante várias gerações, sob determinadas condições. Foi relata

do pela primeira vez no Talmud babilõnico, aproximadamente no

séc.III AC (Ewald & Urdaneta, 1983), Os relatos seguintes já da

tam do séc.XVIII nos Estados Unidos da América do Norte ( Otto',
1803; McKusick, 1962), além do caso mais celebre de todos, que é

o de casas reais européias (McKusick, 1965). Tem sido observado

também em outras espécies de mamíferos, como em gado (Healy & al,
1984) e em cães (Gentry, Johnstone &Sanford, 1977; Benn, Gentry
& Johnstone, 1978; Johnstone & Norris, 1984). A freqüência veri

ficada para a hemofilia na especie humana varia de 1 indivíduo '

atingido em cada 10 000, a 1 atingido em cada 20 000 (Alexandre,

1982).

O problema reside na deficiência para um dos fatores '

que participam do processo da coagulação sangüínea. Este proces

so pode ser desencadeado de 2 maneiras: (1) pelo mecanismo extrín

seco, no qual ha mistura de um extrato de tecidos lesados com '

sangue, e que em geral ocorre mais rapidamente que o (2) meca -

nismo intrínseco, em que há lesão física de certos componentes '

do próprio sangue (Guyton, 1973). Os fatores que faltam aos hemo
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fílicos que estamos estudando são os fatores VIII (hemofilia A )
e IX (hemofilia B), que se apresentam sob a forma de proteínas '

plasmáticas. A falta do fator VIII compreende cerca de 75% da po
pulação de hemofílicos, a do fator IX, cerca de 15% e a do fator

XI, de que não tratamos neste trabalho, dos 10% restantes (Guyton
1973).

A expressão clínica da ausência destes fatores é, princi

palmente, o surgimento de episódios hemorrágicos que, dependendo

da extensão, poderão levar o indivíduo deficiente até ã morte. '

Mesmo quando tratados os episódios hemorrágicos podem produzir, e

freqüentemente produzem, conseqüências a nível sintomatológico de

grave repercussão para o indivíduo afetado. Entre estas podemos '

citar (Alexandre, 1982):

a) hematomas: acúmulo de sangue resultante de hemorragi

as, geralmente subcutâneas ou intramusculares. Atingem

de maneira geral as panturrilhas ("barriga da perna")

coxas e nadegas. As complicações resultantes dos hema

tomas são variadas e vão desde pressão sobre vasos e

nervos e perda motora e sensorial a, em alguns casos,

gangrena. Ainda podemos citar neuropatias periféricas

graves, parestesia e atrofia muscular;

b) hemartroses: hemorragias intra-articulares. Os locais

mais atingidos são as regiões mais submetidas a '

"stress" mecânico, tais como joelhos, tornozelos e co

tovelos. E uma das manifestações características da he

mofilia;

c) hemorragias pós-extraçÕes dentárias e cirurgias: jun

tamente com os hematomas e as hemartroses é um dos sin

• t-A
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tomas mais comuns entre os hemofílicos;

d) hematurlas: perda de sangue, via urina;

hemorragias do sistema nervoso central:raras e geral

mente de origem traumática.

O tratamento mais eficiente existente no momento é o da

transfusão do fator ausente, obtido a partir da doação sangüínea
de individuos nao-hemofilicos, Deste material e extraída a fração

que interessa, sob a forma de um crio-precipitado, a partir do

congelamento do plasma fresco e posterior degelo em temperaturas'

de 4 a 8 C. Este preparado pode ser estocado por até 6 meses em

temperatura de -2 C, ou até 12 meses em temperatura de -40*^C (Ale

xandre, 1982). Em regiões onde haja recursos utiliza-se o crio

precipitado na forma liofilizada, que tem maior estabilidade '

(mais de 2 anos), se estocado numa temperatura de -4°C.

Os fatores VIII e IX são macromoléculas complexas. Ape -

sar disto, algumas equipes que trabalham com engenharia genética

ja conseguiram isolar o DNA que codifica as moléculas (Saucliéres

1985). No entanto, como a molécula é enorme (cerca de 2 332 amino

ácidos) resta o problema de seu aproveitamento comercial e da '

sua eficacia na utilização 'in vivo'. Entre o isolamento do DNA '

que codifica uma molécula e o ponto em que o produto final está

à disposição do consumidor em condições de segurança razoáveis ,
a experiência mostra que decorrem não menos que entre 3 a 5 anos.

Do ponto de vista genético, sabe-se que o gene responsá

vel pela hemofilia encontra-se no cromossomo X da espécie humana,

um dos componentes do par cromossSmico que determina as caracte
rísticas sexuais primárias da espécie.Isto implica numa transmis-
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Em relação as mecanismo de transmissão do par sexual, sa
bemos que as filhas, que tem 2 cromossomos X, recebem um destes '

cromossomos do genitor masculino e o outro do genitor^ masculino

Os filhos (XY) recebem seu único X do genitor feminino e o Y do '

genitor masculino. Em função disto temos 3 possibilidade de cruza

mento:

x"y ?yX X

xVi .

xV x"y

a) este heredograma* mostra um cruzamen

to entre uma mulher 'i.ormal, casada

com homem hemofílico. Os filhos não

recebem o X com o gene para a hemo

filia do pai, visto que este só po-

\ de lhes transmitir o Y, Mas este '

pai, passa seu cromossomo X afetado

para as filhas, e neste caso as filhas do casal são normais porém,

obrigatoriamente portadoras do gene para a hemofilia;

b) o segundo heredograma mostra o cru

zamento entre uma mulher normal, •

portadora (como as filhas do cruza

mento anterior) e um homem hemofíli

CO. Seguindo o mesmo raciocínio de

transmissão, temos probabilidades

mais graves: uma filha e um filho ,

em 4, podem vir a ser hemofílicos, além da certeza de uma portado

ra;

*o =mulher ; • -homem; O =portadora; ^ D =hemofílÍGOs



x"x^ X»Y xN
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c) o terceiro heredograma mostra o cru

zamento entre uma mulher normal ,

portadora, e um homem normal. Neste

caso, as probabilidades são de se

obter uma portadora e um hemofílico

em 4 filhos deste casal.

Em primeiro lugar, gostaríamos de salientar que não ana

lisamos a possibilidade de cruzamentos onde a mulher é hemofíli

ca, porque não há conhecimento deste tipo de caso. Excluindo a '
possibilidade da ocorrência de mutaçao as mulheres hemofílicas '

são raríssimas e de pouca sobrevida (Roisemberg, 1971). Estas mu

lheres seriam resultantes do cruzamento tipo b o qual, por razoes

nao biológicas nunca se realiza. O motivo e que uma portadora nao

escolheria um homem hemofílico para casar (e vice-versa). Uma por

tadora e uma mulher que vem de uma familia onde ha uma historia '

de hemofilia, ou seja, existem ou existiram, um pai,ou um avô, ou

um bisavô, ou um tio, ou um sobrinho, ou um irmão hemofílico. E e

Ia evidentemente não se arriscaria a casar com um homem que, além

de poder com ela ter filhos, filhas e netos hemofílicos, também '

lhe traria todos os problema que o fato de ser casada com um hemo

fílico acarretam. Então, a nao ser que esta mulher não te

nha idéia de que e portadora, ou que não tenha consciência exata

dos problemas ocasionados pela hemofilia, este casamento não é de

provável realização.
Os casos a e £ dependem muito de uma decisão pessoal dos

envolvidos. No caso em que o homem é hemofílico e a mulher é nor-

mal, i^ão portadora (caso a) cabe a ela decidir se o cruzamento se
efetivara. Existe a atenuante de que nenhum dos seus filhos, meni
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nos ou meninas, será, um hemofilico. As meninas no entanto serão

portadoras, o que implica na possibilidade de netos hemofílicos

alem da permanência do gene na familia. No caso c, e o homem pri

mordialmente que tem que decidir se enfrentará o risco de gerar fi

lhos hemofílicos. A mulher também terá que se decidir acerca da
decisão de ter ou não filhos, já que como portadora, é ela quem
transmitirá o gene deficiente para a coagulação. Resumindo, a mu
lher hemofílica e muito mais uma probabilidade do que um caso re

al. O homem hemofilico e, com exceção de casos de mutação, filho

de uma portadora. A portadora e, com exceção de casos de mutação,

ou filha de um hemofilico, ou filha de outra portadora.

Depois de tantas possibilidades e probabilidades, fica

claro que tais decisões nao se situam mais a nivel biológico, e

sim a nivel da constituição do outro elemento de análise deste '

trabalho: a família.

-X-
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2. A família

Quando se fala em família, o que se imagina são pessoas

aparentadas que vivem na mesma casa, particularmente o pai, a mae

e os filhos. Ou ainda, pessoas do mesmo sangue, ascendência, li

nhagem, estirpe, ou admitidas por adoção (Danda Prado, 1983).' Fa

mília também é isto, mas não é apenas isto. Nas duas maneiras a-

presentadas de "pensar" a família, observamos os 2 fenômenos de '

que a mesma é composta: o fenômeno biológico (descendência e con
sangüinidade) e o fenômeno social (afinidade). Estas 3 relações -

afinidade, consangüinidade, e descendência - estão combinadas no

sistema de parentesco, o qual e uma relaçao social (Auge, 1975 ),

Desta maneira, a família constitui uma instituição social e como

tal pode variar, e varia, no tempo, na forma e na finalidade, de

pendendo da época, lugar e circunstâncias em que é observada, ten

do demonstrado grande capacidade de sobrevivência e adaptação. Po

demos portanto incluir a familia como uma das ferramentas adapta-

tivas de que o homem se utiliza para a sua evolução, tanto bioló

gica quanto cultural. Consideramos aqui como evolução, a capacida

de apresentada por uma espécie de conseguir resolver com sucesso,

os diferentes problemas adaptativos que ameaçam a sua existência,

a cada momento.

A família e considerada como sendo o grupo natural da

espécie humana. A rigor, o grupo natural na sociedade humana é

formado por uma mulher e sua prole imatura (Fox, 1962; Durham ,

1981). Na realidade, o grupo que chamamos de família é composto
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por 2 sub-grupos: a. unidade doméstica e o grupo familiar. A unida

de doméstica (UD) compreende o grupo de convivência, quer dizer ,
aqueles que residem na mesma casa, mesmo quando nao estão presen

tes as relações de consangüinidade, afinidade, ou descendência. O

outro sub-grupo, o grupo familiar, apresenta um nível de relação

mais ideológico, isto é, pertencem a ele aqueles que consideramos

como família. Tais indivíduos não precisam necessariamente fazer

parte de mesma UD mas relacionam-se por consangüinidade, afinida

de, ou descendência. Portanto, a família pode ser consideradá co

mo sendo um grupo social que engloba relações de reprodução, pro

dução, consumo e sobrevivência.

A UD implica em residência comum, cooperação econômica e

socialização das crianças (Solien de Gonzãles, 1950), preenchendo

portanto 2 requisitos: a co-residencia e a execução de atividades

domésticas. Acontece que co-residência não implica necessariamen

te em parentesco mas familia sim. Q parentesco é então um fenôme

no social que tem um referencial biológico (Bender, 1967). No en

tanto, a família nuclear (casal e filhos) que tem uma base bioló

gica e geralmente implica em co-residência, funciona muito mais

como uma unidade social do que como uma unidade biológica. A re

lação biologia-parentesco portanto, é indireta.

Como dissemos anteriormente, a UD exerce rotineiramente

algumas atividade que estão ligadas à reprodução, identificação

social, socialização e produção. Tais atividade englobam diferen

tes combinações de alianças e parentesco, alem do fato de que os

grupos se organizam em unidades domésticas e residenciais ( Dur-
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ham, 1981), pelo menos durante parte de sua existência. Estas com

binações e organizações caracterizam a família como uma institui
ção social, e em qualquer instituição social existe um conjunto '

de papeis definidos, isto e, espera—se que os individuos que as

compõem apresentem o comportamento adequado ao modelo social exis

tente e valorizado. Geertz (1973) fala sobre padrões culturais co

mo sendo modelos ^ e para o comportamento social. Por serem mode

los seriam mutáveis e ao mesmo tempo nao poderiam conter toda a

realidade social. Isto implica na existência de exceções que"" nao

contestam necessariamente a regra, ou o padrao. Portanto, podemos

esperar que o conceito de familia na realidade remeta a um modelo

cultural, que se refere a grupos sociais concretos (Durham, 1981),

Uma das atividades mais importante exercidas pela UD e a de sócia

lizaçao. Através dela a criança nao so se integra ao mundo, a ní
vel de hábitos, valores e costumes, como também e orientada para
ocupar um lugar na sociedade, de acordo com as regras de status ,

sexo, raça, crença, etc.

A familia de que falamos até agora nao exerce todas as

atividades de maneira harmônica. Conflitos de vários tipos emer -

gem e são resolvidos, ou nao, durante toda a sua existência, O

que acontece então com uma UD que tenha na sua composição um indi

víduo afetado pela hemofilia, com todos os problemas que isto a-

carreta, e que relatamos no tópico anterior? Em que a reação des

te grupo difere da de grupos onde este problema não está presen

te?

-X-



3. A família E o hemofílico

Quando um indivíduo é atingido por um problema que amea

ça a sua sobrevivência é importante procurar saber qual a nature

za da sua resposta. Será que ele responde sozinho, ou em grupo ?

Onde ficam, neste momento, as noçoes de lealdade, solidariedade e

amizade, por parte dos membros do grupo do qual ele participá?

Um dos problemas que ameaçam a sobrevivência do homem é

a doença. Mas o que é doença? Será que se refere à anormalidade '

na estrutura e/ou na função de orgaos ou de sistemas? Ou seria a

percepção individual de experiências de estados socialmente des -

vantajosos que incluiriam o estado de saúde? Ou seria ainda um '

processo através do qual sinais e sintomas comportarnentais e bio
logiaamente preocupantes sao reconhecidos soeialmente?(Young,1982)

Desta maneira, ao se definir doença temos que tratar nao apenas '

do que ocorre com o indivíduo, do ponto de vista de mudanças físi
cas, mas também o que ocorre com a sua identidade social.

Sigerist (1977) afirma que uma pessoa doente ocupa uma

posição reconhecidamente excepcional na sociedade, principalmente

porque a doença quebra o ritmo normal da vida. A rotina diária do

doente é diferente da do homem sadio e ele se sente isolado. Ao

mesmo tempo, a doença o aproxima dos outros num nivel diferente ,

já que pode se tornar o centro de atençao da família.
Um outro ponto crucial é aquele que se relaciona com a

distancia social que existe entre o doente e o profissional de

saúde. Há problemas de custo emocional envolvidos no relacionamen

to entre um doente de baixa renda e um médico de alto status (Pol
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gar, 1962). Young (.1982) ressalta que pode ser neste ponto que o"

médico ocidental se torna o agente de interesses de classe e a me

dicina, um meio de controle social. Desta maneira, as institui

ções de saúde sao excelentes pontos para uma análise social cien

tífica. Fica claro então que a doença nÍo é apenas um fenômeno '

biológico mas que também tem ligações com fenômenos sociais e cul

turais (Kunstadter, 1962). As variáveis sociais e culturais são

importantes para a percepção, classificação e respostas comporta-

mentais da doença. Além disto, a doença afeta a execução e as re

lações do papel social que existem em estruturas sociais, como

por exemplo na família.

A hemofilia não é apenas uma doença familiar, no sentido

em que é hereditária. Ela também envolve os membros sadios da uni

dade (Mattsson, 1984), especialmente a mae, o pai, os irmãos nao

hemofilicos e as irmãs. Outros estudos nesta area (Pittadaki,Loui

zou & Mandalaki, 1984) relatam que "os hemofilicos passam por do

res, ansiedades dos pais, 'stress' na família, e interferência '

com os planos da familia, de modo realistico e objetivo".

Yokoyama (1983) observa que, no caso da Coréia de Hun -

tington (doença genética degenerativa que ataca o sistema nervoso

central), mesmo quando o indivíduo tem um genótipo normal, a sua

chance de casar-se e ter filhos é consideravelmente afetada pelo

fato de haver algum indivíduo na sua família que esteja atingido

pela doença, ou seja, todos os membros da família sofrem os efei

tos sociais e culturais que a doença acarreta. Este fenômeno evi

dentemente modifica a adaptação reprodutiva (capacidade de deixar

descendentes) de todos os parentes. O autor relata que, neste ca-

do, a adaptação e cerca de 20% menor do que a de famílias onde

não existem afetados. Em relação á freqüência de casamentos há i

m



19

também um decréscimo, so que de 10% menos, em relação a famílias

onde não ha afetados.

E claro que existe a possibilidade de se encontrarem fa

mílias capazes de lidar com o fato de que um de seus membros tem

uma doença crônica e que implica num constante risco de vida. Mas

a maioria das famílias relatadas na literatura (Mattsson, 1984 ;

Agle, 1984; Romo, 1985) pode ser encaixada numa das seguintes po_s

sibilidades (Mattsson, 1984):

a) aquela que se caracteriza pela superproteção e super-

envolvimento, e tende a desencorajar o desenvolvimen

to da autonomia e competência do hemofílico;

b) aquela que se caracteriza pela rigidez de comportamen

to, e torna dificil a mudança e o crescimento da per

sonalidade do hemofílico;

c) aquela que rejeita e negligencia o hemofílico;

d) aquela que utiliza o hemofílico como bode expiatório

para mascarar os conflitos reais, que existem indepen

dentemente do hemofílico.

É preciso lembrar que muitas vezes existe uma "raiva" es

condida por parte dos pais, em função das rupturas causadas nos

seus planos de vida, pelo filho doente (Agle, 1984). Como o papel

social exercido pelos indivíduos, dentro e fora da família, é mo

dificado pela doença, podemos colocar então a seguinte questão:

qual o comportamento adotado, na estrutura da UD e do

grupo familiar, para com um indivíduo "(íeficiente" , do
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ponto de vista reprodutivo e social?

Em primeiro lugar, temos que encarar a L)D como uma unida

de de produção (Auge, 1975), englobando ai também o consumo. Do

ponto de vista produtivo, qual a contribuição do hemofílico para

a UD da qual faz parte? Pelas limitações relatadas no tópico so

bre hemofilia, podemos deduzir que, em boa parte do tempo, o hemo

fílico entra muito mais na coluna de despesas do que na de recei

ta. Ao atingir a idade adulta, muitas vezes não consegue um traba

lho adequado a prover sua independência financeira, tanto porque

alguns casos apresentam severos processos de atrofia, quanto pelo

fato de não ter obtido, em grande parte dos casos, qualificação

adequada, em função de freqüentes episódios hemorrágicos.

Do ponto de vista de consumo, ha 2 questões a serem ana

lisadas. A primeira enfoca o acesso às facilidades de tratamento

medicamentoso para o hemofílico, em função do maior ou menor po

der aquisitivo apresentado pelo seu grupo familiar, ou pela UD.

Este acesso está evidentemente mediado pela estrutura de poder e-

conSmico da sociedade em que se inserem tanto as famílias, quanto

os grupos organizados ou não, de hemofílicos. A segunda questão '

lida com o fato de que muitas vezes o baixo poder aquisitivo pode

ser reforçado pelas despesas, sem possibilidade de retorno mesmo

a longo prazo, que o hemofílico acarreta para a UD, especialmente

quando existe mais de um hemofílico a ser cuidado pela mesma UD.

A questão apresentada também remete à família como unida

de de reprodução. A tendência, na sociedade em que vivemos, é a

de considerar o homem e a mulher como co-reponsáveis pelos filhos

que produzem. E quando este hoí^iem corre um risco de vida constan-
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te, será que ele e incentivado a constituir família? O mesmo pode

ser perguntado em relação ã mulher portadora, já que ela é a

transmissora potencial da hemofilia aos filhos homens. Será esta

mulher estimulada e/ou orientada para não ter filhos? Quando esta

mulher tem filhos hemofílicos, qual o comportamento que se espera

dela e do seu parceiro em relação a esta criança, e o que realmen

te acontece? E quanto ã população em geral? A sociedade a incenti

va a não manter parceria sexual e/ou relação conjugai com os hemo

fílicos?

Em terceiro lugar, é necessário saber a opinião do pró -

prio hemofilico a respeito desta situação, opinião esta que possi^

velmente refletirá o comportamento cultural adotado pela familia,

durante sua socialização. As opinioes dele espelham a sua visão '

do que vem a ser as relações de consangüinidade, afinidade, des -

cendencia e todos os valores sociais a elas inerentes. Essa visão

passa naturalmente pelo enfoque familiar e social. Uma família v^

ve na sociedade e no momento social em que se insere, e como tal

não escapa as influencias circundantes. Numa sociedade onde valo

res como boa aparência, juventude, saúde e intelige .cia tem uma

alta cotação, como fica um indivíduo marcado fisicamente, com saú

de precária e que não pode exercitar seus dotes intelectuais ade

quadamente? E o que sente este indivíduo ao tomar conhecimento da

sua "diferença" em relação aos seus pares?

As respostas a estas perguntas deverão nos levar a acom

panhar o caminho percorrido, dentro de uma população, por um gene
que traz características não adaptativas, ou pelo menos, caracte-
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rísticas que implicam num problema adaptatlvo. Saber até que pon
to a influéncja da biologia e/ou da cultura fazem com que o indi
víduo afetado e o grupo que o cerca reajam de manei r-a positiva
ou não, e a maneira como esta reação influencia o destino do gene
em questão, são os objetivos principais deste trabalho.
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A. A METODOLOGIA

o levantamento de dados foi realizado com a população da

área metropolitana da cidade do Recife (Grande Recife), a qual '

compreende os distritos da Cabo, Igarassú, Itamaracá, Jaboatão ,

Moreno, Olinda, Paulista, Recife e S.Lourenço da Mata. A popula -

ção desta área é estimada em mais de 1 500 000 habitantes (IBGE,

1984).

Os dados gerais sobre os hemofílicos foram obtidos com o

HEMOPE (Centro de Hematologia e Hemoterapia de Pernambuco) e com

a Sociedade Pernambucana de Hemofílicos que funciona no mesmo lo

cal. Tivemos portanto acesso a 2 listagens: a do cirquivo medico

do Hemope e á da Sociedade. Existem na cidade do Recife outros '

bancos de sangue e clinicas hematológicas, assim como hospitais '

da rede previdenciária que fazem o atendimento aos hemofílicos

No entanto, de acordo com levantamento realizado (Oliveira & Sa -

raiva de Melo, 1985), o numero de hemofílicos atendidos nestes Io

cais é insignificante, do ponto de vista estatístico. Além do mais

tais pacientes mais cedo ou mais tarde tendem a se transferir pa

ra o Hemope. Um dado interessante a salientar é que da população

por nós estudada, 99% dos casos é de indivíduos de baixa renda

Hemofílicos de classe média e alta são atendidos por médicos par-

ticulai^cs e, por uma questão de ética médica não tivemos acesso a

estes dados. Este ponto será discutido num próximo ca.pítulo.

De início, planejamos aplicar um questionário geral (A-

nexo I) a esta população, Este questionário conteria perguntas '

que visavam levantar dados básicos como, número de pessoas na UD,
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número de hemofílicos por UD, preferências, tabus, nível de esco

laridade, situação empregatícia, nível de renda da UD, e dados re

lativos à propicia doença. A partir do questionário escolheríamos

10 indivíduos e suas famílias para entrevistas com maior profundi
dade. Esbarramos logo de saída com o fato de que boa parte dos en

dereços não estava atualizado, nas listas que tínhamos em mãos

Em segundo lugar, descobrimos que a maioria da população não terl

a escolaridade suficiente para responder sozinha a um questiona -

rio que seria enviado pelo Correio e que teria que ser devolvido

ao Hemope. Em terceiro lugar, nos foi relatada por algumas pesso

as, a dificuldade que a própria Sociedade Pernambucana de Hemofí

licos encontrava quando necessitava comunicar-se com os associa -

dos.

Decidimos então modificar o modo operacional. Aplicamos

o questionário pessoalmente, como base para entrevistas individu

ais. As entrevistas, em numero de 44, foram realizadas no Ambula

tório e na Enfermaria do Hemope, além de algumas aplicadas na Ca

sa do Hemofílico do Recife, Das entrevistas realizadas com meno -
res, 18 foram feitas não com eles, mas com pessoas da UD, em fun
ção da baixa idade (menos de 10 anos).

Seria interessante salientar alguns problemas operado -

nais que tivemos com os familiares. Em primeiro lugar, não tive

mos acesso ã residência dos hemofilicos. Uma das razoes foi o fa

to de que esta população de baixa renda, que mora principalmente

em bairros periféricos, nao parecia desejar que testemunhássemos

as condições de vida com que tinham de conviver. Utilizaram todo

tipo de desculpa, desde a menos convincente, até a simples recu

sa- Como o primeiro contato que tivemos com os os entrevistados '

foi no Hemope, isto pode ter feito com que nos identificassem com

o "pessoal do hospital" o qual, até pelo próprio comportamento •

profissio^^^ exigido, mantém contatos polidos mas distantes, do
ponto de vista pessoal. Uma outra possível razão é que o pesquisa

'•M
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dor evidentemente também pertencia a um estrato social diferente

daquele dos entrevistados. Acreditamos que isto pode ter influen

ciado o comportamento observado, especialmente se nos lembrarmos

dos problemas citados de diferença de status entre o doente e o

profissional de saúde, no capitulo anterior. Em segundo lugar, o

Hemope e um local onde se sentem muito à vontade, ate pelo fato

de que passam Ia por vezes, dias e meses de internamente. Desta '

maneira, as respostas fluíam mais facilmente e, este "à vontade "

era fundamental para a obtenção de respostas ao tipo de perguntas

que tínhamos que fazer. Em terceiro lugar, não conseguimos gravar

as entrevistas. Sentimos uma especie de temor de que as fitas pu

dessem ser usadas para identificá-los de alguma maneira. O que pu

demos perceber foi que o nível de insegurança constante em que v_i

vem o hemofílico e seus familiares, tanto em função da própria do

ença, como em função das condições socio-economicas em que vivem,

determinam um comportamento "desconfiado" na maioria dos casos .

Assim sendo, tudo teve que ser anotado mas, desta maneira, a cola

boração foi mais pronta e espontânea.

Aplicamos ainda um questionário (Anexo II) ao que preten

diamos fosse o grupo controle padrão. Ocorre que a população de

hemofílicos estudada era tão singular que se tornou difícil compa

rá-la com uma população não afetada, de mesma idade e nível sócio

economico-cultural. Teríamos que entrevistar uma população de ba_i

xa renda e de idade média baixa. Apesar de que problemas como os

de nível de escolaridade , por exemplo, seriam praticamente os

mesmos (especialmente o problema de faltas), as perspectivas de u

ma criança que não é um doente crônico sao bem diferentes. Os pró
prios professores relacionam-se com ela de maneira diferente. A

criança hemofílica, mesmo motivada, pode ser obrigada a faltar '
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por causa dos constantes internamente e/ou tratamentos a que tem

que se submeter, A criança economicamente carente, mas niío croni-

camente doente, pode ser melhor influenciada a comparecer regular

mente, especialmente se existe a perspectiva de uma merenda esco

lar. À medida que estas e outras diferenças foram se tornando *

mais evidentes, resolvemos utilizar apenas a parte final do ques

tionário, aquela que tentava aferir ate que ponto indivíduos não-

hemofílicos tem uma noção do que é a hemofilia, e até onde vai es

ta noção. O questionário foi então aplicado a uma população cole-

glal e universitária, uma vez que nos interessava observar a rea

ção de indivíduos que tivessem tido acesso a um tipo de conheci -

mento institucionalizado, Queríamos aferir como e ate que ponto '

pessoas com uma informação potencialmente mais ampla, reagiam a

uma doença com características estigmatizantes.

Um terceiro questionário (Anexo III), especifico e diri

gido, foi entregue a profissionais das áreas de saúde e social ,
*

que lidam com hemofílicos. Responderam a este questionário, 4 mé

dicos hematologistas, 1 enfermeira, 1 técnica em educação, 1 re -

cepcionista, 1 imunopatologista, um biomédico responsável por aná

lises laboratoriais, 1 assistente social, 1 psicóloga e 1 dentis

ta, As questões visavam obter informações a respeito das opiniões

dos indivíduos que lidam com o problema a nível profissional.

-X-
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B. OS DADOS

O total de hemofílicos que reside no Grande Recife e que

é atendido pelo Hemope, é de aproximadamente 150 indivíduos. Des

tes 119- (79%) tem hemofilia tipo A, 22 (15%) hemofilia tipo B , e

9 (6%) não tem registrado o tipo de hemofilia de que são portado

res, nas listas examinadas.

A tabela 1 mostra a distribuição por faixa etária dos he

mofilicos no Grande Recife. O que se conclui é que a maior parte

da população e muito jovem e um rninimo se localiza na faixa de ma

turidade a velhice. Destes individuos, 34 (24%) residem em bair —

ros considerados "nobres" (ver final deste tópico), 109 (76%) ha

bitam em bairros da periferia (ver final deste tópico) e 7 não

tem endereço registrado. Ha alguns deles listados no mesmo enderê

ço, Estes casos, em número de 10, são aqueles onde há mais de um
hemofílico na'mesma UD.

A gravidade maior ou menor da hemofilia se mede pela per

centagem de ausência dos fatoresde coagulação VIII e IX. De acor

do com levantamento já citado (oliveira & Saraiva de Melo, 1985)
na população analisada 36% sao de casos leves, 40% de casos mode
rados e 24% de casos graves. Os hemofílicos no entanto usam como
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nhia. Em comentários extra-questionário, tanto os próprios hemofí

licos como os familiares entrevistados, deixaram claro que nao '

confiam em "pessoas de fora". Os pais de hemofílicos menores

!smo de alguns maiores de 18 anos, não admitem que mesmo um tio

ou um avo, acompanhem o individuo em qualquer tipo de passeio. Es

te comportamento se reflete também no tipo de pessoa com quem o '

hemofílico conta em horas de necessidade. Dos 44 entrevistados ,

27 (61,3%) contavam com a mãe para ajuda e apoio, 12 (27.2%) com

o pai ou um irmão, 2 (4.5%) com outros membros da UD e 3 ( 7 %) •

disseram nao contar com ninguém especialmente. Dos 44 entrevista

dos nenhum contava com indivíduos de fora da UD, para qualquer ti

po de ajuda ou apoio, quer fossem parentes, colegas ou amigos. Es

te modo de agir prejudica a socialização do indivíduo, o qual fi

ca restrito ao pequeno círculo da UD de que faz parte. Alguns mai

ores de 18 anos entrevistados, corroboraram esta opinião dizendo

nao se sentir a vontade com "pessoas de fora". Preferiam, se fos-

se o caso, sair sozinhos.

A tabela 9 enfoca o tipo de assessoramento fornecido pe

la Sociedade Pernambucana de Hemofílicos. O enfoque maior, pelo '

que se verifica na tabela, é dado à ajuda no tratamento, uma vez'

que a Sociedade é responsável inclusive pela manutenção da Casa '

do Hemofílico, a qual visa a hospedar hemofílicos do interior, de

outras cidades do Nordeste, ou mesmo do Grande Recife, que não tem

onde ficar enquanto aguardam uma vaga para tratamento. Quanto ao

trabalho de assistência social (empregos, escolaridade, transporte

e habitação) o assessoramento é muito precário, assim como em re

lação ao serviço de divulgação e esclarecimento do que vem a ser

a hemofilia» ao publico em geral, A Sociedade, que é considerada

uma instituição de utilidade pública, conta apenas com uma peque-
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na subvenção da Prefeitura Municipal do Recife, e com a colabora
ção de uns poucos abnegados.

TABELA 9, Serviços prestados pela Sociedade Pernambucana de Hemo-
filicos, referidos pelos entrevistados

Serviço

Tratamento hemoterápico
Assistência social
Divulgação pública
Nenhuma indicação

Percentual

referido

A tabela 10 espelha os setores que os hemofílicos e '

seus familiares consideram como sendo os mais importantes a serem

atacados pela Sociedade. Além destes, as sugestões mais comuns ,
fornecidas pelos hemofílcios entrevistados foram as seguintes, ''
por ordem de prioridade:

- ajuda governamental;

- escola especial;

~ orientação para pratica de esportes;

- creches;

- orientação familiar, por parte de profissionais;

- funcionamento da Sociedade de Hemofílicos como se fos

se um clube;

- mais centros, tipo Hemope, com prioridade para hemofí

licos ;

- transporte gratuito em ônibus da rede pública;

- mais leitos na Casa do Hemofílico;

- pesquisa sobre novos medicamentos;

- estabelecimento de captação de recursos para a Socieda
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(28%) admitiram a possibilidade de casar-se com hemofílicos.

Sobre o assunto de ter filhos com hemofílicos e portado

ras, 26 (67%) não responderam, 9 (23%) responderam afirmativamen

te, 1 (2%) não sabia e 3 (8%) responderam negativamente.

Trinta e cinco deles(89%) são favoráveis à adoção de cri

anças em geral. Destes 10 (28%) adotariam uma criança hemofílica,

5 (12%) não sabiam responder, e o restante (60%) não adotaria um

hemofílico.

Dos 39, apenas 4 (10%) ja haviam doado sangue. Treze de

les (33%) considerariam doar regularmente e 13 (33%) não sabiam •

responder, O restante (24%) dividiu-se entre uma negativa em rela

ção ã doação,'ou simplesmente não responderam a questão.
Vinte e nove (74%) não participavam de trabalhos assis -

tendais ou filantrópicos e 5 (12%) participavam apenas ocasiona^l

mente. Dos 39, 20 (51%) considerariam a possibilidade de realizar

este tipo de trabalho e 19 (49%) não.

O terceiro tipo de questionário (Anexo III) foi aplica

do a profissionais das áreas de saúde e social, e visava ter uma
idéia do que pensavam acerca do hemofílico, os profissionais que

lidavam com eles. O tempo de contato destes profissionais com os

pacientes variava de 06 meses a 19 anos.
Ao serem perguntados sobre se diferenciariam o hemofíli

co de outros pacientes hematologicos com quem entram em contato ,

os da área de saúde (médicos, enfermagem, dentista, biomédicos )
respondeu entre "nenhuma diferença" e "carência continua e revol-

M No entanto, o pessoal da área social (recepção, assistência
técnica em educação) restringiu-se mais ás noçoes de impa

gOC 1 aJ- , —

iência, agressividade, carência e revolta. Isto parece refletir
modo de encarar os indivíduos, proprio de cada area, mas o inte
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ressante é que, em nenhum caso, os profissionais da área social '

consideraram o hemofilico como um paciente semelhante aos demais.

Acreditamos que este ponto mereceria uma reflexão maior, quando *

por ocasião de um tratamento com carater interdisciplinar.

À pergunta sobre se o fato de saber que a doença não tem

cura provocaria mudanças no comportamento do hemofilico, as res -

postas dos profissionais da área social e de saúde relataram que

ele tende a tornar-se preocupado em relaçao ás limitações físicas

resultantes, decorrendo dai problemas de natureza emocional que o

deixam mais frustrado e revoltado, porque sabe que tal situação '

não se resolvera por nao haver cura.

Quanto a reação da família do hemofílico, as respostas '

na área médica foram de que ela reage com angústia, tristeza, de

sânimo, choque, e por vezes uma tendência a ignorar a situação

real, numa tentativa de fuga á uma realidade desagradável. Os pro

fissionais da área social acham que o grau de isntrução dos fami

liares influencia o tipo de reaçao, mas que na sua maioria sao ou

parecem ser indiferentes, também para fugir à realidade. Estas '

respostas estão ligadas a questão seguinte, que é a de tentar sa^

ber até que ponto a família se interessa pelo tratamento. A maio

ria dos entrevistados acha que o interesse depende muito do nível
sécio-economico-cultural. Quanto mais alto o nível, maior o inte

resse. Apenas um deles observou que há muita participação e cola

boração

A relação pessoal com famílias de hemofílicos nao existe,

com exceção de apenas uma pessoa da area de saúde. A pergunta so-^

t,re como imaginava que fosse estruturada a familia do hemofilico,
a maioria respondeu com pai, mae e irmãos, ou seja, a familia nu
clear.

Quanto ao que poderia ser feito para melhorar as condi -

vida da hemofílico, dos pontos de vista terapêutico e so-çoes ue

ial principais sugestões foram:
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mais justiça social e compreensão;

equipe médica e social específica para o hemofílico;

assegurar acesso ao medicamento;
✓ s

integrar o hemofilico a comunidade;

incremento da sociedade de hemofílicos;

apoio do governo estadual;

maior incentivo à educação;

maior proteção contra o AIDS;

fluoretaçEo da água para prevenção de cáries.

As palavras mais utilizadas para caracterizar o hemofil_i

CO, utilizadas pelos profissionais entrevistados, estão na tabela

11.

tabela 11. Palavras mais usadas para caracterizar o hemofílico

Palavras usadas Percentual

Revoltado 81%

Dependente 72%

Agressivo 63%

Inseguro 63%

TÍmido 54%

Egoísta 45%

Ansioso 4 5%

Melancólico 36%

Pessimista 36%

Mimado 27%

Conformado 27%

Desesperado 27%

Generoso 27%

Independente 9%

íivj
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OBS: Bairros "nobres":^ Boa Viagem, Boa Vista, Casa Amarela, Casa

Forte, Campo Grande, Derby, Espinheiro, Graças, Rosarinho e

Torre.

Bairros de "periferia"= Arruda, Água Fria, Areias, Alto da

Mina, Afogados, Amaro Branco, Bongi, Beberibe, Bomba do Heme

tério, Bultrlns, Bairro Novo, Barro, Casa Caiada, Camaragibe,
Cordeiro, Cavaleiro, Curado II, Cosme, Coque, córrego do Eu-

clides, Estância, Encruzilhada, Hipódromo, Ibura, Iputinga ,

Jardim S. Paulo, Janga, Jordão, Mirueira, Maranguape, Parati

be, Prazeres, Prado, Pina, Ponte dos Carvalhos, Piedade, Rio

Doce, Santo Antonio, Santo Amaro, Toto, Torroes de Dentro ,

Tejipió, Vila do IPSEP, Vila Popular, Vila da Cohab, várzea.

-X-
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A. O HEMOFÍLICO E A UNIDADE DOMÉSTICA (UD)

Na introdução a este trabalho tentamos delimitar a área

"familiar " que seria enfocada. Esclarecemos, por exemplo, que na

idéia de família estão implícitas as relações de afinidade, con -

sanguinidade e descendência e que na realidade ha dois grupos bá

sicos a considerar: o grupo familiar, de conotação ideológica, e

a unidade doméstica (UD) que se caracteriza por co-residencia e

execução de atividades domésticas. Acrescentamos ainda que a UD

exerce atividades ligadas à reprodução, identificação social, so

cialização e produção, e que tais atividades estão permeadas por

conflitos que poderão, ou não, serem resolvidos. Neste tópico di_s

cutiremos como esta unidade de sobrevivência reage e interage com

um dos seus componentes que, por circunstâncias de saúde, pouco '

ou nada contribui com recursos para a sua manutenção.

Do ponto de vista de co-residência e conseqüente compor

tamento dos membros da UD há algumas questões a considerar. As
tendências mais comuns de reação inicial à informação de que há

uma criança hemofílica numa UD são as de choque, descrédito, medo,
ansiedade, raiva, tristeza, e culpa quanto ao fato de que a tran_s

missão é feita comprovadamente via materna (Mattsson, 1984). Adi-
ione-se a isto uma sensação de impotência pelo fato de que a do-

não tem cura e o quadro de emoções negativas está quase com-
e Ç

Dizemos quase porque saber que uma criança é hemofílica épleto.

apenas

toda a vida.

O começo. O problema real e conviver com a hemofilia por '

".'ériii;
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Dos familiares entrevistados, na sua maioria esmagadora

constituída por mães de hemofilicos, apenas dois deles pareciam '

conviver relativamente bem com o fato. Um destes era uma mie com

3 filhos hemofílicos e 1 neto também hemofilico, criado por ela .

Esta mulher apoiava-se numa forte crença religiosa que a ajudava

a superar os problemas. O outro era uma tia, que cuidava do sobr_i

nho hemofílico por abandono materno e que, pela sua própria perso

nalidade e principalmente pelo fato de que o menino tinha realmen

um grau leve de hemofilia, parecia muito à vontade para lidar com

o problema.

Ná sua grande maioria as UDs encontradas mostravam um '

comportamento superprotetor e superenvolvido, o qual tende a de

sencorajar o desenvolvimento da autonomia e competência do hemof^

lico. Um segundo contingente, bem menor, estava entre aquelas de

comportamento muito rígido e que tornavam difícil a mudança e o
crescimento do hemofilico. Pelos relatos obtidos nao encontramos

nenhuma daquelas UDs que rejeita e negligencia o hemofílico. Ob
servamos isto sim, casos individuais de pais, ou mesmo de mães

que apresentam este comportamento. Nestes casos, os outros compo-
pentes da UD assumem o papel necessário. Quanto à UD que utiliza
o hemofílico como bode expiatório para mascarar conflitos reais '
•ndependentes do hemofílico, não encontramos indícios na popula -

entrevistada. Não sabemos até que ponto uma pesquisa "in loco"
ç ao

modificaria estas observaçSes.

O que realmente ressalta, na maioria dos casos, e uma
superproteger e relaxar. Os hemofilicos e os fa-indecisão

I«
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liares entrevistados convivem com um nível de tensão permanente ,

difícil de controlar. Varias mães nos relataram que, mesmo depois

de muitos anos, e mesmo quando o grau de hemofilia é leve, o tipo

de preocupação e cuidado continua o mesmo. Isto fica patente, por

exemplo, quando observamos que os passeios dos hemofílicos são ,

na grande maioria das vezes, acompanhados por membros da UD, mes

mo nos casos em que nao estamos tratando com menores.

A relação dos hemofílicos com os membros da UD é peculi

ar Ha dois dos membros que normalmente são tão afetados emocio -
nalmente quanto ele: as irmãs (possíveis portadoras) e os irmãos
não-hemofílicos. Agle (1984) observa que as memórias destes indi

víduos incluem raiva e inveja pela maior atenção dispensada ao *

irmão doente, e ao mesmo tempo culpa por sentir-se desta maneira.

0 sentimento de culpa no entanto, não impede que se sintam priva

dos do amor e da atenção dos pais. Um outro efeito observado pelo
autor é o de que tais irmãos e irmãs tendem ou a se identifica de
mais com o hemofílico, a ponto de assumir dores e culpas por ele,

ou podem vir a ignorá-lo completamente. Apopulação entrevistada
comportou-se de maneira a supor que estas observações tem funda
mento no que concerne à identificação, dores e culpas. As poucas

~<=; com quem tivemos contato eram muito jovens mas se revelaram^ i Ii1^

• 'das c supei''P^o't6'toras. Este também foi o relato que obtivemos
de outros membros da UD quando perguntados a respeito .por parut;

1 lusive quando os hemofílicos são mais jovens que as irmãs , se
maãs, elas tendem a assumir para com eles um certo ar magundo a-b

ternal.
Alguns componentes do Hemope também nos falaram do cuida

irmãos não hemofílicos tem em relação aos doentes. Não ou-
do QUC

enhuma referencia a raiva e/ou inveja mas isto talvez sevimos he

.virt
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deva ao fato da pesquisa ter sido realizada em ambiente hospita -

lar. Um dos poucos irmãos não-hemofílicos com quem tivemos conta

to nos referiu explicitamente que "não deixo ninguém mexer com '

ele, porque ele não pode se defender". Um dos pais, nos relatou '

que irá colocar um irmão de hemofílico em outro colégio, a fim de

separá-los, porque o menino saudável se identifica tanto com o ir

mão, que não estuda como devia, sai das aulas para ver se o outro

está passando bem e ate chega a assumir culpas e brigar em lugar

do irmão.

A mãe do hemofilico é um capítulo à parte. Esta mulher ,

que gerencia as funções domésticas da UD, tem a seu encargo zelar
pelo bem-estar de um filho que ela sabe ser doente "porque ela o

fez assim". O nível de culpa que carrega pela vida afora é algo '
muito pesado, especialmente num contexto cultural que valoriza o

bom, o belo, e o saudável. O que normalmente ocorre é que a UD f_i
ca dividida entre 2 polos: um formado pela mãe e o filho hemofíl_i

CO e o outro pelo "resto" da UD. A maioria das mães entrevista"-,

das relatou que vizinhos e parentes comentavam que elas gostavam

mais do filho hemofilico'do que dos outros. Elas por sua vez afir
mavam veementemente que isto não era verdade mas que "este preci-

^-í a do aue os outros". Além do mais, em certos momentos, espe
sa maj-o ^ —

'almente durante as crises hemorrágicas, a presença da mãe é pra
amente indispensável. Numa das ocasiões em que estivemos na en

fermari a do Hemope, encontramos uma mae esperando pelo filho que

bavia s ido internado na noite anterior. Ja eram 3 horas da tarde

lQ_ tinha passado a noite no Hemope, praticamente sem dormir ,
criança, assustada, exigia a presença dela na porta do '

porqti®
nara se submeter-ao tratamento. Acontece que ela havia deiquarto P ^ —
casa, sozinho, um outro filho de 4 anos de idade, havendo

xado
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recomendado a uma vizinha que olhasse por ele de vez em quando

Esta mulher estava tremendamente ansiosa, nervosa e dividida.Preo

cupava-se com um filho e com o outro mas não tinha opção. O hemo

fílico era prioritário. Quando perguntamos a ela sobre a reação '

do garoto saudável a este tipo de situação, ela disse que ele já
estava "acostumado", porque eram tantas as vezes em que isto acon

tecia que já havia virado rotina. Mas qual será realmente a opinj^

io do garoto?

A relação destas mulheres com o marido é, na maioria das

vezes, conflitante, especialmente se a unidade tem outros filhos.

Este homem geralmente é o último na lista de prioridades afetivas
delas e, além do mais,^multas vezes ele a culpa, uiretamente, pe

lo problema da criança, várias das mães entrevistadas nos afirma
ram que o marido freqüentemente falava acerca do fato de que elas

eram "culpadas" e de que eles so serviam "para trazer dinheiro pa

ra dentro de casa". Quando éxiste apenas a criança hemofílica,sem
irmãos, o casal parece se unir com mais facilidade. Neste caso £
Igs tem um objetivo comum que e cuidar para que a criança sobrev£

va Mas, na maior parte dos casos o homem fica como que excluído
relação mãe-filho hemofílico e freqüentemente recua e serve co

modelo masculino para este filho (Mattsson, 1984).Dos
ffjo um puui

4 entrevistados, como vimos nos resultados, a maioria se apoia '
muito poucos em. pais e irmãos em comparação. Vale salien

mae ®

que tanto no caso de apoio de pais e/ou irmãos, como no caso
hp outros membros da UD, isto so acontecia quando a mãe,apoio uc

ir^.nm motivo, era ou estava ausente.
pòr

interessante notar que no nosso caso, alem do fato de '

«ai/marldo não é uma figura forte na UD, há uma "tendência"

pflte homem constitua, concomitantemente, outra UD paralela
(je , *

V . .
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com uma mulher que lhe dá filhos homens sadios, ou simplesmente

abandona a UD. Encontramos isto, explicitamente, em 10 dos casos

em que entrevistamos mães e, quando os entrevistados eram hemofí
licos adolescentes ou adultos, foram freqüentes os relatos de con

flitos conjugais na UD de que fazem parte, levando geralmente à

separação dos pais. Não sabemos até que ponto esta "tendência" '

tem relação com a presença do hemofílico na UD, ou até que ponto

é um reflexo das condições sócio-econômico-culturais pré-existen
✓ ^

tes Acreditamos no entanto que a presença do hemofilico e uma

influência de peso no agravamento do conflito.

Observamos ainda alguns casos interessantes em relação '

às mães. Tres delas rejeitavam e/ou negligenciavam os filhos hemo
fílicos de maneira clara. Duas delas são de classe de baixa renda
e quem compareceu às entrevistas em que a presença delas foi so
licitada foram um tio e uma tia. Otio relatou que-a mãe não veio

"foi à casa de uma amiga para passear" e que "ela não ligaporque

o menino". Esta informação nos foi confirmada por um compo e

te do Hemope. No outro caso, a tia é quem realmente cuida da
*ança ^ ponto do menino residir com ela e não com os pais. A

^ 1 reside com o pai do hemofílico e com uma filha menor. Omae deie

ara tal comportamento, conforme a tia, é que como as cri-motivo p

tem poucos anos de diferença de idade, a mae nao "agüentavaanças

tomar c onta dos dois. Dava muito trabalho". Ao perguntarmos por

tao ela optou por ficar com a menina, a tia nao soube, ou
que

não qui2
responder. O terceiro caso, é o de uma mulher de classe

1 universitária em área de saúde, dois filhos, um
me

'H-ia com nive2 dl ^»
ciadio e historia de hemofilia na familia (um ir-e um , ^

" j_ão da separaçao, as crianças ficaram com o pai, :'
^ \ por ocas.

. cuida delas, e que vive uma situação curiosa. Este
que

ó hojeate

'í!
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homem estabeleceu um relacionamento com outra mulher, de quem jâ

tem um filho, mas diz que nao "tem coragem" de propor as crianças

do primeiro casamento viverem todos juntos. O resultado é que ele

se divide entre as duas UDs durante a semana. Quando perguntado '

sobre como se sentia em relação ao menino hemofílico a sua expres

são textual foi: "ele é o meu calcanhar de Aquiles".

Vemos assim que, a nível de estrutura familiar das UDs

que contém crianças hemofílicas, as possibilidades de desagrega -

ção são consideráveis. Romo (1985) afirma que "as características
clínicas e as conotações emocionais da hemofilia, alteram e inter

ferem com o desenvolvimento fisico e psicológico do hemofílico e

do sistema familiar harmônico". A afirmação é feita a partir do
acompanhamento de 20 casos, durante 25 anos num hospital do Chile

Careri, Ibarreta & Victorica (1985a, 1985b) analisam as relações
existentes entre a estabilidade psioc-social e o tratamento médi

co e, pretendendo verificar se tal estabilidade poderia ser resul

tado de um trabalho de equipe profissional interdisciplinar, estu

daram de 1977 a 1983 um grupo de pacientes hemofílicos e suas fa-

mílias, que recebiam este tipo de atenção e um segundo grupo que

não era acompanhado por tal equipe. Os autores definem "atenção
pgj_co-social" como sendo o trabalho de uma equipe de saúde que a-

vali^ a. situação econômica e social, e que leva em conta um aten
dimento psicológico adequado a cada paciente. Os aspectos mais '

rizados são: educação, emprego, tratamento médico, previdênci
^ a 1 c "

ocial e apoio social. Nos seus resultados relatam que o grupo
1 tipo de assistência apresentava:com ^

integração escolar normal, com poucas faltas;

:*'íi
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estabilidade no emprego;

grande interesse por novos tipos de tratamento e atitu

de positiva para seguir o tratamento aplicado;

possibilidade de aquisição do medicamento, via previ -

dência social.

Como a UD também realiza atividades de produção e consu

mo o aspecto financeiro é fundamental, dentro da problema ica do
hemofílico. Num estudo recente sobre os aspectos financeiros do '

tratamento da hemofilia Carman & al (1984) discutem o problema do

custo do tratamento em 43 dos 59 membros da Federação Internacio

nal de Hemofiliai da qual o Brasil faz parte. Uma das primeiras '
conclusões apresentadas é a de que na maioria dos países pequenos

ou ern desenvolvimento, o uso do crio-concentrado nao e feito de
maneira regular, por causa do alto preço do material. A maioria

dos países analisados tem um sistema no qual o governo paga pelos
produtos, a nível de previdência social. Chamam atenção no entan-

nara o fato de que o preço do produto não é necessariamente 't o) P

•gual ao custo que é realmente pago pelo agente reembolsador. No
no ano da pesquisa (1985), o preço do produto, comer-nosso >

•almente, era de Cr$ 570.000,00 por 50 ml. OINAMPS (Instituto •
'onal de Assistência Medica e Previdência Social) só reembolsaNaci'

o Hemope em torno de Cr$ 220.000,00, quantia que alem do mais
reembolsada de imediato. Os autores citados afirmam que

países este custo adicional é repassado ao segurado.

va

nao

em muitos
ontece aqui, até porque o hemofílico de baixa renda

Nao

o

Q O qcic

. ^r,ndicões de pagar (ver Dados) mas isto nao impede que
não teria con v

sto de produção do Hemope seja onerado.
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o fáto de que o hemofílico por longo tempo nao poderá '

contribuir para a renda da UD, mesmo quando em idade empregatícia,

tem um peso razoável. Vimos nos Dados, o nível de renda familiar

da UD, o número de hemofílicos entrevistados efetivamente emprega

dos (5) e os já aposentados por invalides (5). O tipo de emprego

ao qual o hemofílico de baixa renda tem acesso não lhe ajuda mui-
to a melhorar o nível de renda, uma vez que a sua escolaridade e
conseqüente qualificação profissional são muito baixas. Entre os

17 em idade de trabalho que entrevistamos encontramos (incluindo
^ /

os aposentados): cortador de cana, pedreiro, mecânico, comercia.-
rio, gráfico, metalúrgico, pescador, contínuo, balconista e ser -
vente de pedreiro. Como podemos observar a maioria das profissões
é de alto risco para hemofílicos, implicando em prováveis contu -
sÕes laceraçÕes, cortes, e conseqüentes sangramentos.

Há ainda um outro aspecto econõmico-social a considerar.

Como a UD normalmente está desintegrada, pela ausência do elemen
to masculino (pai e/ou marido), o qual normlamente proveria a sub
sistência, sao as mulheres que tem que suprir esta deficiência. O

rcado de trabalho para mulheres de baixa renda na nossa região
restringe-se na sua maioria a serviços domésticos prestados em re

• de classe média e alta, cuja remuneração atinge a 56.8%s i denc x c.©

^ montante auferido por uma família chefiada por um homem (Paula

^ Scott 1985). Em seguida, há a probabilidade de algu trabalho
tSnomo como por exemplo lavagem de roupa, pequenas bancas • de

hp comida típica em feiras e em pontos centrais do centro 'venda ae ^

P raríssimamente, alguns empregos no comércio de nível
da cidaoe ,

i-,.,-5vn como por exemplo serviços de limpeza. Em qualquer 'jnuito baixo,

casos citados, isto implica na saida desta mulher da sua resi

•t • • .

' í
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dencia, o que desorganiza ainda mais a UD. Este problema também o

corre com a esposa do hemofílico, mulheres as quais não tivemos a

cesso porque, os poucos hemofílicos casados entrevistados (5) não

nos permitiram. As alegações foram feitas no sentido de que a es

posa seria muito "envergonhada", ou "muito bronca", e não saberia
falar ou responder as perguntas. De qualquer modo, ha um depoimen

to de uma esposa de hemofílico, publicado no Boletim da Federação

Mundial de Hemofilia, n^ 20 (1983) que vale a pena ser transcrito

em parte:

V.. As idéias que eu tinha, quando jovem, sobre casa

mento e papéis sexuais, foram totalmente revisadas. Como

eu era sadia, não pude me manter no tradicional papel de

esposa. De muitas maneiras a esposa de um hemofílico es

tá na mesma situação de uma viúva ou de uma mulher sozi

nha. Os trabalhos tradicionais masculinos passam a fazer

parte da rotina dela."

Num trabalho sobre família, Danda Prado (1983) afirma '

ue "ÊL divisão sexual do trabalho na família se define em função
d quem sao os encarregados de trazer o dinheiro de fora, ou de

dinheiro pelo trabalho dito doméstico. A última pessoa a
ge raf

iviar fora de casa é a esposa ..." As afirmações são feitas atrabaincti

•4-^ Ha família da pequena burguesia comerciante, onde existerespeiT-o

nnio comercial em pequena escala, propriedade da família eum negoc
^ trabalham os membros da UD. Aautora inclui nesta categoria

' a "biboca" da favela, a "venda", a quitanda, o bote -
de negocio, a

barraca de feira, etc. Segundo a autora, "quanto mais a
im, ^

. .í-'!••Vil: •.

V '

'UÍV4
•qúí-i O.,.,., .

, • .-u , •.
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mulher se afasta fisicamente do ambiente doméstico, menos valori

zado ele se sente (o marido) e ela por extensão (a esposa)".
Scott (1985) discute o problema do controle, poder e sta

tus da mulher aentro da UD, lembrando que a divisão sexual tradi
cional do trabalho atribui ao homem a esfera de atividade da rua

e à mulher a da casa, O autor entende "controle" como acesso a

um recurso no ambiente, "poder" como a capacidade de influenciar
as ações de outras pessoas através do uso de controles e "status"
como a auto-avaliação do ator, da sua capacidade de exercer o po-

der dentro de contextos culturais. Gomo são percebidos estes con
ceitos dentro de uma UD que tem como problema adicional um membro
que além de aumentar o consumo não auxilia na produção, acresci
do do fato de que em grande parte dos casos a chefia da UD esta '
entregue a uma mulher?

Em primeiro lugar temos o desequilíbrio causado pela mu

lher que está desempenhando um papel tradicionalmente masculino .
Ofato de que este papel além do mais a afasta da UD, e consequen
t do filho hemofílico, obriga a que ela encontre um substituto '

a sua pessoa, que tanto pode ser um outro membro da UD, quan
lém remunerado para tanto. No primeiro caso, alguém terã

to alguém

nmir um papel que não é o seu, além de acumular o seu pro-que assum-LJ- i- ^ ^ <
Tsto muitas vezes é uma situação geradora de mais desequil^prio. 1®
iMn outro caso, a UD serã onerada pela presença de mais umd r i d»

íj ^ niie oelo fato de passar o dia inteiro na UD implica 'indivíduo qu , t-
, «npsa adicional de alimentação,

numa aesp

Em relação ao controle^ como acesso a recurso no ambien-
'"oc! entrevistadas tinham pouco ou nenhum. Quanto ao traba

te, niaes
função da sua qualificação profissional ser praticamente

lho,
desgaste proveniente do esforço nao trazia um rendimennenhuma,

rtvC'
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to satisfatório. É bom não esquecer que, mesmo "trabalhando fora"
a mulher de baixa renda ainda dedica várias horas a tarefas case^
ras. podendo isto atingir até o dobro de horas que dedica ao traba
lho externo (Paula &Scott, 1985), especialmente se deixa em casa
uma criança deficiente. As pessoas da UD que poderiam alivia-la
do serviço doméstico estão cuidando da criança e não tem tempo su
ficiente para realizar todo o serviço. Foram as maes, especialmen
te as que trabalhavam fora, que sugeriram a construção de creches
onde pudessem deixar a criança com profissionais especializados,
podendo portanto sentir-se mais seguras e aliviadas.

Quanto ao "poder" como capacidade de influenciar a açao

de outros, via controle, praticamente não ocorre. Como o seu "con
trole" é praticamente nenhum, a sua possibilidade de exercer um
poder afetivo é mínimo. Ela-então tenta exercer o poder utilizan
do o problema da doença para influenciar indiretamente a ação de

tros Pode, por exemplo, como observamos em algumas maes, tomar
atitude de vítima, e fazer com que alguns serviços sejam reali-

zados para e por ela.
Em relação ao "status", a avaliação é muito baixa e, pe-

fato de que se utilizam do artifício da vitimizaçãoestas mu-
-^e tem em alta conta. O problema é que, para se ter emlheres nao sc ^ .

3_-t conta ela teria que deixar o papel de vítima e ai perderia o
o controle que tem. Como mudar este contexto?pouc

danç

Nao é fácil realizar uma mudança de comportamento. Benfa
ai (1981) afirmam que ^lá 6 condiçães necessárias para uma mu

a. comportamental:

o indivíduo sabe que a mudança á desejável e por que ,
e tem o conhecimento necessário para a mudança;

I» .

• v.

• ; / l.
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- o indivíduo tem a capacidade de usar este conhecimento

para operar efetivamente no implemento da mudança;

- a mudança é no interesse do indivíduo;

- a mudança é no interesse de grupos (pares, famílias ,

etc) com os quais o indivíduo se identifica;

- tanto forças ambientais internas quanto externas exi -

gem mudança;

- tanto agentes de mudança internos quanto externos, dão

apoio à mudança e fornecem "feedback" através do pro -
cesso.

No caso da família do hemofílico observamos que quase to

dos estes pontos estão preenchidos. Então por que a mudança não
ocorre?

Em relação aos quatro primeiros pontos das condições ci-

das acima, a UD sabe que a mudança é desejável, sabe porque , e
^r>hprimento necessário para mudar, como vimos em função '

tem o coiincv.

sugestões que apresentaram quando perguntados sobre o que po-
®

ser feito para melhorar suas condições de vida. Mas nao temderia

aos meios necessários ã mudança, especialmente os meios deacesso

Como trabalhamos com uma UD de baixa renda, que tem oprodução*
hp ter um dos componentes que contribui para o consumoivante ucagra^

a produção, esta unidade ja tenta mudar levando umae nao para
inicial. Apesar da mudança ser no interesse tanto dodesvantage ^ .í..

f-lico quanto da UD à qual pertence, muitas vezes o hemofílipemo

co

Ia nrópria tensão a que está sendo constantemente submeate pa-Lci y

tido
em episódios de hemorragias espontâneas, que desmon -entra

v>.
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tam por vezes toda uma estrutura de mudança, a nível de produção.

No que concerne a identificação social e à socialização,
atividades também exercidas pela UD, alem do que ja esta implíci

to em todas as conotações anteriores e além do que analisaremos
no tópico sobre o hemofílico e a sociedade, há ainda um ponto a
considerar,

Num estudo sobre deficiências no apoio social dado a pa

cientes estressados, Mitchell &Moos (1984) dizem que o apoio da
família nestes casos se dá a nível de coesão (grau em que os mem
bros da UD ajudam-se e apoiam-se entre si), expressividade ( ate

^rrt-n os membros da UD são encorajados a agir abertamente e 'que ponuo
diretamente o que sentem) e conflito (até que ponto asexpressai uxi.v-

pressÕes de raiva e agressão física são características da UD).
claro que é neste caso (apoio da família) que deve atu

Nos parece

orofissional interdisciplinar, a qual como observare-
gtr a equip'^ y

y^T^iro sobre o hemofílico e o tratamento, não esta a sua
mos no ropj-^^

•oSo de modo completo. Mitchell & MÓos ainda ressaltam quedisposiÇ^^

j- ^ raiveis de tensão o apoio da UD decresce mesmo depois de
em certos nivc ^ ^

•Hn controlados os sintomas depressivos, e as variáveis so"terem siou c

demográficas. Os autores citam, especificamente, os niveis de
provocados por doenças em crianças como um caso que "pode

•or' nq membros da UD como um todo, de modo a criar o po -influenciar os ^ ~ ^
O aumento do conflito e a diminuição da coesão. O

;lal paií^

autores afirmam é que indivíduos sob alto nível de tensão
menos susceptíveis de manter o nível de apoio da UD, neces

c moderar o impacto do"stress .
io a

. i,\yJ

1. V
i a í"
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Do ponto de vista reprodutivo, isto é, de como é encara

do o casamento nestas unidades, ha 2 questões principa.is. a opin_i

ã.0 da própria UD, e a opinião da comunidade cultural em que tal

UD está inserida, e que evidentemente influencia a opinião da un_i
dade. Como a maioria da população é constituída de adolescentes e
crianças, a tendência observada nas entrevistas e nas conversas '
extra-entrevistas, é a de adiar a discussão sobre o problema. To

das as mães com quem entramos em contato tomaram esta atitude
Quando questionadas acerca de se sabiam das conseqüências de seus
filhos virem a ter filhas (portadoras obrigatórias) respondiam de
maneira a deixar entender que não se apercebiam do risco de ter '

tos hemofílicos. As respostas ficaram ao nível de "tem muito '
*

tempo ainda", "está muito cedo para pensar nisto", ou "ele e quem
-ppcjolver". Por outro lado, percebia-se também que elas '

tem Que rebuj.v<=x , i-

ão estavam muito interessadas em discutir o assunto. Não sabemos
até que ponto era uma questão subjetiva, isto é, até que ponto es
te assunto faz vir á tona o fato de que elas são portadoras e o

e isto significa, ou ainda de que maneira reforça a consciência
o filho delas é uma pessoa diferente das outras. O "desin-de que o ^

t resse" também poderia apenas prender-se ao fato de que este nao
massunto que se discuta com "estranhos", especialmente quando

nercado por tanto sofrimento e trauma.
Q um tema

Quanto ã opinião da comunidade em geral, ao falar com '
rMiHpmos perceber que há barreiras muito grandes em rela -maes puaemuo ^

esta questão. As pessoas tendem a imaginar que o hemofílico
^ em função dos problemas ocasionados pela doença ,
não kt

^o-iQ íicham Que ele nao deve casar, porque estes proble
e alem do maxb

rmalmente o desqualificam (ou qualificam em nivel muito in-
^ trabalho, e conseqüente manutenção de uma UD. Essa

ferior)
•Pm* confirmada por hemofílicos adolescentes e jovens e

i déia ^ '
ao tema num topico posterior. Alem de tudo isto, ha a—

de que as UDs que contem hemofílicos nao contam com
inda o

'.V
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um assessoramento profissional sistemático neste setor. Portanto,
não temos condiçães de auferir até que ponto o "desinteresse" se
deve à ignorância sobre o assunto. Sentimos que esta especulação
é válida, em função das várias perguntas que nos foram feitas pe
los adolescentes á respeito do que aconteceria se casassem e ti -
vessem filhos.

Conluímos cue fica patente a necessidade de um apo\o de

uma equipe profissional interdiscipiinar a esta UD, a fim de que
ela possa ter acesso a uma ajuda efeti\ra e neutra para os proble-

o niip nrecisa resolver a fim de conseguir mudar. Uma coisa quemas qLi^ H

chama atenção é o fato de que na literatura especializada encon -
tramos tantos pontos de semelhança no que concerne ao comportamen
to tanto do hemofílico quanto da UD, que nem parece que as reali
dades sócio-econômico-culturais são diferentes. É como se a hemo-
filia "nivelasse" as experiências, em qualquer que seja o pais ou

cultural estudada. Isto demonstra que o problema da he
a. conoiv^^^

filia atua, a nível de UD, na medida em que as pessoas atingi -
das direta ou indiretamente pela doença, sejam capazes de lidar

o "stress" inerente ao mesmo. Percebemos então que as
ou nao, com v

"pe de consangüinidade, afinidade e descendência são dura erelações ^

fundamente afetadas num grupo que tem um de seus componentes '
por uma problema como a hemofilia. As características de

• p Dossível invalides refletem-se imediatamente na or-cronicidaae c jy

Hn eruDO e nas reações que este grupo apresenta.ganizaçao ao & i-

-X-



B, O HEMOFÍLICO E A SOCIEDADE

Segundo a Organização das Nações Unidas (UNO, 1985), es

tigma é uma resposta emocional negativa à uma diferença e que po
de se efetuar, aberta ou ocultamente. Uma pessoa estigmatizada '
tem pouca interação social, seus potenciais são inibidos e fre
quentemente não aproveita completamente os direitos humanos bási
cos A ONU afirma estar convencida de que o primeiro sinal de es
tigma percebido contra as crianças vem de seus próprios pais. Um
dos motivos é que eles haviam montado uma serie de expectativas '

filhos, que não poderão ser concretizadas. Como os pais '

são em geral, as primeiras pessoas com quem a criança entra em
ontato mais íntimo, ela provavelmente imaginará que o mesmo tipo

(5e desapontamento e sentimentos negativos ocorrerá no seu relacio
amento com outras pessoas. Atendência então ê de que, em vez de

<5iia energia em aspectos positivos da vida social, ela o
utili^®-^ °

• a-rk oara aliviar a ansiedade, compensar e construir mecani^

fipfesa. Mo trabalho citado, a ONU observa que, num estudo'mos de ue

^ o-fpitos sociais observados na população de Hiroshimasobre os excj.

ataque atomico de 1945, descobriu-se que os sobreviventesapós o
. . j^atizados em relação a duas das mais fundamentais areas

erait estig

de sobrevivência: casamento e trabalho.

a P

Uma das noções que emergiram durante a presente pesquisa,

das entrevistas realizadas com hemofílicos e familiares,
11 h
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O trabalho do geneticista refere-se, fundamentalmente ao

futuro do gene na população. O assessoramento genetico em casos '

deste tipo é feito de maneira a fornecer ao indivíduo afetado e

seus familiares informações suficientes para capacitá-lo a deci -

dir sobre o que fazer a nível reprodutivo. Num trabalho sobre re

produção na hemofilia, Francis & Kasper (1983) acreditam que a

queda na fecundidade de hemofílicos examinados nos USA e compara
dos com a estatística da população em geral, de 1940 a 1977,se de
ve ã maior disponibilidade de aconselhamento genético e controle

de natalidade, assim como se deve as mudanças sociais. Comentam '

que alguns pontos são comuns à população em geral e aos hemofíli-
COS, como por exemplo métodos anticoncepcionais mais eficazes, le
galização do aborto, aumento da entrada de mulheres no mercado de
trabalho. Mas outros sao restritos aos hemofilicos, tais como a

melhoria do atendimento medico que implica em custos adicionais *

para a UD, mesmo havendo ajuda governamental. Existe ainda o fato
de que a carga social de criar um filho hemofílico pesa muito, no
"clirna" social e econômico dos últimos anos. Analisamos este as -
pecto no tópico relativo ao hemofílico e a sociedade. Sabemos tam
bém que uma doença crônica produz "retardo social" e, em função '
disto torna-se difícil conseguir um parceiro. Ocorreu também um
decréscimo na população estudada pelos autores citados acima, na
eprodução das irmãs portadoras, uma vez que hoje é muito mais fá

realiz^Ç^o dos testes para detecção das mesmas.c 11 a

Um trabalho de 2 anos de aconselhamento genético e diag-
nré-natal realizado na Suécia (Ljung &ai, 1982), mostraposbiao

Qc: portadoras de hemofilia A e B, que tiveram identifi-
ue todas «=1»

filhos em diagnostico pre-natal, como sendo hemofíli -
doS

. ataram a interrupção da gestação. Os autores sugerem a
COS >

^ ' :f3í

f-ií®
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adoção do diagnóstico pré-natal como um componente do assessora -

mento genético, por ser um teste muito confiável, em casos de he

mofilia severa e moderada. Além disto, ressaltam num outro ponto

do trabalho, que alguns casos classificados laboratorialmente co

mo moderados, tem um quadro clínico comprovado como sendo severo.

Esta afirmação está de acordo com os nossos dados sobre a discor

dância entre a classificação laboratorial e a clinica, relatada '

pelos próprios hemofílicos.
Quanto ao aspecto genético, em primeiro lugar o Hemope '

não conta com um geneticista clínico que realize o trabalho de as
sessoramento genético. Em segundo lugar, foi realizada uma tenta

tiva de identificação das portadoras entre as irmãs de hemofíli -
COS que esbarrou mais ou menos no mesmo tipo de problema com que

nos deparamos: endereços desatualizados, e um aparente desinte -
resse, que neste caso pode estar mascarando o medo de se saber se
guramente uma portadora. Odiagnóstico pré- natal poderia ser
realizado mas seria um trabalho a mais, que implicaria em proble

de custo, visto que o Hemope nao e um centro exclusivo para 'mas

hemofílicos. Assim sendo, fica difícil imaginar como poderíamos ,

a
curto prazo, incluir estes serviços ao atendimento já existente

;sário um trabalho prévio a nível clínico, psicológicoSeria neces;

e de assistência social

Desta maneira, observamos que o tratamento aplicado ao

deve, obrigatoriamente, ter um caráter interdiscipli -
sa envolvida numa doença deste tipo e tanto o he

hemofí1^^°

nar Ha muita coi
nuanto o hemofílico adulto, ressentem-se deste difíllco menor, q

nuase que exclusivamente clinico do tratamento. O a-

tamento, do ponto de vista financeiro, o tipo e a di-
cesso

vef ^

ao tra-

profissionais e serviços que devem estar à sua dis-
idade dos

á
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posição, são essenciais para promover o seu equilíbrio sócio-emo-

cional e a sua independência. Bem assessorado ele conseguirá, de

maneira mais segura, enfrentar os traumas inevitáveis acarretados

pelo problema de que e portador.

-X-



D. o PROBLEMA EVOLUTIVO

A palavra evolução será usada neste tópico no sentido de

boa adaptação. Um indivíduo bem adaptado tem condições não apenas
de sobreviver mas, fundamentalmente, de passar adiante as caracte

rísticas que o tornaram bem adaptado. Alland Jr. (1985) faz uma '

distinção entre adaptação fisiológica e adaptação evolutiva, A

primeira seria uma resposta sistêmica, ou orgânica, a uma varia -

ção de parâmetros que servem para manter a homeostase. já a adap
tação evolutiva seria uma mudança transgeneracional na direção de

um aumento de maximização adaptativa, num ambiente especifico.
As tendências mais constantes, em relação á espécie huma

tem sido as de que a sua evolução apresenta uma relação tipo
entre as mudanças culturais e biológicas (Caspari,1963)

atividade cultural possibilita a mudança de ambien-

na,

"feedback

Isto porque a

toda mudança ambiental pode implicar numa maneira de mudar
\

adaptativos de genes, em populações humanas. Evolução

(Dobzhansky, 1972), independentemente de juízos de va -
lucionista traz em seu bojo a possibilidade de

estágios, mais do que investigar as transformações. Para
n e i £ i cd-í

este risco tentaremos investigar também o papel que a
nao correr

.r,v.TPntal (incluindo cultura "latu sensu") tem nestas 'seleção amoiei
transformaçSes.

te, e

os valores

é mudança

lor. O enfoque evo

blefna que

oenipre qu® evolução humana e adaptação, o pro
eolooa é o <30 fiO ®possível aplicar o lilhÜR.lO ciarwini

i' •'.

ft':

' "l' i'
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ano à evolução cultural, até que ponto, e como (Alland Jr. 1966).
Mas, o que é realmente importante é que, em adaptação, a preocupa
ção maior não é a da origem dos traços adaptativos, ou dos meca -
nismos de transmissão destes traços. Quer os traiços sejam biológi
COS ou culturais, a adaptação deverá ser o resultado de forças bi
ológicas e culturais combinadas.

Wilkinson (1973), numa discussão sobre evolução cultural

afirma que, apesar do fato de que o comportamento humano é prima

riamente determinado não pela genética mas pelo conhecimento e in

•teligéncia, para a evolução não há outro critério senão o da adap

taçao. A inteligência, por exemplo, nao seria um fim em si mesma.

Teria se desenvolvido por causa das vantagens adaptativas de que

é portadora. Além disto, o autor acredita que para analisar o pro
tjlema da adaptação como um todo, deve-se começar não com a cultu

ra, mas com elementos extra-culturais que sao os que detonam o '
problema adaptativo inicial. Este esta baseado na estrutura gené
tica do homem e no seu ambiente natural. Desta maneira o homem bi
oiógico á o elemento fixo, enquanto que o ambiente pode ser enca

rado como sendo um fator constante, que passa por mudanças causa
das pelos próprios agentes da natureza e pelas ações humanas.

Como enfatizamos no início da dissertação, estudos na á-

medicina podem fornecer unidades de análise mais diretamen
rea o® " —

mensuráveis, e que possam revelar mais prontamente as relações
..^riáveis biológicas e culturais.

entre van^
Ma evolução dos primatas em geral, a doença parece ter

^o-t-nr de evolução. Schultz (1950) relata que macacos ex-sido um fator
onimais doentes do seu território, protegendo deste modo o

^ulsam ^
^ma freqüência alta de organismos doentes. Podemos então

arUp^
^ a doença pode ter tido também um papel seletivo na evo-

• r:

' '

•t. N-
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lução de alguns traços comportamentais de primatas.

Wade & Breden (1981) dizem que a seleção familiar pode

ser definida como sendo "o processo evolutivo que ocorre quando '

indivíduos interagem uns com os outros de maneira nao-aleatória

em relação à parentela, e estas interações afetam a adaptação". '

Quando a presença de um individuo afetado por uma doença genética

modifica a adaptaçao reprodutiva dos individuos da sua rede de pa

rentesco, especialmente aqueles que fazem parte da sua UD, eviden

temente isto se reflete na incidência deste gene na população. E

quando isto acontece, ocasiona o surgimento de um tipo de seleção
dependente de freqüência. Pode-se concluir então que tanto a sele

ção social quanto a seleção familiar podem ser consideradas, em
geral, como formas de uma seleção frequência-dependente (Temple -
ton, 1979 ) .

Num trabalho realizado sobre Coréia de Huntington, retar

do mental e esquizofrenia, Yokoyama (1983) apresenta o conceito '
de seleção social, que poderia ser definida como sendo as diferen
•tes adaptações apresentadas por indivíduos com genótipos ou fenó-
tipcs j^dênticos, em função de reações culturais e sociais provoca
^ s pela presença de pessoas afetadas, na família. Aquestão que

então é a de se saber qual poderá ser o efeito de umcpCOiCCase coloca enrau o o. ^ um
^-om^nto social na incidência de um traço genético.comportameuu

No caso específico do estudo de Yokoyama, indivíduos pa

s de afetados pela Coréia de Huntington tinham a sua adapta-rente

dutiva reduzida de 20% em relação a famílias onde não e-repro

afetados. Além disto, a freqüência de casamentos entre es-
xistem

-HgS ^
íi-iac: nue não tinham afetados. Depois de fazer uma análi

pão a famílias q ^ ^ _
^ ms matemáticos de seleção social, o autor chega ã con-

de modeio='

divíduos também sofria uma redução, no caso de 10%, em rela

éi'

•'l. '•>

' ' ' • t *

. i'-''
j
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clusão que a mudança observada na freqüência do gene em questão

é influenciada fortemente não só pelo intrínseco efeito deletério
da doença, corno também pela resposta comportamental da família em
relação ao problema. Oque ressalta no trabalho deste autor é que
ele salienta a necessidade de se entender não apenas o que ocorre
^om os indivíduos afetados mas também os efeitos sociais que ocor

em com os parentes não afetados, uma vez que ele acredita ser'
oncebivel supor que indivíduos normais com parentes afetados op

tam tanto por evitar ter filhos (para não correr o risco de pas-
elos problemas que já conhecem tao bem) quanto por aumentar

11dade (como uma espécie de desafio, e uma maneira de ma
sua leri.xxj.'-^ —

• ar a sua própria adaptabilidade reprodutiva). Nestes casos,r m i 2

onhecimento científico que primordialmente visa evitar o so-
T_irn ^ ^

^ o doença, como e,o caso do assessoramento genetico, a-frimento e v »

caba se

tativas

influencia

(1974) uum levantamento realizado entre 1940-1968, observam '
número médio de filhos de hemofílicos e de portado-baixou o

iflcão á população dos USA em geral, independentemente '
em reiaç

• nrofessada (católicos e protestantes), e do que isto

em termos de controle de natalidade. Alem disto, o feno-

ça

ton

que

r^as

da

os

tornando um instrumento de seleção social.

No caso específico da hemofilia, já existem algumas ten
de estabelecer até que ponto esta resposta social a doen-

a trajetória e a frequenciá génicas. Kasper & Par-

mais ainda depois do nascimento da primeira crian
rneno se a^ent

6 interessante notar que num trabalho sobre reprodu -afetada.
^ -F-j 1ia Francis & Kaspers (1983) relatam um comportamen

- em hemoii-J--^ » ^ _
iniiple observado por Ljung & al (1982) na Suécia, e co-

item sobre o hemofílico e o tratamento. No caso presen

tores americanos informam que apenas uma portadora esco-
te,
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lheu interromper a gestação de um feto masculino diagnosticado co

mo portador de hemofilia. Alguns autores (Hartley & Pietraczyk

1979; Beernink & Ericson, 1982) acreditam que isto se deve ao fa

to de que as técnicas de seleção prévia do sexo ainda não estão '

aperfeiçoadas, e que os métodos desenvolvidos até agora não estão

facilmente disponíveis para esta população. Isto porque o que po

demos supor é que se a técnica de seleção prévia de sexo fosse '

mais accessível, homens hemofílicos que já se decidiram a ser '
pais, e outros que evitaram a paternidade, optariam por ter ape

nas filhos homens, sem riscos portanto de transmitir o gene afeta

do (ver explicações sobre transmissão do gene, no item A Hemofi -
lia). O mesmo ocorreria com as portadoras. Elas optariam por ter

apenas filhas, e estas por sua vez teriam provavelmente à sua dis
posição, quando chegasse a ocasião, técnicas ainda mais sofistica
das.

No nosso caso, não temos dados suficientes em número e '

de pesquisa para tecer qualquer comentário a este respei
em tempo ^ ^ —

De qualquer modo, percebemos na população entrevistada, que •
nreocupação por parte dos familiares em saber se os compo-

ha uma p-'-
õr, afetados da UD também tem chance de transmitir a doen-nentes nao

No entanto, quando houve uma tentativa de realizar os exames
^ t"ficação das portadoras, a receptividade não foi boa, até
de idahr

oue o programa foi interrompido. Como a presente pes-Q ponto em q

oui
• ntamente com o recente trabalho de Oliveira & Saraiva '

isa,

as primeiras tentativas de realizar um levantamento '(1985),
•fi 11 cos residentes na cidade do Recife, esperamos que num

Hos hemo
-oximo outros trabalhos possibilitem um acompanhamento '
ulação, permita algumas conclusões a respeito do com

desta —

portamento
reprodutivo dos indivíduos em questão

rfc.
♦ f

t:
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Van den Be-rghe & Barash (1977) analisando a adaptação e

a estrutura da família humana, salientam que não parece ser aci -

dental o fato de que grupos familiares podem conseguir uma lealda

de mais instantânea e imediata, além de altruísmo, mais facilmen

te do que grupos de base mais abstrata, como por exemplo, associa

ções de classe, ou qualquer outro grupo formado por pessoas liga

das por interesses racionais e definidos, mas não por genes. Além

disto, também tentam analisar as operações da família ao nível do
indivíduo, quer dizer, da maximização da adaptação do ego. Mas o

que ocorre quando um dos membros da l)D não contribui para a maxi
mização da adaptação dos participantes do grupo e, pelo contrário,

a sua contribuição é dispensada por ser deletéria? Que tipo de le
aldade existe dos outros participantes do grupo para com o hemof_í
lico?

já observamos o que acontece com a relação dos hemofíli-

_ ns outros membros da UD.Em relação aos irmãos e irmãs, '
cos com

inveja pela maior atenção dada pelos pais aos hemofílicos,raiva e
. jj, ao mesmo tempo com uma superproteção e uma identifica-contrasraiii

ção po-

tos

j- vezes exagerada. Em relaçao aos pais, observamos em rela

dos próprios hemofilicos entrevistados, e em relatos da lite-
onp há urna tendência à separação do casal, ou à formaçãoratdh^' ^
unidades por parte do marido/pai (Mattsson, 1984; Levine

de novas . ^ _
jYi função da formação do binomio mae-filho hemofilico/"res-

Além disto, em função do constante "stress" provocado
1984)

M da
to

o individuo afetado tem menor probabilidade de man -
oeia doença,

í 1 de apoio familiar que seria necessário para moderar
Q n i^®

Mstress" (Mitchell & Moos, 1984). Os indivíduos en -
impacio

^ _ pj^incipalmente aqueles acima dos 15 anos, deixaram '

fato de estarem ocupados diminuía a intensidade e a
episódios hemorrágicos. Isto nos foi confirmado '

que o

nc
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pelo pessoal que trabalha na assistência social e na área de psi
cologia. O problema é o tipo de ocupação que o hemofílico pode e

deve desenvolver, e o tipo de ocupação que lhe é oferecido. A po

pulação de baixa renda de uma cidade como o Recife não conta com

muitas opções. Para as crianças e adolescentes não há muito a es

colher além de futebol e praia. A natação é um dos esportes que '

pode ser praticado pelo hemofílico mas a praia é um local público,
Alguns deles nos falaram dos olhares e comentários das pessoas em

geral, por causa das seqüelas e atrofias. Um dos menores nos dis-
gg qije não gosta de brincar na rua onde mora porque os outros ga

rotos o chamam de "aleijado" e assim por diante. Quanto ao fute -

boi o problema é óbvio. É um esporte de alto risco para qualquer
um mas ao mesmo tempo implica na obtenção de "status" para qual
quer criança deste país. Daí talvez esta vontade que o hemofílico
sente de participar do jogo, reflexo da vontade que ele tem de
participar de todas as atividades da comunidade. Ogrupo familiar
é então a opção que fica para o hemofílico, em termos de relacio-
amento. Saa socialização fica prejudicada, e suas possibilidades

tabelecer uma relação íntima com alguém de fora da UD que '
ita ter um comportamento sexual comum , ficam prejudica -

2 motivos. Em primeiro lugar, peía própria dificuldade em
relacionamentos. Isto nos foi relatado por mães, ado-

de es

lhe perm

dos po^

estabelecer

lescsutes,
Qciedade em geral tende a alijá-lo do processo reproduti

tude da ^ ^ —
reconceito e/ou ignorância, como observamos no tópico so

vo,

hemofíli^° e a sociedade. O alijamento do processo reprodu-
•a por qual for o motivo implica,do ponto de vista das o j

pre °

tivo,

e hemofílicos casados. Em segundo lugar, porque a ati-

Sn do gene, numa interrupção. A freqüência do gene na dotransmissa
era modificada em poucas gerações e, dependendo de se esouiaçao s

te P
rocesso se mantém por um longo tempo, o gene pode vir a ser e

limih
ado da população.
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Um gene recessivo, como o que determina a hemofilia, é

mais resistente à eliminação porque pode manter-se por várias ge
rações sob a proteção do gene dominante (heterozigose) uma vez '
aue só se expressa em dose dupla (homozigose) . No entanto se, ern'
função do tratamento , o indivíduo afetado se mantiver vivo

e apto a reproduzir, os avanços tecnológicos a nível de processos
de reprodução e de assessoramento genético podem fazer com que a
freqüência do gene baixe consideravelmente a cada geração, ressur

"ndo eventualmente a nível de mutação. Alexandre (1982) revela '
a taxa de mutação para a hemofilia A, encontrada no Rio Gran-

^ do Sul foi bastante superior aos valores obtidos em outras po-
laçÕes Considera que tal se deve no entanto, a superestimati -

r.r>rpntes de deficiência de informações e/ou da migração di
vas decoi-i.'^ —

• 1 7-»Q7-p centros urbanos maiores. Caso os avanços nas tecniferenciai pax^ v. _

do processo reprodutivo controlado em relação ó escolha do se
c

xo
o assessoramento genetico ocupem o espaço devido na vida do

' , o-Cô-hpdo espera-se que estes artifícios culturais aceleindivíduo aie-cauu, f ^ _
nue. se efetuado apenas pela seleção natural, leva

rem um processo que, e p ^ ^ _
nara ser completado. Mesmo a taxa de mutação, não fa

ria séculos p

ris-

freqüência do gene se tornasse significativa, pois
com q^® ^

Yo= afetados também seriam submetidos aos processos cita-
qocial. A tendência seria então de que, em poucos

dos e a seleção
ene fosse el.iminado nas populações humanas, indepen-e s t e S

anos,

dente dos avanços ou não da engenharia genetica.

Continuando a examinar a trajetória do gene para a hemofl^
mie evolutivamente este gene tende a ser elimina—observamos qu

11^' ^ biológico (seleção natural) uma vez que rao atende ao
áo _ da adaptaçao eficaz. Ocorre que a presença deste'

:rl

ene
g

iterio básico
tra2 rep®

rcussões a nível familiar e a um nível social mais

<5

, . ••líi
r )

1
ir
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amplo. Isto se espelha nas relações internas da UD, como por exem
pio no estabelecimento do binômio mae-filhos hemofílico/ "resto"
da UD Reflete-se consequentemente nas relações marido/mulher
mãe/outros filhos não-hemofílicos, e nas relações irmãos normais/
irmãos hemofílicos. Este indivíduo, que não contribui para a maxi
mização da adaptação dos participantes da sua UD, a ponto de po -
der modificar a adaptação reprodutiva dos indivíduos não afetados,
conta no entanto com este grupo como a principal e basicamente ú-

a opção de relacionamento social. Se é na família, especifica-
te na UD, que a criança aprende a ocupar um lugar na sociedade

faz parte, de acordo com as regras vigentes, o que fazer 'de que

quando es
reorodutivo? Estas sao perguntas que se adaptam nao so 'processo icp

ao problema do
ize por ser invalidante e/ou degenerativa. Alem do

o indivíduo se sente estigmatizado, e como tal o seu
reflete o estigma, existe um fato concreto a

tas regras a alijam do processo social, e mais ainda do
utivo? Estas são perguntas que se adaptam não só '
hemofílico mas ao de qualquer portador de doença '

que estigmati
fato de que
omportamento também

Hn- ele irá reproduzir ou nao, quer dizer, ele trans
ser consideraao.

~ n crene deletério? Esta pergunta sobre casamento, 'mitirá ou nao
-Ko ^ respondida a um nivel pessoal, neste caso tem

nue normalmente e f ^ ,
-«1 Interessa tanto a sociedade em geral, como ao

um caráter social, m
de que ele faz parte, saber que comportamen

nueno núcleo socia
Desta maneira, todos estão envolvidos com a de

ele vai adotar.
al2um nível. Uma doença nao se relaciona '

a tomada, ^ &
fisiológicos ou com causas biológicas.Ela tam-

f e i t o s j-

recursos culturais e o comportamento cultu -

recursos (Lieban, 1977). O paradoxo então está

iedade ensina ao indivíduo, através da sua UD,

com e:^^penas

bém
ge relaciona com

usa estes
ral clue

ido. A soogstaUe n^orio" é reproduzir para maximizar a adaptação '
11 A O c ^ ^ ^ ^fibom ®

que u mesmo tempo tenta explicar-lhe que ele nao fará
1 e grupu*

daqU®- , "certo", visto que a sua contribuição nao e '
"bom" e

parte cente-se a isto o fato de que ele e o centro de
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atenções da família, atenção esta resultado de qualidades "negati

vas", como a de estar constantemente doente. Será por isto que a
maior parte dos hemofilicos em idade de casamento respondeu que '

queria casar e ter filhos? Não podemos senão especular mas, como
são informados que seus filhos não serão hemofílicos, talvez esta
seja uma maneira de desafiar a sociedade que os discrimina. Como

nos informou um dos hemofílicos casados, quando lhe perguntamos
sobre o qne sentia em relaçao a sua filha ser uma portadora obri
gatório e consequentemente poder vir a ter filhos hemofílicos :
i'meus netos não são minha responsabilidade ... "

Os estudos realizados (Francis & Kasper, 1983; Roisem

Alexandre &Fisher, 1985) sugerem que a tendência é a de que

h mofíli'̂ ® tenha um número de filhos menor do que o da popula -o

ção
mas não vimos citado em nenhum lugar um estudo so -

em '

para

gervam na
poderia

cte ' deveriam ser realizados no sentido de que a popula-

tendência a evitar radicalmente ter filhos. As no-
se ha uinct

t'cnicas de seleção previa do sexo dos descendentes, poderiam
incão no sentido em que permitiriam a geração de fi-

ser soj-uv » ^ ^
v,omnfílicos (no caso de mães portadoras) e também o não

lhos nao nemoi ^ .
+-^ dp novas portadoras (no caso de pais hemofilicos)aparecimento Q-

. .-Tino que evitaria a transmissão do gene.
ao mesmo temp

Uma pesquisa como a que realizamos nao fornece subsídios

mar algema coisa no sentido de se estas tendências se ob
opulação entrevistada. Somente um estudo longitudinal

Io. No entanto poderíamos imaginar que num caso como

é interessante eliminar tal gene da população em ge

ral

ção

coÇ

esforços

afe

aO

^--ivesse acesso a recursos que possibilitassem a consetada ^ ^ —
vida tão próxima do normal quanto possível, via tra

de uma

•tamonto
'dicOfO qoe ao mesmo tempo evitassem uma continuidade na

me
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transmissão ginica, nos indivíduos que chegassem à idade reprodu

tiva. Seria este o comportamento mais adequado, a ser adotado em

doenças deste tipo? O que podemos dizer é que este é um caso em '

que fica claro que apenas o conhecimento biológico do problema '
não é suficiente, e nem apenas o do comportamento social resultan

te. Ha tantas variáveis envolvidas que tanto a cultura quanto a
biologia devem atuar para tentar soluciona-lo, já que ambas fazem

parta do enunciado

Acreditamos portanto estar se tornando cada vez mais di

fícil dissociar o estudo da evolução humana em evolução biológica
cultural. Azevedo (1984) salienta que "é inquestionável aue è

RS de casamentos preferenciais e nao de casementos ao acaso
e

atrave

que a espec

segu

r^-i-íímento em geral, ao comportamento social ern particular e ,
compor L.C111* j

ocnecialr"®^"^®' ao comportamento social humano (van den Ber-muito esp
1977). Precisamos de muito tempo ainda para poder a

ghe « ^ ^ —

todo o conhecimento biologico acumulado, ao nível cultural
copl®^^

.•mpnto. Mas cremos que trabalhos que tentem, realizar es
qe conhecimeii».

A^^rRm ser iniciados de imediato e devidamente incentiva
ta junção deve
dos.

ie humana predetermina a estrutura genética da geração

inte". O problema então e o de tentar aplicar a biologia ao '

-X-
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CONCLUSÕES

As principais conclusões a que chegamos a partir dos fa

tos expostos e analisados, podem ser encaradas de 4 pontos de vis

ta complementares.

Em relação ao hemofílico e ã UD percebe-se que o nível

de tensão
existente numa unidade que contém um hemofílico é cons-

primindo-se num comportamento geralmente superprotetor e
tante ^ f

renvolvido, o qual tende a desencorajar o desenvolvimento da

autonomi

rece

'a e competência do hemofílico. A relação interna da UD pa

tender à desagregação e ao desequilíbrio, em função da forma

çao do binomio
mãe-hemofílico/"resto" da UD e as condições de ma-

onõmico-financeinas da UD em questão sao influenciadas
nutençao ec

nnp é chefiada por uma mulher, na maioria das vezes,
lo fato depe

o que provoca
ainda maior desequilíbrio. Alem disto, a atual orga

não favorece o crescimento social do hemofílico, fanizaçio da UD na
^pssário uma mudança nesta organizaçao, que passe pelozendo-se nece^

nrofissional interdisciplinar.

apoio de uma equip

g refere ao hemofílico e a sociedade, fica claro
No q^^

^<T\co e seus familiares se sentem estigmatizados pela
que ^ geral, e as noticias ultimamente veiculadas sobre a
•ornud

idade

reforç

AIDS
tem

ado este estigma, de maneira determinante. Existe

'fi. - •

[•S. •• •-•

'vTir-'
I -
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por parte da popula.çao nao-hemofilica, uma ignorância em relação

ao que é hemofilia, que pode levar a um isolamento social dos he
mofílicos e/ou suas famílias. Além disto, os hem.ofilicos tem di -
ficuldade em formar e manter uma familia em função do preconceito

existente, além da ignorância do próprio hemofílicos e seus fami-
em relação à doença e suas possibilidades de superar as d_i

ficuldades que ela acarreta. As associações que congregam hemofí

licos enfrentam um problema de comunicação com os seus representa
resultando daí um trabalho que não satisfaz nem à associação

do s , 1^

em aos hemofílicos. No que tange aos profissionais entrevistados,
e lidam com os hemofílicos, observou-se que demonstram ter uma
ção clara dos diversos ângulos do problema. No entanto, não pa-

nnsiderar como absolutamente prioritário um atendimento es
recem coíi^ —

fr- r, nara o hemofílico, visto que apenas um deles fez esta repeciíico p

comendação.

Quanto ao tratamento aplicado, o seu alto custo obriga o
baixa renda a recorrer a hospitais da rede previdén

hemofíli=° de
ciária»

ndimento privado. Uma dedução inevitável, a partir dos
capa do a e ^

• 1 s na pesquisa, e a de que e imprescindível um atendi-dados obti o
inicie imediatamente apos o estabelecimento do diag-

„ento que se

enquanto que os de classe media e alta escondem-se sob a

nóstico, a fim de prevenir ao máximo seqüelas e atrofias, e que '
tenha caráter interdisciplinar. Também fica clarotamehto

- médico-paciente nestes casos de estigma deveria ser

qd® ^ alguma maneira, assim como os setores de assis -
j^ecooSi ^ nsicologia, e assessoramento genético devem ser re

i ai f ^ —

?stee
tra

a reiaçao

si

•tênci^ soe
dimeus iohados em função das variáveis resultantes da doença.
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No que concerne ao problema evolutivo, o "stress" e o es

tigma ligados a uma doença favorecem a uma não socialização do in
divíduo afetado e possível alijamento do processo reprodutivo. E_s

te fenômeno, nitidamente cultural, ajuda a modificar a freqüência
do gene em questão, acelerando assim um processo que, se depende^

se da seleção natural levaria mais tempo a surtir efeito, já se '
observam em alguns casos (Kasper &Parton, 1974; Ljung &al, 1982;
prancis &Kasper , 1983; Alexandre, 1982; Roisemberg &al, 1985 )

ma tendência à diminuição do número de filhos na população de he_
mofíli^°^' comparação com a da população em geral.

Em função de todo o exposto, podemos concluir que uma do

como um fator de evolução, na medida em que por mo-
ença iuncxt.^ii<^

V. •/-,! naicos e/ou culturais, modifique a adapbação reproduti-
tiVOS

^ -indivíduo afetado e de seus familiares,
ya do inuj-

Gostaríamos ainda de acrescentar que, em relação ã UD do

algo deveria ser feito a nível de atendimento governahemofí
:ío

•n • odn Esta, como salientamos em outro tópico, foi aiali2iaau.

nnn exemplo, o estabelecimento de creches com pesso-
+-oi comomental)

al especi
inc ip®-^

ria ^deve

te

invidicação das mães. O problema do transporte também
TI n 1no'

.olucionado, uma vez que o hemofílico tem forçosamen-

oara o hospital, a fim de realizar o tratamen-
ge deslocai y

• +-a=5 vezesquitas
em situaçao dramatica.

to

lareo

té no

TonSo à sociedade em geral, cremos que campanhas de
Em reiaÇ'^^^

^ r^priódico à opinião pública poderiam repercutir a-imento po^
esci'^" mais doadores. Isto alem do fato de que o es-

•udaria a melhorar a situaçao de estigma por que '

.>T

k
. > 1 Aí.
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passa o afetado por hemofilia.
Quanto ao tratamento, sentimos que se o PrrS-Sangue conse

guir atingir as metas a que se propõe, muita coisa poderá mudar '
para melhor na vida atribulada do hemofílico. O tratajnento com ca
ráter interdisciplinar é de uma necessidade absoluta.

Finalmente, acreditamos que este ó um dos casos em que é

alutar que os avanços culturais interfiram com os caminhos bioló

"COS A seleção natural tem atuação lenta, o que na maioria dos
os implica ern alguns milhares de anos. A orientação do assesso
ento genético, juntamente com as técnicas de seleção prévia do

^ Hpc^cendentes e o que dai resulta, pode ser o empurrão 'sexo dos uco^

que

pos

çõe

falta para que este gene, de conseqüências tao indesejáveis ,
o GPr finalmente eliminado, libertando as próximas gera

sa vir a sex _

de uma pesada e incomoda herança.
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