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A minha mae, uma presenga sempre cons-
tante, e a memoria de meu pai, uma au-
sencia sempre presente.

—jiji-



VIDA NEGATIVA (Marinésio de Oliveira)

Um dia fui cuspido,

A vida a mim foi negada,
minha Gltima roupa

foi rasgada.

Minha uUnica liberdade

foi parar atras das grades.
Minha humilde arma

foi tomada.

Minha esperanga era um "sim",
mas recebi um "nao".

Tudo tentei,

tudo em vao.

Pois sou pobre ...

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

0 fator chave para a sobrevivéncia das populagoes, huma-
nas ou nao, reside no modo pelo qual as mesmas se adaptam ao ambi
ente em que estabelecem seus habitats. As pressodes bio-ecologicas
sao variadas, sendo o principal mecanismo biologico de pressao a
selegao natural, a qual favorece os organismos mais bem adaptados.
Na espécie humana, um dos instrumentos adaptativos mais eficien -
tes € a cultura, a qual natufalmente interage com os aspectos bio
10gicos. Estudos na area de medicina podem fornecer unidades de a
nalise que possam revelar mais prontamente essa interagéo. A ques
tao que se coloca é de se certos tipos de doenga podem trazer con
sequéncias para a evolugao da propria doenga, para a interagdo do
enga/cultura, e para a evolugao humana. Utilizamos como instrumen
to de analise uma doenga cronica e invalidante: a hemofilia. Esta
restringe a atividade fisica e social do individuo e interfere
com os planos familiares. Estudamos um nucleo cultural, a familia,
e sua reagéo a presenga de um individuo que, pela doenga de que '
é portador, desequilibra o ritmo de vida social deste nicleo. Dis
cutimos ate gue ponto a adaptabilidade de um individuo € determi-
nada apenas por sua reagao a uma doenga, ou também pelas reagoes
sociais e culturais a desordem por ela ocasionada, € o que isto '

significa em termos evolutivos.
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PARTE I



A. CONSIDERACOES GERAIS

Uma populagao humana pode ser definida como um conjun-
to de individuos que falam a mesma lingua, tem costumes e habi—
tos idénticos, afinidades de interesses, uma historia e tradi -
gaes comuns (Cunha, 1982). 0 fator chave para a sobrevivéncia !
das populagoes, humanas ou nao, reside no modo pelo qual as mes
mas se adaptam ao ambiente em que estabelecem seus habitats. A
espécie humana, como qualquer populagao de seres vivos, vem ha
alguns milhares de anos participando do processo evolutivo, sen

do consequentemente submetida as pressoes bio-ecologicas.

O principal mecanismo biologico de pressao € a selegao
natural, que favorece os individuos mais bem adeptados & um de-
terminado ambiente ou situagao, num dado momento. Dentre os ins
trumentos adaptativos usados para escapar as pressoes, de gue
se vele a espécie humana, um se destaca a ponto de quase enco
brir a atuagao dos outros: a cultura. A medida que o tempo vai
nassando, as culturas vao conseguindo lidar, particularmente no
gue concerne aos avangos tecnologicos, com os mecanismos biold—
gicos que pressionam a especie. Este fenomeno de interacao en-
tre biologia e cultura evidentemente s6 ocorre se a estrutura '
social da populagao permite o acesso aos avangos citados, o que
nem sempre acontece. Dependendo, por exemplo, de como o poder -}
conamico e orientado, ou de como o acesso as informagaes é diri
gido, certas camadas da populagao nao auferem de todo o lucro
permitido pelo desenvolvimento acarretado pelos avangos cul tu

reis, numa determinada sociedade.

Estudos na area de medicina podem fornecer unicades de
analise mais diretamente mensuraveis, e que possam revelar mels

prontamente as relagSes entre varliaveils biologicas e culturszsis



(Alland Jr., 1966). Neste trabalho analisa-se uma situagao em
que pode ocorrer o fenomeno de interacdo entre biologia e cultu-
ra. A analise parte do estudo do que acontece com um nucleo cul-
tural, a familia, que tenha em seu bojo um individuo menos apto

(deficiente) e do modo como esta familia reage e interage com a
situagao que a presenga dele ocasiona, a nivel social. 0O caso es
colhido foi o do individuo que apresenta hemofilia, doenga gené-—
tica que se expressa clinicamente sob a forma de episédios hemor
ragicos de expressao variada, sem solugao de continuidade. Tal
problema decorre da deficiéncia congénita para um dos 12 fatores
que possibilitam o fendmeno da coagulacio do sangue. Ha dois ti-
pos basicos de hemofilia: o tipo A, onde ha deficiéncia do fator
VIII e o tipo B, cuja deficiéncia é do fator IX. Como o problema
¢ herdado, impoe-se o cuidado com o estudo da familia, tanto em

relagao ao passado, a fim de acompanhar na genealogia o caminho

percorrido pelo gene que é responsavel pelo fato, quanto em rela
gao ao futuro, fazendo-se o estudo probabilistico do aparecimen-
to de novos afetados. Acreditamos que a interagéo existente en-
tre o biologico e o cultural pode ser investigada por intermédio

do acompanhamento de uma frequencia génica, sob pressdo cultural.

A nivel clinico, um hemofilico necessita de constante !
assessoramento hematoldgico, pediatrico, ortopédico, odontologi-
co, fisioterapico, genético e psicologico. Deve evitar, durante
toda a vida, comportamentos, atitudes e atividades que possam le-
vé-lo a episodios hemorragicos. Em fungdo disto, uma crianga he-
mofilica, sadia sob todos os outros aspectos e de inteligéncia !
normal, deve restringir sua participa@éo em Jjogos e atividades !
em grupo. Além do mais, como 0s sangramentos articulares sa2o Lrg
quentes, O tratamento adequado deve ser imediatato, a fim de que

se evitem problemas futuros de invalidez fisica acentuada, decor

rente de processos de degeneragao articular, como veremos adiante.



Um problema genético-clinico deste porte acarreta eviden
temente consequéncias socio-economico-culturais. Do ponto de vis—
ta antropolégico, a area de interesse escolhida para analisar o}
fato, foi a do grupo familiar em que se insere um individuo com
tal deficiéncia. A familia, em Antropologia, € um assunto basico,
visto que concentra na sua estrutura relagoes de alianga (casameg
to), descendéncia (filiagao) e consanguinidade (irmandades). Como
estas parecem ser relegdes sociais basicas da espécie humana, boa
parte do sucesso do homem na luta pela evolugao (tanto biolééica
gquanto cultural)repousa na sua habilidade para lidar com e tirar

vantagem dos processos que envolvem os grupos familiares.

0 estudo da hemofilia, um fenomeno de consequéncias tzo
ebrangentes, implica no uso de um instrumento ce ordem interdisci
plinar. Recentemente, as areas de Antropologia da Saude,Bioantro-
pologia e Socioblologie tem enfrentado tais problemas. Segundo '
Alland Jr.(1966), a antropologia da saude pode servir como uma 1li
gagéo fundamental entre a antropologia fisica e a cultural, espe-
cialmente em areas de evolugdo bioldgica e cultural. De acordo '
com o mesmo autor, tal material pode ser examinado sob dols aspec
tos. Em primeiro lugar, pelo exame das variaveis culturais e bio-
légicas gue afetam a distribuig%o e a frequéncia dos genes. Em se
gundo lugar, analisando as relagoes entre cultura © biologia que
afetem diretamente a frequencia da doenga, ¢ eparecimento da doen
ca e a fertilidade ao individuo. 0 estudo da Genética de Popula -
gSes nos mostra que o valor adaptativo de um gene nao depende ape-
nas do préprio gene mas também do ambiente em que se encontra !
(Caspari, 1963). Entenda-se por ambiente, tanto o ambiente "inter
no', onde ocorren interagaes entre os préprios genes, como O am-—

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

des culturais. Estas atividades permitem que o homem modifique o



meio em que vive, fazendo provavelmente com que o valcr acaaptati-

vo do gene mude,em populagges humanes.

Uma pergunta interessante & levantada por Bennett, Osbor
ne & Miller (1975). Estes autores acreditam que praticamente to-
dos os estudos de populagao humana tem sempre expresso, ou impli-
cito, um componente ecolégico, e querem saber qual ¢ o efeito da
variagao ambiental na homeostase genética e social, especialmente
no que tange a adaptabilidade, fertilidade e morbidade. E eviden-
te que as mudangas no meic ambiente, notadamente as que represen-
tam uma ameaga a saude (e em Ultima analise a2 sobrevivéncia) im-
plicam no uso de recurscs adaptativos imediatos, e também em reé
servas destes recursos para problemas futuros. E preciso nao es -
quecer que a selegao natural age nao sobre o ecosistema, mas so-

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

adaptarao, sobreviverao e deixarao descendentes. Outros nao.

Num estudo a respeito de selegao social em populagaes hu

manas, Yokoyama (1983) levanta alguns pontos interessantes:

a) a adaptabilidade de um individuo nao é determinada a-
penas por sua reagao a uma doenga mas também por ou-
tros fatores, tais como reagoes sociais e culturais a
desordem por ela ocasionada, e a estrutura demografi-
ca da populagao;

b) dois individuos com idénticos genotipos*, ou fendti-

* genétipo: carga genetica real de um organismo



pos*, podem apresentar adaptabilidades diferentes por
causa de reagoes sociais e culturais a presenca de pa
rentes deficientes;

c) de acordo com os dados levantados pelo autor a respei
to de uma outra doenga genética (Coréia de Huntington)
a incidéncia de tais doengas nao pode ser prevista a-
penas pela comparacgao com a adaptabilidade reproduti-
va de fenotipos diferentes;

d) as informagoes sobre tal adaptabilidade devem vir de
uma variedade de disciplinas tais como antropologia |,
genetica de populagoes, psicologia e sociologia, as

quais, segundo o autor, raramente se comunicam.

Tal interdisciplinariedade tambem é enfatizada por o
Rourke & Petersen (1983), quando afirmam que a pesquisa sobre a
doenga genética é, por necessidade, interdisciplinar, uma vesz que
ha conotagoes evolutivas importantes nestes tipos de doenca que
Se expressam a nivel do seu impacto na evolugao humana, na evolu-
gdo da propria doenga, no sentido de se ela se mantém ou desapa-
rece da populagao, e na interagéo da doenga com a cultura humana.
Esta € a questao principal desta dissertagdo, isto é, se doencas
cronicas e invalidantes sao realmente causadoras destes tipos de
repercussao. Um estudo deste tipo portanto ndo é apenas o estudo
da evolugao culturel, ou da evolugao bioldgica mas sim um estudo

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

#* Fenétipo: resultado da interagéo do genétipo com o meio ambien
te.



rafﬁresente trabalho aborda de inicio as nogdes basicas '
sobre hemofilia, familia e de como ocorre a interagidoc entre ambas.
Em seguida, apresenta a metodologia utilizada e os resultados ob-
tidos, seguindo-se uma discussdo que abrange O cotidiano do hemo-
f{lico a nivel 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 ndo, ligagd@o com o problema

a nivel evolutivo.



B. DOENGA, FAMILIA E EVOLUGAO: UMA INTERAGAQ?

1. A HEMOFILIA

O termo hemofilia refere-se a um problema de origenm ge-
nética que pode ser transmitido aos componentes de uma familia
durante varias geragSes, sob determinadas condigSes. Foi relata-
do pela primeira vez no Talmud babildnico, aproximadamente no
séc.III AC (Ewald & Urdaneta, 1983). Os relatos seguintes ja da-
tam do séc.XVIII nos Estados Unidos da América do Norte ( Otto",
1803; McKusick, 1962), além do caso mais célebre de todos, que €
o de casas reais européias (McKusick, 1965). Tem sido observado
também em outras espécies de mamiferos, como em gado (Healy & al,
1984) e em caes (Gentry, Johnstone & Sanford, 1977; Benn, Gentry
& Johnstone, 1978; Johnstone & Norris, 1984). A frequéncia veri-
ficada para a hemofilia na espeécie humana varia de 1 individuo

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

1982).

O problema reside na deficiencia para um dos fatores
que participam do processo da coagulacao sanguinea. Este proces-
so pode ser desencadeado de 2 maneiras: (1) pelo mecanismo extrig
seco, no qual ha mistura de um extrato de tecidos lesados com !
sangue, € que em geral ocorre mais rapidamente que o (2) meca -
nismo intrinseco, em que ha lesao fisica de certos componentes '

do proprio sangue (Guyton, 1973). Os fatores que faltam aos hemo



filicos gue estamos estudando sao os fatores VIII (hemofilia A )
e IX (hemofilia B), que se apresentam sob a forma de proteinas. '
plasmaticas. A falta do fator VIII compreende cerca de 75% da po-
pulagao de hemofilicos, a do fator IX, cerca de 15% e a do fator
" XI, de que nao tratamos neste trabalho, dos 10% restantes (Guyton

1973).

7/

A expressao clinica da auséncia destes fatores é, prinei
palmente, o surgimento de episodios hemorrégicos que, dependendo
da extensao, poderao levar o individuo deficiente até a morte.
Mesmo quando tratados os episodios hemorragicos podem produzir, e
frequentemente produzem, consequéncias a nivel sintomatoldgico de

grave repercussao para o individuo afetado. Entre estas podemos !

citar (Alexandre, 1982):

a) hematomas: actmulo de sangue resultante de hemorragi-
as, geralmente subcutaneas ou intramusculares. Atingem
de maneira geral as panturrilhas ("parriga da perna")
coxas e nadegas. As complicagoes resultantes dos hema
tomas sao variadas e vAo desde pressido 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 sao as regioes mais submetidas a !

"stress" mecénico, tais como Jjoelhos, tornozelos e co-
tovelos. E uma das manifestagoes caracteristicas da he
mofilia;

c) hemorragias pos-extragoes dentarias e cirurgias: jun-

-

tamente com os hemalomas e as hemarlroses e um dos sin



tomas mais comuns entre os hemofilices:

d) hematurias: perda de sangue, via Uurina;

e) hemorragias do sistema nervoso central:raras e geral-

mente de origem traumatica.

O tratamento mais eficiente existente no momento é o da
transfusao do fator ausente, obtido a partir da doagéo sanguinea
de individuos nao-hemofilicos. Deste material é extraida a fracgao
que interessa, sob a forma de um crio-precipitado, a partir do
congelamento do plasma fresco e posterior degelo em temperaturas'
de 4 a SOC. Este preparado pode ser estocado por até 6 meses em
temperatura de —2OC, ou até 12 meses em temperatura de —4OOC (Ale
xandre, 1982). Em regioes 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 sao macromolécul as 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
acidos) resta o problema de seu aproveitamento comercial e da !
sua eficacia na utilizagdo 'in vivo'. Entre o isolamento do DNA '
gque codifica uma molécula e o ponto em que o produto final esta
2 disposigao do consumidor em condicdes de seguranga razoaveis

a experiéncia mostra que decorrem nao menos que entre 3 a 5 anos.

Do ponto de vista genetico, sabe-se que o pene responsa-
vel pela hemofilia encontra-se no cromossomo ¥ da especle humana,
um dos componentes do par cromossomico que determina as caracte-

risticas sexuals primarias da especie.Isto implica numa transmis-
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sao diferenciada do gene, para homens e mulheres, visto que tal '
par € diferente nos 2 sexos: os homens sao XY e as mulheres sao
XX. Além do mais, o gene é do tipo recessivo, o que quer dizer que
nas mulheres so implicara em hemofilia se estiver presente nos 2
cromossomos do par. Esta diferenga entre homens ¢ mulheres, tanto
na transmissao quanto no modo de ser afetado, ¢ fundamental para
que se entenda a repercussio social a nivel reprodutivo, em fami-

lias afetadas. Ve jamos entao o seguinte quadro:

Quadro 1. Possibilidades gerais para os sexos masculino e femini-
no, em relagao a hemofilia.

SEXO CODIFICAQRO RESULTADO FT
(gendtipo) (fendtipo)
.. H _H
Feminino X X mulher normal
Feminino XH Xh mulher normal, portadora do
gene para a hemofilia

Feminino Xh Xh mulher hemofilica
Masculino XH Y homem normal
Pasculino XY homem hemofilico

H ~ ;

OBS: X - cromossomo,com O gene para coagulagao sangui-
nea normal; X - cromossomo com o gene deficiente
para um dos fatores de coagulagéo sanguinea.

O que observamos a partir deste quadro ¢ que a mulher ,

pelo fato de ter » cromossomos X, tem 2 chances de escapar da he-
s H_H
mofilia (X 'x e xHxh) uma vez que, como dissemos anteriormente ,

O gene SO se expressa no sexo feminino se estiver ~m dose dupla
. h_h
(X X ).
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Em relagao as mecanismo de transmissio 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 unico X do genitor feminino e o Y do
genitor masculino. Em fungao disto temos 3 possibilidade de cruza

mento:

a) este heredograms* mostra um cruzamen

to entre uma mulher “ormal, casada

com homem hemofilico. Os filhos nao

' recebem o X com o gene para a hemo-

° filia do pai, visto gue este sO po-
H h H h H H » de lhes transmitir o Y. Mas este

pal, passa seu cromossomo X afetado
para as filhas, e neste caso as filhas do casal sao normais porem

obrigatoriamente portadoras do gene para a hemofilia;

b) o Seguncc heredograma mostra o cru-
zamento entre uma mulher normal, '

portadora (como as filhas do cruza-

mento anterior) e um homem hemofili

COo. dSeguindo o mesmo raciocinio de

transmissao, temos probabilidades

mais graves: uma filha e um filho ,

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

ra,

* ()=mulher; [1 =homem; ® =portadora; @ [ =hemofilicos
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_— - c) o terceiro heredograma mostra o cru
XX IX X zamento entre uma mulher normal

?

portadora, e um homem normal. Neste

caso, as probabilidades sao de se

obter uma portadora e um hemofilico

em 4 filhos deste casal.

Em primeiro lugar, gostariamos de salientar que nao ana-
lisamos a possibilidade de cruzamentos onde a mulher é hemofili-
ca, porgue nao ha conhecimento deste tipo de caso. Excluindo a
possibilidade da ocorréncia de mutagao as mulheres hemofilicas
s30 rarissimas e de pouca sobrevida (Roisemberg, 1971). Estas mu-
lheres seriam resultantes do cruzamento tipo b o qual, por razoes
nso biologicas nunca se realiza. 0O motivo € que uma portadora nao
escolheria um homem hemofilico para casar (e vice-versa). Uma por
tadora € uma mulher que vem de uma familia onde ha uma historia !
de hemofilia, ou seja, existem ou existiram, um pai,ou um avd, ou
um bisava, ou um tio, ou um sobrinho, ou um irmao hemofilico. E =]
la evidentemente naoc se arriscaria a casar com um homem que, além
de poder com ela ter filhos, filhas e netos hemofilicos, também '
lhe traria todos Os problema que o fato de ser casada com um hemo-
rilico acarretam. Entao, a nao ser que esta mulher nao te
nha ideia de que e portadora, ou que nao tenha consciéncia exata
dos problemas ocasionados pela hemofilia, este casamento nao € de
provavel realizagao.

Os casos a e c dependem muito de uma decisac pessoal dos
envolvidos. No caso em que o homem € hemofilico e a mulher é nor-
nao portadora (caso a) cabe a ela decidir se o cruzamento se

mal ]
fetivapé, Existe a atenuante de que nenhum dos seus filhos, meni
e e
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nos ou meninas, sera um hemofilico. As meninas no entanto serao
portadoras, o que implica na possibilidade de netos hemofilicoé ,
além da permanéncia do gene na familia. No caso c, € o homem pri-
mordialmente que tem que decidir se enfrentara o risco de gerar fi
lhos hemofilicos. A mulher também tera que se decidir acerca da
decisao de ter ou nao filhos, ja que como portadora, & ela quem

transmitira o gene deficiente para a coagulacgao. Resumindo, a mu-
lher hemofilica é muito mais uma probabilidade do que um caso re
al. O homem hemofilico €, com excecdo de casos de mutacao, filho

de uma portadora. A portadora ¢, com excegdo de casos de mutagao,

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

Depois de tantas possibilidades e probabilidades, fica
claro que tals decisoes nao se situam mais a nivel bioldgico, e
sim a nivel da constituigao do outro elemento de analise deste

trabalho: a familia.

- X -



2. A FAMILIA

Quando se fala em familia, 0 que se imagina sa0 pessoas
aparentadas que vivem na mesma casa, particularmente o pai, a mae
e os filhos. Ou ainda, pessoas do mesmo sangue, ascendéncia, 1li-
nhagem, estirpe, ou admitidas por adogéo (Danda Prado, 1983)! Fa-
milia tambeém € isto, mas nio é apenas isto. Nas duas maneiras a-
presentadas de '"pensar" a familia, observamos os 2 fenomenos de '
que a mesma e composta: o fendmeno bioldgico (descendéncia e con-
sanguinidade) e o fenomeno social (afinidade). Estas 3 relagdes -
afinidade, consanguinidade, e descendéncia - estao combinadas no
sistema de parentesco, o qual é uma relagdo social (Augé, 1975 ).
Desta maneira, a familia constitui uma instituicho social e como
tal pode variar, e varia, no tempo, na forma e na finalidade, de-
pendendo da epoca, lugar e circunstancias em que é observada, ten
do demonstrado grande capacidade de sobrevivéncia e adaptagado. Po
demos portanto incluir a familia como uma das ferramentas adapta-
tivas de que o homem se utiliza para a sua evolugido, tanto biolo-
gica quanto cultural. Consideramos aqui como evolugao, a capacida
de apresentada por uma espécie de conseguir resolver com sucesso,
os diferentes problemas adaptativos que ameégam a sua existéncia,

a cada momento.

A famllia e considerada como sendo o grupo natural da
espécie humana. A rigor, o grupo natural na sociedade humana e

mado por uma mulher e sua prole imatura (Fox, 1962: Durham .

for

1981). Na realidade, o grupo que chamamos de familia é composto
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por 2 sub-grupos: a unidade doméstica e o grupo femiliar. A unida
de doméstica (UD) compreende o grupo de convivéncia, quer dizer‘,
aqueles que residem na mesma casa, mesmo quando nao estao presen-
tes as relagSeS de consanguinidade, afinidade, ou descendéncia. 0O
outro sub-grupo, o grupo familiar, apresenta um nivel de relagéo

mais ideologico, isto &, pertencem a ele aqueles que consideramos
como familia. Tais individuos nfo precisam necessariamente fazer

parte de mesma UD mas relacionam-se por consanguinidade, afinida-
de, ou descendéncia. Portanto, a familia pode ser consideradd co-
mo sendo um grupo socilal que engloba relagoes de Peprodugéo, pro-

dugao, consumo e sobrevivéncia.

A UD implica em residéncia comum, cooperagao economica e
socializagao das criangas (Solien de Gonzéles, 1960), preenchendo
portanto 2 requisitos: a co-residéncia e a execugao de atividades
domésticas. Acontece que co-residéncia nao implica necessariamen-
te em parentesco mas familia sim. O parentesco é entfo um fendme—
no social que tem um referencial bioldgico (Bender, 1967). No en-
tanto, a familia nuclear (casal e filhos) que tem uma base biold-
gica e geralmente implica em co-residéncia, funciona muito mais
como uma unidade social do que como uma unidade biologica. A re-—

lacao biologia-parentesco portanto, é indireta.

Como dissemos anteriormente, a UD exerce rotineiramente
algumas atividade que estao ligadas a reprodugao, identificacao
social, socializagao e produgac. Tais atividade englobam diferen—
tes combinagSes de aliancas e parentesco, além do fato de gque o0s

grupos Se€ organizam em unidades domesticas e residenciais ( Dur-
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ham, 1981), pelo menos durante parte de sua existéncia. Estas com
binagoes e organizagoes caracterizam a familia como uma institﬁi—
gao social, e em gualquer instituicado social existe um conjunto !

de papéis definidos, isto &, espera-se que os individuos que as

compoem apresentem o comportamento adequado ao modelo social exis
tente e valorizado. Geertz (1973) fala sobre padroes culturais co
mo sendo modelos de e para o comportamento social. Por serem mode
los seriam mutaveis e ao mesmo tempo nao poderiam conter toda a
realidade social. Isto implica na existéncia de excecdes 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 ¢ a de socia
lizag8o. Através dela a crianga ndo s4 se integra ao mundo, a ni-
vel de habitos, valores e costumes, como também & orientada para

ocupar um lugar na sociedade, de acordo com as regras de status ,

sexo, raga, crenga, etc.

A familia de que falamos até agora nao exerce todas as
atividades de maneira harmbnica. Conflitos de vArios tipos emer -
gem e sao resolvidos, ou nao, durante toda a sua existéncia. 0
que acontece entao com uma UD que tenha na sua Composigao um indi
viduo afetado pela hemofilia, com todos os problemas que isto a-
carreta, e que relatamos no topico anterior? Em que a reacdo des-

te grupo difere da de grupos onde este problema nZoc estd presen

te?



3. A FAMILIA E O HEMOFILICO

Quando um individuo é atingido por um problema que amea-
ga a sua sobreviveéncia é importante procurar saber qual a nature-
za da sua resposta. Sera que ele responde sozinho, ou em grupo ?
Onde ficam, neste momento, as nogées de lealdade, solidariedade e

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

[ORY

Um dos problemas que ameagam a sobrevivéncia do homem

a doenga. Mas o0 que e doenga? Sera que se refere a anormalidade

na estrutura e/ou na funcgao de Orgaos ou de sistemas? Ou seria a

percepgao individual de experiéncias de estados socialmente des
vantajosos que incluiriam o estado de saude? Ou seria ainda um
processo atraves do qual sinais e sintomas comportamentals e bio-
logicamente preocupantes sao reconhecidos socialmente?(Young,1982)
Desta maneira, ao se definir doenga temos que tratar nao apenas '
do que ocorre com o individuo, do ponto de vista de mudancas fisi

cas, mas tambem o que ocorre com a sua identidade social.

Sigerist (1977) afirma que uma pessoa doente ocupa uma
posigac reconhecidamente excepcional na sociedade, principalmente
porque a doenga quebra o ritmo normal da vida. A rotina diaria do
doente e diferente da do homem sadio e ele se sente isolado. Ao
mesmo tempo, a doenga o aproxima dos outros num nivel diferente ;
ja que pode se tornar o centro de atengao da familia.

Um outro ponto crucial & aquele que se relaciona com a
disténcia social que existe entre o doente e o profissional de
saude. Ha 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-
coes de saude sao excelentes pontos para uma analise social cien-
tifica. Fica claro entao que a doenga nao ¢ apenas um fendmeno

biologico mas que também tem ligacoes com fendmenos sociais e cul
turais (Kunstadter, 1962). As variaveis sociais e culturais sao
importantes para a percepgao, classificagao e respostas comporta-
mentais da doenga. Alem disto, a doenga afeta a execugao e as re-
lagaes do papel_social que existem em estruturas sociais, como

por exemplo na familia.

A hemofilia nao € apenas uma doenga familiar, no sentido
em que é hereditaria. Ela também envolve os membros sadios da uni
dade (Mattsson, 1984), especialmente a mae, o pai, os irmaos nao
hemofilicos e as irmas. Outros estudos nesta area (Pittadaki,Loui
zou & Mandalaki, 1984) relatam que '"os hemofilicos passam por do-
res, ansiedades dos pais, 'stress' na familia, e interferéncia
com os planos da familia, de modo realistico e objetivo".

Yokoyama (1983) observa que, no caso da Coréia de Hun -
tington (doenca genética degenerativa que ataca o sistema nervoso
central), mesmo quando o individuo tem um genétipo normal, a sua
chance de casar-se e ter filhos é consideravelmente afetada pelo
fato de haver algum individuo na sua familia que esteja atingido
pela doenga, ou seja, todos os membros da familia sofrem os efei-
tos sociais e culturais que a doenga acarreta. Este fenomeno evi-
dentemente modifica a adaptagao reprodutiva (capacidade de deixar
descendentes) de todos os parentes. 0 autor relata que, neste ca-
do, a adaptagﬁo ¢ cerca de 20% menor do que a de familias onde

~

nao existem afetados. Em relagéo a frequencia de casamentos ha
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também um decréscimo, sO que de 10% menos, em relagido a familias

onde nao ha afetados.

£ claro que existe a possibilidade de se encontrarem fa-
milias capazes de lidar com o fato de que um de seus membros tem
uma doenga cronica e que implica num constante riSco de vida. Mas
2 maloria das familias relatadas na literatura (Mattsson, 1984 ;
Agle, 1984; Romo, 1985) pode ser encaixada numa das seguintes pos

sipbilidades (Mattsson, 1984):

a) aquela que se caracteriza pela superprotegéo e super-
envolvimento, e tende a desencorajar o desenvolvimen-
to da autonomia e competéncia do hemofilico;

b) aquela que se caracteriza pela rigidez de comportamen
to, e torna dificil a mudanca e o crescimento da per-
sonalidade do hemofilico;

c) aquela que rejeita e negligencia o hemofilico;

d) aquela que utiliza o hemofilico como bode expiatorio
para mascarar os conflitos reais, que existem indepen

dentemente do hemofilico.

’

E preciso lembrar que muitas vezes existe uma 'raiva" eg
condida por parte dos pais, em fungao das rupturas causadas nos
seus planos de vida, pelo filho doente (Agle, 1984). Como o papel
social exercido pelos individuos, dentro e fora da familia, €& mo-

dificado pela doenga, podemos colocar entao a seguinte questao:

qual o comportamento adotado, na estrutura da UD e do

grupo familiar, para com um individuo "deficiente" , do
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ponto de vista reprodutivo e social?

Em primeiro lugar, temos que encarar a UD como uma unida
de de produgao (Auge, 1975), englobando ai também o consumo. Do
ponto de vista produtivo, qual a contribuicao do hemofilico para
a UD da qual faz parte? Pelas limitagoes relatadas no topico so-
bre hemofilia, podemos deduzir que, em boa parte do tempo, o hemo
filico entra muito mais na coluna de despesas do que na de recei-
ta. Ao atingir a idade adulta, muitas vezes nao consegue um traba
lho adequado a prover sua independéncia ffinanceira, tanto porque
alguns casos apresentam SEVEeros processos de atrofia, quanto pelo
fato de nao ter obtido, em grande parte dos casos, qualificagao
adequada, em fungéo de frequentes episédios hemorrégicos.

Do ponto de vista de consumo, ha ¢ questocs a serem ana—
lisadas. A primeira enfoca o acesso as facilidades de tratamento
medicamentoso para o hemofilico, em fungao do maior ou menor po-
der aquisitivo apresentado pelo seu grupo Familiar, ou pela ub.
Este acesso esta evidentemente mediado pela estrutura de poder e-
conomico da sociedade em que se inserem tanto as familias, quanto
os grupos organizados ou nao, de hemofilicos. A segunda questao '
lida com o fato de que muitas vezes o baixo poder aquisitivo pode
ser reforgado pelas despesas, sem possibilidade de retorno mesmo
a longo prazo, que O hemofilico acarreta para a UD, especialmente

guando existe mais de um hemofilico a ser cuidado pela mesma UD.

A questao apresentada também remete a familia como unida
de de reprodugaoc. A tendéncia, na sociedade em que vivemos, € a
de considerar o homem e a mulher como co-reponsaveis pelos filhos

que produzem, E quando este homem corr€ um risco de vida constan-
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te, sera que ele é incentivado a constituir familia? O mesmo pode
ser perguntado em relagao a mulher portadora, ja que ela é a

transmissora potencial da hemofilia aos filhos homens. Sera esta

mulher estimulada e/ou orientada para nao ter filhos? Quando esta
mulher tem filhos hemofilicos, qual o comportamento que se espera
dela e do seu parceiro em relagao a esta crianga, e o que realmen
te acontece? E guanto a populagéo em geral? A sociedade a incenti
va a nao manter parceria sexual e/ou relagao conjugal com os hemo

/s

filicos?

Em terceiro lugar, € necessario saber a opiniéo do pré =
prio hemofilico a respeito desta situacao, opiniao esta que possi
velmente refletira o comportamento cultural adotado pela familia,
durante sua socializagao. As opinices dele espelham a sua visao '
do que vem a ser as relagoes de consanguinidade, afinidade, des -
cendéncia e todos os valores sociais a elas inerentes. Essa visao
passa naturalmente pelo enfoque familiar e social. Uma familia vi
ve na sociedade e no momento social em que se insere, e como tal
nao escapa as influéncias circundantes. Numa sociedade onde valo-
res como boa aparéncia, juventude, saiude e inteligé .cia tem uma
alta cotagao, como fica um individuo marcado fisicamente, com sal
de precéria e gue nao pode exercitar seus dotes intelectuais ade-
guadamente? E o que sente este individuo ao tomar conhecimento da

sua "'diferenga'" em relagao aos seus pares?

As respostas a estas perguntas deverao nos levar a acom-
panhar o caminho percorrido, dentro de uma populacgao, por um gene

que traz caracteristicas nao adaptativas, ou pelo menos, caracte—



22

risticas que implicam num problema adaptativo. Saber até que pon-
to a influéncia da biologia e/ou da cultura fazem com que o indi-
viduo afetado e o grupo que o cerca reajam de mancira positiva
ou néo, € & maneira como esta reagéo influencia o destino do gene

em questao, sao os objetivos principais deste trabalho.



PARTE 1II



A. A METODOLOGIA

O levantamento de dados foi realizado com a populagao da
area metropolitana da cidade do Recife (Grande Recife), a qual
compreende os distritos da Cabo, Igarassu, Itamaraca, Jaboatao |,
Moreno, Olinda, Paulista, Recife e S.Lourengo da Mata. A popula -
gdo desta area € estimada em mais de 1 500 000 habitantes (IBGE,
1984).

Os dados gerais sobre os hemofilicos foram obtidos com o
HEMOPE (Centro de Hematologia e Hemoterapia de Pernambuco) e com
a Sociedade Pernambucana de Hemofilicos que funciona no mesmo lo-
cal. Tivemos portanto acesso a 2 listagens: a do arquivo médico
do Hemope e a da Sociedade. Existem na cidade do Recife outros
pbancos de sangue e clinicas hematologicas, assim como hospitais
da réde previdenciaria que fazem o atendimento asos hemofilicos .
No entanto, de acordo com levantamento realizado (Oliveira & Sa -
paive de Msle, 18988}, o numers dé hemefilices aterdidos nestes lo
cais € insignificante, do ponto de vista estatistico. Além do mais
tais pacientes mais cedo ou mais tarde tendem a se transferir pa-
ra o Hemope. Um dado interessante a salientar é gue da populagao
por nos estudada, 99% dos casos ¢ de individuos de baixa renda .
Hemofilicos de classe média e alta s3o atendidos por médicos par-
ticulares e, por uma questao de ética médica nao tivemos acesso a

estes dados. Este ponto sera discutido num préximo capitulo.

De inicio, planejamos aplicar um questionario geral (A-
nexo I) a esta populagao. Este questionarioc conteria perguntas !

que visavam levantar dados basicos como, numero de pessoas na uD,
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numero de hemofilicos per UD, preferéncias, tabus, nivel de esco-—
laridade, situacao empregaticia, nivel de renda da UD, e dados re
lativos a propria doenga. A partir do questiondrio escolheriamos

10 individuos e suas familias para entrevistas com maior profundi
dade. Esbarramos logo de saida com o fato de que boa parte dos en
deregos nao estava atualizado, nas listas gue tinhamos em mios .
Em segundo lugar, descobrimos que a maioria da populacao nao teri
a escolaridade suficiente para responder sozinha a um questiona -
rio que seria enviado pelo Correio e que teria que ser devolvido

20 Hemope. Em terceiro lugar, nos foi relatada por algumas pesso-
as, a dificuldade que a prépria Sociedade Pernambucana de Hemofi-
licos encontrava quando necessitava comunicar-se com 0S associa —
dos.

Decidimos entao modificar o modo operacional. Aplicamos
o questionario pessoalmente, como base para entrevistas individu-
ais. As entrevistas, em némero de 44, foram realizadas no Ambula-
torio e na Enfermaria do Hemope, além de algumas aplicadas na Ca-
sa do Hemofilico do Recife. Das entrevistas realizadas com meno -
res, 18 foram feitas nao com eles, mas com pessoas da UD, em fun-
cao da baixa idade (menos de 10 anos).

Seria interessante salientar algdns problemas operacio -
nais que tivemos com os familiares. Em primeiro lugar, nao tive-
mos acesso a residéncia dos hemofilicos. Uma das razdes foi o fa-
to de que esta populagao de baixa renda, que mora principalmente
em balirros periféricos, nao parecia desejar que testemunhassemos
as condicoes de vida com que tinham de conviver. Utilizaram todo
tipo de desculpa, desde a menos convincente, atée a simples recu-
sa. Como o primeiro contato que tivemos com os os entrevistados !
fpi no Hemope, isto pode ter feito com gue nos identificassem com
o "pesscal do hospital" o qual, ate pelo proprio comportamento !
profissional exigido, mantem contatos polidos mas distantes, do

ponto de vista pessoal. Uma outra possivel razio ¢ que o pesquisa
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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 diferenga de status entre o doente e o)
profissional de saude, no capitulo anterior. Em gsegundo lugar, o
Hemope & um local onde se sentem muito a vontade, até pelo  fato
‘de que passam la por vezes, dias e meses de internamento. Desta !
maneira, as respostas fluiam mais facilmente e, este "a vontade "
era fundamental para a obtengao de respostas ao tipo de perguntas
que tinhamos gue fazer. Em terceiro lugar, nao conseguimos gfavar
as entrevistas. Sentimos uma espécie de temor de que as fitas pu-
dessem ser usadas para identifica-los de alguma maneira. O que pu
demos perceber foi que o nivel de inseguranga constante em que Vi
vem o hemofilico e seus familiares, tanto em fungio da propria do
enga, como em fungao das condigoes socio-econdomicas em que vivem,
determinam um comportamento 'desconfiado" na maioria dos casos .
Assim sendo, tudo teve que ser anotado mas, desta maneira, a cola

boragao foi mais pronta e espontanea.

Aplicamos ainda um questionério (Anexo II) ao que preten
diamos fosse o grupo controle padrao. Ocorre que a populagao de
hemofilicos estudada era tdo singular que se tornou dificil compa
réa-la com uma populagao nao afetada, de mesma idade e nivel sécig
ecoanico—cultural. Teriamos que entrevistar uma populagéo de bai
va renda e de idade média baixa. Apesar de que problemas como o©s
de nivel de escolaridade , por exemplo, seriam praticamente 0s
mesmos (especialmente o problema de faltas), as perspectivas de u
ma crianga que nfo € um doente cronico s@o bem diferentes. Os prd
prios professores relacionam-se com ela de maneira diferente. A

crianga hemofilica, mesmo motivada, pode ser obrigada a faltar
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por causa dos constantes internamento e/ou tratamentos a que tem

que se submeter. A crianga economicamente carente, mas nao croni-
camente doente, pode ser melhor influenciada a comparecer regular
mente, especlalmente se exliste a perspectiva de uma merenda esco-
lar. A medida que estas e outras diferencgas foram se tornando J
mais evidentes, resolvemos utilizar apenas a parte final do ques-
tionario, aquela que tentava aferir atée que ponto individuos nao-
hemofilicos tem uma nocao do que é a hemofilia, e até onde vai es-
ta nogado. O questionario foi entfo aplicado a uma populagao cole—
gial e universitéria, uma vez gque nos interessava observar a rea-
cao de individuos que tivessem tido acesso a um tipo de conheci -
mento institucionalizado. Queriamos aferir como e até que ponto '
pessoas com uma informagéo potencialmente mais ampla, reagiam a

uma doenga com caracteristicas estigmatizantes.

Um terceiro questionario (Anexo ITI), especifico e diri-
gido, foi entregue a profissionais das areas de saude e social §
que lidam com hemofilicos. Responderam a este questionario, 4 mé-
dicos hematologistas, 1 enfermeira, 1 técnica em educagdo, 1 re -
cepcionista, 1 imunopatologista, um biomédico responsavel por ana
1ises laboratoriais, 1 assistente social, 1 psicologa e 1 dentis-

ta. As questoes visavam obter informacoes a respeito das opinioes

dos individuos que lidam com o problema a nivel profissional.

__x_



B. 0S DADOS

0 total de hemofilicos que reside no Grande Recife e que
é atendido pelo Hemope, é de aproximadamente 150 individuos. Des-
tes 119 (79%) tem hemofilia tipo A, 22 (15%) hemofilia tipo B , e
9 (%) nao tem registrado o tipo de hemofilia de que sao portado-

res, nas listas examinadas.

A tabela 1 mostra a distribuicao por faixa etaria dos he
mofilicos no Grande Recife. 0 que se conclui é que a maior parte
da populagéo e muito jovem e um minimo se localiza na faixa de ma
turidade a velhice. Destes individuos, 34 (24%) residem em bair —
ros considerados 'nobres" (ver final deste tépico), 109 (76%) ha
bitam em bairros da periferia (ver final deste topico) e 7 nao
tem enderégo registrado. Ha alguns deles listados no mesmo ender§
co. Estes casos, em numero de 10, sdo aqueles onde hé mais de um

hemofilico na mesma UD.

A gravidade maior ou menor da hemofilia se mede pela per
centagem de auséncia dos fatoresde coagulagﬁo VIII e IX. De acor-
do com levantemento ja citado (0liveira & Saraiva de Melo, 1985)
na populagéo analisada 36% sao de casos leves, 40% de casos mode-

rados € 249% de casos graves, 0Os hemofilicos no entanto usam como
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TABELA 1. Distribuigao por faixa etaria dos hemofilicos no Grande
Recife.
!
Percentual
Percentual acumulado
Faixa etaria N2 Hemof. aproximado aproximado
0 a 05 13 9% 9%
06 a 10 34 23% 32%
11 a 15 25 17% 49%
16 a 20 20 13% 62%
2l a 25 19 13% 75%
26 a 30 16 11% 86%
31 a 35 Y 6% 92%
36 a 40 3 2% 94%
41 a 45 2 1.3% 95.3%
46 a 50 1 0.7% 96%
51 a 55 0 - -
56 a 60 1 0.7% 96.7%
sem registro 7 4% - .
TOTAL 150

critério para classificagao de gravidade o numero de vezes em

precisam se submeter ao tratamento e/ou internamento, por mes.

Quando
te, ja

ragao.

consideram o caso como grave.

A tabela 2

TABELA 2. Comparacgao entre o "nivel de gravidade relatado pelos
hemofilicos e o constatado em laboratorio.

Nivel Hemofilicos Laboratorio |
" | Leve 34% 36%

Moderado 55% 40%

Grave 11% 24%

que

precisam vir mais de 1 vez por mes ao hospital, regularmen

mostra esta compa



Em relagao as manifestagoes da doenga, a tabela 3 mostra
& frequencia de hemorragias e a tabela 4, os locais mais frequen-
temente ‘atingidos. Vale salientar que todos, sem excegao, relata-

ram o surgimento frequente de hematomas.

TABELA 3. Frequéncia de hemorragias

1 r

Frequéencia N% Hemof.

tddos os meses 14

1 vez em 2 meses 9

1l vez em 3 meses 9

l vez em 6 meses 5

1l vez em 1 ano 7
TOTAL 44

TABELA 4. Locais mais frequentemente atingidos pelas hemorragias.

Locais N% Hemof.
articulacao do ombro 4

" do cotovelo 8

" do joelho 24

" do tornozelo 13

" do punho 4
musculatura 10
boca 10
rins 1

A tabela 5 mostra a distribuigao de tipo sanguineo na
populagao entrevistada, para os grupos ABO ¢ Rh. k- interessante
notar que ha uma percentagem de individuos (inclusive quando sao
os familiares que informam) que apesar de estarem necessitando

constantemente de transfusao, nao sabem informar o seu tipo de




Sangue para estes grupos.

i
Grupo ABO Grupo Rh N2 Hemof.
0 + 13
0 - 7
A + 6
A - 1
B + 3
B - 1
AB + ~
AB - -
s/ inform. s/ inform. 13
TOTAL 44

0 nivel de consanguinidade nao parece ser significativo.
A consanguinidade, nos casos de heranca com genes recessivos, po-
de ser importante, porque individuos aparentados tendem ga apresen
tar uma carga genlca mais semelhante entre si do que a da popula-
Gao em geral. Caso estes individuos cruzem, ha mais chances de
que o gene recessivo se apresente com mais frecuéncia nesta genea
logia. Na populagao entrevistada. apenas 3 (/%) Linham pais apa-

rentados entre si.

A tabela & mostra o numero de parentes de hemofilicos !
s ANttt
encontrados em cada familia estudada. Observa-se que nao ha casos

de netos de homens hemofilicos, O que seria de esperar, visto que
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a média de idade ndo é alta (tabela 1) e ha uma incidéncia maior '
de hemofilicos solteiros. Dos 25 entrevistados maiores de 18 anés,
S (20%) eram casados, 1 (4%) separado, 1 (4%) solteiro com filhos
€ O restante (72%) era composto de solteiros. Dos casados, todos '

tem descendentes, e todos tem filhas, o que implica numa populagao

de portadoras.

TABELA 6. N? e tipo de parentes hemofilicos dos 44 hemofilicos en

trevistados.
f

Tipo de parentes N2 de parentes
AVO 4
Tio 13
Primo 16
Irmao 26
Neto _
Sobrinho 8
Outro -
TOTAL k 67

Em relagéo a escolaridade, a tabela 7 deixa claro que a
maioria nao esta em boa situagao, e grande parte disto se deve as
constantes faltas ocasionadas pelas hemorragias e internamentos
Apesar de que, na populagéo de baixa renda em geral, o numero de
faltas e de repeténcia de ano € significativo, observamos que as
consequéncias do tipo de falta ocasionada pela hemofilia sao dife
rentes. Sao faltas que, alem de sucessivas, fazem com que ao retor
nar O individuo tenha nao so problemas de readaptagao escolar, a
nivel de compreensdo do material aplicado durante a sua auséncia,
mas também apresente problemas fisicos, como atrofias e principio
de invalidez. Aléem disto, as faltas sucessivas acompanhadas de .'

problemas fisicos, chamam a atengao dos outros alunos para o pro-




32

blema, o que diferencia mais ainda o hemofilico do grupo de que

faz parte.

TABELA 7. Nivel de escolaridade dos hemofilicos entrevistados, !
maiores de 18 anos.

I ? /

Nivel de escolaridade N¢ Hemof. Percentual
e —

Nenhum 1 6%

Assina o nome 3 18%

12 grau incompleto 9 52%

12 grau completo - -

22 grau imcompleto 1 6%

22 grau completo 3 18%

3¢ grau incompleto - -

32 grau completo - -

Pos-graduagao - -

TOTAL 17

Dos 17 que estao em idade de emprego, apenas 5(29%)estao
empregados, 7 (42%) estao desempregados e 5 (29%) estfo aposenta-
dos por invalidez. Dos 44 entrevistados, 9 (20%) nao sabem infor-
mar a renda familiar. Dos 35 restantes, 16 (45%) t .. renda famili
ar entre menos de 1 a 1 salario minimo, 16 (45%) estao na faixa '
de 2 a 5 salarios e apenas 3 (9%) atingem o teto de 5 a 10 sala —
rios.

A média de pessoas na UD é de quase 6 pessoas, variando
de unidades compostas de desde 1, até 13 individuos. Estes nGme -
ros (renda da UD e numero de pessoas por UD) nao se encontram mai
to longe da meédia normal da regido. O que diferencia o hemofilico
e que ele tem que contar, quase qué de rotina, com despesas extras
em fungéo da doenga. Transporte € uma delas. Por residirem em

bairros periféricos, € 0 Hemope localizar-se em um bairro central,
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S&0 obrigados a deslocar-se de onibus (frequentemente precisam de

mais de uma condugao), ou de taxi, dependendo da gravidade da si

tuagao.

Tambem necessitam ter um minimo de medicamentos em casa ,

Que nem sempre o Hemope tem condigdes de fornecer. A renda e o ng

mero de pessoas por unidade, passam entao a fazer uma diferenga !

consideravel.

O tipo de lazer utilizado pelo hemofilico (tabela 8) ca-
racteriza bem o seu problema com a atividade fisica. A maior par-

te deles tem atividades mais sedentarias.

TABELA 8. Tipo de lazer utilizado pelos hemofilicos entrevistados

Tipo Percentual
Passeios 77%
Assistir TV 69%
Encontros ¢/ amigos 50%
Ouvir misica 43%
Ir a praia 38%
Dangar 29%
Jogar 9%
Ir ao cinema 6%
Ler 4%
Desenhar 4%
Beber 2%
Ir a jogos 2%
{

Algo que ressalta de imediato nesta tabela é o fato de
que, dos que dizem que usam o passeio como fonte de lazer(53 de-
les), 28 (53%) sao sempre acompanhados por integrantes da UD, 13
(24%) por colegas, 6 (11%) por parentes gue nao pertencem a UD, .4
(8%) tem autonomia suficiente para sairem sozinhos e, apenas 2,

(4%) tem amigos em quem confiam o suficiente para servir de compa
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nhia. Em comentarios extra-questionario, tanto os proprios hemofi
licos como os familiares entrevistados, deixaram claro que nao !
confiam em "pessoas de fora". Os pais de hemofilicos menores e
mesmo de alguns maiores de 18 anos, nao admitem que mesmo um tio
ou um ava, acompanhem o individuo em qualquer tipo de passeio. Es
te comportamento se reflete também no tipo de pessoa com guem o !
nhemofilico conta em horas de necessidade. Dos 44 entrevistados ,
27 (61.3%) contavam com a mae para ajuda e apoio, 12 (27.2%) com
o pai ou um irmao, 2 (4.5%) com outros membros da UD e 3 ( 7 %) °
disseram nao contar com ninguém especialmente. Dos 44 entrevista-
dos nenhum contava com individuos 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 socializagao do individuo, o qual fi-
ca restrito ao pequeno circulo da UD de que faz parte. Alguns mai
ores de 18 anos entrevistados, corroboraram esta opiniao dizendo

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

se o caso, salr sozinhos.

A tabela 9 enfoca o tipo de assessoramento fornecido pe-
la Sociecade Pernambucana de Hemofilicos. O enfoque maior, pelo '
gque se verifica na tabela, é dado a ajuda no tratamento, uma vez'
que a Sociedade € responsavel inclusive pela manutencao da Casa '
do Hemofilico, a qual visa a hospedar hemofilicos do interior, de
outras cidades do Nordeste, ou mesmo do Grande Recife, que nao tem
onde ficar enquanto aguardam uma vaga para tratamento. Quanto ao
trabalho de assisténcia social (empregos, escolaridade, transporte
e habitagao) o assessoramento e muito precario, assim como em re-
lagéo a0 servico de divulgagao e esclarecimento do que vem a ser
a hemofilia, ao publico em geral. A Sociedade, que é considerada

ama instituigao de utilidade publica, conta apenas com uma peque-
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na subvencao da Prefeitura Municipal do Recife, e com a colabora-

gao de uns poucos abnegados.

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

r Percentual
sServico referido
Tratamento hemoterapico 69%
Assisténcia social 5%
Divulgagao publica 4%
Nenhuma indicagao 22%

A tabela 10 espelha os setores que os hemofilicos e ;
seus familiares consideram como sendo os mais importantes a serem
atacados pela Sociedade. Além destes, as sugestdes mais comuns ;
fornecidas pelos hemofilcios entrevistados foram as seguintesg, -

por ordem de prioridade:

- ajuda governamental ;

- escola especial;

- orientagao para pratica de esportes;

— creches;

- orientagao familiar, por parte de profissionais;

- funcionamento da Sociedade de Hemofilicos como se fos-
se um clube;

- mals centros, tipo Hemope, com prioridade para hemofi-
licos;

- transporte gratuito em oOnibus da rede publica;

- mais leitos na Casa do Hemofilico;

- pesqulsa sobre novos medicamentos;

- estabelecimento de captagao de recursos para a Socieda
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de, na forma de percentagens a serem retiradas das con
tas mensais de agua, energia e telefone, da populagao

da cidade do Recife.

TABELA 10. Setores mais importante a serem abordados pela Socieda
de, na opiniao dos entrevistados.

7 Percentual

Setores referido
Divulgagao ao publico 52%
Atendimento ambulatorial 47%
Assisténcia social 40%
Tratcmento hemoterapico 189%
Aumento de vagas 6%
Profilaxia 2%

O segundo tipo de questionario (Anexo II) foi aplicado a
39 estudantes do ultimo ano do 3¢ grau de um colégio da cidade do
Recife (todos homens) e a 9 estudantes de graduagao da Universida
de Federal de Pernambuco (7 mogas e 2 rapazes). Todos afirmaram '
ja ter ouvido falar sobre hemofilia e 35 (90%) deles achava que
era uma doenga. 0s 4 (10%) restantes responderam que a hemofilia
era uma filosofia, uma doenga e uma ciéncia, outra coisa, e um de
les nao assinalou nenhuma das alternativas.

Em relagao a que tipo de doenga era a hemofilia, a maio-
ria (73%) considerou-a como doenga grave. Quanto ao contato com '
hemofilicos apenas 4 (10%) conheciam um hemofilico, 1(2%) disse '
conhecer uma hemofilica (?!) e nenhum deles tinha um amigo hemofi
lico.

Quanto ao casamento com hemofilico ou portadora, a maio-

ria (71%) respondeu entre nao (25%) e nao sabia (46%). Apenas 11
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(28%) admitiram a possibilidade de casar-se com hemofilicos.

Sobre o assunto de ter filhos com hemofilicos e portado-
ras, 26 (67%) nao responderam, 9 (23%) responderam afirmativamen—
te, 1 (2%) nao sabia e 3 (8%) responderam negativamente.

Trinta e cinco deles(89%) sao favoraveis a adocao de cri
ancas em geral. Destes 10 (28%) adotariam uma crianca hemofilica,
5 (12%) nao sabiam responder, e o restante (60%) nao adotaria um
hemofilico.

Dos 39, apenas 4 (10%) ja haviam doado sangue. Treze de-
les (33%) considerariam doar regularmente e 13 (33%) nao sabiam
responder. O restante (24%) dividiu-se entre uma negativa em rela
cdo a doagao, ou simplesmente n&@o responderam a questao.

Vinte e nove (74%) nao participavam de trabalhos assis -
tenciais ou filantropicos e 5 (12%) participavam apenas ocasional
mente. Dos 39, 20 (51%) considerariam a possibilidade de realizar

este tipo de trabalho e 19 (49%) nao.

O terceiro tipo de questionario (Anexo III) foi aplica-
do a profissionais das areas de saude e social, e visava ter uma
idéia do que pensavam acerca do hemofilico, os profissionais que
1idavam 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 hemofili-
co de outros pacientes hematologicos com quem entram em contato ,
os da area de saude (médicos, enfermagem, dentista, biomeédicos )
respondeu entre ''menhuma diferenca" e "ecaréncia continua e revol-

No entanto, o pessoal da area social (recepgao, assistencia

ta”-
cial tecnica em educacao) restringiu-se mais as nogoes de impa
socladl, a
.ancia agressividade, caréncia e revolta. Isto parece refletir
cl ?

modo de encarar os individuos, proprio de cada area, mas o inte
0 =




38

ressante e que, em nenhum caso, o0s profissionais da Area social !
consideraram o hemofilico como um paciente semelhante aos demais.
Acreditamos que este ponto mereceria uma reflexao maior, quando
por ocasiao de um tratamento com carater interdisciplinar.

A pergunta sobre se o fato de saber que a doenca nao tem
cura provocaria mudangas no comportamento do hemofilioo, as res -
postas dos profissionais da area social e de saude relataram que
ele tende a tornar-se preacupado em relagio as limitagdes fisicas
resultantes, decorrendo dai problemas de natureza emocional que o
deixam mais frustrado e revoltado, porque sabe que tal situacao
nao se resolvera por nao haver cura.

Quanto a reacao da familia do hemofilico, as respostas !
na area meédica foram de que ela reage com ang&stia, tristeza, de-
sAnimo, choque, e por vezes uma tendéncia a ignorar a situagao
real, numa tentativa de fuga a uma realidade desagradavel. Os pro
fissionais da area social acham que o grau de isntrugao dos fami-
1iares influencia o tipo de reagao, mas que na sua maioria sao ou
parecem Ser indiferentes, tambem para fugir a realidade. Estas
respostas estao ligadas a questao seguinte, que ¢ a de tentar sa=
ber até que ponto a familia se interessa pelo Ltratamento. A maio-
ria dos entrevistados acha que o interesse depende muito do nivel
sécio-econdmico-cultural. Quanto mais alto o nivel, maior o inte-

resse. Apenas um deles observou que ha muita participagéo e cola-

boragao.

A relacgdo pessoal com familias de hemofilicos nao existe
com excegao de apenas uma pessoa da Area de saude. A pergunta so-

pre como imaginava que fosse estruturada a familia do hemofilico,
a maioria respondeu com pai, mae e irmaos, ou seja, a familia nu-
clear.
Quanto ao que poderia ser feito para melhorar as condi -
Ses de vida da hemofilico, dos pontos de vista terapeutico e so-
C; =

jal, as principais sugestoes foram:
C 9
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- mais justicga social e compreensao;

- equipe meédica e social especifica para o hemofilico;
- assegurar acesso ao medicamento;

- integrar o hemofilico a comunidade;

- incremento da sociedade de hemofilicos;

- apoio do governo estadual;

- maior incentivo a educacao;

- maior protegao contra o AIDS;

- fluoretagao da agua para prevengao de caries.

As palavras mais utilizadas para caracterizar o hemofili

co, utilizadas pelos profissionais entrevistados, estao na tabela

11.

—

TABELA 11. Palavras mais usadas para caracterizar o hemofilico
TABRLA - -

Palavras usadas Percentual
"~ Revoltado ’ 819%
Dependente 7 2%
Agressivo 63%
Inseguro 63%
Timido 54%
Egoista 45%
Ansioso 45%
Melancolico 36%
Pessimista 36%
Mimado 27%
Conformado 27%
Desesperado 27%
Generoso 27%
Independente 9%
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Bairros '"nobres'= Boa Viagem, Boa Vista, Casa Amarela, Casa

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

Torre.

)

Bairros de "periferia''s Arruda, Agua Fria, Areias, Alto da

Mina, Afogados, Amaro Branco, Bongi, Beberibe, Bomba do Heme
tério, Bultrins, Bairro Novo, Barro, Casa Caiada, Camaragibe,
Cordeiro, Cavaleiro, Curado II, Cosme, Coque, Cérrego do Eu-
clides, Esténcia, Encruzilhada, Hipédromo, Ibura, Iputinga ,
Jarcéim S. Paulo, Janga, Jordzo, Mirueira, Maranguape, Parati
be, Prazeres, Prado, Pina, Ponte dos Carvalhos, Piedade, Rio
Doce, Santo Antonio, Santo Amaro, T6td, Torrdes de Dentro

Tejipio, Vila do IPSEP, Vila Popular, Vila da Cohab, Varzea.



PARTE III




A. O HEMOFILICO E A UNIDADE DOMESEICA (UD)

Na introdugac a este trabalho tentamos delimitar a area
nfamiliar " que seria enfocada. Esclarecemos, por exemplo, que na
idéia de familia estao implicitas as relagbes de afinidade, con -
sanguinidade e descendéncia e que na realidade ha dois grupos ba-
sicos a considerar: o grupo familiar, de conotagao ideolégica, e
a unidade doméstica (UD) que se caracteriza por co-residéncia e
execucao de atividades domésticas. Acrescentamos ainda que a UD
exerce atividades ligadas a reprodugao, identificagido social, so-
cializagao e produgao, e que tais atividades estao permeadas por
conflitos que poderao, ou nao, serem resolvidos. Neste topico dis
cutiremos como esta unidade de sobrevivéncia reage e interage com
um dos seus componentes que, por circunstancias de saude, pouco

ou nada contribui com recursos para a sua manutengao.

Do ponto de vista de co-residéncia e consequente compor—
tamento dos membros da UD ha algumas questoes a considerar. As
tendéncias mais comuns de reagao inicial a informagao de que ha
uma crianga hemofilica numa UD siZo as de choqgue, descredito, medo
ansiedade, raiva, tristeza, e culpa quanto ao fato de que a trans

nissao & feita comprovadamente via materna (Mattsson, 1984). Adi-
jone-se @ isto uma sensagao de impoténcia pelo fato de que a do-
&

enca nao tem cura € O quadro de emogoes negativas esta quase com-

leto Dizemos quase porque saber que uma crianga e hemofilica e
p .

. roblema real ¢ conviver com a hemofili !
apenas o comego. O p s ofilia por
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Dos familiares entrevistados, na sua maioria esmagadora
constituida por maes de hemofilicos, apenas dois deles pareciam
conviver relativamente bem com o fato. Um destes era uma mae com
3 filhos hemofilicos e 1 neto também hemofilico, criado por ela .
Esta mulher apoiava-se numa forte crenga religiosa que a ajudava
a superar os problemas. O outro era uma tia, que cuidava do sobri
nho hemofilico por abandono materno e que, pela sua prépria perso
nalidade e principalmente pelo fato de que o menino tinha realmen

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

o problema.

Na sua grande maioria as UDs encontradas mostravam um '
comportamento superprotetor e superenvolvido, o qual tende a de-
sencorajar o desenvolvimento da autonomia e competéncia do hemofi
1ico. Um segundo contingente, bem menor, estava entre aquelas de
comportamento muito rigido e que tornavam dificil a mudanga € O
crescimento do hemofilico. Pelos relatos obtidos ndo encontramos
nenhuma daquelas UDs que rejeita e negligencia o hemofilico. Ob-
servamos 1isto sim, casos individuais de péis, ou mesmo de maes ,°
resentam este comportamento. Nestes casos, 0s outros compo-

gue ap

nentes da UD assumem o papel necessario. Quanto a UD que utiliza

o hemofilico como bode expiatorio para mascarar conflitos reais !

pendentes do hemofilico, nao encontramos indicios na popula -

inde
¢50 entrevistada. Nao sabemos até que ponto uma pesquisa "in loco"
nodificaria estas observagoes.,

-

0 que realmente ressalta, na maioria dos casos, € uma

decisao entre superproteger e relaxar. Os hemofilicos e os fa-
in
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liares entrevistados convivem com um nivel de tensaoc permanente ,
dificil de controlar. Varias maes nos relataram que, mesmo depois
de muitos anos, e mesmo quando O grau de hemofilia é leve, o tipo
de preocupagéo e cuidado continua o mesmo. Isto fica patente, por
exemplo, guando observamos que oS passeios dos hemc{ilicos sao 3

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

mo nos casos em que nao estamos tratando com menores.

A relagéo dos hemofilicos com os membros da UD e peculi-
ar. Ha dois dos membros gue normalmente sao tao afetados emocio =
nalmente gquanto ele: as irmas (possiveis portadoras) e 0S irmaos
néo—hemofilicos. Agle (1984) observa que as memorias destes indi-
viduos incluemn raiva e inveja pela maior atengéo dispensada ao '
irmao doente, € a0 MeSMO tempo culpa por sentir-se desta maneira.
0 sentimento de culpa no entanto, nao impede que se sintam priva-
dos do amor ¢ da atengao dos pais. Um outro efeito cbservado pelo
qutor € o de que tais irmaos e irmas tendem ou a se identifica de
mais com O nemofilico, a ponto de assumir dores e culpas por ele,
ou podem vir a ignoré—lo completamente. A‘populagéo entrevistada
comportou—-sé de maneira a supor que estas observagoes tem funda-
mento, no que concerne a identificagBo, dores e culpas. As poucas
irm55 com quem tivemos contato eram muito jovens mas S5e revelaram
timidas € superprotetoras. Este tambem foi o relato gue obtivemos
de outros membros da UD quando perguntados a respeito .

por parte
quando os hemofilicos sao mais jovens que as irmas , se

tnclusive
pundo as maes, elas tendem a assumir para com eles um certo ar ma
=

ternal.
Alguns componentes do Hemope tambem nos falaram do cuida

irméos nao hemofilicos tem em relacao aos doentes. NAo ou-

nhuma referéncia a raiva e/ou inveja mas isto talvez se
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deva ao fato da pesquisa ter sido realizada em ambiente hospita -
lar. Um dos poucos irmaos nao-hemofilicos com quem tivemos conta—
to nos referiu explicitamente que "nao deixo ninguém mexer com
ele, porque ele nao pode se defender". Um dos pais, nos relatou !
gque ira colocar um irmac de hemofilico em outro colégio, a fim de
separé-los, porgue © menino saudavel se identifica tanto com o s 0
mao, que nao estuda como devia, sai das aulas para ver se o outro

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

do irmao.

A mae do hemofilico é um capitulo a parte. Esta mulher ,
gue gerencla as fu@gaes domésticas da UD, tem a seu encargo zelar
pelo bem-estar de um filho que ela sabe ser doente '"porgue ela o
fez assim". O nivel de culpa que carrega pela vida afora & algo !
nuito pesado, especialmente num contexto cultural que valoriza o
pom, o belo, € O saudavel. 0 que normalmente ocorre & que a UD fi

ca dividida entre 2 polos: um formado pela mde e o filho hemofili

co, e o outro pelo "resto" da UD. A maioria das maes 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 nao era verdade mas que "este preci-

sa mais do que os outros'". Alem do mais, em certos momentos, espe

jalmente durante as crises hemorragicas, a presenga da mae € pra
. a

¢icamente indispensavel. Numa das ocasioes em gue estivemos na en
5 =

fermafia do Hemope, encontramos uma mae esperando pelo filho que
havia sido internado na noite anterior. Ja eram 3 horas da tarde

cla tinha passado a noite no Hemope, praticamente sem dormir
’ e a crianga, assustada, exigia a presenca dela na porta do !

Aorgqu
2

to para se submeter-ao tratamento. Acontece que ela havia dei
quar - - R
em casd, 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 ansliosa, nervosa e dividida.Préo
cupava-se com um filho e com o outro mas nao tinha opgao. O hemo-
filico era prioritério. Quando perguntamos a ela sobre a reagao '
do garoto saudavel a este tipo de situagéo, ela disse que ele jé
ectava "acostumado", porque eram tantas as vezes em que isto acon
tecia que ja havia virado rotina. Mas qual sera realmente a opini

20 do garoto?

A relagép destas mulheres com o marido €, na maioria das
vVeZes, conflitante, especialmente se a unidade tem outros filhos.
fste homem geralmente é o ultimo na lista de prioridades afetivas
delas €, além do mais, muitas vezes ele a culpa, uiretamente, pe-
1o problema da crianga. Varias das maes entrevistadas nos afirma-
ram que O marido frequentemente falava acerca do fato de que elas
eram nculpadas' e de que eles sO serviam "para trazer dinheiro pa
ra dentro de casa". Quando existe apenas a crianga hemofilica,sem
irméos, o casal parece se unir com mais facilidade. Neste caso e
jes tem um objetivo comum que & cuidar para que a crianga sobrevi
va. Mas, na maior parte dos casos o homem fica como que excluido

da relagao mae-filho hemofilico e freguentemente recua e serve co

mo um pobre modelo masculino para este filho (Mattsson, 1984).Dos

44 entrevistados, como vimos nos resultados, a maioria se apoia '

- mie e muito poucos em pais e irmaos em comparagao. Vale salien

tar que tanto no caso de apoio de pais e/ou irmaos, como no caso
4o apoio de outros membros da UD, isto sO acontecia quando a mae,

i algum motivo, era ou estava ausente.
pO
tnteressante notar que no nosso caso, alem do fato de

o © pai/maridea néo é uma figura forte na UD, ha uma "tendéncia!
gu

te homem constitua, concomitantemente, out
ue es ra UD paralela,

de d
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com uma mulher que lhe da filhos homens sadios, ou simplesmente
abandona a UD. Encontramos isto, explicitamente, em 10 dos casoé
em que entrevistamos maes e, quando os entrevistados eram hemofi-
1icos adolescentes ou adultos, foram frequentes os relatos de con
flitos conjugais na UD de que fazem parte, levando geralmente a
separagao dos pais. Nao sabemos até que ponto esta '"tendéncia'" !
tem relagao com a presenga do hemofilico na UD, ou até que ponto
& um reflexo das condigoes sOcio-economico-culturais pré-existen
tes. Acreditamos no entanto que a presenga do hemofilico e uma

influéncia de peso no agravamento do conflito.

Observamos ainda alguns casos interessantes em relagao '
as maes. Tres delas rejeitavam e/ou negligenciavam os filhos hemo
filicos de maneira clara. Duas delas sao de classe de baixa renda
e quem compareceu as entrevistas em que a presenga delas fol so-
1icitada foram um tio e uma tia. 0 tio relatou que a mae nao veio

nfoi a casa de uma amiga para passear' e que "ela nao liga

porque

para O nenino". Esta informagao nos foi confirmada por um compo #
nente do Hemope. No outro caso, a tia é qdem realmente cuida da
crianga, & ponto do menino residir com ela e nao com os pais. A

nie dele reside com o pai do hemofilico e com uma filha menor. O

motivo para ta
cos anos de diferenga de idade, a mae nao '"aguentava

1 comportamento, conforme a tia, € que como as cri-

nar conta dos dois. Dava muito trabalho'". Ao perguntarmos por-

to
a optou por ficar com a menina, a tia nao soube, ou

que entao el
~o quiZ responder. O terceiro caso, ¢ o de uma mulher de classe
nao ’ p . :
‘dia com nivel universitaria em area de saude, dois filhos, um
me 1lcs

co e um sadio, e histéria de hemofilia na familia (um ir-

hemofili

Por 0035150 da separagao, as criangas ficaram com o pai, '

méO)“

té noje cuida delas, € que vive uma Sjtuagao curiosa. kEste
e

queé
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homem estabeleceu um relacionamento com outra mulher, de quem jé
tem um filho, mas diz que nao "tem coragem" de propor as criancas
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 rela@éo ao menino hemofilico a sua eéxpres

sao textual foi: "ele e o meu calcanhar de Aquiles".

Vemos assim que, a nivel de estrutura familiar das UDs
que contém criangas hemofilicas, as possibilidades de desagrega -
cio sho consideraveis. Romo (1985) afirma que "as caracteristicas
clinicas e as conotagoes emocionais da hemofilia, alteram e inter
ferem com o desenvolvimento fisico e psicologico do hemofilico e
do sistema familiar harmbnico". A afirmacio & feita a partir do
acompanhamento de 20 casos, durante 25 anos num hospital do Chile.
Careri, Ibarreta & Victorica (1985a, 1985b) analisam as relagdes
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 hemofilicos e suas fa-
nilias, que recebiam este tipo de atengao e um segundo grupo que
nAo era acompanhado por tal equipe. Os autores definem "atengao
psico—SOCialﬂ como sendo o trabalho de uma eqguipe de saude que a-
valia 2 situagao economica e social, e gque leva em conta um aten-
dimento p5i0016gico adequado a cada paciente. 0Os aspectos mais !
Valofizados sao: educagao, emprego, tratamento medico, previdenci
poio social. Nos seus resultados relatam que o grupo

a SOCial e a

; de assistencia apresentava:
tal t1pPO
com

: spgracao escolar normal, com poucas faltas:
integrag ;
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- estabilidade no emprego;

- grande interesse por novos tipos de tratamento e atitg
de positiva para seguir o tratamento aplicado;

- possibilidade de agquisicao do medicamento, via previ -

déncia social.

Como a UD também realiza atividades de produgzo € consu-
mo o aspecto financeiro € fundamental, dentro da problema ica do
hemofilico. 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 Federagao Internacio-
nal de Hemofilia, da qual o Brasil faz parte. Uma das primeiras '
Conclusaes apresentadas é a de que na maioria dos paises peguenos
ou em desenvolvimento, o uso do crio-concentrado nao e feito de
maneira regular, por causa do alto prego do material. A maioria

dos paises analisados tem um sistema no qual o governo paga pelos

a nivel de previdencia social. Chamam atencao no entan-

pI‘OdUtOS ’
to, para o fato de que o prego do produto ndo é necessariamente '
igual ao custo que & realmente pago pelo agente reembolsador. No

nosso caso, no ano da pesquisa (1985), o prego do produto, comer-

cialmente, era de Cr$ 570.000,00 por 50 ml. O INAMPS (Instituto '

Nacional de Assisténcia Médica e Previdéncia Social) sO reembolsa

o Hemope em torno de Cr$ 220.000,00, quantia que além do mais
va
~  era reembolsada de imediato. Os autores citados afirmam gque '
nao

muitos paises este custo adicional e repassado ao seguradc, !
em

& o que acontece aqui, até porque o hemofilico de baixa renda
@}

Na
nao teri
custo de produg

s condigoes de pagar (ver Dados) mas isto nao impede que

20 do Hemope seja onerado.
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O fato de gue o hemofilico por longo tempo nao podera '
contribuir para a renda da UD, mesmo quando em idade empregatiéia,
tem um peso razoavel. Vimos nos Dados, o nivel de renda familiar
da UD, o numero de hemofilicos entrevistados efetivamente emprega
dos (5) e os ja aposentados por invalidez (5). O tipo de emprego
ao qual o hemofilico de baixa renda tem acesso nao lhe ajuda mui-
to a melhorar o nivel de renda, uma vez que a sua escolaridade e
consequente qualificagdo profissional sao muito baixas. Entre os
17 em idade de trabalho que entrevistamos encontramos (incluindo
oS aposentados}: cortador de cana, pedreiro, mecanico, comercia.-—
rio, grafico, metalirgico, pescador, continuo, balconista e ser -
vente de pedreiro. Como podemos observar a maioria das profissoes
e de alto risco para hemofilicos, implicando em provéveis contu -

soes, laceragoes, cortes, e consequentes sangramentos.

Ha ainda um outro aspecto economico-social a considerar.
como a UD normalmente esta desintegrada, pela auséncia do elemen-
+to masculino (pail e/ou marido), o qual normlamente proveria a sub
sisténcia, s30 as mulheres que tem que suprir esta deficiéncia. O
mercado de trabalho para mulheres de baixa renda na nossa regiao
restringe-se na sua maioria a servigos domesticos prestados em re
sidéncias de classe média e alta, cuja remuneragao atinge a 56.8%

do montante auferido por uma familia chefiada por um homem (Paula

¢ Scott, 1085). Em seguida, ha a probabilidade de algu  trabalho

autanomo, como por exemplo lavagem de roupa, pequenas bancas . de

venda de comida tipica em feiras e em pontos centrais do centro '

da cidade €, rarissimamente, alguns empregos no comércio de nivel

muito paixo, como por exemplo servigos de limpeza. Em qualquer '

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



50

déncia, o que desorganiza ainda mais a UD. Este problema tambem [e]

corre com & esposa do hemofilico, mulheres as quais nao tivemoé a
cesso porque, 0S poucos hemofilicos casados entrevistados (5) nao
nos permitiram. As alegagaes foram feitas no sentido de que a es-
posa seria muito "envergonhada'", ou "muito bronca'", e nao saberia
falar ou responder as perguntas. De gqualquer modo, ha um depoimen
to de uma esposa de hemofilico, publicado no Boletim da Federagéo

Mundial de Hemofilia, n2 20 (1983) que vale a pena ser transcrito

em parte:

v,., As ideias gque eu tinha, quando jovem, sobre casa-
mento e papéis sexualis, foram totalmente revisadas. Como
eu era sadia, nao pude me manter no tradicional papel de
esposa. De muitas maneiras a esposa de um hemofilico es-
ta na mesma situagéo de uma viuva ou de uma mulher sozi=
nha. Os trabalhos tradicionais masculinos passam a fazer

parte da rotina dela."

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

wg divisdo sexual do trabalho na familia se define em fungao

que

4e quem sdo os encarregados de trazer o dinheiro de fora, ou de

gerar dinheiro pelo trabalho dito doméstico. A Ultima pessoa a
de casa é a esposa ...'" As afirmagoes sao feitas a

rrabalhal fora

speito da familia da pequena burguesia comerciante, onde existe
re

— negocio comercial em pequena escala, propriedade da familia e
onde trabalham os membros da UD. A autora inclul nesta categoria
de negécio, a "biboca" da favela, a 'venda'", a quitanda, o bote -
quim a barraca de feira, etc. Segundo a autora, "quanto mais a
)
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mulher se afasta fisicamente do ambiente doméstico, menos valori-
zado ele se sente (o marido) e ela por extensao (a esposa)".
Scott (1985) discute o problema do controle, poder e sta
tus da mulher dentro da UD, lembrando que a divisao sexual tradi-
cional do trabalho atribui ao homem a esfera de atividade da rua
e & mulher a da casa. O autor entende "controle" como acesso  a
um recurso no ambiente, '"poder" como a capacidade de influenciar
as agaes de outras pessoas através do uso de controles e "status"
como a auto—avaliagéo do ator, da sua capacidade de exercer O poO-
der dentro de contextos culturais. Como sao percebidos estes con-
ceitos dentro de uma UD que tem como problema adicional um membro

que, além de aumentar o consumo nao auxilia na produgéo, acresci-

4o do fato de que em grande parte dos casos a chefia da UD esta '

entregue a uma mulher?

Em primeiro lugar temos o desequilibrio causado pela mu-
1her que csta desempenhando um papel tradicionalmente masculino .
o fato de que este papel alem do mais a afasta da UD, e consequen
te do filho hemofilico, obriga a que ela encontre um substituto
para 2 sua pessoa, que tanto pode ser um outro membro da UD, quan

to alguem remunerado para tanto. No primeiro caso, alguém terd

que assumir ufm papel que nao e O seu, além de acumular o seu pré—

prio Isto muitas vezes € uma situacao geradora de mails desequili

pbrio No outro caso, a UD sera onerada pela presenga de mals um

-ndividuo que, pelo fato de passar o dia inteiro na UD implica '
i

na despesa adicional de alimentagao.
nu

Em relagaoc ao controle, COmMO acesso a recurso no amblen-

e naes entrevistadas tinham pouco ou nenhum. Quanto ao traba
te, -
i o fungao da sua qualificagao profissional ser praticamente

?
huma, © desgaste proveniente do esforgo nao trazia um rendimen
nern ’ -
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to satisfatério. E bom nao esquecer que, mesSmo ntrabalhando fora"
2 mulher de baixa renda ainda dedica varias horas a tarefas caéei
ras, podendo isto atingir até o dobro dehoras que dedica ao traba
1lho externo (Paula & Scott, 1985), especialmente se deixa em casa
uma crianga deficiente. As pessoas da UD que poderiam alivia-la '
do servigo doméstico estdo cuidando da crianga e nao tem tempo su
ficiente para realizar todo o servigo. Foram as maes, especialmen
te as que trabalhavam fora, que sugeriram a construgao de creches
onde pudessem deixar a crianga com profissionais especializados,
podendo portanto sentir-se mais seguras e aliviadas.

Quanto ao ''poder" como capacidade de influenciar a agao
de outros, via controle, praticamente nao ocorre. Como o seu 'con
trole" e ppaticamente nenhum, a sua possibilidade de exercer um
poder afetivo & minimo. Ela entao tenta exercer o poder utilizan-
do o problema da doenga para influenciar indiretamente a agao de
outros. pode, por exemplo, como observamos en algumas maes, tomar
, atitude de vitima, e fazer com que alguns servigos sejam reali-
zados paréa e por ela.

Em relagao ao ''status", a avaliacdo é muito baixa e, pe-
lo fato de que S€ utilizam do artificio da vitimizagao,.estas mu-
lheres nao se tem €m alta conta. O probléma & que, para se ter em
alta conta ela teria que deixar o papel de vitima e al perderia o

pouco controle que tem. Como mudar este contexto?

NGo é facil realizar uma mudanga de comportamento. Benfa

i & al (1981) afirmam que ha 6 condigoes necessarias para uma mu
ri .
danga comportamental:

o individuo sabe gque a mudanga e desejavel e por que ,

e tem o conhecimento necessario para a mudanga,
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- o0 individuo tem a capacidade de usar este conhecimento
para operar efetivamente no implemento da mudanga;
- a mudanca e no interesse do individuo;

no interesse de grupos (pares, familias ,

[ORY

- a mudanga
etc) com os quais o individuo se identifica;

_ tanto forgas ambientais internas quanto externas exi -
gem mudanga;

- tanto agentes de mudanga internos quanto externos, dao
apoio a mudanga e fornecem '"'feedback" através do pro -

cesso.

No caso da familia do hemofilico observamos que quase to

dos estes pontos estdo preenchidos. Entdo por que a mudanga  nao

ocorre?

gm relagdo aos quatro primeiros pontos das condigoes ci-

tadas acima, 2@ UD sabe que a mudanga ¢ desejavel, sabe porque , €

tem O Conheoimento necessario para mudar, como vimos em fungéo !
das sugestSes que apresentaram quando perguntados sobre o que po-

jeria S€T feito para melhorar suas condigoes de vida. Mas nao tem
e

gs0 a0s meios necessarios a mudanga, especialmente os meios de
ace

dugao Como trabalhamos com uma UD de baixa renda, que tem 0
pro '

avante de ter um dos componentes que contribui para o0 consumo
agr

0 para @ produgdo, esta unidade ja tenta mudar levando uma
e N

antagem jnicial. Apesar da mudanga Ser no interesse tanto do
desVv

fi1ico quanto da UD a qual pertence, muitas vezes o hemofili-
hemo - #

té pela ppopria tensao a que esta sendo constantemente subme
a =
cO 3 ~
entra em episodios de hemorragias espontaneas, que desmon -

tidos
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am 01l
P vezZes tOda uma estrutura de ]“Udanga, a nivel de d
proaucgao.

No que con a i G a
q oncerne a identificagao social e a socializagéo
atividade 2 1 e € c :
s tambem exercidas pela UD, alem do qu jé esta impli
e plici
to em ago '
todas as conotagoes anteriores e aléem do que analisarem
t emos '

g té i 111
o) pico obre © hemofilico e a sociedade, hé. ainda um pOI’ltO
S a

considerar.

Num estudo sobre deficiéncias no apoio social dado
cientes estressados, Mitchell & Moos (1984) dizem que © apoii pZ—
familia nestes casos se da a nivel de coesao (grau em gue O0s m i
bros da UD ajudam-se e apoiam-se entre si), expressividade ( aiz—

onto os mem a
que P bros da UD sao encorajados a agir abertamente e '

expressar diretamente o que sentem) e conflito (até que
expressoes de ralva e agressao fisica sao caracteristicapozto N
Nos parece claro que ¢ neste caso (apoio da familia) Sd "o
ar a equipe profissional interdisciplinar, a qual comzqu .
servare-

mos no topico sobre o hemofilico
e o tl"atamento o - -~
' , nao esta a sua

disposigao de modo completo. Mitchell & Moos ainda ressalt
; am que

em certos niveis de tensao o apoi
o da UD decres
ce mesmo depois d
e

terem sido controlados os sintoma '
s depressivos i & .
e as variaveis so
Cio_demogfaflcas- Os autores citam, especificamente, os niveis d;
tensao provocados por doengas em criangas como um caso que "pod
ode

influenclar os membros da UD como um todo, de modo a criar o
po -
cencial para © sumento do conflito e a diminuigao da coesao 0

que 0 qutores afirmam e que individuos sob alto nivel de tensa

0
estao meno
oderar O impacto do"stress'.

s susceptiveis de manter o nivel de apoio da UD, neces
: -

gario a m
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Do ponto de vista reprodutivo, isto é, de como € encara-
do o casamento nestas unidades, ha 2 questoes principais: a opini
o da prépria UD, e a opinido da comunidade cultural em que tal
UD esta inserida, e que evidentemente influencia a opiniéo da uni
dade. Como a maloria da populaqéo é constituida de adolescentes e
criangas, & tendencia observada nas entrevistas e nas conversas 1
extra-entrevistas, ¢ a de adiar a discussao sobre o problema. To-
das as maes com quem entramos em contato tomaram esta atitude .
Quando questionadas acerca de se sabiam das consequéncias de seus
filhos virem a ter filhas (portadoras obrigatorias) respondiam de
maneira a deixar entender que nao se apercebiam do risco de ter !
netos hemofilicos. As respostas ficaram ao nivel de "tem muito '
tempo ainda', nestd muito cedo para pensar nisto', ou "ele € quem
tem que resolver". Por outro lado, percebia-se também que elas '
nao estavam muito interessadas em discutir o assunto. Nao sabemos
até que ponto era uma questdo subjetiva, isto &, até que ponto es
te assunto faz vir a tona o fato de que elas sao portadoras e O

e isto significa, ou ainda de que maneira reforga a consciencia

qu

de que O rilho delas e uma pessoa diferente das outras. 0 "desin-
teresse" também poderia apenas prender-se ao fato de que este nao
& um assunto queé S€ discuta com ”estranhds”, especialmente gquando

& um tema cercado por tanto sofrimento e trauma.
Quanto a opiniao da comunidade em geral, ao falar com '

as maes pudemos perceber que ha barreiras muito grandes em rela -

cE0 @ osta questdo. As pessoas tendem a imaginar que o hemofilico
25 pode casar, €m fungao dos problemas ocasionados pela doenga ,
n | Sy

e glem do mais acham gue ele nao deve casar, porque estes proble-
mas normalmente o desqualificam (ou gqualificam em nivel muito in-
feriof) para © trabalho, e consequente manutencao de uma UD. Essa
idéia nos foi confirmada por hemofilicos adolescentes e jovens e
Voltafemos a0 tema num topico posterior. Além de tudo isto, ha a-

o de que as UDs que contem hemofilicos nao contam com
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um assessoramento profissional sistematico neste setor. Portanto,
nao temos condicoes de auferir até que ponto o ''desinteresse" se
deve 2 ignorancia sobre o assunto. Sentimos que esta especulagao

& vilice, em fungao das varias perguntas que nos foram feitas pe-
los adolescentes a respeito do gue aconteceria se casassem € ti -
vessem filhos.

Conluimos cue fica patente a necessidade de um apoio de
uma equipe profissional interdiscinlinar a esta UD, a fim ce que
ela possa ter acesso & uma ajuda efetiva e neutra para O= croble-
mas gue precisa resolver a fim de conseguir mudar. Uma colsa que
chama atengao é o fato de que na literatura especializada encon -
tramos tantos pontos de semelhanga no que concerne ao comportamen
to tanto do hemofilico quanto da UD, que nem parece que as reali—
dades sécio—econamico_culturais s3ao diferentes. £ como se a hemo-
filia npivelasse' as experiencias, em qualquer que seja o pais ou
a condigéo cultural estudada. Isto demonstra que o problema da he
mnofilia atua, & nivel de UD, na medida em que as pessoas atingi -
das direta ou indiretamente pela doenga, sejam capazes de lidar '
ou nao, com © nstress" inerente ao mesmo. Percebemos entao que as
relagoes de consanguinidade, afinidade e gescendéncia sao dura e
profundamente afetadas num grupo que tem um de seus componentes '
atingido por uma problema como a hemofilia. As caracteristicas de

ronicidade € possivel invalidez refletem-se imediatamente na or-
c

aniza950 do grupo € nas reacoes que este grupo apresenta.
g



B. O HEMOFILICO E A SOCIEDADE

Segundo a Organizagao das Nagoes Unidas (UNO, 1985), es-
tigma é uma resposta emocional negativa a uma diferenga e que po-
de se efetuar, aberta ou ocultamente. Uma pessoa estigmatizada !
tem pouca interacgao social, seus potenciais sao inibidos e fre
quentemente nio aproveita completamente os direitos humanos basi-
cos. A ONU afirma estar convencida de que o primeiro sinal de es-
tigma percebido contra as criancas vem de seus proprios pais. Um
dos motivos € que eles haviam montado uma série de expectativas '
para OS filhos, que nao poderao ser concretizadas. Como os pais '
sao,em geral, as primeiras pessoas com quem a crianga entra em
contato mais intimo, ela provavelmente imaginara que o mesmo tipo
4e desapontamento e sentimentos negativos ocorrera no seu relacio
om outras pessoas. A tendéncia entao & de que, em vez de

namento ¢

utilizar sua energia em aspectos positivoé da vida social, ela o

atilizara para aliviar a ansiedade, compensar e construir mecanis

mos de defesa. NO trabalho citado, a ONU observa que, num estudo'

sobre 0S efeitos sociais observados na populagéo de Hiroshima !

apéS o ataque atomico de 1945, descobriu-se que 08 sobreviventes

era estigmatizados em relagao a duas das mais fundamentais areas

de sobrevivencia: casamento e trabalho.

Uma das nogoes que emergiram durante a presente pesquisa
3

partir das entrevistas realizadas com hemofilicos e familiares
a H
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foi a de que estes individuos se sentem estigmatizados. A nivel o
cupacional, a nivel social, e a nivel emocional, encontramos fes
trigaes a uma expressao plena do potencial dos hemofilicos, a par
tir dos seus relatos. O emprego é dificil de conseguir e mal remu
nerado. Um deles queixou-se dizendo: '"qual e o patrao que qgquer um
empregado que vive faltando por doenga?" As maes nos falaram a-

cerca de dificuldades de relacionamento das criangas com vizinhos

e os adolescentes nos relatavam problemas com colegas e namoradas.

Num trabalho sobre os fatores psicologicos envolvidos na
nemofilia, Agle (1984) chama atengao para o fato de que as hemor-
ragias espontaneas observadas parecem estar intimamente relaciona
das com o estado emocional do paciente. Ha inclusive um estudo on
de demonstra que em animais de laboratorio que sofreram tratamen-
to anticoagulante, o "stress" emocional produziu uma alta incidén
cia de hemorragias espontaneas (Jacques, 1984). O autor sugere
que variagoes nas secregoes de adrenocorticéides da pituitaria di

minuem & integridade das paredes dos capilares. Um segundo traba-

1ho (Arkal & al, 1977), sugere a associagso de "stress" emocional

com uma exaustao dos receptores alfa-2-adrenérgicos das plaquetas,

pequenas celulas que efetuam o tamponamento de vasos que apresen-

tam rupturas (Guyton, 1973). E interessante salientar o uso que '
vem sendo feito ultimamente de enfoques terapéuticos que diminuam

. ansiedade do paciente, tal como o uso da hipnose. Lucas (1975 )

e LaBaw (1975) relatam o uso desta técnica com resultados bastan-

- satisfatorios. LaBaw inclusive utiliza a técnica da auto-hipno

se, & gue
scente autonomia. Martin (1983) comenta os resultados de

1 tende a aumentar a auto-estima do individuo através de

uma CTre€
LaBaw como sendo uma boa possibilidade de diminuir a necessidade
a
nuitas transfusoes, diminuindo inclusive os riscos de adquirir
de
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AIDS (Sindrome da Deficiéncia Imunologica Adquirida). O proprio !
LaBaw, em trabalho mais recente (LaBaw & LaBaw, 1985) chama aten—
c3o para o fato de que hemofilicos que se utilizam da auto-hipno-
se tiveram suas necessidades de transfusao diminuidas em 50%. A-
creditamos que fica bem claro entao que o problema da hemorragia
nao se restringe apenas a falta de um fator de coagulagao, mas
também a condigoes emocionais que podem interferir com o processo
de coagulagdo, a nivel celular. A consciéncia do estigma € uma

das condigaes mais importantes neste caso.

Os hemofilicos e seus familiares nos relataram alguns '
dos tabus € prescrigoes aos .quais sao submetidos, e os principais

sho os seguintes:

a) a hemofilia é confundida com doenga contagiosa;

p) a hemofilia é muitas vezes identificada como sendo u-
ma "coisa feia";

c) acredita-se que o hemofilico nao pode casar;

d) acredita-se que filhos de hemofilicos (filhos e  fi-
lhas) serao necessariamente hemofilicos;

e) acredita-se que hemofilicos nao podem trabalhar.

0 primeiro item implica evidentemente num afastamento fi

sico € emocional da comunidade, em relagéo ao individuo atingido.
gegundo as nGes entrevistadas isto se reflete também a nivel da !
escola. As outras criangas se afastam do hemofilico com medo de '
“pegar” a doenga, especialmente quando o caso apresenta atrofia e
Sequelas- Alem disto, a prépria familia é discriminada por abri -

um componente com este tipo de problema.
r

ga
0 problema da "coisa feia'" foi muito interessante. Con -
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versando com rapazes hemofilicos obtivemos esta informagao, que
eles no entanto recusavam-se a esclarecer o que queria dizer. Fi-
nalmente, depois de bastante tempo e paciéhcia, um deles me con -
fessou que as pessoas também achavam que hemofilia era resultante
de uma doenga venérea, resultado de promiscuidade sexual. Dai a
idéia de "coisa feia'". Esta nocao acentuou-se muioto mais depois'
do advento da AIDS. Como os homossexuais fazem parte da populagao
de alto risco para esta sindrome, juntamente com hemofilicés, po-
1itransfusionados e viciados em drogas, a 1igagéo e o0 preconceito
se tornaram ainda mais fortes.

Os 3 ultimos itens se relacionam intimamente. Muitos he-
mofilicos nos perguntaram, e queriam explicagBes detalhadas, a !
respeito do que aconteceria com seus filhos, no caso de resolve -
rem se casar. Era muito dificil para eles, entender o caso da por
tadora, e muitos estavam convencidos de que filhos homens de hemo
filicos herdariam a doenga. Isto demonstra a falta que faz um se-
tor de assessoramento genético que deveria, por tudo que ja foi
discutido até agora, ser ligado ao setor de psicologia. Quanto ao
casamento, ele engloba 2 questoes: formar a familia e manté-la .

seguir uma esposa e um serio problema para o hemofilico. A to-

Con
talidade dos adolescentes, e mesmo alguns dos casados, nos relata
ram OS problemas por que passam nos seus relacionamentos com o se
<o oposto. A mailoria nos disse que nao informa ser hemofilico , a
guando © relacionamento ja esta se encaminhando para o ca

nao ser

Samento. Um deles nos relatou que varias das suas namoradas encer
raram O relacionamento assim que souberam da doenga. A Ultima in-
clusive, que jé estava segundo ele "preparando o enxoval", desis-

tiu quando presenciou uma das crises hemorragicas, e teve que le-

a-lo ao hospitel. Os casados também nos relataram dificuldades '
V.—-

melhantes ate que chegaram a encontrar uma mulher que aceitava
se

fato © assumia 0 risco.
O ~ ~ ~ :
A segunda questao refere-se a manutengao da familia. Co-
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mo vimos nos resultados e em outros comentérios, tanto as profis-
soes quanto os salarios recebidos por esta populagao nao favoré -
cem esta manutengdo. O que nos foi relatado por eles & que sdo co
numente desestimulados a constituir familia porque naoc se sabe co
mo esta seria mantida. Os cinco casados por exemplo sao: um corta
dor de cana, um ajudante de pedreiro, um meca@nico, um grafico e
am comerciante. Destes, o grafico tem 28 anos, 3 filhos (2 meni -
nas e 1 menino), e esta aposentado por invalidez. O mecanico tem

31 anos, 6 filhos (3 meninos e 3 meninas) e também esta aposenta-
do por invalidez. Além do mais é portador de Doenga de Chagas. O

ajudante de pedreiro tem 20 anos, 1 filha, e esta desempregado ha
mais de um ano. O cortador de cana tem 25 anos, 4 filhos (3 meni-
nas e 1 menino) e emprego irregular em usinas. O comerciante, que
faleceu 5 dias apés a entrevista, de hemorragia intestinal, tinha
33 anos, 1 filha e tinha uma pequena venda. Existe ainda um sol-
teiro com 28 anos, que e¢ metalurgico e tem 2 filhas. Este nao '
quiz egsclarecer a situagao familiar, recusando-se mesmo a tocar '
no assunto. Para outros assuntos, no entanto, demonstrou ser bas-
tante desenvolto nas respostas.

Todos estes homens, bastante jovens ainda, do ponto de
vista da populagéo em geral, mas considefédos como velhos do pon-

to de vista da populagao de hemofilicos, enfrentam enormes difi -

culdades economico-financeiras, tanto pelo lado profissional quan
pelo 1ado de saude. Isto desemboca em problemas emocionais e so-

ciais que vao se acumulando ao longo dos anos € os fazem parecer,
4o ponto de vista fisico, bem mais idosos do que realmente sao .

Va0 portanto que o estigma agregado ao hemofilico pode determi-

har uma <érie de desvantagens na sua trajetoria socio-economico -
Cultural.
problemas deste tipo, acrescidas especialmente do fator !

A consciencia clara do que ocorre com pessoas que en-

frentam
econamico’ fica patente nestes versos de um dos hemofilicos desem

pregadOS:
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SOFRIMENTOS

Nas vestes de um mendigo
Nas armas do cagador

Nos versos de um poeta
Nas redes do pescador
Nos sofrimentos do mundo

0 pobre é o sofredor.

Ao aplicarmos o questionario aos estudantes, tinhamos em
mente estudar a reagao de peéssoas que deveriam ter alguma informa
gao geral sobre uma doenga que marca o individuo socialmente, co-
mo a hemofilia, especialmente pelo fato de terem tido acesso a um
conhecimento isntitucionalizado como é aquele encontrado em colé-
glos e universidades. Como vimos nos dados - realmente a maio
ria ja tinha ouvido falar sobre o assunto e, nio obstante 4 dos '
39 entrevistados ainda cometeram erros grosseiros a respeito do
assunto. O contato com hemofilicos era nehhum e quando a pergunta
versou sobre casamento, filhos e addgéo, 0 quadro comegou a ficar
mais claro. Setenta e um por cento dividiram-se entre uma negati-
va absoluta e um nao comprometimento ("ndo sei'). Onze (28%) admi
tiram a possibilidade de casamento. O principal motivo alegado !
para a recusa baseava-seé no fato de preferirem ter filhos sadios.
0 interessante é que, na pergunta subsequente que se reportava a
gerar ou nao gerar filhos, a maioria (66%) preferiu nao responder
o apenas 9 (23%) assumiram o risco. Quanto a adogao, praticamente

dos (90%) sao favoraveis a adogao de criangas em geral, enquan-
todo

ue alguns (25%) adotariam uma crianga hemofilica.
to d
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As respostas dadas a respeito de doagao de sangue refle-
tiram o quadro geral da cidade do Recife, onde o numero de doadb-
res é pequeno em relagao a demanda. Dados da Organizagao Munidal
de SaGde permitem constatar que, em fungdo de numero de doagoes,
a cidade do Recife estaria situada mais ou menos no mesmo nivel !
de paises desenvolvidos e bem abaixo dos paises desenvolvidos. A
nesma dificuldade ocorre em relagao aparticipagao da populagao em
trabalhos assistenciais. Estas perguntas nos foram sugeridas pe

1os integrantes do Hemope e da Federacao Nacional de Hemofilia

2
os quais solicitaram os dados a fim de verificar a disponibilida-

de de novos colaboradores nestas areas.

0s profissionais das areas de saude e social nos deram '
mais algumas idéias a respeito do relacionamento dos hemofilicos
com oS qué O cercam. A toOnica das respostas, em relagao ao que di
ferenciava o hemofilico de outros pacientes hematologicos, foi a

de nogoes como as de impaciencia, agressividade, caréencia e revol

ta. Acreditam que as limitagoes fisicas e sociais decorrentes da

hemofilia ¢ que levam o hemofilico a este quadro. Informam que as
rea@aes iniciais da familia a noticia sao as de angﬁstia, triste-

i desanimo € choque que, a medida que o tempo passa e o quadro

clinico se torna mais claro, podem transformar-se numa pretensa '

indifEPenga que mascara uma fuga a realidade. Os profissionais da
Lread social concordam com este enfoque mas o condicionam ao grau'
s na UD. Acham eles que um grau de instrugao mais eleva-

o da familia atingida, além do numero total de filhos

existente

do determinad uma maneira mais adequada de reagao positiva por par
te doS familiares, porque inclusive facilita o entendimento das
e

plicagaes a serem fornecidas as pessoas que vao conviver diaria
ex =
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mente com o hemofilico. O numero total de filhos da UD é uma vari
4vel importante, na medida em que a atengao dos pais tera que sér
dividida entre todos, e com um hemofilico presente uma fatia !
maior desta atengéo sera desviada para ele, como jé comentamos an
teriormente. E interessante notar que apenas um dos profissionais
da area de saide relatou haver sentido participagao e colaboragao
por parte da familia, em relacao ao tratamento e, um dos entrevis
tados da Area social relata perceber esta participagao apenas em

maes de hemofilicos menores. As sugestoes para melhorar as condi-

gSes de vida do hemofilico, dos pontos de vista terapeutico e so-

cial, enquadram-se dentro do esperado e vao desde a sugestao mais

aprangente de justiga social, até uma tao especifica quanto a da

-

fluoretagao da agua. E interessante salientar que apenas um dos

entrevistados sugeriu atendimento prioritario e especifico para o

pemofilico. O mais interessante, sem duvida, foi observar as pala
s escolhidas para caracterizar o hemofilico. Nenhum dos profis

gsionais 0S caracterizou como otimista, corajoso, esperangoso, Ou

alegre. A grande maioria optou por revoltado, dependente, agressi

— inseguro. Em segundo plano encontramos as palavras timido

egoista’ ansioso, melancolico, pessimista, mimado, conformado, de

seSpePadO, covarde, generoso. Por fim aparece a categoria indepen

dente-.
supoe-se que o que leva profissionais da area a caracte-

rizar hemofilicos com estas palavras decorre da sua experiéncia .
gcorre que esta experiencia existe a nivel hospitalar, ou seja ,
a situagal i

casos, desde a infancia do individuo afetado e que es

- ncomoda e desagradavel, que vem Se repetindo na
n
'Ofia dos

- tenha deixado profundas marcas emocionais. Sera gque estas

a.—
pef
s teriam sido usadas caso tais profissionais tivessem um

o mais pess
e da UD destes profissionais?

» oal com o hemofilico, ou mesmo sSe& um hemofilico
contd

rizess® e
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Depois de analisar as respostas fornecidas por pessoas '
néo—hemofilicas, a respeito do hemofilico, fica mais facil enten-
der tambéem o porgue destes nao confiarem em "pessoas de fora" ;
mesmo guando este "de fora" significa um parente que apenas nao '
faz parte da mesma UD. Como existe uma ignorancia muito grande
por parte da populagao em geral, sobre o que ¢ realmente a hemofi
1ia, e como ultimamente esta palavra tem vindo constantemente a-
trelada ao problema do AIDS, pode-se imaginar o que isto acarreta
a nivel comportamental, isto €, uma tendéncia negativa de respos-
ta por parte do pﬁblico em geral. A AIDS inclusive tem infelizmen
te se€ constituido num reforgo para o estigma ja existente e para
o "stress" dai resultante. Aledort (1985) relata que "a ansiedade
do contato intimo com os membros da fmilia, assim como a preocupa
cao com o ato sexual sao enormes". Bellany (1985) chama atengao
para o fato de que as duvidas, medos e ansiedades experimentados
pelos nemofilicos, a partir da divulgagdo dos riscos de adquirir

AIDS, devem Ser encarados frontalmente mas que nao serao faceis '

de superar uma vez gque isto implica em decidir sobre submeter-se

atamento que pode implicar num risco deste tipo.

Al

a um tr

Pensamos que seria interessante neste ponto, colocar a
sltuagao dos grupos organizados de hemofilicos. Em Recife, existe

- Sociedade pernambucana de Hemofilicos, instituigao de utilidade
publica © que funciona em termos assistenciais. Esta sociedade !
antém a casa do Hemofilico, de que ja falamos, por intermédio de
pequena subvencao da Prefeitura Municipal do Recife, e da aju

uma
de uns poucos abnegados. Alem disto existe a Federagéo Nacio -
da

1 de Hemofilia, cujo representante em Recife e inclusive o pre-
na -
te da referida federacao. Esta promove o intercambio com ou-

=) fegiona

is e campanhas de divulgagao a um nivel mais amplo
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0 representante da Federagao no Recife € também o presidente da
mesma a nivel nacional. No nosso trabalho tivemos um contato mais
estreito com a organizagao local, a qual como salientamos anteri-
ormente funciona no Hemope.

A Sociedade Pernambucana de Hemofilicos encontra uma
grande dificuldade em organizar e reunir a populagao de hemofili-
cos do Estado. Além dos aproximadamente 150 residentes na Regiao
Metropolitana, ha ainda mais ou menos a mesma quantidade no inte-

rior do estado, perfazendo um total de cerca de 300 hemofilicos '

inscritos. Esta populagao, que e na sua maioria de baixa renda e
pouca ou nenhuma escolaridade, raramente atende aos chamados para

reunioes onde sao tratados assuntos de interesse para os hemofili

cos. Testemunhamos este fato, em varias ocasioes, durante o ano '

gue durou a pesquisa. Por exemplo, para uma das reunioes, onde se

ria tratado O assunto de profilaxia e atendimento dentarios, de
suma importancia para qualquer hemofilico, principalmente as cri-

angas, cerca de 200 cartas foram enviadas aos pais, pela secreta-

ria da sociedade, com bastante antecedéncia. Apenas 15 pais compa

receram. Como justificar este tipo de resposta?

Em primeiro lugar, o transporte € um problema Obvio: tan
to a distancia quanto o custo. Em segundo'lugar, a organizagao so
cial da UD. As maes se referem a uma dificuldade enorme em deixar
a casa s6zinha, durante todo um expediente, especialmente quando

4 outros filhos menores. Os pais, quando fazem parte da UD, es -

h
20 no horario de trabalho. Na maior parte dos casos nao ha um ou

rante da UD que possa comparecer em substituigao aos

v

Isto sem falar no caso em que a mulher tem a chefia da uD

paiS-
alha fora. No nosso caso, por exemplo, foram necessarios 5

trab

meses € meio, praticamente meio ano, para conseguir entrevistar '

familiares.
ge 8 dias entre elas, para que alguem comparecesse. E

.8 Houve casos em que enviamos 5 cartas seguidas, com

intervalo
i assim nouve casos em que ninguem velo e tivemos que cance -
me
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l1ar aquela entrevista. Mas fica ainda a questao de por que, pes -
soas gue necessitam de servigos especificos, nao comparecem quan-
do estes lhes sao oferecidos, especialmenté em fungéo de gue quan
do guestionados sugeriram exatamente uma maior oferta de servigo;
Acreditamos que uma pesquisa posterior, sem prazo definido para '
terminar, € que conseguisse ir a casa do hemofilico para analisar
mais de perto a situacao, o que nao foi possivel fazer neste tra-
palho, poderia esclarecer melhor este ponto.
Sentimos ainda que é dificil, tanto para a Sociedade

,

guanto para a Federagao, liderar uma organizagao com tantos pro -

plemas colaterais interferindo com o problema central Seria im

portante contar com hemofilicos em posigao de diregao e lideranga

mas como podem individuos que mal sabem assinar o nome, € com pou
3

ca gqualificagao profissional’, interagir de igual para igual com

individuos que nao passam pelo mesmo problema? Sera que o fato

dos dirigentes nao passarem pelo mesmo tipo de problema por que

passa O nemofilico, interfere na qualidade e no tipo de convoca

géo e comunicagao existentes entre dirigentes e representados? A-
1ém disto a maioria da populagao tem de i

i 0 a 20 anos de idade , o
que dificulta sobremaneira a formagao de liderangas. Ocorre entao

ecie de defasagem entre a lideranga e O0S representados o
b

Y

uma €sp

que Se reflete num modo operacional que nao satisfaz a nenhuma '

Sentimos tambem uma vontade enorme de tentar outros '

das partes.

caminhos, inclusive pela maneira como este trabalho foi apoiado '
de maneira vigorosa pelas associagdes, e de maneira timida e des-
confiada pelos préprios hemofilicos. O que ocorre também € que
a nao se faz presente na sua totalida-

a infpa_estrutura necessari

A Sociedade funci
e identificada com o hospital. A existéncia de uma

P ona dentro do Hemope e como tal e muitas ve-

s confundida

z.e
provavelmente traria uma modificagao para esta situa

sede propria
cdo. Talvez OS hemofilicos entaoc & sentissem mais como algo que
e nio 4 instituigao hospitalar, e entao tives
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sem uma atitude mais positiva em relagao a participar da associa-
géo de maneira mais efetiva. Quando da resposta sobre os servigos
prestados pela Sociedade, por exemplo, apesar da pergunta ser a -
perta, poucos referiram-se a mais do que o tratamento (ver tabela
10). Ocorre que © tratamento é realizado pelo Hemope e nao pela '
Sociedade. Isto demonstra o quanto ha de confusao entre os hemofi

1icos, quanto as atribuigoes de cada instituigao.

Ultimamente, o Programa Nacional do Sangue e Hemoderiva-
dos (Pré—Sangue), por intermédio de sua Coordenagao Técnica, apre

sentou uma proposta de atendimento ao hemofilico no XVI Congresso

Internacional de Hemofilia, realizado no Rio de Janeiro, em agos-

to de 1984. Esta proposta sugere como prioridades do atendimento

(a) a presenga de hematologista-hemoterapeuta, (b) a produgaoc dos
ratores VIII e 1X € (c) a "constituigao das sociedades ou comuni-
dades que congreguem 0s pacientes e seus familiares suprindo suas
necessidades", tornando-se assim imperiosa (sic) a formagao de

grupOos interdisciplinares de profissionais que atuem de maneira '

integrada’ assim como a nparticipagao orientada da populagéo &

geral queé através da doagao de sangue, permitira o suprimento de

es VIII & IX". A proposta pretende ser viabilizada a nivel

fator

agEeed.; com o apoio dos Ministérios da Salde, Previdéncia e As-
sistéencia social e da Educagao, obedecendo a caracteristicas regi
onais- A estrutura basica se apoiaria em Unidades Especializadas,

u Hemocentros (servigos de hematologia e hemoterapia nas capi-
o

is) © Unid
jzados em unidades hospitalares) cada qual com competéncias

- ades Descentralizadas (servigos de atendimento médico
1ocal

pecificas. Acreditamos ser esta a primeira atitude mais concre-
es

o objetiva ja tomada a nivel governamental, em relagao ao pro-
ta
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blema do hemofilico. O Hemope, por intermédio da sua diregao, co-
ordena a nivel nacional o Pro-Sangue, além de ser considerado co-
no um centro de referéncia a nivel hematologico-hemoterapeutico .
Este programa pretende preencher uma lacuna importante '
gue ¢ a de permitir ao hemofilico realizar um tratamento integra-
do, e nao apenas o hemoterépico, jé que o plano pretende anexar '
varias especialidades como odontologia, psicologia, ortopedia e
reabilitagéo, 0 que até agora nao tem sido feito de maneira coor-
denada. Nao sabemos até que ponto o Pro-Sangue efetivara o progra
ma planejado. As dificuldades de relacionamento sao muito grandes
especialmente em fungéo do estigma de que o hemofilico € vitima .

Propositadamente, em conversas extra-entrevistas, procuramos saber

o que P que OsS interessados achavam a respecito de um atendimento

-

neste nivel. A resposta quase que invariavelmente era de que s
ouvi falar disto muitas vezes mas nao vi nada que desse certo'" .
gentimos Qque este tipo de reagéo estava muito ligada ao cansago €
B desencanto depois de anos de luta contra a doenga mas tambéem

sentimos queé nao e dada muita atengao ao problema psicolégico re-

sultante desta luta e que, como veremos no topico sobre tratamen-

influencia sobremaneira o proprio episdédio hemorragico. O pro

to,
grama do Pro-Sangue pretende abranger este angulo do problema, al
go que nao havia sido experimentado, a nao ser por algumas unida-

des € profissionais que despertaram para a questao a partir da

propria experiencia.

Um proximo passo seria conseguir que o hemofilico, assim

jé vem ocorrendo com O diabetico, seja capaz de realizar seu

CO!T]O

tamento €m casa. Ja existem em varios paises orientagao neste
tra

cido e nos USA (Saxton & al, 1983) ha uma experjﬁncia realiza-
gerl

B indica que neste tipo de tratamento o custo ¢ mais baixo °
da d
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do gue naquele tratamento onde o hemofilico vai ao hospital.

Vemos entao que a qualidade de vida do hemofilico esta
permeada pelo social, em varios niveis: o nivel economico, o fami

liar, e o governamental em todas as suas instancias. Landy (1977)

num trabalho sobre Cultura, Doenga e Cura, afirma o seguinte:

" NOs sabemos muito sobre pacientes como classes de '

pessoas: classes socio-econdmicas, estratos étnicos, ca
tegorias de doenga, e assim por diante, mas o comporta-
mento e a posigao social do paciente, e as exigéncias g
desta posigéo, especialmente dentro de um contexto cul-
tural sao ainda menos conhecidos empirica e teoricamen-

te do que o papel daqueles que curam'".

gigerist (1977) ressalta que todos noés vivemos dentro de

o ritmo de vida especifico, o qual é determinado pela natureza ,
la cultura e pelo habito. Um ritmo constante implica em saude .

pe
a de ritmo pode ter como causa a doenga. Alem disto, es

Uma mudang
tar doente implica em sofrer no sentido latino da palavra, ou se

estar passivo, € ao mesmo tempo no sentido de passar por des-

jas

onforto. A intensidade do desconforto depende do tipo da doenga.
c
0 desconf6rto mais caracteristico e a dor, que funciona tanto co-

il sinal de alarme de que algo nao esta funcionando devidamen-
0

m
o ol tpaz consigo o medo da morte, colocando limites na exis-
L
wBpeds. 48 indivieue.
e

A posigéo do doente na sociedade tem variado durante a!'
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historia. Ele ja foi discriminado, considerado como uma vitima i-

nocente, como uma vitima culpada, como alguém a ser desprezado

ou ainda como alguem que esta purgando suas culpas e que como tal
deve ser cuidado. A medida que a autoridade secular foi ultrapas-

sando a autoridade clerical, o tipo de atengao dado ao doente foi

se tornando cada vez mais um problema da comunidade, ate chegar !
sos dias de hoje, com o enfoque dado a saude publica e a previdén

cia sociel. Isto nao significa que os outros papeis representados

pelo doente, em outras epocas, nao continuem subjacentes na nossa
]

principalmente a idéia de doenga como sindnimo de punigao. O tipo

de noticias veiculado pelos meios de comunicagao, logo que se tor

nou mais clarc o que estava por tras do virus da AIDS, especial -

mento © modo de contagio, e um bom exemplo deste resquicio. E no

entanto, ha um aspecto interessante que raramente ¢ ressaltado em

relagdo a posigdo do doente na sociedade. E que a doenga também

1iperta (Sigerist, 1977). Ela liberta o individuo das obrigagoes'

socials de trabalho € de escola, e diminui o seu grau de respon-

sabilidade para com a sociedade. Isto o deixa, de maneira dubia
b

em posiqao privilegiada, em relagao a alguem sadio.

0 que acontece no entanto, quando o doente é portador de

doenga estigmatizante? O problema € que o estigmatizado necessita

aceitagao por parte dos ditos normais, mas ele precisa também

de
Lte em condigdes de desvantagem, naturalmente tende a

3 como ele tem que concorrer com os ditos normais ,

ge ralme

e
cops B tempo passa, a considerar-se um fracassado. Num estu

medida a
bre lepra (
té os nossos dias, oS autores salientam gue individu-

o gussow & Tracy, 1977) uma das doengas mais estig-
i gantes &

l,‘eC‘:_mtemente diagnosticados normalmente possuem pouca ou nen -

infOFmagao real sobre a doenga, e gque tem tido pouco ou ne -
a
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nhum contato prévio com outros leprosos.

Em varias das nossas entrevistas ouvimos o comentario de que aque
la era a primeira vez que os individuos tinham tido contato coﬁ ;
hemofilia, o que nao é de estranhar visto que um gene recessivo !
pode atravessar geragoes desapercebido, por estar agregado a um
gene que evita que ele se expresse: o gene dominante. Praticamen
te todas as maes entrevistadas, relataram ser a primeira vez que
tinham tido contato com o problema. E nos informaram o mesmo em
relagéo a comunidade com a qual convivem (vizinhos e parentes)
Este tipo de ignoréncia cria uma certa fantasia e expectativa di-
ficeis de contentar. Uma das formas de resposta a ignoréncia mais
comuns, neste caso, é a fuga por intermédio da negacdo do proble-

ma. Entrevistamos um hemofilico, ja em idade adulta, e que em f
) un

cao das varias atrofias de que era portador dizia que o seu pro

plema era de reumatismo. Abrindo um parénteses, seria bom ressal
, .

tar que, em contato com muitos hemofilicos vindos do interior d
o)

estado, e em conversa com profissionais do Hemope, fomos infor
. ma-
dos de que varias vezes os hemofilicos chegam ao hospital dizend
o]

que © diagnostico € de reumatismo. Nao sabemos ate que ponto ist
‘ isto

se deve a sua propria fantasia ou ignorancia, ou a um caso de i
in-

competéncia do profissional que o assistia, mas em 2 casos de en

trevistados isto nos foi confirmado. Seria bom acrescentar que no

nosso estado nao Se conta, nas faculdades de Medicina, com a ca

deira de Genetica Clinica, havendo apenas um semestre durante to-

do © curso @]
s alunos de graduagao portanto nao tem uma nogao clara do

nde é ministrada a disciplina de Genética e Evolugao

a a hemofilia. Ligam-nas apenas aos episédios hemorrégicos

que Sej
como S€ a vida do hemofilico oscilasse entre 2 compartimentos es-
§ priuBE quando tem hemorragias (e ai tudo vai mal) e guando nao

1 hemorragias (e ai tudo vai bem). O que acontece entre estes

te
nao faz parte do conhecim ini
ento ministrado, e mesmo os 1li-

OmentOS

m
pecializados da area nzao vao muito além disto

yros €%
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Um outro problema relativo a ignorancia € o que se refe-
e a0 AIDS. Nos foi relatada a chegada de um hemofilico abaixo de
10 anos de idade, que por sentir uma forte dor de cabega exigiu '

gue a mae O levasse ao Hemope pois '"estava com AIDS e ia morrer"

0 pessoal médico e de enfermagem precisou acalma-lo, e a mae teve
gue ficar com ele durante todo o tempo. Esta atitude era certamen
te um reflexo das noticias veiculadas sobre o assunto mas, evide;
temente, tambéem refletia uma falta de orientagao mais completa T

por parte de quem de direito, especialmente em relacao as crian -

gas.

-’

Voltando ao problema social, o que ocorre na pratica, e
]

que assim que um individuo é diagnosticado como hemofilico, mui -
3

tas atividades e relagoes sociais das quais ele poderia partici -

par tomam outro rumo. Como a doenga € cronica, além de estabele -

cer certos 1imites, se torna o ponto central em torno do qual gi-

ra a vida do individuos e de seus familiares, a nivel de UD. O in

dividuo nao mudou mas a sociedade passa a encara-lo de modo dife-

rente. A dicotomia entre sua identidade como individuo e sua iden

+idade como um Ser social fica bem delimitada. Talvez seja este o

.vo pelo qual muitas vezes ele tenta esconder o problema, po -

dendo desta maneira participar de modo integral de todas as ativi

qades © relagoes possiveis, ate que uma proxima crise o impega no

vamente.
um fato que reforga esta argumentagao € a aparente ine -

cisténcia de nemofilicos de classe média e alta. Ora, o gene nao
1he class
estao estes individuos no Recife? Os profissionais do

. e social para se manifestar e ser transmitido, por -
e

ganto onde
. nope nos relataram que eles estao nos consultorios e bancos de
e

partiCU1areS’ nao apenas por terem mais condigoes financei

Sangue
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ras de custear o tratame
rem Ser identificadés Nnto mas, fundamentalmente, porque "
Saraiva de Melo (1985; o levantamento realizado por 011Ve.a0 QPE
de preVidéHCiéria e;: qual foi feito a nivel dos hospitlfa )
i esemos anteriorme;te e dado foi confirmado uma vez que e
o o e A , a parcela de individuos que ja " como
ento teslizady no Henbps ara imel ja nao estava
ignificante. IB

O d QO . i
N 1 - a.

te brasileiro
, uma vez :
e e que um dos medicos do He
alguns anos no Ri o
1 est
| o Grande do Sul, onde o
servigo de atendim | .
- : um exc
ao hemofilico, nos inf o
ormou que i
a maioria

paragéo com o tipo de 2
populacgao encontrada aqui
e a populagao
da-

quele estado da regia
giao Sul do Brasil, onde ha incl
nclusive um f
orte!

| &

:ame]! o! -
na ol 1
quan 1
.

S s ro l

ca medica nao nos I)e[‘ it
m o
iu er acesso a esta P
popUla( ao
e . sto de -

monstra portanto o qu
quanto o estigma em relacao =
agcao a he £ i -
mofilia e f
or-

te. O individuo so admi
- mite i
ser hemofilico quand
0 suas ¢ igo
ondigoes !

evidentemente n
u
m caso de acidentée com ri
isco de vi
ida.

mitem negar espe 3 5
o fato 3 i
. pecificamente condi
icoes ec i
onomi

cas;, ou

a Z El

a0 80 yroblema socie N
I ial de hemofiliiess.Cr
- effos que ™

al solu

em relag
‘:J 1 £ € .'O de W
cao pasSé; antes tudo, pela infrastrutu
’ ra de tie
ta paseada nu sy cratament
qual es ma estrutura social de 04 a !
i . £ > comunidacdle
i dos varios nit i jades e UDs
apoi© veis governamentais € indi ’ e 9
. ) spensav
o custo do tratamento € - el, um
ue nto & muito alto.Além dist ) a vez !
) - O ressalt
amos =T

ol ortantissime
atudgao imp sima das associagoes de | "
e s e hemofilic
= 0S no se
antido



75

de organizar e direcionar atividades que resultem em beneficios !
para O individuo e para o grupo. Mas ¢é necessario também que, con
comitantemente, profissionais capacitados trabalhem com a familia
a nivel de UD, segmento direta e completamente afetado pelo pro -
plema. Uma UD que apoia e orienta o hemofilico, dos pontos de vis
ta emocional e social, permite o crescimento deste individuo de
maneira mais harmonica. Grupos de familias unidos em associagoes,
terao mais chances e oportunidades de reinvidicar direitos ineren
tes a pessoas que tem dificuldade fisica de adaptagao social. Es-
tes grupos também podem atuar ao nivel de conseguir uma melhoria!
no +ratamento aplicado, inclusive a nivel de campanhas de esclare
o a outros hemofilicos e a opinido publica em geral. Enfim,

Ciment

uma atuagao familiar solida também ajudara o hemofilico a decidir

se sobre sua propria reprodugao e consequente destino do gene, na

populagao'



c. 0 HEMOFILICO E O TRATAMENTO

De acordo com O criteri
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Em primeiro lugar, ¢é necessario que ele evite, ao maximo,
todo e qualquer tipo de comportamento, atitude ou atividade que
possa provocar traumatismos. Isto nao ¢ facil de se conseguir com
uma crianca menor de 10 anos, e depois dos 10 o problema em vez
de diminuir aumenta, em fungao dos problemas proprios da adoles -

céncia. Mattsson (1982) afirma que em pré-escolares hemofilicos ,

as respostas comportamentais mais comuns a dor fisica e ao medo '

<30 exatamente uma maior atividade fisica, o choro, a briga, e '

frequentemente a resistencia ao medicamento. Todas estas respos -

tas nos foram relatadas, em maior ou menor grau, pelas maes e fa-

miliares dos hemofilicos menores entrevistados. A criarica nesta !

idade, normalmente seé sente como o centro do universo e nao enten

de, por exemplo, que S€us pais o ''deixem sofrer". No caso de he -
b

morragias espontaneas, ou seja, aquelas nao determinadas por trau

matismos, & revolta e ainda maior. Um dos hemofilicos internados,

numa conversa informal nos afirmou que nao adiantava a mae ficar

tao0 nervosa porque, quer ele estivesse em atividade ou nao, a he-

morragia ocorreria.Esta afirmagao. surgiu a partir de conversa a

pespeito de como a mae Sse comportava a nivel de tentar controla -

lo.

0 hemofilico que vai dos 6 aos 11 ahos Jja entende melhor

esta acontecendo a nivel de causa e efeito. Ja se poupa um
que

-~ ~ -’; o 3
”naO dao sossego'". E necessario lembrar que estamos fa -

’

mesmo assim, uma das maiores queixas das maes e
I‘_) OUCO m

queé eles
: e A criangas, as quais morando em bairros populares e populo
la

turalmente'querem participar das atividades em grupo, co-
g na

o " . ’ ~
i todas a8 outras criangas, a fim de obter a aceitagao da co
i =
uns £
m ge. Em cerca de 95% dos casos, os hemofilicos entrevistados
- da Ld
munt
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responderam que ———
lazer, apenas 4 dos 44p°;Fe preferido era o futebol mas, n
com as maes, no entantoa irmaram jogar regularmente. Ao,faZ sy
vitar que as criangas -’ elas nos relatavam o problema qu o
quéncias que poderia Jogéssem L —— e era e-
m advir. O que podemos supor € as conse -

que, OS que !

disseram gqu jogam & 1 g
e nao Jjog £ arment a
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; gularm
nte e gim '

gsempre a j -
D que nao haja alguem observand
Bl
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Do ponto de vista de acesso ao tratamento, a unica possi
bilidade do hemofilico de baixa renda, no Grande Recife, é reCOr:
rer ao Hemope. Isto porque, a nivel de custo, o tratamento € proi
pitivo. Na epoca em que a pesquisa foi realizada (Janeiro a Deze;
bro de 1985) o prego de uma dose (50 ml) do medicamento necessa t
rio custava nas ‘lojas aproximadamente Cr$ 570.000,00 e o salario
minimo da regiéo estava na faixa dos Cr$ 660.000,00. Como vimos '
hos Dados, dos 44 entrevistados sO 3 atingiam o teto de 5 a 10 sa
larios minimos e mesmo assim vale salientar que por ocasiao de u-
rragia O hemofilico nunca toma apenas uma dose de medica -

ma hemo

mento, havendo casos em que sao necessarias de 10 a 20 doses. Is-

to sem falar em gue O hemofilico pode ter mais de uma hemorragia'

por‘ mes.
0 Hemope funciona em co-gestdo com o Ministério da Saude,

o Ministerio da Previdencia e Assistencia Social, e a Secretaria

de saude do Estado de Pernambuco. Desta maneira pode atingir a po

pulagao previdenciaria e testemunhamos o fato de que, mesmo quan-
do © hemofilico nao tem convenio com nenhuma entidade sera atendi

lema € que o Hemope nao atende apenas a hemofilicos . !

do. O prob
gendo um centro hemoterapico atende a todo tipo de paciente hema-
tologico € sua enfermaria tem capacidade para aproximadamente 40

1eitos: Assim sendo, muitas vezes o problema e de vagas.

No inicio da dissertagao salientamos que © hemofilico ne

ita rotineiramente de assessoramento hematologico, pediatrico,

essS
Zrtopédico, odontologico, fisioterapico, genético e psicologico .
By BB 4 uma equipe consideravel e que sabemos nao ser facil -
meﬂ;e encontrével em hospitais do pais. Voltamos a salientar que
pe realiz

u a pesquisa, 0 setor odontologico comegou a funcio -

" a um esforgo consideravel neste sentido. Durante o
m
o He

ano aue dur
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uma vez gque recebeu a doagéo de um consulto

rio completo pela Cruz Vermelha Internacional. D importante sali-

entar aquil O problema sério em que se constitui a dentigao do he-

mofilico.

0 tratamento geralmente implica em sangramento e as ve-

zes uma simples € rotineira escovadela nos dentes pode ter resul-

tados desastrosos.

para um hemofilico,

lar.

Sem contar o fato de que uma extragao dentaria
pode significar dias de internamento hospita-

A maioria dos hemofilicos adolescentes e adultus com quem ti

vemos contato jé tinham perdido grande parte da dentigao permanen

te.

0 setor de Psicologia comegou a funcionar de maneira '

ais dirigida para © hemofilico,
m

rias profissionals.

de T

1ém de um €0

bém s€e

g freige HOMSE i

10 pacientes com leucemia.
2

xemp

Uma outra

20 médico/paciente,
ional en
paciente : de baixa renda.
e

qu jiar weaver (1970) descreve
Familien s

americanos residentes no
o-

. n
i P& P
BiEk e fiear doente, o medico

de &

ve a brages com O problema de falta de pessoal,

pacientes graves, nao hemofilicos como por

questao a se levar em conta e

contardo inclusive com estagia -

Ainda faltam no entanto um setor ortopédico e
eabilitagao (fisioterapia e terapia ocupacional) proprios , a
eticista clinico que fornecesse assessoramento as fa

préprio hemofilico. O setor de assisténcia social tam

em fungao'

e—

a propria rela-

Como salientamos anteriormente, ha um custo

volvido nesta relacao, especialmente levando em conta

Isto se reflete tambem a nivel

um padrao de comportamento entre

sudoeste dos USA. Quando ocorre

diplomado so e chamado depois de
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jé terem sido consultados os membros da familia nuclear, parentes
em geral, vizinhos, e pessoas importantes da comunidade, nesta or

dem. Isto demonstra muito bem os efeitos da distancia social que'

separa O0S profissionais de saude modernos, dos pacientes de baixo

ngtatus", tanto em sociedades desenvolvidas quanto em desenvolvi-

mento. Na nossa experiencia isto era observado de duas maneiras .

No tratamento respeitoso dado ao pessoal de nivel médico, e tambem
no fato de que muitas vezes eles nos fizeram perguntas sobre o

tratamento € sobre a propria doenca, que deveriam ter feito em !

primeiro lugar ao pessoal especializado. Ou talvez tenham feito e

como nos sentissem um pouco mais proximo, pelo tipo de relaciona-

mento gue tentavamos estabelecer, perguntassem a nivel de escla-

recimento ou de confirmagao. E evidente que ai também se encontra

o fato de que um leigo sempre se sente um pouco em desvantagem em

relagao ao conhecimento demonstrado pelo profissional em geral,

Sentimos isto tambem, no fato de que os hemofilicos nao

desejavam que as entrevistas fossem gravadas. O nivel de medo e
ue eles tem de perderem a possibilidade de acesso

de inseguran¢s d

2o tratamento ¢ tao alto, que eles nao admitem arriscar em nenhu-
ma nipotese, aue tal acontega. Durante as entrevistas, quando as
orguntas se referiam ao tratamento, eram unanimes em afirmar que
Zra 5timo, apesar de que, depois que comegavamos a aprofundar as

surgiam criticas e queixas. A principal queixa se deveu

t ndimento ambulatorial. O caso e que o hemofilico e, em 989%
e
ao & o ’ | ’

so0s, um paciente de emergencia. E muito raro que ele va ao
dos ca ’

apenas para manutengao ou profilaxia, a nao ser nos casos
e

HemoOP - -
tqunto dentario. Ele vem ao Hemope porgue esta com um pro-
ade [f‘é'! a =
‘t;mgrrééa;co & precisa tomar # mMedicacas: Ass=im gendo ele |
. | &
,.(;35:_15() o
qe ter sempre pristidade de atendimento. No entanlo, e

gos fiél.r } a
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conversas informais com hemofilicos e suas maes, observamos que '
eles reclamam com o pessoal de nivel técnico, ou com recepcionis-
tas, mas evitam tanto quanto possivel reclamar com o pessoal de ‘!
nivel superior, especialmente com os médicos.Como o Hemope atende
a2 outros tipos de pacientes, e a enfermaria nao comporta um gran-—
de nﬁmero de internamento, frequentemente o hemofilico tem que es
perar para ser atendido. E disto que ele se queixa, da prioridade,

e nao da qualidade do atendimento.

Um dos malores problemas resultantes da hemofilia e que
o que ela ocasiona nao melhora com a passagem do tempo. Ao contra

rio, é medida que os problemas vao se acumulando, cada hemorragia

significa mais um retrocesso, um periodo de tempo a mais que ele’
passa impedido de participar das atividades sociais normais, e is
e @ angustia profundamente. A cronicidade da doenca e o constan-
sco de vida aumentam o nivel de seu "stress" psicolégico ©

te ri

qual & entendido como qualquer situagao ou acontecimento que o in
dividuo considera como ameagador, e que seja capaz de produzir !

descoﬂfarto mental (Caplan, 1981).

0 "stress" produzido pela hemofilia, como ja vimos, in -

clui oS efeitos fisicos diretos, isto porque sangramentos podem '
influenCiar a fungao mental atraves de hemorragias no sistema ner

_ central resultando em capacidade intelectual danificada ( A-
vO

1984) .
el de sequelas e atrofias, e o grau de atrofia interfere

3 Além disso existem os efeitos ortopédicos e muscula -
gle,

res a niV
cionamento social com outras pessoas. O hemofilico passa °

. ~angramentos dores, imobilizagao, e separagdo da familia por
po 2 i W™
" rnamentO! com frequencia. Estes problemas interferem na &iia
inte€ 2
ijndependencia. Segundo Agle (1981), a hemofilia promove
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a dependencia e estorva a vida social e a aceitagao por parte d
os

semelhantes. Ela interfere com a atividade fisica e aumenta f’
a ti-

pica preocupagao do adolescente em ter um corpo mutante e na
nao con

fiavel.

Num estudo realizado com criangas hemofilicas no Peru
)

Flores(1985a) relata que nelas:

a) a capacidade intelectual se encontra acima do nivel
medio mas a produtividade esta abaixo do potencial:
;
b) ocorre retardo no desenvolvimento motor, a nivel fino:
;
c) o comportamento.revela timidez e incomunicabilidade:
d) a estrutura do ego é fraca: |
e) a participagao social é limitada;:
f) sao usados 0S mecanismos de regressao , ambivaléncia

e passividade;

g) a identificagao sexual masculina & adequada

o0 mesmo autor, trabalhando com adultos, revela que (Flo

res,; 1985b):

a) a capacidade intelectual mantém uma eficiéncia mais
paixa do que o potencial real;

b) a tendéncia a introversdo limita a participagio soci-
al causando tensao interna;

c) tendem a negar necessidades afetivas e este € um gran

de obstaculo para seu ajustamento social
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0 nosso estudo nao visava aprofundamento psicolégico ~do
problema mas encontramos todos estes sinais nos hemofilicos entre
vistados. A ansiedade e a tristeza eram uma constante e, a medida
que vao percebendo que o problema é insolGvel, no sentido de nSo
ter cura, isto se acentua. Um dos sinais mais claros deste fen®me
no € o modo como eles, ou os familiares, definem seu proprio grau
de hemofilia. Vimos, nos dados apresentados, que ha uma discordag
cia entre o que 0S hemofilicos consideram como grave, leve e mode
rado e o que se observa nos exames realizados. Isto porque, mesmo
que ele seja considerado nos exames de laboratério como um hemofi
l1ico de grau leve, O queé acontece com ele depende do tipo de vida
que leva e do tipo d? familia que o acompanha e orienta. Quando a
familia nao estabelece uma rotina que possibilite ao hemofilico !
snetir-se menos dependente e consequentemente mais capaz de inte-
ragir socialmente, podemos encontrar casos de criangas jé com se-
vero grau de atrofia e adultos com praticamente nenhum sinal de
invalidez, e nem sempre isto esta ligado a um grau severo, leve ,
ou moderado, detectado em laboratorio. Evidentemente, a atitude
npositiva' ou "negativa" da familia também esti ligada as suas
condigaes socio-economico-culturais. Um efemplo comum nos foi re-
]atado pelo pessoal de Odontologia. Observamos que a grande maio-
ria dos hemofiliCOS entrevistados, acima dos 10 anos de idade, ti
nha O0S dentes em péssimas condigaes, e sabiamos do esforgo que o

Hemope V€M ~
rte dos casos as condigoes da familia nao permitiam si-

realizando a este respeito. 0 que nos foi dito é que

em boa P2
qer B compra de pasta e escova de dentes.
q

um detalhe interessante foi o fato de muitos dos hemofi-

e saberem informar seu tipo sanguineo, para os grupos ABO

Cosn ~ '
12 — populagao que muitas vezes, por falta de crio-precipi-

e Rh-
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tado, tera que depender de plasma fresco, é realmente peculiap: ?
que uma percentagem consideravel (29%) nao tenha esta informacao

A pergunta que se coloca entao é a seguinte: isto pode fazer par.
te de alguns dos sinais de rebeldia inerentes a nao aceitagéo da
doenga, quer dizer, pode ser uma maneira de negar o problema a !
tal ponto de nem querer saber de uma informagio tao vital? Ou de-
ve-se no fundo ainda a uma comunicagéo falha entre médico e paci-
ente? Como a totalidade deles faz o tratamento no Hemope, tendo !
consequentemente uma uma ficha completa, talvez nao se preocupem

realmente com o assunto. Mas nada impede que ocorra um acidente e
eles tenham que Ser atendidos no hospital mais proximo, especial-
mente os que moram mais afastados, e entdo este tipo de ignoran -

cia pode trazer consequéncias fatais.

Os dados acima ressaltam ainda mais o problema da equipe
rofissional responsavel pelo tratamento do hemofilico. Este pre

cisa ser assegurado de que, ao perguntar sobre qualquer aspecto

do tratamento, encontrara alguem que lhe dara respostas, mesmo
N i ]

que estas nao sejam agradaveis. Definitivamente, este é um caso

em que & ignorancia a respeito de certos problemas nao pode ser !

tolerada. E necessario que ele entenda muito bem acerca do tipo !

48 atividades fisicas que pode e deve realizar (trabalho do fisio

além de atividads paralelas, fisicas ou nao, t3o im-

terapeuta),
portaﬂtes para mante-lo ocupado (trabalho do terapeuta ocupacio -
sl Jie varios deles nos afirmaram que quando tinham alguma ocupa -

s © numero de episodios hemorragicos diminuia. Necessita também

G 2
panhamento psicologico, em todas as idades, especialmente

de acom

- tranSian infancia/adolescencia, adolescéncia/maioridade. TIsto
. torna evidente quando lembramos os resultados citados, obtidos
S )

(Flores, 19852, 18B&b ) .

_—
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No caso especifico de que tratamos, uma populacido de bai

xa renda, o trabalho do assistente social também & indispensavel.

De acordo com Wincott (1985), alguns dos principais pontos a se

rem enfocados pelo assistente social deveriam ser:

a)

b)

c)

d)

e)

apoiar o principio de independéncia, tao cedo quanto
possivel, para o hemofilico e sua familia:
identificar o ambito de necessidades psico-sociais do
hemofilico e sua familia, dentro do contexto cultural,
e dentro dos diferentes sistemas sociais, economicos
e de saﬁde;

providendiar um forum para hemofilicos e suas famili-
as, assistentes ‘sociais, e outros profissionais da a-
rea de saude poderem identificar o exposto no item b
tendo por meta possibilitar um nivel "&timo" de vida;
promover pesquisas sobre os aspectos psico-sociais da
hemofilia, levando em conta o desenvolvimento da ciég
cia médica, efeitos colaterais e contexto cultural;
coletar informagoes e desenvolver modelos de assistén

cia social, levando em conta fatores sbécio-culturais

e geograficos.

como podemos perceber, o trabalho do assistente social e

fundamental,

P
provocadas

ais qu

dos ©

ara O hemof111co,
pela doenga. No caso em questao, as assistentes soci -

s tipos de

mas evidentemente implica em atendimento exclusivo

em fungao das consequéncias sociais peculiares

trabalham 1o Hemope, tem que dividir sua atengao com to -
e

pacientes hematologicos que ali szo atendidos.
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O trabalho do geneticista refere-se, fundamentalmente ao
futuro do gene na populagao. O assessoramento genético em oasoé !
deste tipo é feito de maneira a fornecer ao individuo aletado e
seus familiares informagaes sufiicientes para capacité—lo a deci -
dir sobre o que fazer a nivel reprodutivo. Num trabalho sobre re-
produgao na hemofilia, Francis & Kasper (1983) acreditam que a
queda na fecundidade de hemofilicos examinados nos USA e compara-
dos com a estatistica da populagao em geral, de 1940 a 1977,se de
ve a maior disponibilidade de aconselhamento genético e contrﬁlem
de natalidade, assim como se deve as mudangas sociais. Comentam !
que alguns pontos sao comuns a populagdo em geral e aos hemofili-
cos, como por exemplo metodos anticoncepcionais mais eficazes, le
galizagao do aborto, aumento da entrada de mulheres no mercado de
trabalho. Mas outros sao restritos aos hemofilicos, tais como  a
melhoria do atendimento médico que implica em custos adicionais !

para & UD, mesmo havendo ajuda governamental. Existe ainda o fato

de que a carga social de criar um filho hemofilico pesa muito, no

iglamel’ seelpl & BEORONLICD dos ultimos anos. Analisamos este as -

pecto No topico relativo ao hemofilico e a sociedade. Sabemos tam
pém que uma doenga cronica produz '"retardo social" e, em fungio !
disto, torna-se dificil conseguir um parceiro. Ocorreu também um

decréscimo na populagao estudada pelos autores citados acima, na

reprodugao das irmas portadoras, uma vez que hoje ¢ muito mais fa

1 a realizagdo dos testes para detecgao das mesmas.
ci

Um trabalho de 2 anos de aconselhamento genético e diag-

. £ 1C0 pré-natal realizado na Suécia (Ljung & al, 1982), mostra
nostl
das as porta

hos em diagnostico pre-natal, como sendo hemofiili -

doras de hemofilia A e B, que tiveram identifi-
que t°

S seus fil

cado , s -
aram a interrupgao da gestacao. 0Os autores sugerem g

c0S» SOliClt
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adogao do diagnodstico pré-natal como um componente do assessora

mento genético, por ser um teste muito confiavel, 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 guadro clinico comprovado como sendo severo
Esta afirmagdo esta de acorde com os nossos dados sobre a discor—

dancia entre a classificagao laboratorial e a clinica, relatada !
bl

pelos proprios hemofilicos.
uanto ao aspe St S
Q pecto genetico, em primeiro lugar o Hemope !

nao conta com um geneticista clinico que realize o trabalho de a
’ S

sessoramento genetico. Em segundo lugar, foi realizada uma tenta
tiva de identificagdo das portadoras entre as irmas de hemofili
cos que esbarrou mais ou menos no mesmo tipo de problema com que

hos deparamos: enderegos desatualizados, e um aparente desinte

resse, Qque€ neste caso pode estar mascarando o medo de se saber se

guramente uma portadora. O diagndstico pré- natal poderia cor

realizado mas seria um trabalho a mais, que implicaria em proble

mas de custo, visto que o Hemope nao e um centro exclusivo para !
pnemofilicos. Assim sendo, fica dificil imaginar como poderiamos

2
a curto prazo, incluir estes servigos ao atendimento jA existente

seria necessario um trabalho prévio a nivel clinico, psicolégico

e de assisténcia social.

Desta maneira, observamos que o tratamento aplicado ao

hemofilico deve, obrigatoriamente, ter um carater iberdi seiplt -
Ha muita coisa envolvida numa doenga deste tipo e tanto o he

nar .
guanto o hemofilico adulto, ressentem-se deste di

1ico menor,

mofi
quase que exclusivamente clinico do tratamento. 0 a-

Onamento
atamento,
0S profissionais e servigos que devem estar a sua dis

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

CGSSO a0 tr
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posigdo, sdo essenciais para promover o seu equilibrio sbécio—emo-—
cional e a sua independencia. Bem assessorado ele conseguiré, de
maneira mais segura, enfrentar os traumas inevitaveis acarretados

pelo problema de que é portador.



D. O PROBLEMA EVOLUTIVO

A palavra evolugao sera
boa adaptagdo. Um indivi usada neste topico no senti
de sobreviver mas fundrduo bem adaptado tem condigoes fntldo ae
risticas que o +o;n3hj emeritalmente, de passar adiant e
distinqao e ad~ irmmbem adaptado. Alland Jr <.‘,e R Bsrasty
PPimei; : ‘ aptagao fisiologica e adapt ; 1985) faz umg
cao de ) Sfrla uma resposta sistemica, oU‘éi’fgaO svolutiva, A

-
tagéo ei:;j:étros qus BeINEN pard manier @ him:lca’ a uma varia -
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na, tem sido as de que a sua :nStﬂnfes, em relagao a eSpéc?CO-
nfeedback" entre as mud volugao apresenta uma r ~le s
Ist _ angas culturais e bioldei TElagEe  %ipo
o porgue & atividade cultural possibilita gicas (Caspari,1963).
toda mudanga ambiental pode implicar nu:amUdanQa de ambien-
maneira de mudar

te, €
lores adaptativos de genes, e v
, em populago
a'\
¢oes humanas. Evoluca
: ugao

os va
& mudanga (Dobzhansk c .

vy, 1972), independentemente d

) ) = H1 de z
jor. 0 enfoque evolucionista traz em seu boj de Jjuizos de va -
jo a possibili
ilidade
de

reificar estagios, mai -
g , mais do que investigar as t
N L -l"ansf ~
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aremos investigar  anrls . Para

ambém o pa
pe 1 que

a

nao correr €
al (inclui t
indo cultura "latu sensu")
S0 tem
nestas k

selegao ambient

transformagoes.
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ano a evolugao cultural, até que ponto, e como (Alland Jr. 1966).
Mas, o que € realmente importante é que, em adaptagho, a preocﬁpa
géo maior nao e a da origem dos tragos adaptativos, ou dos meca -
nismos de transmissao destes tragos. Quer os tragos sejam biolégi
cos ou culturais, a adaptagéo devera ser o resultado de forgas bi
olégicas e culturais combinadas.

Wilkinson (1973), numa discussao sobre evolucao cultural
afirma que, apesar do fato de que o comportamento humano & prima-
riamente determinado nao pela genética mas pelo conhecimento e in
teligéncia, para a evolugao nao ha outro critério senao o da adap
tagio. A inteligeéncia, por exemplo, nao seria um fim em si mesma.
Teria se desenvolvido por causa das vantagens adaptativas de que
¢ portadora. Além disto, o autor acredita gque para analisar o pro
plema da adaptagao como um todo, deve-se comegar nao com a cultu-
ra, mas com elementos extra-culturais que sao os que detonam o
problema adaptativo inicial. Este esta baseado na estrutura gene-
tica do homem € no seu ambiente natural. Desta maneira o homem bi.
o elemento fixo, enquanto que o ambiente pode ser enca-

ologico €

rado como sendo um fator constante, que passa por mudancas causa-

das pelos proprios agentes da natureza e pelas agdes humanas.

Como enfatizamos no inicio da dissertagao, estudos na a-

medicina podem fornecer unidades de analise mais diretamen

rea de
. : e que possam revelar mais prontam G 0
o mensufavels’ a p P ente as relagoes
VariéVEis biologicas e culturais.
entre ” .
Na evolugao dos primatas em geral, a doenga parece ter
fator de evolugao. Schultz (1950) relata que macacos ex-—
. um
gido .
onimais doentes do seu territorio, protegende deste modo o
am
ful Sc:i ~ - 3= I~ - ~ 9 W oy
g Ae uméa frequencia alta de organismos doentes. Podemos entao
(85
s rupo . R 4 i
g " doenga poae ter {tido tambem um papel seletivo na evo-
que [ =8

5upor
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lugao de alguns tragos comportamentais de primatas.

Wade & Breden (1981) dizem que a selegdo familiar pode
ser definida como séndo "o processo evolutivo que ocorre gquando !
individuos interagem uns com o0s outros de maneira nao-aleatéria y
em relagéo a parentela, e estas interagoes afetam a adaptagao', !
Quando a presenga de um individuo afetado por uma doencga genética
nodifica a adaptagao reprodutiva dos individuos da sua rede de pa
rentesco, especialmente aqueles que fazem parte da sua UD, eviden
temente isto se reflete na incidéncia deste gene na populagio. E
quando isto acontece, ocasiona o surgimento de um tipo de selegao

dependente de frequencia. Pode-se concluir entao que tanto a sele

o social quanto a selegao familiar podem ser consideradas, em

ca
geral, como formas de uma selecao frequéncia—dependente (Temple -
ton, 1979).

Num trabalho realizado sobre Coréia de Huntington, retar

do mental € esguizofrenia, Yokoyama (1983) apresenta o conceito !

de seleg%o social, que poderia ser definida como sendo as diferen

tes adaptagoes apresentadas por individuos com gendtipos ou fend-
tipos jdénticos, em fungao de reagoes culturais e sociais provoca
pela presenga de pessoas afetadas, na familia. A questdo que

das
coloca entdo é a de se saber qual podera ser o efeito de um

se
ocial na incidencia de um trago genético.

portamento S

com
No caso especifico do estudo de Yokoyama, individuos pa-

tados pela Coréia de Huntington tinham a sua adapta-

rentes de afe
jva reduzida de 20% em relagac a familias onde nao e-

o repPOdut

tados.
tambéem sofria uma redugao, no caso de 10%, em rela

ga . . A
Alem disto, a frequencia de casamentos entr -
®x1S

tes individuos

milias que na
maticos de selegao social, o autor chega a con-

o tinham afetados. Depois de fazer uma anali
a0 a f& -

G g
modelos mate

se d€
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clusdo que a mudanga observada na frequéncia do gene em questao

& influenciada fortemente nao so6 pelo intrinseco efeito deletdrie
da doenga, COmno também pela resposta comportamental da familia em
relagao ao problema. 0 gue ressalta no trabalho deste autor e que
ele salienta a necessidade de se entender nao apenas o gque ocorre
com os individuos afetados mas também os efeitos sociais que ocor
~em com os parentes nao afetados, uma vez que ele acredita ser'
concebivel supor gue individuos normais com parentes afetados op-
ram tanto por evitar ter filhos (para nao correr o risco de pas-

r pelos problemas que jé conhecem tao bem) quanto por aumentar
sa

a fertilidade (como uma especie de desafio, e uma maneira de ma
su e

mizar a sua propria adaptabilidade reprodutiva). Nestes casos,
x1i

conhecimento cientifico que primordialmente visa evitar o so-
um

ianto @ 4 doenga, COMO €0 Laso do assessoramento genetico, a-
frim

pa Se tornando um instrumento de selecao social,
caba .

No caso especifico da hemofilia, ja existem algumas ten-

cativas de estabelecer ate que ponto esta resposta social a doen-
a < \ ~ N

-nfluenCia a trajetoria e a frequencia genicas. Kasper & Par-
ca 1

(1974) num levantamento realizado entre 1940-1968, observam '

ton ) o
| xou © numero medio de filhos de hemofilicos e de portado-
ue bal ~
. relagao a populacao dos USA em geral, independentemente !
m
Tas, e

. wigo professada (catdélicos e protestantes), e do que isto
1g
da rel ‘ ) | X
em termos de controle de natalidade. Alem disto, o feno-
' fcé

mpll . e : —_—
e acentua mais ainda depois do nascimento da primeira crian
se L
meno

ia f interessante notar que num trabalho sobre reprodu -
acc e !

= Francis & Kaspers (1983) relatam um comportamen

em hemofilia’

a0 o , .
# 0 aquele observado por Ljung & al (1982) na Suecia, e co-
N e
opoS* - -
to o item sobre o hemofilico e o tratamento. WNo caso presen
n e
tado _ _
men tor,es americanos informam gque apenas uma portadora esco—
u
os @
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h tel"l" i L g

mo portador de hemofili
filia. Alguns autores (Hartley & Pi
2y letraczyk

2

1979; i ;
to d, Beernlnk,& Ericson, 1982) acreditam que isto se 4
) ?ue as técnicas de selegao prévia do sexo ainda fve e
ape%felgoadas, e que os métodos desenvolvidos até a nao"eStao |
facilmente disponivels para esta pOPUlagao ero Ogora nao estao
p . . eleds R
demos suporle que se a técnica de selegao prévia 2 rque o que po-
mais accessivel, homens hemofilicos que jé*se d~ .: sexo fosse !
ecidiram a ser |

pais, € outros que evita
ram a paternidade, optariam p £
- L or ter ap
e —

{i() ( I ex Ca K 6] gene afe
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| . emo

se a oca s € inaa m i O i A
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Vvan den Berghe & Barash (1977) analisando a adaptagao e
a estrutura da familia humana, salientam que nao parece ser aci -
dental o fato de que grupos familiares podem conseguir uma lealda
de mais instantanea e imediata, além de altruismo, mais facilmen-
te do que grupos de base mals abstrata, como por exemplo, associa
gSeS de classe, ou qualquer outro grupo formado por pessoas liga-
das por interesses racionais e definidos, mas nao por genes. Além
disto, também tentam analisar as operagbes da familia ao nivel do
individuo, quer dizer, da maximizagao da adaptagido do ego. Mas o

que ocorre gquando um dos membros da UD nao contribui para a maxi-

mizagéo da adaptagéo dos participantes do grupo e, pelo contrario

a sua contribuigéo ¢ dispensada por ser deletéria? Que tipo de 1le

aldade existe dos outros participantes do grupo para com o hemofi

1ico?

Jja observamos o que acontece com a relacao dos hemofili-

cos com OS outros membros da UD.Em relagao aos irmaos e irmas, !
raiva € inveja pela malor atengao dada pelos pais aos hemofilicos
contrastam ao mesmo tempo com uma superprotegéo e uma identifica-
Se por Wezes exagerada. Em relagao aos péis, observamos em rela—
ios dos proprios hemofilicos entrevistados, e em relatos da lite-
ratura, que ha uma tendéncia a separacao do casal, ou a formagéo
je novas unidades por parte do marido/pai (Mattsson, 1984; Levine
em fungao d

m disto, em fungao do constante "stiress" provocado

054) a formagao do bindmio mae-filho hemofilico/"res—
1

to't da up. Ale 2
doenga, © individuo afetado tem menor probabilidade de man -
ela % . "
p (yel de apoio familiar que seria necessari® para moderar
r O ni ‘

ngtress" (Mitchell & Moos, 1984). Os individuos en -

dos principalmente aqueles acima dos 15 anos, deixaram !

- ta 7

evis e

tr o fato de estarem ocupados diminuia a intensidade e g
que ; G

.5 dos episodios hemorragicos. Isto nos foi confirmado
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e
: io ?eSSOal que trabalha na assisténcia social ¢ na A
do og;a. 0 problema é o tipo de ocupagio que o h“m“?,area de p;i_
eve desenvolver, e o tipo de ocupa . emofilico pode e
& ) ¢ao que lhe é :
ulagao ¢ & Rrer
iuitg deralxa renda de uma cidade como o Recife vwecldo. A po-
- OD?OGS. Para as criangas e adolescentes nao :?O S
colher alem de futebol e praia. A natacio & um do a muito a es—
pode ser praticado pelo hemofilico mas a praia & s esportes que
€ um 2
Alguns deles nos falaram dos olhares e comentarios dlocal publico
a
por causa das sequelas e atrofias. Um dos menos o
: res nos dis-

geral,
se que nao gosta de bri
ncar na rua onde mora po
rque os o -
utros g
a-

rotos © chamam de "aleijado" e
p— i
Ssim por diante. Quanto ao T
s o fute -

]:3] O p[Ob ema é : i :
, obvio. E um esporte de alto ri
] > para q 1
b SCO [ ualgquer

um, mas ao mesmo tempo implica na obtengao d
o de '"st
status" para gual-

quer crian f {
ca deste pals. Dal talvez esta vontade
que o hemofili
1co

te de particl '
cen participar do Jjogo, reflexc da vontad
e gue ele tem
de

e . G ra i
s | V a 0] g pO famllia
.]{e. 3 e rmos de i
. S]]a S0C all i j I
. . . 4
zacao e 1 ()Sslblll(iades

e estabelecer uma relagao intima com alguém d
e fora da UD
que !

lhe permita ter um comportamento sexual comun
. 1, i‘icam & 4
r 2 motivos. Em . prejudi _
dos P© primeiro lugar, pela propria dif -
- 10Uldade e
m

pelecer relac
e hemofilicos ca
S
ados. Em segundo lugar, por
ol que a ati
q, e

Sk ionamentos. Ist
sto nos foi relatado por ma
es, ado-

::j edaae geral tel’ld@ i3 = [) >3 e!)] (]
7 SO

vo, por

 re o hemofilico € & sociedade. O alijamento do

£ivo, seja por gual for o motivo implica,do Donirocesso reprodu-

transmissao do gene, numa interrupgao. A fpequgngf G: yista  da
>ia do gene na po

4 modificada em pouce 0
poucas geragoes e, dependend
ndendo de s
se es

pulagao S°°
a0 58 mantém por um longo tem
mpo, 0 gene pode vir
a ser e

proge=

te
o da popu

1iminad e
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Um gene re i
g cessivo, como o que determina a hemofilia S
F > = i 2 ) )
mais resisten i ,
te a eliminagao porque pode manter-se por vari -

: * e s arias ge-

racoes sob a protegao do gene dominante (heterozigose)
Zzigos unma vez !

a e Se, I !

que SO
funcao do tra indivi
c ratamento , 0 individuo afetado se mantive
| ! r vivo
e apto a reproduzir, os avangos tecnologicos a nivel de
ivel processos

de reprodugao e de assessorament o
o genetico pod §
em fazer com
que &

frequencia do gene baixe considerav
ravelmente a ~
cada geracao
y ressup

gindo cventualmente a nivel de mutagao. Al
) exandre (1982) rev
ela !

que a taxa de mutag@o para a hemofilia A
, encontrada no Rio G
ran—

de do Sul foi bastante superior aos valores obtidos em out
utras po-

pulagoes. Considera que tal se deve no entant
to, a superestimati
1 -

vas decorrentes de deficiencia de info o
- rmagoes e/ou da mi 5
14 lgragao dl

Ferencial para centros urbanos maiores. C
= ' . Caso os avangos na 4 )
s tecni

cas do processo reprodutivo controlado em T
relagac a escolh

., a do se
xo, € © assessoramento genetico ocupem o espago devido na vid o
' vida do

individuo afetado, espera-seé que estes artifici

ificios culturais

acele
rem um processo que, se efetuado apenas pela selecao natural, 1 =
p o : Leva
r1é séculos para ser completado. Mesmo a taxa de mutagao . 2
] , hao fa-

ria com dque & frequéncia do gene se tornasse significativa i
- s, PO1Ss

afetados tambem seriam submetidos aos processos cit
. -

estesS novose

e a selegao
e fosse eliminado nas populagoes humanas, indepen
3 -—

ocial. - : 5
dos socia A tendencia seria entao de que, em pouc
] os

anos, este getl

o dos avangos ou nao da engenharia genética

dent

. qnuando a examinar a -raietoria :

contin a trajetoria do gene para a hemofi
observamos que evolutivamente este gene tende a ser el =
i . - elimina-
¢ jologico (selegao natural) 55

nlvel b uma vez que rao

™ atende

ao

do @ .
ico da adaptagao eficaz. Ocorre

’ > que a presen
Ga destel

) epercussoes a nivel familiar e = c
tfaz r > a um nivel .
gene =1 social mais



amplo. Isto se espelha nas relagoes internas da UD, como po
H r exem

plo no estabelecimento do bindmio mae-filhos hemofilico/ "rest
es -OH

da UD. Reflete-se consequentemente nas relagBes marido/mulh
i eI'I

3

mae/outros filhos nao-hemofilicos y P
f , € nas relagoes irma
g maos normais/
i rmaos hemofilicos. Este individu o
0o, que nao contribui
ul para a maxi
i

mizagao da adaptagao dos participantes da sua UD, a ponto d
3 @ e po -

der modificar a adaptagao reprodutiva dos individuos nao afetad
ados,

conta no entanto com este grupo como a principal e basicamente
u-

nica opgao de relacionamento social. Se € na familia, especifi
y l1Iica-—

mente na UD, que a crianga aprende a ocupar um lugar na sociedad
ledaaqe

de que faz parte, de acordo com as regras vigentes, o que faz '
=] = ] en

quando estas regras a alijam do processo social, e mais ainda d
?

0

processo reprodutivo? Estas sao perguntas que se adaptam nao so !

a0 problema do hemofilico mas ao de qualquer portader de doenga !

que estigmatize. por ser invalidante e/ou degenerativa. Além d
° O

. -Vfd d = - .
que O individuo se Ssente estigmatizado, ¢ como tal o seu

fato de
Comportamento rambém reflete o estigma, existe um fato concreto
. L i a
ser considerado: ele ira reproduzir ou nao, quer dizer, ele trans
3

ipé ou nao o gene deletério? Esta pergunta sobre casamento !
b

mit
+te & respondida a um { S
n P nivel Ressoal, neste caso tem

que normalme

um carate
nucleo socia
Desta maneira, todos estao envolvidos com a de

r social. Interessa tanto a sociedade em geral, como a
J o

pequeno 1 de que ele faz parte, saber gue comportamen
vai adotar. N

to ele
da, em algum nivel. Uma doenca nao se relaciona !

(:15 2 - ( a

=) Com efei

apena
ey relaciona com recursos culturais e o comportamento cultu
gl e 188 estes recursos (Lieban, 1977). O paradoxo entao estz
m a
4 sociedade ensina ao individuo, através da sua UD
b

estabeleCido‘
A ] .

5 ipom! @ o ''certo'" e reproduzir para maximizar a adaptagao !

0

que
esmo tempo tenta explicar-lhe ~
N lhe que ele nao fara

dad

Lele grupe: Ao m

W e do “certo", visto que a sua contrit 2
" fo- RS (‘Orj.T‘l-\j Duiga ~ 4
< 0 nao e !

-

do Hhom
cente-se a isto o fato de que ele e
] ele e o centro de

Acres
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atengoes da familia, atengao esta resultado de qualidades "negati

vas'", como a de estar constantemente doente. Sera por isto que a

maior parte dos hemofilicos em idade de casamento respondeu gue
gueria casar e ter filhos? Nao podemos senao espccular mas, como
s30 informados que seus filhos nao serao hemofilicos, talvez esta
seja uma maneira de desafiar a sociedade que os discrimina. Como
nos informou um dos hemofilicos casados, guando lhe perguntamos
sobre o que sentia em relagao a sua filha ser uma portadora obri-
gatério e consequentemente poder vir a ter filhos hemofilicos

nmeus netos nao sao minha responsabilidade ... "

0s estudos realizados (Francis & Kasper, 1983; Roisem -

— Alexandre & Fisher, 1285) sugerem que a tendéncia & a de que

= hemofi]_ico tenha um numero de filhos menor do que o da popula -

gao em geral, mas nao vimos citado em nenhum lugar um estudo so -
pre Se ha uma tendencia a evitar radicalmente ter filhos. As no-

vas técnicas de selegao previa do sexo dos descendentes, poderiam

uma solugao,
=5 hemofilicos (no caso de maes portadoras) e também o nao

or no sentido em gue permitiriam a geracao de o

lhos I

aparecimento de novas portadoras (no caso de pais hemofilicos)
JR— tempo queé evitaria a transmissao do gene.
&

Uma pesquisa como a que realizamos nao fornece subsidios

afirmaf alguma colsa no sentido de se estas tendéncias se ob

géo entrevistada. Somente um estudo longitudinal

., faz§~1o' No entanto poderiamos imaginar que num caso como

poderi
.. S = i i al e T P
interessante eliminar tal gene da populagao em ge-~

esté, em que ¢
deveriam ser realizados no sentide de que a popula

ral esforgo®
7
tivesse acesso a recursos que possibilitassem a conse
¢ao . o ~oxima d "ma, h
ida tao proxima do normal quanto possi '
L juanto possivel, via tra-

médicoﬂe que ao mesmo tempo evitassem uma continuidade na
(==
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transmissdo génica, nos indivicduos que chegassem a idade reprodu-
tiva. Seria este o comportamento mais adequado, a ser adotado em
doencas deste tipo? O que podemos dizer € que este é um caso em
que fica claro que apenas o conhecimento biolégieo do problema
nao e suficiente, e nem apenas o do comportamento social resultan
. Ha tantas variaveis envolvidas que tanto a cultura quanto a

biologia devem atuar para tentar soluciona-lo, ja que ambas fazem

parte do enunciado.

Acreditamos portanto estar se tornando cada vez mais di-

ficil dissociar o estudo da evolugao humana em evolugfo bioldgica
. cultural. Azevedo (1984) salienta que "é inquestiondvel que é
através de casamentos preferenciais e nzc de czcementos ac acaso
aque & espécie humana prgdetermina a estrutura genética da geragéo
éeguinte“- 0 problema entao € o de tentar aplicar a biologia ao '
rtamento em geral, ao comportamento social em particular e

compoO )
ito especialmente, ao comportamento social humano (van den Ber—
muitc

1977). Precisamos de muito tempo ainda para poder a

a

hecimento biologico acumulado, @0 nivel cultural

ghe & parash,

coplar todo o coF

onhecimento.
m ser iniciados de imediato e devidamente incentiva

Mes cremos que trabalhos que tentem, realizar es
de € =

dos -
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cONCLUSOES

As principais concl o
usoes a que c] :
q chegamos a partir dos fa-

a- z g S i H e )T oS (le
] .
15

ta complementares.

gm relagdo ao hemofilico e a UD percebe-se que o nivel
nivel !

de tensao existente numa unidade que contém um hemofilico é
> cons-

te, exXpr imindo-se num compor tamento gere
almente superp CEeT
tar ; rotetor e

SuperenVO1VldO, o gqual tende a desencorajar o desenvolviment
o SEel i o da
autonomia e competencla do hemofilico. A relacao i
. relagao interna da UD
= P2

52 desagre ao e i1i
2 gregacao e ao desequilibrio, em fungao da forma

rece tender

3 inomio mae-hemofilico/"r N i
cao do D /Mresto" da UD e as condicdes de ma-

nutencao €€

ainda maior desequilibrio. Além disto, a atual
, e : orga

onomico-financelil’as da UD em questao sao influenciadas

c f. p = 3

o) qU.e pr‘OVOCa

nizagao da UD nao favorece o crescimento social do hemofilico, f
o , fa
necessario uma mudanca nesta organizaca
acao, gue pas
1 se pelo

uma equipe profissional interdisciplinar

ue se refere ao hemofilico e a socieds
o a 0 e a sociadade, fica claro

ofilico €

Seus fa“]i ! i aresg se entem esg l rmeati ]
qu 1 gy~ se se S L,,,jlels...Ll'r‘Jcl.CIOS pEla
1 ade e{.l gCI al £l e as Ot l(..,. as lll Ei laimnen e v et e &l
C(Jmunl A ,‘lJ.c_ldao SObl"(i a
eS e eS-L gl “ 5 d . A'laﬂ@ll o d(., t > “‘l‘l’l-‘ ”cl’l'{'C ® ]: _:
j - e n o 111 L L& ‘X—|ST€3

p1D8 ©

em peforgad
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por parte da populagao nao-hemofilica, uma ignoriancia em relacdo
ao que & hemofilia, que pode levar a um isolamento social dos he-
mofilicos e/ou suas familias. Além disto, os hemofilicos tem di -
riculdade em formar e manter uma familia em fungZo do preconceito

existente, alem da ignorancia do proprio hemofilicos e seus fami-

liares em relagao a doenga e suas possibilidades de superar as di

ficuldades que ela acarreta. As associagoes que congregam hemofi-—
licos enfrentam um problema de oomunicagéo com 05 seus representa
dos, resultando dal um trabalho que nao satisfaz nem a associacio

m aos hemofilicos. No que tange aos profissionais entrevistados

que lidam com os hemofilicos, observou-se que demonstram ter uma

ogéo clara dos diversos angulos do problema. No entanto, nao pa-

recem'considerar como absolutamente prioritario um atendimento es

pecifico para O hemofilico, visto que apenas um deles fez esta re

comendagac.

Quanto ao tratamento aplicado, o seu alto custo cobriga o
nemofljlco de baixa renda a recorrer a hospitais da réde prev1d§
ciéfia’ quanto que os de classe média e alta escondem-se sob a
capa do atcndimento privado. Uma dedugao inevitavel, a partir dos
) idos na pesquisa, ¢ a de que ¢ imprescindivel um atendi-

dados obtil ’
ento que€ se inicie imediatamente apos o estabelecimento do diag-
féstico’ g fim de prevenir a0 maximo sequelas e actrofias, e que !
uqte tratamento tenha carater interdisciplinar, Tembém fica claro
ebe ) relagao médico-paciente nestes casos de estigma deveria ser

rada de al
p51cologia, e assessoramento genético devem ser re

guma maneira, assim como o0s setores de assis -

dos, em fungao das variaveis resultantes da doenga.
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No que concerne ao problema evolutivo, o "stress" e o es

t£igma ligados a uma doenga favorecem a uma nao socializagao do in

dividuo afetado e possivel alijamento do pirocesso reprodutivo. Es
te fenomeno, nitidamente cultural, ajuda a modificar a frequéncia
do gene em questao, acelerando assim um processo gue, se dependes
se da sele@ao natural levaria mais tempo a surtir efeito. Ja se !

observam € alguns casos (Kasper & Parton, 1974; ijung & al, 1982

francis & Kasper , 1983; Alexandre, 1982; Roisemberg & al, 1985 )

uma tendéncia a diminuigao do numero de filhos na pcpulagao de he

mofilicos, em comparagao com a da populagao em geral.

Em fungao de todo o exposto, podemos concluir que uma do

o funciona como um fator de evolugao, na medida em que por mo-

Livos biologicos €

" individuo afetado e de seus familiares,

/ou culturais, modifique a adaptacao reproduti-

va d

costariamos ainda de acrescentar que, em relagao a UD do

hemofilico’_algo deveria ser feito a nivei de atendimento governa
como POT exemplo, o estabelecimento de creches com pesso-
especializ Esta, como salientamos em outro tépico, foi a
incipal peinvidicaqao das maes. O problema do transporte também
» solucionado, uma vez que o hemofilico tem forgosamen-

eglocar para O hospital, a fim de realizar o tratamen-

g vezes €m situagao dramatica.

muita
- pelaQ50 a sociedade em geral, cremos gue campanhas de
a opiniao pﬁblica poderiam repercutir

c—

ko periodico
mais doadores. Isto além do Tato de que o es-

ajudafia a melhorar a situagao de estigma por que '
to '
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passa o afetado por hemofilia.
Quanto ao tratamento, sentimos que se o PréﬁSangue conse
. z 3 +n e = . " - o
guir atingir as metas a que se propoe, muita coisa podera mudar

para melhor na vida atribulada do hemofilico. O tratamento com ca

rater interdisciplinar e de uma necessidade absoluta.

Finalmente, acreditamos que este & um dos casos em que é

galutar que 0S avangos culturais interfiram com os caminhos biolod

gicos. A selegdo natural tem atuagao lenta, o que na maioria dos

casos implica em alguns milhares de anos. A orientacao do assesso

ramento geneético, juntamente com as tecnicas de selegao prévia do

cexo doOS descendentes € O que dai resulta, pode ser o empurrao '
que falta pard que este gene, de consequéncias tao indesejaveis

= 2
. I i ne ,‘ i i i = & as 5 i

sa vir a ser finalmente eliminado, libertando as proximas gera

pos
esada e incomoda heranga.

coes de uma P
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PANEKO @ Question i i -
(]() ) i [II‘ i

NOME :
ENDEREGO:

FONE:
DATA
ESTADO CTVIL:

E LOCAL DE NASCIMENTO:

PROFISSAO:

GRAU DE HEMOFILIA: (a) leve (b)
moderado (c)
grave

DOENGA HEMORRAGICA: (a)hemofilie A (b)hemofilia B
—— (c)von wWill
e—

brand

71P0 SANGUINEO: (a)o (b)A (c)B (c)AB

FATOR Rh: (a)Rh"  (b)Rh~
ca DE INIBIDOR: (a)sim (b)ndo

PRESEN
TEM PARENTES yEMOFILICOS: (a) sim~ (b)nao
sg RESPONDEU STM ASSINALE QUAIS: (a)avd (b)tio (c)
3 ' c)primo (d)i
mao (e)neto (f ; il
tro (f)sobrinho (g)ou-
g RESPONDEU wQUTRO" CITE QUAL:

AIS SAO PARENTES? (a)sim (b)nao

1. SEU e 1 “ET A
el I\J;ll .
1a. SE RESPONDE 1" A QUESTAO 1, ASSINALE QUAL O
RENTESCO: (a) primos em 12 grau (b) ) . O TIPO DE PA
distante (d) ti : ) primos em 2°¢ =
rimos istantes tio-sobrinho (e)outro . s
RESPONDEU "OUTRO" EXPLIQUE
1p. SE ; QUE QUAL O TIPO DE PARENTESCO:
5 QUANTAS pESSOAS DA FAMILIA MORAM NA SUA CASA?

A QUAIS DESTAS PESSOAS MORAM NA SUA CASA? (a)mde (
jrmaos/ir rmas (d)avos (e)primos (f)tios (g)s bb?pai (c)
(h)esposa (i)filhos/filhas (j)amigos (l)OUtrO rinhos !

" "
op. SE RESPONDEU OUTROS", EXPLIQUE QUEM SKO ESTAS gzsso
‘ /// AS
~GCE PRECISA OE AJUDA, QUAL DAS PESSOAS Ri -
3. QUANDEO 3 VOCE PROCURA EM PRIMEIRO LUGAR? e RELSSIONATES T
e



4,

8.

3a. NA MESMA SITUAGAO? QUAL DELAS ESTA MAIS DISPONIVEL?

3b. QUAL DAS PESSOAS RELACIONADAS NA QUESTAO 3 LHE DA MAIS A-

] POIO?

E CASADO? (a)sim (b)nao

4a. SE RESPONDEU "SIM", TEM FILHOS? (a)sim (b)nao

4b. SE RESPONDEU "SIM A QUESTAO 4a, QUANTOS FILHOS TEM E DE !
QUE SEXO0?

4c. SE RESPONDEU "NAO" A QUESTAO 4a, JA CONSIDEROU A POSSIBILI
DADE DE ADOTAR UMA CRIANGCA? (a)sim (b)nao

SE VOCE NAO E CASADO, PRETENDE CASAR? (a)sim  (b)nao

S5a. SE RESPONDEU "SIM", PRETENDE TER FILHOS?
(a)sim (b)nao (c)nao sei

5b. SE RESPONDEU "NAO" OU "NAO SEI", JA CONSIDEROU A POSSIBILI
DADE DE ADOTAR UMA CRIANCA? (a)sim (b)nao {c)nao sei

VOCE ESTUDA? (a)sim (b)nao

6a. QUAL O SEU GRAU DE ESCOLARIDADE?
(a)legrau (b)2¢%grau (c)universitario (d)pos-graduagao

6b. QUE AREAS DO CONHECIMENTO MA1S LHE ATRAEM? (a)saade (b)
biologia (c)tecnologia (d)artes (c2)ciéncias sociais (f)
esportes (g)outra

6c. EM QUAL DAS AREAS CITADAS TRABALHA OU GOSTARIA DE TRABA -
LHAR?

6d. PARTICIPA DAS ATIVIDADES RECREATIVAS DA SUA ESCOLA?
(a)sim (b)nao (c)as vezes

6e. SE RESPONDEU "SIM" QU "AS VEZES'", ASSINALL QUAIS: (a)jogos
ao ar livre (b)jogos de salao (c)atividades artisticas
(d)atividades literarias (e)outras

6f. SE RESPONDEU "OUTRAS", DIGA QUAIS:

6g. COM QUE FREQUENCIA FALTA AS AULAS POR DOENGA? (a)muito
(b)pouco (c)nunca

6h. SE RESPONDEU "MUITO", AS ESCOLAS QUE FREQULNTA OU FREQUEN-
TOU SAO COMPREENSIVAS EM RELAGAO AS FALTAS? {a)sim (b)
nao (c)as vezes

VOCE TRABALHA? (a)sim (b)nao (c)esta desempregado

7a. SE RESPONDEU "ESTA DESEMPREGADO" HA QUANTO TEMPO?
(a)dias (b)meses (c)l ano (d)mais de 1 ano

7b. ACHA QUE O FATO DE ESTAR DESEMPREGADO SE DLEVE A: (a)crise
economica (b)falta de qualificagao profissional (c)outro

7c¢. SE RESPONDEU "OUTROS" EXPLIQUE QUAL:

SE RESPONDEU "SIM" A QUESTKO 7, O TIPO DE TRABALHO QUE REALIZA:

(a)depende de esforgo fisico (b)é de natureza intelectual (c)

depende de habilidade manual (d) outro

8a. SE RESPONDEU "OUTRO" DIGA QUAL E O TIPO:

8b. QUE TIPO DE TRABALHO PREFERE? (a) com esforgo fisico (b)
de natureza intelectual (c) de habiliade manual (d)outro




10.

11 s

12.

13-

113

g8c. SE RESPONDEU "

QUTRO" DI "
g8d. COM QUE F o GA QUAL £ O TIPO:
(a)ma_t FREQUENCTIA FALTA AO TRABALHleO'

1 NDEU ”IV‘[UI . g .
ik ey FALTAgg. 0S EMPREGADORES SAQ COMP
af. QUAL A SUA RENDA ! (a)sim (b)ndo (c)2 ITPREENSIVOS EM !
salarios (c)ent EAMILLARY (a)l sala B s
entr b alari k
PRATICA ALGUM ESPORTEi ? fa§0 saléarios (d)mzi~(2?e?gre 5 e 5
: ‘ sim (b)na . salari
SE RESPONDEU "SIM" OU "AS VEZESzna3UAiczas vezes rros
’ E O ESPORTE?

8e.

9a.
Sb. SSiL 0 SEU ESPORTE FAVORITO?
o AL O B e (@)ir s cinena (&) ir & prs
de salao (g)encontr;; 2§mcin§ma (e) ir a prai;er(fgg)jo_
9d :Zaggs;g&gangﬁr miges l)ouvir msied <i?§Z§
" MAIS FREQUEETE?A?E??i;-Og "ENCONTROS", QUAL A B
conhecidos amiliares (b)parentes (c?g§12222AN?§?

UENCIA COM o
OM QUE TEM HEMORRAGIAS? (2)tod
f 2)todos 0s meses

(p)de 2 em 2 meses

(e)l vez por ano
QUAIS 0S LOCAIS MAIS FREQUENTEMENTE ATINGIDOS? (
> (a)ombro (b)

cotovelo (0)30@1§0 (d)tornozelo (e) 3
ca (n)abdomem (i)rins punho (f)misculos (g)b
m 0
coM QUE FREQ?ENCIA RECORRE A TRANSFUSOES? (a)mai -
por mes (p)todos OS MESES tell wem Bn é a)mais de uma vez
meses - mescs  (d)de 6 em 6
ONDE REALIZA SEU TRATAMENTO? (a)em casa (b)r
num panco de sangue€ (d)num centro di T : ?Um hospital (c)
13a. SE RESPONDEU "HOSPITAL", "BANCO Dz-giiéllcos
P e i NGUE"Y
pEMOFELICOS, QUAIS DESTES PRODUTOS VOCE ;:\1 OU "CENTRO DE
DISPOSIQAO? (?;?lasma rreson  (b)erio préJQONTRA A SUA !
c " e seipid
oncentrado do fator VIIT ?i?:io (c)erio
ncentrado

do fatorl IX
13b. O LOCAL ONDE SE TRATA DISPOE DE: (a) atendii
ndimento fisioterapico (n;qilgento odonto-
C rassc ssoramento

16gico (b)ate
enético (d)assessoramento psicologico
ONDE SE TRATA ESTA A SUA STAPoSTOREs (4
o . pela ma—

( )O di(l int L
( i ( ) i

~

g3c- O 2
nha (b)a tarde
GOSTARIA DE

3d .
1 il waspipel 2

mofilicos

y "EM CASA", QUAIS )
. BE RESPO DE o ’ DOS SEGUINTES R
13e- 5% i SUA pTSPOSICAO? (a)geladeira (b)p:EZO“EQUISITOS S
nto (c)pessoa que Saiba_; jugzi-zaiba a
= idade ng

TA .
Licar medicame

Cesséria do medicamento (d) pessoa que sai

4o Nao  para ser tratado em casa > saiba quando o ca



14.

1o
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HA QUANTO TEMPO-FAZ PARTE D
A SOCIEDADE DE ¢
a8 HEMOFIL
14a. O QUE O LEVOU A ASSOCIAR-SE? (a)um amigo (bICOS? o
(c)propaganda (d)outro associado (e) b
14b. SE RESPONDEU "OUTRA COISA" DIGA O QUE_OutPa coisa
ijg. ACHA IMPORTANTE SER ASSOCIADO? Py T v
. NA SUA OPINIAO HA BENEFICIOS EM SER ASS e
(b)nao : OCIADO? (a)sim
14e. SE RESPONDEU "SIM" CITE OS
PRINCIPAIS BENEF]
14f. ACHA QUE PODERIA CONSEGUIR 0S BENEFiCIoo\ggicé?S: —_—
ESTIVESSE ASSOCIADO? (a)sim (b)nao (c\tazvezTO?d?E NAO
) difi

cilmente
PEM ALGUMA SUGESTAO A FAZER A SUA SOCIEDADE DE HEMOFILICO
S?

(a)sim (b)nao
15a. SE RESPONDEU "SIM" DIGA QUAL:
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ANEXO II. Questionirio aplicado aos estudantes *

10. JA OUVIU FALAR SOBRE HEMOFILIA? (a)sim (b)nao

11. PARA VOCE, O QUE E HEMOFILIA? (a) uma ciéncia (b)uma seita
(c)uma doenga (d)uma filosofia (e)outra coisa
lla. SE RESPONDEU "OUTRA COISA", O QUE ACHA QUE E HEMOFILIA?

11b. SE RESPONDEU "UMA DOENGA", VOCE ACHA QUE HEMOFILIA E UMA;
(a)doenga comum (b)doenga grave (c)doenga que mate (d)
(e)doenga contagiosa (f)doenga de crianca

12. VOCE CONHECE ALGUM HEMOFILICO? (a)sim (b)nao
12a. VOCE CONHECE ALGUMA HEMOFILICA? (a)sim (b)nao
12b. SE RESPONDEU "SIM AS QUESTOES 12 E/OU 12a. NO SEU GRUPO
DE AMIGOS TEM ALGUEM HEMOFILICO? (a)sim (b)nzo

13. SENDO MULHER, CASARIA COM UM HEMOFILICO? (a)sim (h)nao (c)
nao sei
13a. SE RESPONDEU "NAO" OU "NAO SEI", DIGA PORQUE:
13b. SE RESPONDEU "SIM", TERIA FILHOS COM ELE? (a)sim (b)
nao (c)nao sei
13c. SE RESPONDEU '"NAO" A QUESTAO 13b., DIGA PORQUE:

14. SENDO HOMEM, CASARIA COM UMA MULHER QUE PUDESSE TER FILHOS HE
MOFILICOS? (a)sim (b)nao (c)nao sei
14a. SE RESPONDEU "NAO" OU “NAO SEI", DIGA PORQUE:
14b. SE RESPONDEU "SIM", TER1A FILHOS COM ELA? (a)sim (b)nao
14c. SE RESPONDEU "NAO" A QUESTAO 14b., DIGA PORQUE:

15. VOCE E FAVORAVEL A ADOGCAO DE CRIANCAS? (a)sim (b)nao
15a. SE RESPONDEU "SIM", VOCE ADOTARIA UMA CRIANGA HEMOFILICA?
(a)sim (b)nao (c)nao sei .
15b. SE RESPONDEU "NAO" OU "NAO SEI", DIGA PORQUE:

16. ALGUMA VEZ JA DOOU SANGUE? (a) sim (b)nao
16a.SE RESPONEU "SIM'", CONTINUA DOANDO SANGUE? (a)sim (b)
nao (c)soO em casos de necessidade (d)ocasionalmente
16b. SE RESPONDEU "NAO" A QUESTAO 16, CONSIDERARIA A POSSIBI-
LIDADE DE TORNAR-SE UM DOADOR REGULAR? (a)sim (b)nao (c¢)nao
sel

17. PARTICIPA DE ALGUM TRABALHO ASSISTENCIAL OU FILANTROPICO?
(a)sim (b)nao (c)ocasionalmente »
17a. SE RESPONDEU "NAO" OU "OCASIONALMENTE'", CONSIDERARIA A
POSSIBILIDADE DE REALIZAR ESTE TIPO DE TRABALIIO REGULARMENTE?
(a)sim (b)nao
17b. SE RESPONDEU "NAO", DIGA PORQUE:
17a. SE RESPONDEU "SIM", DIGA QUAL:

* as questdes anteriores sfo iguais as aplicadas aos hemofilicos.



ANEXO TII. Questionard
onario aplicado aos profissi
Ssionais que 1i
idam com

10.

hemofilicos

.
H ’ c

oll ComO i i =t
H s !

Em queé,
es hematoldgi
ogicos com gquem entra em cont
ato?

pacient
pelo fato da doen a
racteristicas invzi'nao ter cura, e de em vari
_ ) ¥
bortamento do hemof%f?ntesz voce nota alguma 3?5 casos ter ca
éncia da extensdo dl ico, & medida que ele v .lferenﬁa no com
o problema? ai tomand =
' o0 consci

De acdrdo com Su i 8nci
D2 ast usades paiaezZizlinc1a, assinale as palavr
cterizar o h Fu ox "as que poderi
dependente imi - S e
;; eian 0 t(‘()(-)OtlmlSta sl o ()Cora?
eiado %)?od mimado ()conformado ()egoisgouo (2agreSSiV0 ()
b _1n ependente,()pessimista L a ()timido ()deses
<o ()ansioso ()melancolico ()inseguro gre ()covarde ()genero
ro
e sente qu i1i ¢ -
que a familia do hemofilico reag &
e a informaga
nagao

Como vOC
de que a hemofilia nao tem cura?
nte que a i1
q familia se envolv
lve, ou se inte

gque ponto voce Se€
o ministrado?

sa, pelo tratament

" ~ z

relagao pessoal com familias de hemofi
ofilicos?

Até
res

Qual & sua
74 observou s€ & ramilia tem algum tipo d
l1agao ao futuro do hemofilico, do ponto de preocupagao em re
véencia financeira? e vista da sobrevi
Quando VvOce pensa em familia do hemofilico, qu 3
g . = 5 ~ 1 em sa
que a compoem: pal,mae, irmaos, etc? 0 estas pes
que poderia/deveria ser feito & mad
nals, pa
ra me

0 que voCceé acha ¢
digoes de vida do hemofilico, dos pont

. ntos de vi

S—

lhorar 2% con
ta terapéutico e social?

soas



ERRATA

Pag Linha Iexts
vi 6 ooy e a todo
4 24 enotipo: ; 2
[ g po: conjunto genetice ;
9 24 De pento de vista genético ;:si 22 um organisms
y P que o gene res

ponsavel pela hemofilia da A
Twimebignlt g S el g o especie humana, encen -
Ao se apraofundar a analise desta tabela algo

’ que

33 10

ressalta e e fato de que, ..
47 15 ... psice-sacial ... ;
49 37 ... normalmente ...
49 23 ot algum'...

T Concluimos ...

56 -
63 3 _— Drgénizggaa Mundial ...
63 5 -y mesm o nivel de pa{SES sub ) N

77 p (Mattssen, 1984) ubdesenvelvidas ...
78 18 (Mattssen, 1984}

82 28 (Agle, 1984)

B84 14 ... sentir-se ...

8BS ] ... uma ficha cempleta ...

90 4 (Alland Jr, 1975)
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