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APRESENTACAO

Coma ¢ leitor/examinador ja percebeu, teremos um longo caminho pela frente.
No entanto, o que podemos prometer desde ja, a titulo de encorajamento, € que nos
esforgaremos para que esse caminho ndo seja 4rido, €, para tanto, procuraremos veredas
polémicas ¢ instigadoras, trilharemos atathos inéditos e, principalmente, evitaremos 08
lugares comuns que tém tornado a literatura nacional recente sobre o aconselhamento

genético tAo repetitiva.

Dentro desse espirito, julgamos interessante apresentar togo de inicio a proposta
basica do nosso trabatho, fornecendo ao leitor uma bissola que o oriente pelos proximos

capitulos.

Como ¢ do conliecimento comum, a triagem populacional de heterozigotos
assintomaticas de alteragdes hereditrias para fins de  aconsethamento genético € um
procedimento controvertido, por envolver o risco de rotulacio, estigmatizagdo, invaséo de
privacidade, perda de auto-estima e discriminagio desses individuos (Wilkie, 1994).
Discutiremos  adiante, no entanto, COMO  €38€8 riscos podem  ser atenuados por

procedimentos sugeridos pela Biodtica.

0 nosso questionamento tem uma conotagio peculiar: quais seriam os efeitos da
orientacio genética fornecida aos doadores de sangue detectados como portadores do trago
falciforme (heterozigotos do gene da hemoglobina S)? Para sermos mais explicitos, vamos

enumerar a sequéncia dos eventos envolvidos nessa situagao:

1 Um individuo assintomético, muitas vezes em um gesto altruistico, procusa
um servigo de doaglio com a fantasia/crenca de que o seu sangue ¢ “forte, normal, sadio” €
que ird ajudar outras pessoas. Presumivelmente, esse seu ato sera elogiado pela familia,

amigos, colegas de trabalho, etc.
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2. Visando a protecio da satide tanto do receptor quanto do doador, 0 SEIVICOo
de hemoterapia realizard uma série de exames laboratoriais no sangue doado, incluindo a
investigagio da presenga da hemoglobina andmala do tipe S. Evidentemente, o doador de

sangue desconhece esse tipo de teste e ndo forneceu nenhuma autorizagdo para que ele fosse

realizado.

3. Apos alguns dias, o doador recebe uma carta explicando que foi detectada
uma “caracteristica hereditaria” diferente no seu sangue (enfatizando que ndo se trata de
uma doenca) e que, por i5s0, ele esta sendo convidado a retornar ao servico de hemoterapia
para receber as orientagdes necessarias. Presumivelmente, outras pessdas, sobretudo da

familia, tomardo conhecimento dessa carta.

4. Na consulta genética, o individuo serd tranquilizado quanto ao carater
benigno da sua caracteristica sanguinea, mas sers informado que uma proporgdo da sua
hemoglobina é diferente da normal, que isso € uma caracteristica hereditaria que ele herdou
de um dos seus genitores e que podera transmiti-la para alguns dos seus fithos. Embora ele
sejd uma pessoa normal, parte das suas hemicias poderfo, em condigdes excepcionals,
assumir a forma de uma foice, o que The podera causar {(muito raramente} algum problema
de satide que devera ser prevenido. Chega-se entdo a0 ponto crucial da orientagio genética:
guando dois portadores do trago falciforme se casam, eles poderfo gerar, com o risco de
25%, uma crianga com uma condigdo genética chamada anemia faleiforme, que & uma
doenca cromica, dolorosa (crises de dor), incuravel (embora tratavel) ¢ que exige cuidados
médicos durante toda a vida. Em consequéncia disso, sendo ele casado, é recomendéavel que
2 mulher e os filhos sejam trazidos para exame. Caso ele seja solteiro, ¢ recomendavel que a

futura esposa seja examinada, antes que O casal decida ter filhos.

5. () geneticista coloca-se a seguir a disposigiio do doador para as informagdes
que ele julgar necessarias, fornece-the um documento com o nome da sua caracteristica
genética, bem como uma cartitha explicativa sobre o trago falciforme ¢ oferece-lhe o servigo
para a realizagio gratuita dos exames taboratoriais dos familiares, caso eles queiram
realmente realiza-los (o carater opcional das consultas e dos exames é enfatizado em todo o
Processo).
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Em suma, o individuo procurou ¢ servigo orguthoso de sua salide e salu com um
nove problema e com decisdes a tomar, Valeu a pena o processo de orientago genética?
Seria ético omiti-lo do doador de sangue? Serd, por cutro lado, que nfo estamos nos
preocupando demasiadamente com algo que € encarado naturalmente pelas pessoas? O que

acontece de fato com esses individuos apos a orientaglio genética?

Embora usando os mais modernos recursos de levantamento bibliografico
computadorizado, ndio encontramos na literatura internacional, revista até julho de 1985,
nerthuma resposta a essas perguntas relacionadas especificamente ao doador de sangue.
Essa, portando, ¢ a razdo desta tese, uma vez que, de cada cem individuos que doam sangue

em nosso meio, dois ou trés sio portadores do trago falciforme (Ramalho, 1979).

Antes, porém, de iniciar a nossa jornada, julgamos interessante tecer alguns
comentarios sobre o “Relatério Mc Cord”. Contaremos, para tanto, com a ajuda do fexto
de Harald Morowitz, professor de Biofisica Molecular e Bioquimica da Universidade de
Yale, j4 que compartithamos da sua opinifio de que todo pesquisador social, psicologo,
legislador e planejador de politicas publicas deveria conhecer tal Relatorio (Morowitz,

1981). Vamos, pois, aos fatos que levaram a ele:

“O Dr. Richard Clarke Cabot (1868 - 1939) foi professor simultaneamente de
Medicina Clinica e de Ftica Social em Harvard Cabot acreditava que “alguém deveria
chegar a corthecer e compreender o homem de modo téo intimo ¢ amigo, que chegasse a um
melhor conhecimento de si mesmo e a uma compreensdo mais verdadeira do mundo em que
vive” Com esse espirito idealista, planejou uma investigagdo a respeito dos efeitos do
aconsefhamento psicossocial sobre a vida de garotos considerados como possuindo altas
probabilidades de serem delinquentes. O entusiasmo do professor de Etica Social era,
felizmente, moderado pelo realismo do professor de Medicina Clinica, o que 0 levou a um
planejamento experimental que enfatizava a importancia de “controles”, 0 que atg entao era
uma raridade no campo da ciéncia social. Assim, em 1938, foram escothidos 324 pares de
menines entre cinco e treze anos de idade, sendo, por sorteio, um membro do par escolhido
para controle e o outro como integrante do grupo sob aconselhamento. Muitos anos mais
tarde, 2 doutora Joan Mc Cord, da Drexel University (American Psychologist, 33: 284,
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1978} conseguiu localizar 480 homens dos 253 pares que permaneceram no programa.
Dentre os que responderam ao questiondrio, 72 do grupo de tratamento possufam um
registro criminal juvenil, contra 67 do grupo controle. As condenagdes por crimes graves
quando adultos foram em numero de 49 no grupo controle e 42 no grupo de tratamento,
enquanto que 119 ¢ 126 individuos de cada grupo, respectivamente, apresentavam registros
de crimes de menor monta. Comparacdes entre as duas amostras com relagéo a alcoolismo,
doenca mental e enfermidades ligadas ao estresse indicaram que, nOS Casos em que as
diferencas foram consideradas estatisticamente significativas, o grupo de aconsethados
mostrou-se sempre em situagiio pior que a do grupo controle. Similarmente, na classificago
dos empregos e em termos de satisfagdo com os mesmos, O grupo controle esteve methor
colocade gue o grupo que teve aconselhamento. Esses resultados indicam, evidentemente,
que nesse projeto em particular, a boa intengio ndo conseguin ajudar ou até mesmo

prejudicou os individuos que pretendia auxiliar”.

Resultados como esses ndo podem ser generalizados e nem devem ser usados
para desencorajar programas de ago social, mas sao ateis para lembrar que os caminhos da
merte humana sdo imponderaveis e que as suas respostas podem fugir do que seria esperado

e até “Gbvio” de acordo com alguma tecria.

A grande ligfio a tirar do Relatorio Mc Cord ¢ a de que todos os programas de
imervengio social devem ndio apenas analisar cuidadosamente 0§ perigos potenciais que
acarretam, mas também incluir modalidades de avaliagio dos seus efeitos, na pratica, sobre

o5 individuos envolvidos.

Como ressalta o Grupo de Bioética ¢ Pesquisa Populacional que redigiu as
diretrizes éticas para pesquisas em sujeitos humanos financiadas pela FAPESP, “riscos estdo
presentes em qualquer programa populacional, mesmo em projetos o0s mais adequados
cientificamente. Um projeto eticamente correto deve analisar ¢ avaliar tais riscos, assim
como os beneficios que eventualmente decorram da pesquisa. Quanto mais vulnerdvel for
uma comumnidade, maiores deverio ser os cuidados que © pesquisador deverd ter para

assegurar que os principios da ética sejam atendidos pelo projeto” (FAPESP, 1594).
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No entanto, apenas a certeza de que os principios estabelecidos pela Bioética
sempre foram respeitados em nosso programa de orientagdo genética a doadores de sangue
do Hemocentro da UNICAMP nunca nos satisfez plenamente, antes que oS principais
interessados - os doadores que receberam a orientagdo genética - fossem ouvidos. A Etica
{do grego ethes, o lugar correto de todas as coisas) implica em reflexdo critica, em
constante questionamento. Essa palavra sébia, em oposicio a0 seu equivalente latino
“moral”, propde que se interrogue sobre 0s principios, que eles sejam discutidos, que se
aprofunde nas diferentes varidveis que cercam um problema, refletinde o maravithoso

esforco de lucidez que caracterizou o pensamento grego (Bernard, 1994).

£ justamente isso que pretendemos realizar nesta tese, Coift 4 €speranga que oS
resnltados obtidos tragam alguma contribuigdo efetiva a esse assunto tdo polémico, que ¢o

da triagem populacional de heterozigotos.

Roberto Benedito de Paiva e Silva.

Amtdnio Sérgio Ramaltho.
{Orientador).
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A triagem populacional de heterozigotos assintomaticos para fins de orientagdo
genctica € um procedimento bastante controvertido, por envolver o risco de rotulagio,
discriminacdo, estipmatizago, perda de auto-estima e invasdo de privacidade. Assim sendo,
investigou-se no presente trabatho os efeitos da orentagdo genética fornecida a doadores de

sangue portadores do trago falciforme (heterozigotos AS).

Foram convidados, por carta, 92 doadores AS para receber orientago genética
gratiita e individualizada, 66 dos quais (72%) aceitaram o convite. Embora o recebimento
da carta-convite tenha despertado preocupagio em muitos doadores (preocupaglo essa
atenuada pela informagdo de ndo se tratar de doenga), a percepedo dos doadores a respeito
das finalidades da orientacfo genética foi bastante satisfatoria (conscientiza¢fio e prevengdo)
¢ & divida mais fregliente foi quanto a continuidade da doaglio de sangue. Cerca de 30% dos
individuos trouxeram a parceira efou os fithos para investigacdo laboratonal de
hemoglobinopatias, identificando-se assim alguns casais de risco (13%) e algumas criangas

com anemia hemolitica cronica (3%).

Seis meses apds o fornecimento da orientaciio genética, foi possivel reavaliar por
entrevista pessoal ou por carta-questionario 43 doadores AS (65%), constatando-se uma
boa assimilagio das informagdes fornecidas. A orientag@o genética ndo produziu mudangas
significativas na vida da maioria dos individuos e os riscos tedricos da orientacdo genética
nio apareceram de forma preocupante na casuistica examinada, Foram constatados de forma
esporadica, no entanto, indicios de estigmatizagio, rotulagdo, discriminagdo, perda da auto-

estima ¢ invasdo de privacidade.

A opinigo dos doadores AS sobre o processo de orientagfo genética foi bastante

favorvel ¢ a relacio beneficios/prejuizos foi considerada altamente positiva.

Fesumn 1



1. INTRODUCAO




1.1. 0S CAMINHOS E DESCAMINHOS DO ACONSELHAMENTO
GENETICO

O aconsethamento  genético foi criado com a finalidade de ajudar pessoas a
resolverem os seus problemas no campo da hereditariedade. Esse objetivo basico €
acempanhado, no entanto, de diversas implicagdes de ordem médica, ética e psicossocial,
que se refletem nas complexas definigBes atribuidas ao processo de aconselhamento
genético. Dentre essas, destaca-se a defini¢@o classica elaborada pelos geneticistas clinicos
Herrmann ¢ Optiz, segundo a gqual “o aconselhamento genético propriamente dito € 0
conjunto das atividades profissionais que ajudam e apoiam o consulente, desde o momento
da averiguagio ¢ do processamento diagndstico, até a ocasi@o em que se apresentam 208
consulentes e seus parentes, da maneira mais eficiente e confortadora, as conclusdes clinicas,
prognésticas, terapéuticas e genéticas, se trata de conseguir a colaboragao dos consulentes
para 0 exame das consequéncias ¢ opgdes referentes 2 terapéutica e a reproducio e se
proporciona a eles o apoio necessario A obtengdo dos meios para realizar suas decisGes”

(Opitz, 1934),

A esséneia do aconsefhamento genético, entretanto, esta contida na defim¢io
bem mais simples citada por Ramaltho (1986), que o caracteriza como “UnTY processo gue
permite a individuos ou familias a tomada de decisBes conscientes e equilibradas a respeito
da procriagio”. Sdo identificados, portanto, trés componentes bésicos nesse processo, ou
seja, a existéncia de um problema, o interesse em resolver esse problema e a procura do
especialista que pode ajudar a resolvé-lo. Evidentemente, ha uma carga emocional inerente a
esse processo (por isso fala-se em problema e ndo simplesmente em divida), que ©
diferencia, por exemplo, da informagdo genetica solicitada por um jornalista para preparar

uma reportagem, ou por um estudante para a redagdo de um trabalho académico.

O carhter assistencial diferencia fundamentalmente o aconselhamento genético
da eugenia. Assim sendo, embora exista uma tendéncia atual, bastante polémica, diga-se de
passagem, em reabilitar o termo eugenia, nunca havera uma identificagio entre os dois

PIOCESSOS. E ficil concordar com Frota-Pessoa (1995) que a vinculagdo do designio
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eugénico com ignorancia cientifica, interesse politico e 6dio racista desfigurou o significado
da palavra eugenia, tornando-a hedionda para muita gente. Também € facil concordar com a
proposta desse iImportante geneticista brasileiro de reabilitagio do termo eugenia, pois “nfio
se combatem erros escamoteando palavras”. Mas ¢ dificil desvincular a palavra eugenia da
ciéncia Eugenia, como ¢ dificil aceitar a afirmagio de Frota-Pessoa de que o
aconselhamento genético é uma medida eugénica em curse”. Como enfatiza Beiguelman
{1979), enquantc o aconselhamento genético visa primordialmente oS interesses de
individuos e familias, a eugenia visa primordialmente os interesses da sociedade. Conciliar

esses interesses ndo sena uma utopia?

A eugenia chegou a0 Brasil bem antes que o aconselhamento genético, pois nos
fins da década de 20 j4 havia no Rio de Janeiro uma Comissdo Central Brasileira de Eugenia,
gue publicava um “Boletim de Eugenia”, impresso na cidade paulista de Piracicaba
{Beiguelman, 1991). Comenta o Professor Bernardo Beiguelman que ele teve acesso a
alguns niimeros desse boletim, datados de 1932 ¢ 1933, quando estavam no quarto e quinto
anos de publicaciio, e neles pdde constatar “tradugdes de artigos do famigerado Dr. Bruno
Schultz, notas enaltecendo a lei de esterilizacio de deficientes mentais estabelecida na
Alemanha nazista, artigos de autores nacionais contra o casamento entre brancos & negros €
contra a imigracio de japoneses, que eram cognominados de “perigo amarelo”, bem como
artigos a favor de medidas eugémicas contra deficientes, ¢riminosos € 0s socialmente

inadaptados’™.

J4 o aconselhamento genético comegou a dar 08 seus primeiros passos no Brasil
na década de 50, quando a sua importdncia j& vinha sendo reconhecida & ressaltada, ha
alguns anos, nos paises mais desenvolvidos. Um dos centros pioneiros no género,
denominado “Servico de Informacio sobre Hereditariedade Humana”, foi ciado em 1957
em Curitiba, na Universidade do Parand, sob a chefia do Prof. Dr. Newton Freire-Maia. A
atuagio desse Servigo era a mais eclética possivel, fornecendo consultas a pacientes,
respondendo através de cartas questdes formuladas por médicos e fornecendo informagdes
dos mais variados tipos a leigos, professores, jornalistas, enfim, a qualquer tipo de pessoa

interessada em algum aspecto de gendtica médica. Outros servigos de genética humana,
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quando solicitados, também prestavam a sua colaboragdo em assuntos gerais ou em suas
areas especificas de investigaco cientifica. Assim, no primeiro hvro editado no Brasil sobre
“Teoria ¢ Pratica do Aconselhamento Genético” (Freire-Maia e Freire-Maia, 1966) sfio
relacionados treze centros brasileiros de genética humana aptos a fornecer aconselhamento
genético, localizados nas cidades de S3o Paulo (trés servigos), Porto Alegre, Curitiba,
Marilia, Campinas, Ribeirfio Preto (dois servigos), Botucatu {dois servigos), Rio de Janeiro e

Sabvador.

Evidentemente, esses servigos pioneiros centravam o aconselhamento genético
no risco de ocorréncia ou recorréncia de uma determinada anomalia em uma familia. O lado
“humano” do problema, de acordo com a terminologia usada na €poca, variava de um
profissional para outro, havendo a crenga de que “cada aconsethador devia criar a sua
prapria téenica, com base na sua cultura, seu temperamento, suas concepgdes filosoficas e
suas crengas religiosas” (Freire-Maia e Freire-Maia, 1966). Mesmo em outros paises, até a
década de 70 acreditava-se que o$ principais fatores que influenciavam a decisdo reprodutiva
do casal apds o aconsethamento genético eram o tamanho do risco genético e a sobrecarga
imposta pela doenga. S posteriormente ¢ que se verificou que, mais que a magnitude do
risco genético em si e a sobrecarga imposta objetivamente pela doenga, os fatores que
influenciam significativamente as decisdes reprodutivas do casal s3o 0 desejo de ter um fitho,
a percepeio a respeito da sobrecarga imposta pela doenca, a interpretagio dada ac nisco
genético, a possibilidade de diagnéstico precoce e tratamento da doenca em discussio e as
experiéncias reprodutivas anteriores do casal (Frets e Niermeijer, 1990). 86 com o tempo,
portanto, é que se percebeu que o aconsethamento genético ¢ psicodinamicamente fluido,
envolvendo uma série de posicionamentos ¢ decisdes por parte do aconselhador e do
sconselhando. De acordo com Nora e Fraser (1985), o aconselhador pode desempenhar o
papel de informante, facilitador do processo de decisio do aconselhando, psicoterapeuta ou
consultor moral, sendo que um nfo exclui o outro. Como se vé, existem varias “tendéncias”
ou “inhas” de aconselhamento genético, estando mais em voga atualmente as de influéncia
rogeriana (de Carl Rogers), que enfatizam o carater nao-diretivo desse processo (Ramalho

et al, 1992),
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No inicio da década de 70, a Coordenadoria de Saiide Mental da Secretana da
Saide do Estado de SHo Paulo incentivou a realizago de um estudo sobre as bases
psicolégicas do aconselhamento genético, conduzido pelo Prof Dr. Pedro Henrique
Saldanha, com base nos atendimentos efetuados no Laboratorio de Genética Médica da
Faculdade de Medicina da Universidade de S3o Paulo (Saldanha, 1973). Nesse estudo,
Saldanha enfatizon que o aconselhamento genético € uma modalidade de psicoterapia
centrada na unidade familiar, ressaltando a inadequaciio do modelo médico - diagndstico
TIeSSE PrOCEsso, POT nEo permitir ao terapeuta uma atividade ndo-diretiva, necesséria para a
percepgio do campo fenomenologico do paciente. Dessa forma, estariam formalmente
contra-indicados tanto o aconselhamento genético do tipo computacional, baseado somente
na mformagio isolada do risco genético, quanto a do tipo intelectualizado, que impede um
clima de percepglo real do problema por parte do interessado ou membro da familia. Nas
palavras do autor, “tais tipos de aconselhamento genético sfio exercidos em virtude da
incapacidade do geneticista-consetheiro de manipular e lidar congruentemente com 2
dicotomia realidade versus fantasia do cliente, manifesta em termos de conflito (tensdo,
ansiedade, angistia), projeciio (idéias persecutérias, sentimentos de inferioridade, auto ¢
hetero-rejeicio, sentimentos de culpa) e mecanismos de defesa (resisténcia, negacio,

regressdo, racionalizagio, despersonalizagdo e insanidade).

Apesar do modelo médico-diagnostico ser inadequado, com a implantagio dos
ambulatorios de Genética-Clinica nas faculdades de medicina, surgiu uma nova modalidade
de “aconselhamento genético”, que poderia ser designada por interconsulta gendtica,
Nesse processo, os pacientes (ou seus familiares) detectados em algum setor do hospital-
escola como portadores de uma provéavel alteraglio genética sdo encaminhados mediante
interconsulta 2o ambulatorio de OCenética-Clinica, para “confirma¢do diagnéstica e
aconselhamento genético”. Evidentemente, na grande maioria dos casos, esses individuos
ndo tém consciéncia de serem portadores de uma alteraco genética, n3o estao interessados
em tomar uma decisio reprodutiva naquele momento ¢, na verdade, nem sabem exatamente
o que viio fazer no ambulatorio de genética, As suas expectativas geralmente estdo voltadas
para a realizacio de algum exame laboratorial ou para algum tratamento especializado.

Como os trés componentes basicos do aconselhamento genético, citados no primeiro
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pardgrafo deste item, nfio estio presentes na interconsulta genética, o mais adequado seria
considera-la como um processo & parte. Curiosamente, como a casuistica de hospitais
vriversitarios é mais acessivel 4 realizacfo de pesquisas, a quase totalidade dos trabalhos
sobre “aconsethamento genético” realizados tanto no Brasil quanto no exterior dizem
respeito, na verdade, & interconsulta genética, gue pode ser considerada, na melhor das

hipdteses, uma variante do aconsethamento genético.

Por outro lado, o surgimente das técnicas de detecglio de portadores
assintomaticos de genes andmalos, além de aprimorar o processo de aconselhamento
genético, também permitiu 208 geneticistas uma agfio preventiva mais ampla, algumas vezes
a nivel de Saide Puablica, através da triagem populacional de heterozigotos, para fins de
“aconsethamento genético”. Freire-Maia (1976) propds para esse processo ¢ nome de
aconselhamento genético a nivel populacional. No entanto, essa designagdo parece
inadequada pois, embora a triagem genética seja realizada a nivel populacional, ©
“aconselhamento genético” continua sendo um processe individualizado, centrado nos
heterozigotos ¢ nas suas familias. Talvez o nome orientagfio genéfica seja mais apropriado
para designar esse processo de comscientizagdo de portadores heterozigotos de genes
andmalos, envolvendo aspectos educacionais e reprodutivos, oferecido na auséncia de

solicitacio por parte dos mesmos,

Como esta tese relaciona-se diretamente com a orientagio genética, sera

dedicado a ela um item especifico na sequéncia do trabalho.

Antes de terminar estas consideracdes, no entanto, € interessante comentar que
o3 geneticistas procuram hé tempo uma denominagio mais adequada para o aconsethamento
genético soficitado espontancamente pelos clientes. Talvez o termo consultoria genetica,
sugerido por Freire-Maia (1976), possa ser uma opgo. Nesse caso, ¢ aconselhamento
genético (acompanhando o “genetic counseling”, j& consagrado nos trabalhos em inglés)
teria uma conotagio mais ampla, abrangendo varias modalidades, ou seja, a consultoria
genétics, a interconsulta genética, a orientagio genética e a informagdo genética. Como cada
uma dessas modalidades possui as suas caracteristicas proprias, elas deveriam ser levadas em

conta, evidentemente, nos trabalhos de investigagio cientifica.
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1.2. A ORIENTACAO GENETICA: UM BENEFICIO OU UMA
VIOLACAO DOS DIREITOS INDIVIDUAIS?

Logo que a triagem de heterozigotos para fins de orientagfio genética foi
identificada como um problema de Bioética, surgiram na literatura vérios trabalhos
apontando os riscos tedricos desse procedimento (Pelias, 1991; Fost, 1992; 1993; Markel,
1992, Wilfond and Nolan, 1993; Knoppers and Chadwich, 1994; Sharpe, 1994; Whittle,
1995, entre muitos outros). Como )4 foi comentado na apresentacdo desta tese, Wilkle
(1994) especificou cinco tipos desses riscos, ou seja, rotulacio, estigmatizacgdo, invasiio de
prvacidade, perda de auto-estima e discriminagdo dos heterozigotos. No entanto, a
interatura ainda ¢ extremamente pobre na quantificacfio de tals riscos na pratica, uma vez que -
os trabalhos de avaliagio dos programas de triagem e orientagio dizem respeito apenas aos
seus efeifos cognitivos ef/ou pragmaticos (Barrat e Vullo, 1980; Rowley et al, 1984,
Angastiniotis gt al, 1986; Kuliev, 1986; Cao et al, 1989; Kessler, 1989; Alter, 1990,
Modell, 1990; Loader et al., 1991; Svarch, ef al.,1991; Serra, 1995, entre outros). Essas
pesquisas de avaliagfo referem-se, primordialmente, as hemoglobinopatias hereditérias,
talvez pelo fato de clas constituirem um problema de SaGde Poblica, além de serem o alvo

dos programas de tnagem de heterozigotos implantados ha mais tempo.

Embora a Bioética tenha surgido no final dos anos 70, fruto do “Movimento
Universal da Responsabifidade Cientifica”, criado na Sorbone por volta de 1977 pelo reitor
Robert Mallet (Bernard, 1994), a preocupagio com 08 aspectos éticos da triagem genética €
mais antiga. Assim, por exemplo, Lappé e colaboradores (1972} especificaram os aspectos
éticos e socials a serem obedecidos na selegiio de portadores de alteragBes hereditdrias, os
quas sdo praticamente os mesmos recomendados atualmente € que serfio comentados no

firial deste item.

Na verdade, ndo ha nada de novo quanto  triagem de individuos assintomaticos,
que & largamente utiizada na pratica médica como atividade de prevengiio de doengas ou de
supervisio de satde. Dessa forma, os individuos sdo triados rotineiramente para hipertensio,

diabete, infecgdo urinaria, acuidade visual, escoliose, etc. De acordo com Frost (1992), a
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triagem gendtica de individuos assintométicos tem sido realizada com quatro objetivos:
detecelio pré-sintomatica de doengas para as quais existe tratamento de cura clinica (ex:
fenilcetontnia), orientagio genética de heterozigotos, particularmente em condigBes para as
quais nfp existe tratamento de cura (ex: anemia falciforme), inclusio e exclusfo,
principalmente para decisBes relativas a seguranga do trabatho (ex: deficiéneia de G-6-PD)
e, por fim, com finalidades de pesquisa, incluindo estudos de prevaléneia e histéria natural.
A tringem genética de doadores de sangue, embora secundariamente atenda ac segundo
objetivo, é realizada com uma finalidade que ndo foi prevista por Norman Frost, ou seja, a

de proteger a integridade da saide dos receptores de transfusOes sanglineas.

A triagem populacional de heterozigotos pode ser realizada temporariamente,
como acontece nos projetos de investigacdo cientifica, ou em carater permanente,
caracterizando um programa, geralmente patrocinado por alguma entidade publica. Dessa
forma, foram criados programas abrangendo populagBes de paises inteiros, como os de
talassemia beta desenvolvidos na Ttalia, Grécia e Chipre, ou restringindo-se a alguns grupos
raciais, como os programas de anemia falciforme e de doenga de Tay-Sachs desenvolvidos
nos E.U.A, respectivamente ente negros e judeus, ou, ainda, imitando-se a alguns grupos
populacionals, como o programa de talassemia beta desenvolvido na Inglaterra entre

imigrantes de origem mediterranea.

A finalidade basica desses programas, evidentemente, ¢ a de que o0s
heterozigotos identificados e orientados tomem decisdes  reprodutivas conscientes.
Conforme a conotago dada a esses programas, eles poderdo ser rotulados de assistenciais
ou eugénicos. A verdadeira orientaclio genética tem objetivos primariamente assistenciais e
educativos, visando apenas a conscientiza¢lo dos heterozigotos e nfo classificando as suas
decisdes reprodutivas em “adequadas” ou “inadequadas”. Ja os programas eugénicos visam
primariamente um decréscimo da incidéncia de determinadas doencas genéticas na
populagio e, pertanto, esperam que Os heterozigotos tomem decisdes reprodutivas

“adequadas” a esse objetivo.

Frarodugdo g



As pretensdes eugénicas dos primeiros programas populacionais de anemia
falciforme  desenvolvidos nos EU.A. e de talassemia beta desenvolvidos em paises
mediterrineos na década de 60 podem ser hoje consideradas ingénuas. Realmente, as
avaliaghes desses primeiros programas, realizadas tanto na Itdlia (Barrai e Vullo, 1980),
quanto na Grécia (Stamatoyannopoulos, 1974), em Chipre (Angastiniotis et al., 1986) ¢ nos
EILA. (Bowman, 1991; Loader et al,, 1991) demonstraram que, embora efetivos em seus

obietivos médicos e educacionais, eles falharam em seus objetivos eugénicos.

Em Chipre, por exemplo, a Igreja Ortodoxa insistia para que 0s noivos fizessem
exame laboratorial para investigagio da talassemia minor antes do casamento, mas quando
o resultado era positivo em ambos, a percentagem de pares que decidiam ndo se casar
alcangava apenas 5% (Modell, 1990). De fato, varios estudos de avaliagio dos efeitos da
orientacio genética tém demonstrado que, na prética, ela tem pouca influéncia na escolha do
Bsturo cOnjuge (Barrai e Vullo, 1980; Angastmiotis et al., 1986; Bowman, 1991, Serra et

al, 1995).

Kessler (1989), revisando a literatura posterior a 1979 a respeito dos aspectos
educacionais e reprodutivos dos programas de aconselhamento genetico € de orientagiio
genética, verificou que, a despeito das diferengas metodoldgicas, esses programas
geralmente alcangam oS scus objetivos no que se refere aps aspectos educacionais, a
informacio sobre o diagndstico e o risco genético. fa no que se refere as decisBes
reprodutivas apos o aconsethamento/orientagio genética, eles nfio revelam uma eficiéncia
semethante. Segundo esse autor, mesmo Gque Muitos individuos digam que foram
influenciados em suas decisdes reprodutivas pela orientagdo genética, ¢ muito duvidoso que

isso corresponda 4 realidade dos fatos.

O desenvolvimento de técnicas de diagnéstico pré-natal das hemoglobinopatias,
visando o abortamento “terap8utico” dos homozigotos, trouxe novas perspectivas aos
objetives eugénicos dos programas de triagem populacional (Modell, 1990). Nessa nova
fase, programas de prevencio da talassemia maior desenvolvidos na Italia, na Grécia e em

Chipre (Angastiniotis et al, 1986, Kuliev, 1986; Cao ¢t al., 1989) e de prevengdo da anemia
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falciforme desenvolvidos em Cuba {Svarch et al, 1991) conseguiram uma diminuigdo
significativa da incidéncia de homozigotos. Ja nos EUA., Loader ¢ colaboradores (1991)
constataram uma baixa eficiéneia eugénica em um programa de prevengio da anemia

falciforme desenvolvido em Rochester.

Fssa nova tecnologia genética criou, entretanto, uma nova polémica a respeito
da gravidade que deve ter uma doenga para justificar o seu diagndstico pré-natal, visando o
sbortamento “terapéutico” de embrides homozigotos. Isso, no entanto, € um outro assunto,

que j4 foi discutido em nossa tese de mestrado (Paiva e Silva e Ramalho, 1993).

No Brasil, onde o abortamento “terapéutice™ ou “eugénico” de embrides com
anomalias genéticas graves niio é contemplado com a isengdo penal, sgo desenvolvidos
nrogramas primordialmente assistenciais de triagem genetica para a fenilcetonuria, para as
hemoglobinopatias hereditarias, para a deficiéncia de G-6-PD e, mais recentemente, para a

fibrose cistica. Em um extenso projeto iniciado em 1988, o Orientador desta tese vem
testando a aceitacio de comunidades brasileiras a programas de hemoglobinopatias
hereditarias (hemoglobina S, hemoglobina C e talassemia beta) nos quais a triagem gratuita
dessas alteragBes genéticas ¢ oferecida em cardter opcional. Aos individuos detectados como
heterozigotos sdo  oferecidos (também gratuitamente) a orientagdo genético-clinica
individualizada, o exame laboratorial dos familiares e material didatico explicativo da
alteracio genética em discussio. A esses individuos ¢ garantido também absoluto sigilo
médico a respeito da sua condigBio genética. Nesse sentido, no programa de gestantes
desenvolvido em Araras, SP observou-se uma aceitagio de 100% quanto a realizacdo da
triagem (Teixeira ¢ Ramatho, 1994), enquanto no programa desenvolvido entre estudantes
de primeiro e segundo graus de Braganca Paulista, SP tal aceitagio foi de apenas 55%
{Compri et al., 1995). Esta tese faz parte desse projeto geral, sendo que pela primeira vez fol
investigada em uma populagio brasileira a4 ocorréncia dos riscos teéricos relacionados a

triagem de hemoglobinopatias.

A essa altura, o leitor/examinador ja deve ter questionado a real utilidade desses

programas, uma vez que a orientagdo genética dos heterozigotos € incapaz de alterar
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significativamente as suas decisGes reprodutivas. Na verdade, tais programas partem do
principio de que os heterozigotos devidamente orientados quanto & sua condiglio genética
poderdo tomar as decisSes que lhe forem mais convenientes. Dentre elas, destaca-se a
realizaglio do exame laboratorial do cOnjuge (ou do futuro cBnjuge) e dos filhos.
Constatando-se casais de risco, constituidos por dois heterozigotos, os mesmos poderdo
decidir sobre ter ou ndo ter filhos. No primeiro caso, os individuos estarfio conscientes do
risco de 25% de nascimento de uma crianca homozigota e, acima de tudo, saberfio da
mportancia da realizagiio do exame laboratorial da mesma antes dos seis meses de idade.
Isso porque estd comprovado que o tratamento precoce de doentes com sindromes
falciformes (anemia falciforme, hemoglobinopatia SC, S/f-talassemia) ou com talassemia
mator aumenta significativamente a sua expectativa ¢ a sua qualidade de vida (Ramalho,

1986).

Como se vé, os programas de triagem genética possuem 1iscos ¢ beneficios bem

definidos. Resta-nos discutir como alguns procedimentos €ticos podem atenuar esses 11scos.

A criagiio do bilionario projeto norte-americano “Genoma Humano” reativou
algumnas incertezas dticas, legais e sociais a respeito de alguns procedimentos da Genética.
Reconhecendo isso, os responsavels por esse projeto dedicaram 10% do seu orgamento total
4 discussio desses temas (Pena, 1995). Segundo Knoppers e Chadwick (1994), existem
cinco principios basicos sobre os quais esta sendo construido o edificio ético consensual do
Projeto Genoma Humano e que s3o extensivos a todos os procedimentos de Genética:

autonomia, privacidade, justia, igualdade ¢ quahdade.

O principio da autonomia estabelece que os testes genéticos devem ser
estritamente voluntarios, levando ao aconselhamento apropriado e a decisGes absolutamente
pessoais. O principio da privacidade determina que os resultados dos testes genéticos de
um individuo ndo podem ser comunicados 4 nenhuma outra Pessoa sem o seu consentimento
expresso, com excegdio, talvez, de familiares com elevado risco genético e, mesmo a8sim,
apés fatha de todos os esforgos para obter permissio do probando. O principio da justica

garante protecio aos direitos de populagdes vuinerdveis, tais como criangas, pessoas com
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retardamento mental ou problemas psiquidtricos & culturais especiais. O principio da
igualdade rege acesso igual aos testes, independentemente de origem geografica, raca e
classe socio-econdmica. Finalmente, o principio da qualidade assegura que todos testes
oferecidos devem ter especificidade ¢ sensibilidade adequadas, sendo realizados em

laboratorios capacitados e com monitoragem profissional ¢ ética.

12
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1.3. VERDADES E LENDAS SOBRE O TRACO FALCIFORME

Poucas condig8es na clinica médica s3o cercadas de tantos mitos ¢ lendas, com
consequéncias negativas, como o traco falciforme. Essa denominagio € reservada aos
heterozigotos assintomaticos do gene da hemoglobina S, em oposi¢io 3 anemia falciforme,
que € a expressdo clinica dos homozigotos desse gene. Esses titimos manifestam uma
anemia hemolitica crénica, acompanhada de fenGmenos vaso-oclusivos, com dor,
infartamento, necrose e fibrose em varios orgos. Os dados medicos relativos ao trago
falciforme e & anemia falciforme apresentados neste item sdo baseados nas revisOes de
Serjeant (1974, 1985), Ramalho (1986), Embury e colaboradores (1994) e Weatherail e
colaboradores (1995) e as informagles a respeito dos programas norte-americanos de

prevencdo da anemia falciforme foram obtidas na revisiio de Wilkie (1994).

A primeira distorgio a ser ressaltada em relacdo aos heterozigotos do gene da
hemoglobina $ (heterozigotos AS) é a crenca de que eles apresentam um “trago de doenca”™.
Isso sugere que eles manifestam uma forma atenuada, sub-clinica ou incubada de anemia
falciforme, o que ndo correspende absolutamente 4 verdade. Essa distor¢ao cria entre 0s
leigos a falsa noglio de que os individuos AS sio portadores assinfomaticos ou pré-
sintomaticos de uma doenca, da mesma forma que existem, por exemplo, portadores

assintomaticos do virus da hepatite C ou do HIV.

A hemoglobina S, cujo nome deriva da primeira letra da palavra inglesa sickle
{foice), difere da hemoglobina normal A (HbA = a2 82} apenas pelo residuo aminopacido da
posicio mimero seis das cadeias beta, apresentando a valina em lugar do acido glutdmico.
Essa pequena alteragio estrutural é suficiente para conferir carater patogénico &
hemoglobina §, uma vez que as suas moléculas, quando desoxigenadas, 18m a capacidade de
se agregarem, formando longos polimeros (fibras de hemoglobina S), que deformam a
hemacia, a qual assume um aspecto que lembra uma foice. Dai as expressbes trago e anemia

Faiciformes.
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Os heterozigotos do gene da hemoglobina 8, portadores do traco falciforme ou
trago siclémico (a denominagio estigma falciforme foi abolida da literatura médica) possuem
um percentual de hemoglobina andmala que varia de 22% a 45% da hemoglobina total.
Esses individuos apresentam, portanto, a hemoglobina § em mistura com a hemoglobina
normal A (fragBes A e A2 ), ao contrario dos homozigotos S8, que possuem quase toda a
sua hemoglobina do tipo S, com pequena quantidade (1% a 3%) de hemoglobina A2 e
quantidades variaveis {0 a 30%) de hemoglobina fetal As hemécias dos heterozigotos
apresentam a capacidade de se tornarem falciformes, embora, para tanto, devam ser
submetidas a menores tensBes de oxigénio do que as hemacias dos pacientes homozigotos,

qgue possuem mator potencial de falcizagfo.

A anemia falciforme € a doenca hereditiria mais frequente no Brasil (incidéncia
de 1: 1.000), onde constitui um problema de Saide Publica (Paiva e Silva, Ramalho e
Cassorla, 1993). Trata-se de uma anemia hemolitica crnica importante cujo quadro clinico
é complicado por crises hemoliticas, crises vaso-oclusivas, crises aplasticas e crises de
sequestramento de hemacias falcizadas no bago e em outros érgdos. A sua expressio clinica
geralmente é exuberante, com destaque para a dor e as lesdes Osteo-articulares, pulmonares,
esplénicas, renais, cardiacas, neuroldgicas, etc, O diagndstico e o tratamento precoce
(sobretudo a administragio profilitica de penicilina entre os seis meses ¢ 0s cinco anos de
idade) aumentam a sobrevida dos pacientes, diminuindo a mortalidade na infancia por
doengas infecciosas, sobretudo as septicemias fulminantes por pneumococos e outras
bactérias encapsuladas, O tratamento, no entanto, ¢ meramente sintomatico ¢ de prevengiao

das erises e das complicagBes clinicas, prolongando-se por toda a vida do individuo.

S50 conhecidos atualmente, entretanto, véarios “fatores modificadores™ do
quadro clinico da anemia falciforme, tanto de origem ambiental {cuidados médicos,
alimentagiio, temperatura) quanto de origem genética {concomiténcia com a talassemia alfa,
haplétipos de DNA). Assim, por exemplo, as caracteristicas polimérficas do DNA adjacente
ao gene da hemoglobina 8, localizado no brago curto do cromossomo 11, podem variar de
um individuo para outro, caracterizando vérios “haplétipes” especificos. Dessa forma,

enguanto o haplotipo Bantu, frequente na Afvica Central, esta associado a uma forma clinica
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grave de anemia falciforme, os haplétipos Benin e Senegal estdo associados,
respectivamente, as formas clinicas moderada e leve da doenga. Estudos moleculares
realizados no Brasil mostram, por exemplo, que o haplotipo Bantu é mais frequente no
Estado de S3o Paulo, enquanto que o hapldtipo Benin € mais encontradico entre doentes
falciformes da Bahia (Costa ef al, 1992; Zago et al, 1992). Essas diferengas regionais

traduzem diferentes padrGes de trafico de escravos.

Outro mito sobre a hemoglobina 8 é o de que ela é encontrada exclusivamente
entre negros.  De fato, embora indices falcémicos de até 40% sejam encontrados em tribos
da Uganda, Tanzénia e Mogambique ¢ indices entre 10% e 30% sejam registrados na Guing,
Nigéria, Congo, Serra Leoa, Gana, Angola, Senegal, Libéria e Sudiio, a hemoglobina S
também ¢ encontrada em altas frequéncias em populagBes ndo negroéides da regifio do
Mediterrineo, da India e da Asia Menor. Na Turquia, por exemplo, a frequéncia do trago
falciforme foi estimada em 13%, enquanto que em algumas regides da Sicilia, da Grécia e da
India ja foram registrados indices falcémicos de até 40%. Entre negroides norte-americanos

¢ brasileiros sio encontrados, geralmente, indices mais baixos, da ordem de 8%.

Na revisio de Ramalho (1986) sio relatadas frequéncias do trago falciforme em
populagdes negroides brasileiras variando de 2% a 10%. E interessante lembrar, por outro
1ado, que algumas populagdes brasileiras, como, por exemplo, as do Estado de Sio Paulo,
também receberam o gene da hemoglobina S trazido pelos imigrantes italianos e arabes.
Além disso, ndo seria surpreendente o encontro de frequéneias aprecidvels dessa
hemoglobinopatia em algumas populagdes caucasdides brasileiras que receberam, através da

miscigenagio, fluxo génico negréide importante.

Um dos erros dos programas norte-americanos de prevengdo da anemia
falciforme imciados nos E.U.A. na década de 60 foi conferir-the um “carater racial”, como
se o problema interessasse exclusivamente a0s individuos da raca negra. Esses programas
surgiram em muitos Estados americanos com a ascensio do movimento pelos direitos civis,
gracas 4 agfio de grupos de pressio ¢ legisladores negros, mas acabaram tendo os seus

objetivos deturpados, transformando-se em focos de disputas politicas e raciais. Em alguns
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locais, como Washington D.C., por exemplo, a anemia falciforme foi transformada por lei
em doenca contagiosa ¢ os escolares negros foram submetidos a testes compulsrios por

forca dos regnlamentos de imunizago do distrito.

T4 no Estado de Massachusetts, o traco falciforme foi transformado ein doencga,
pelo menos por lei. Essa confusio entre trago ¢ doenga foi outro problema sério surgido nos
programas norte-americanos, fruto do despreparo dos legisladores, dos orientadores
genéticos e, sobretudo, da imprensa. O seguinte texto, por exemplo, foi publicado em 1972
na revista Ebony, cujo piblico leitor é predominantemente ?egro, sob o patrocinio do
American Express, que se propunha a doar o valor de compra de ordens de pagamento da

companhia para a luta contra a anemia falciforme:

“Uhm em dez americanos negros é portador de wm trago sanguineo que ameaga
incapacitar ou matar. Chama-se anemia falciforme, pois produz globulos vermelhos do
sangue em forma de foice. Pode debilitar as pessoas que ndo mata. Mesmo as que 1ém a
forma branda da anemia falciforme - o rago - sofrem. Em geral, elas devem evitar

atividades pesadas e consultar seus médicos regularmente”.

E, portanto, com grande preocupacao que se constata (uE esse efro comega a s
repetir no Brasil. Assim, por exemplo, a seguinte manchete foi publicada no jomal

campineiro Correio Popular de 16 de junho de 1993:

“Anemia falciforme atinge criangas em Valinhos - Programa do ... detecta
fraces da doenga em 24 criangas nascidas na cidade; em 23% dos casos a doenga mald

antes de chegar aos 5 anos”.

A real morbidade do trago falciforme € um assunto bastante controvertido.
Segundo alguns autores, as complicagdes clinicas sdo muito raras, quase excepcionais, nos
heterozigotos AS, enquanto que, para outros, elas sdo relativamente frequentes, conferindo

a0 traco falciforme uma significativa importéncia clinica.

Analisando a literatura especializada, no entanto, ¢ possivel separar as alterages

mérbidas dos heterozigotos AS em dois grandes grupos. No primeiro deles podem ser
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renmidos os casos de complicagbes agudas, muitas vezes fatals, geralmente associadas a
fatores predisponentes da produgdo de hemdcias falciformes. Nesse grupo estdo incluidas,
por exemplo, as complicagBes ocorridas por anestesia geral, mudanga brusca de altitude,
vdo em avido nfo pressurizado, esforgo fisico excessivo, insuficiéncia respiratdria, infecglo
arave, acidose, desidratagdo, etc. No segundo grupo podem ser reunidas as manifestagdes
mais insidiosas, de evolugio crdnica, que geralmente ndo se mosiram associadas a fatores
precipitantes detectdvels, embora muitas vezes possam representar meras complicacdes das
lesbes agudas mencionadas no grupo anterior. Dentro desse grups merecem destaque as

alterscGes renais, dsteo-articulares, cardiacas, dermatologicas e neurologicas.

A opinio mais comum, no entanto, € a de que essas complicagdes ocorram
muito raramente, pois o baixo potencial de falcizagio das hemacias dos heterozigotos AS
exige fatores desencadeantes (hipdxia, acidose, desidratacéio) muito intensos. Assim, por
exemplo, estudos de avaiia§§0 da morbidade do traco falciforme realizados na UNICAMP
nde constataram uma associagio estatisticamente significativa entre essa condigio clinica ¢
as dores osteo-articulares (Gongales e Ramatho, 1985), as Glceras de membros inferiores
{(Ramalho et al., 1985}, a hematuria (Gongalves et al., 1989) e a tlcera duodenal (Nomura €t
al, 1992},

Esse baixo potencial de morbidade tem sido o suficiente, no entanto, para
scsrretar sérios dissabores aos portadores do trago falciforme. Eles eram impedidos, por
esemplo, de ingressar na Academia da Forga Aérea dos Estados Unidos, em razio da crenga
de que seu sangue reagiria mal as baixas pressGes de oxigénio experimentadas quando se
atingem altitudes elevadas em avides comerciais ou militares. Embora tal crenga ndo deixe
de ter algum fundamento tebrico, os modernos recursos de pressurizagio dos avides
tomaram o risco muito baixo e, em 1931, a Academia da Forga Aerea suspendeu suas

restricdes.

Muitas vezes, no entanto, a exclusio dos portaderes do trago falciforme ndo tem
quaiquer embasamento cientifico. Muitas companhias de seguro norte-americanas, por

exegmplo, excluem os heterozigotos AS com base na teoria, nunca comprovada, de
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dimimi¢io da sua expectativa de vida. Da mesma forma, a Companhia Dupont nfio

empregava portadores do trago falciforme, com o falso argumento de que eles s3o mais

vulneravels a acidentes de trabalho.

Se os riscos individuais dos portadores do traco falciforme sio muito
COMroversos, 0 mesmo ndo acontece com 0$ seus riscos reprodutivos, que sic bem
definidos. Assim, por exemplo, ndo ha divida de que o casal constituido por dois
heterozigotos AS corre o risco de 25% de gerar uma crianga com a anemia falciforme. Caso
um dos genifores sefa heterozigoto e o outro homozigoto SS, tal risco subirs,

evidentemente, para 50%.

Niio bastassem essas situagdes, de unifio de um portador do traco falciforme
com portadores de outras hemoglobinopatias também podem nascer criangas com condicdes
morbidas importantes. Assim, por exemplo, do seu casamento com heterozigotos da
hemoglobina C (heterozigotos AC) ou com heterozigotos da talassemia beta (heterozigotos
AT}, podem nascer portadores de duas sindromes falciformes, ou seia, a hemoglobinopatia
SC e a S/ - talassemia, respectivamente, cujos quadros clinicos se assemetham ao da
anerma falciforme. Quanto a esse aspecto, & interessante lembrar que 2 a 3% dos negréides
brasilerros sfo heterozigotos AC e que 1% dos caucasdides dos Estados do Sul e do Sudeste

do Brasil sfo portadores do traco de talassemia beta (Ramatho, 1986}

Segundo Ramalho (1993}, existem no Brasil cerca de seis mithdes de individuos
AS, dois mithSes de AC e dois milhdes de AT e do casamento desses trés tipos de
heterozigotos entre st podem nascer, com a probabilidade de 25%, doentes com seis tipos de
anemias hemoliticas cronicas e incurvels, ou seja, a anemia falciforme (homozigotos S8), a
hemoglobinopatia SC (heterozigotos interativos SC), 2 S/B - talassemia (heterozigotos
mterativos 8T), a doenga da hemoglobina C (homozigotos CC), a talassemia maior

{homozigotos TT) e a C/f - talassemia (heterozigotos interativos CT).

Do exposto, ¢ facil concluir que a probabilidade de wm brasileiro portador do
trago falciforme casar-se com uma pessoa “geneticamente incompativel” nfio ¢ desprezivel.

Sendo ele negréide, essa probabilidade ¢ estimada em cerca de 10%. A expressio
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“gemeticamente incompativel” foi colocada propositalmente aqui para ressaltar a sua
inadequagio. De fato, a genética ndo se limita a individuos, mas a familias, e os programas
de “prevengio” da anemia falciforme podem atingir a vida privada das pessoas, chegando a
ameagar os seus casamentos. Por isso, todo cuidado € pouco quanto as expressées utilizadas

na orientacio genética.

Concluindo este item, € interessante mencionar um estudo realizado entre 160
médicos norte-americanos a cerca dos seus conhecimentos a respeito da anemia falciforme e
do trago falciforme (Markel et al, 1992). Qs seus resultados foram surpreendentes,
constantando-se que 14% dos médicos acreditavam que o trage falciforme ¢ uma doenga,
20% achavam que ¢ muito dificil diferenciar o trago da anemia falciforme e 50% ndo sablam
que a anemia falciforme pode ser confundida com outras sindromes falciformes, como a
hemoglobinopatia 8C e a S/B - talassemia. Seria conveniente, portanto, que um estudo
semethante fosse realizado no Brasil, j& que em um levantamento realizado pelo autor desta
tese entre 59 geneticistas brasileiros revelou que 39% deles conheciam a anemia falciforme
somente a partir de dados da literatura, 29% a partir do seu aprendizado durante o curso de
medicina ou residéncia médica, 24% a partir do atendimento esporadico de pacientes e
apenas §% a partir do atendimento rotineiro de doentes (Paiva e Silva e Ramatho, 1993).
Curiosamente, 59% deles eram favordveis ao diagnOstico pré-natal e ao abortamento

“terapdutico” como forma de prevengio da anemia falciforme.
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1.4. POR QUE O TRACO FALCIFORME E INVESTIGADO ENTRE
DOADORES DE SANGUE?

Nio fossem suficientes as controvérsias a respeito do trago falciforme, a
imvestigacio da presenca da hemoglobina § durante a selecio de doadores de sangue
também é um procedimento polémico, considerado indispensével por alguns autores €
irrelevante por outros. Por esse motivo, tomou-se por base neste item, em grande parte, &
revisio recente do assunto feita pelo Dr. José Francisco Comenalli Marques Ir., médico

hematologista e hemoterapeuta do Hemocentro da UNICAMP (Marques Jr., 1995).

O problema da doagdo de sangue por brasileiros portadores do trago falciforme
comegou a ser discutido na década de 70. Nessa época, Ramalho (1976), baseado na
contra-indicagio formal da transfusio de hemdcias AS ferta por importantes autores norte-
americanos (Mollison, 1972; Oski ¢ Naiman, 1972), sugeriu que a investigagio dessa
hemoglobina andmala comegasse a ser realizada nos servigos brasileiros de hemoterapia. Nas
palavras do autor, esse procedimento “seria duplamente 0til, beneficiando simultaneamente o
doador e o receptor de sangue Realmente, eﬁquanto que esse Glimo estaria sendo
protegido do recebimento de hemacias andmalas, o primeiro, se identificado como
siclémico, poderia ser devidamente orientado e prevenido contra problemas de ordem
individual € familial”. A seguir, partindo de uma amostra de 454 doadores de sangue de
Campinas, SP, Ramalho (1979} identificou onze portadores do trago falciforme, todos do
sexo masculino, nove dos quais negrdides e dois caucasbides. A incidéncia global do trago
faleiforme nesse trabalho foi de 2,4%, sendo 9,8% no grupo racial negroide e 0,55% entre
os caucasdides. Anos mais tarde, Arafjo e colaboradores (1990) analisaram amostras de

sangue de 3.286 doadores de Campinas, SP, encontrando 1,5% de individuos AS.

Os primeiros casos fatais ap0s uso hemoterdpico de sangue contendo
hemoglobina S foram relatados em “exsangiiineo-transfusdes” de recém-nascidos, ou,
segundo a nomenclatura atual, em transfusdes de substituiciio total (Veiga e Vaithianathan,

1963; Murphy et al., 1980). Em 1984, Keheler e Luban descreveram uma reagio hemolitica
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benigna em um menino nigeriano de 8 anos com anemia falciforme, transfundido com

hemacias AS, em virtude de crise vaso-oclusiva.

Apesar desses efeitos indesejaveis, diversos autores demonstraram o$ baixos
riscos da transfusio homologa ¢ autologa de hemécias contendo hemoglobina § (Kaufman et
al,, 1965; Chaplin gt al., 1986; Romanoff et al., 1988: Cook ¢ Hanowell, 1990; Sears, 1994).
Além disso, Castro (1980) demonstrou a viabilidade de hemacias falciformes apds trés
semanas de estocagem em ACD (Acido Citrico; Citrato de Sédio; Destrose) ou CPD-Al
(Citrato de Sodio; Fosfato; Destrose; Adenina) . Curiosamente, esse autor constatou que os
niveis de 2.3 difosfoglicerato permaneciam significativamente matores em heméacias com alto
conteido de hemoglobina S (hemacias SS) apés trés semanas de estocagem em CPD-Al,
caracterizando a sua maior viabilidade. Evidentemente, as hemacias S§ sio usadas apenas

em autotransfusdes.

J4 em relagio ao congelamento de hemacias contendo hemoglobina S, Meryman
¢ Homblower (1976) demonstraram que as hemécias AS respondem ao congelamento €
descongelamento da mesma forma que as hemacias normais, mas que ocorrem falcizagdo ¢
hemdlise durante o processo de deglicerolizagdo. O mesmo inconveniente foi observado por
autros autores, como Castro e colaboradores (1981), Keheler ¢ Luban (1984) e Sears
(1994}, exigindo alteragBes nos protocolos de deglicerolizagio. Assim, por exemplo, Castro
{1985} demonstrou que 0 aumento do volume da solugio de lavagem de dois para quatro

Hitros diminui significativamente a hemolise.

Como os pacientes com a anemia falciforme recebem eventuais transfusdes
sanguineas e sio suscetiveis de sofrer cirurgias {colecistectomia, artroplastias, etc), julgou-
se interessante verificar a viabilidade das hemacias SS criopreservadas para fins de
autotransfusio, Conduzindo uma pesquisa nesse sentido, Castro (1985) verificou a
vizhilidade da criopreservagiio & longo prazo de heméacias de pacientes com a anemia
falciforme, cujo periodo variou de um a trés anos, observando correlacio fracamente
positiva entre a duragdo da estocagem na forma congelada e as perdas celulares durante a

deglicerolizagio. Os niveis de ATP e de 2,3 difosfoglicerato das hemacias congeladas
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permaneceram dentro de limites aceitaveis. Assim, esse autor concluiu que a manutengao da
qualidade funcional das hemacias SS criopreservadas a longo prazo abre a possibilidade de

autotransfusio para tratamento dos pacientes falciformes durante episddios anémicos, desde

que nBo sejam devidos A falcizago.

Como comenta Marques Jr (1995), a possibilidade de autotransfusdo em
pacientes com a anemia falciforme ¢ de fundamental importéncia, considerando-se as altas
taxas de sensibilizagio desses individuos a antigenos eritrocitarios, em decorréncia das

miltiplas transfusdes recebidas,

Do exposto, ¢ facil conchuir que a transfusdo de hemacias AS possui apenas
algumas contra-indicagdes bem especificas, ou seja, em transfusdes de substituigho total em
recém-nascidos (sobretudo em prematuros), em pacientes com anemia falciforme em crise
de falcizachio e em individuos sob hipdxia intensa. Assim sendo, seria mais pratico investigar
nessas situacdes a presenca da hemoglobina § diretamente no produto hemoterapico a ser
usado {sangue total ou concentrado de hemacias), atraveés de testes pré-transfusionais.
Quanto a esse aspecto, & interessante comentar que existem atualmente testes capazes de
demonstrar a presenga da hemoglobina § em poucos segundos, sem exigir qualquer

aparethagem especializada.

Estamos de volta, portanto, 4 pergunta que serviu de titulo a este item: por que

o trago falciforme ¢ investigado entre doadores de sangue?

Uma resposta a essa pergunta sefia a utilizacio da selegio de doadores de
sangue como método de triagem populacional, permitindo a identificacic e a orientagio
genética de portadores do trago falciforme e de outras alteragfes hereditérias, como a
hemoglobina C e a deficiéncia de G-6-PD. Tal resposta s6 serd valida, no entanto, apos
demonstragio de que os beneficios da orientagio genética sfo consistentes e queé seus

inconvenientes sio minimos. E justamente isso que estamos investigando nesta tese.
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Do exposto até aqui, parece claro que o objetivo geral desta tese € avaliar os

efeitos da onentacio genética fornecida a individuos detectados como portadores do trago

falciforme durante a selecfio de doadores de sangue. Esse objetivo geral pode ser

desdobrado em objetivos especificos, relacionados a trés situagdes distintas do processo, ou

sera;

A - Apés a orientaciio genética, investigou-se:

1. taxa de aceitagdo dos doadores AS ao convite para retornar ao servigo de
hemoterapia para receber a orientagfo genética;

2. o que levou os individuos a doarem sangue;

3. sentimentos e fantasias relacionados a carta-convite desse retorno,

4. percepgio do processo de orientagio genérica, logo apds o seu recebimento;

5. dividas e questionamentos;

6. porcentagem de doadores AS casados ou amasiados que trouxeram a parceira
para realizagio da investigagdo laboratorial das hemoglobinopatias;

7. porcentagem de doadores AS com fithos que frouxeram 0S mesmos para

exame;

B - Seis meses apds o fornecimento da orientacfio genética, investigou-se:

8. porcentagem dos doadores AS que aceitaram retornar a0 ambulatério;
9. interpretagio dada pelos doadores a esse segundo convite;
10. porcentagem dos doadores que sabiam o nome da sua alteragio genética;
11. percepcio dos doadores AS sobre o processo de orientagdo genetica;
12. assimilacdo das informagdes de ordem pratica fornecidas sobre o trago
falciforme;
13. assimilacdo das informagdes de cariter reprodutivo;
14. repercussio da orientagiio genética entre familiares, amigos, colegas de

trabalho, etc;
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15, importdncia dada & documentagio fornecida (cartio com o nome da
caracteristica genética, cartitha explicativa);

16, influéncia da orientagfio genética no cotidiano do doador AS;

17. dividas e questionamentos;

18, opinies dos doadores AS sobre o processo de orientacfio genética;

C - Através de um questiondrio enviado pelo correio aos doadores AS que nio

compareceram ao “retorno dos seis meses”, investigou-se;

19. taxa de respostas as cartas-questionario,

20, motivos de nfio comparecimento d segunda consulta;

21, percepelio do processo de orientagio genética;

22. assimilac@o das informagdes;

23, repercussio entre familiares, amigos, etc,

24, importancia dada 4 documentago fornecida;

25 influéneia da orientaglo genética no cotidiano dos mdividuos as;
26. dhividas e questionamentos;

27. opinides dos doadores as sobre o processo de orientagio genética.

Através da relagio beneficios/prejuizos da orientago genética, este trabalho
pretende avaliar, em Ultima analise, a propria utilidade da investigagdo rotineira da
hemoglobina S entre doadores de sangue. De fato, caso a orientagdo genética nio demonstre
beneficios consistentes e prejuizos minimos, o mais logico seria suprimi-la. Vale aqui a
afirmacdo de Morowitz (1981) de que na falta dos resultados desejados “deve-se ter a
devida humildade de nio interferir na vida dos outros”, Nesse caso, a hemoglobmna S
poderia ser investigada diretamente no produto hemoterdpico a ser usado (sangue total,
concentrado de hemécias) através de testes pré-transfusionais, apenas nas situagbes em que

o seu uso estd formalmente contra-indicado, como, ja foi mencionado anteriormente.
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Antes de concluir este item, € importante ressaliar que durante o transcorrer de
todo o processo de coleta de dados desta tese, nfio se perden de vista o carater assistencial
da orientagio genética. Assim sendo, a pesquisa fol encarada como uma decorréncia desse
processo assistencial € ndo como o motivo principal da nossa atuagio junto aos doadores de

sangue do Hemocentro da UNICAMP.
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3.1. CASUISTICA

De acordo com a rotina do  Setor de Hemoterapia do Hemocentro da
LUNICAMP, no perfodo de setembro de 1993 2 novembro de 1994, a hemoglobina S foi
investigada pela eletroforese de hemoglobinas em pH alcalino em 9.196 doadores de sangue,

diagnosticando-se 130 (1,4%) portadores do trago falciforme (121 homens e 9 mulheres).

Embora todos os heterozigotos AS tenham sido convidados a receber a
orientacdo genética, para o presente trabatho foram selecionados 92 individuos, com base

em apenas dois critérios:

a) pertencer ao sexo masculine, pois o mimero de doaderes AS do sexo

feminino era muito pequeno e constituiria uma subamostra irrelevante na tese;

b) possuir enderego bem definido para contato postal, pois, como serd visto

adiante, a metodologia escolhida exigia convites exclusivamente por carta,

3.2. METODOS

3.2.1. Metodologia escolhida

Foram utilizadas na presente pesquisa as abordagens quantitativa ¢ qualitativa,
partindo da premissa que ambos os métodos nio se opden, mas se complementam. De fato,
como comentam Minayo e Sanches {1993), “tanto o método quantitativo quanta o
qualitativo possuem uma tmportancia relativa, pois s¢ quando os mesmos s&o utilizados
dentro dos limites de suas especificidades é que podem dar uma contribuigdo efetiva para o

conhecimento da realidade™.

Um grande avango tem sido conseguido nas ciéncies da saude com a criagio de
alguns procedimentos inferenciais estatisticos, especificos para determinados desenhos de

estudo. Nesse sentido, julgamos conveniente quantificar alguns resultados, podendo, assim,
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compara-los estatisttcamente com dados da literatura. J& a abordagem qualitativa, por
trabalhar em nivel de intensidade das relages sociais, fol empregada para “a compreensio
de fenbmenos especificos e delimitavels mais pelo seu grau de complexidade interna do que

pela sua expressio quantitativa”, de acordo com a recomendagio dos autores anteriormente

citados.

Valorizou-se ao méximo as verbalizagSes dos individuos sob orientagdo
genética, uma vez que “a fala torna-se reveladora de condigdes estruturais, de sistemas de
valores, normas e simbolos (sendo ela mesma um deles), e, 20 mesmo tempo, possui a magia
de transmitir, através de um porta-voz (0 entrevistado), representagBes de grupos
determinados, em condigOes histéricas, sdcio-econSmicas ¢ culturais especificas” (Minayo e

Sanches, 1993}

3.2.2. Instrumentos e procedimentos

Os portadores do traco falciforme foram convidados por carta a comparecer ao
Hemocentro da UNICAMP, em data e horério determinados, para receberem orientagdes
sobre a sua condicdo genética. Cornforme € possivel verificar no texto dessa carta-convite
{(Anexo 1), procurou-se afastar a idéia de doenga ou de perigo, embora a importincia da
orientagio genética fosse enfatizada. Uma segunda carta (Anexo 2) foi enviada aos que nao
atenderam a0 primeiro convite, mas qualquer contato pessoal ou telefonico foi evitado nessa
fase, 14 que a insisténcia poderia ser interpretada como se nem toda a verdade tivesse sido
dita na carta, além de agravar o aspecto de invasdo de privacidade dos individuos. Assim
sendo, trabathou-se, muito cuidadosamente, com as dualidades convite / convocagdo,

importdncia / gravidade, verdade / ocultagZo e insisténcia { impertinéncia.

Os doadores AS foram orientados individualmente pelo autor desta tese, 0 qual
procurou adequar a linguagem da exposicdo ao nivel de instrugao dos orientandos. Embara
houvesse uma padronizagdo das informagdes fornecidas, adotou-se o estilo cologuial,

deixando que as perguntas dos orientandos dirigissem o rumo da conversa. O responsavel
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pelas informagBes fornecidas apresentou-se aos orientandos como psicdlogo, o que facilitou
gue o padriio “consulta médica”, com seu carater diretivo e intelectualizado, fosse evitado.
Assim, as perguntas foram respondidas objetivamente, em frases curtas, precisas, sem
alongarem-se em detalhes desnecessdrios, cansativos ou de que pudessem confundir o
otientando. No entanto, todas as perguntas foram respondidas e todas informagfes
necessarias foram fornecidas conforme a verdade dos fatos médicos. Procurpu-se, portanto,
criar um clima de confianga, no qual o orientando pudesse senfir-se 20 mesmo teMpo Seguro
da capacidade profissional do seu orlentador e suficientemente & vontade para apresentai-lhe
as suas davidas e angistias. Esse tipo de orientagdo, denomunada “patient structured
counseling”, pela nomenclatura de Rowley gt al (1991), exigiu um intenso treinamento
prévio do autor desta tese {estudo piloto de trés meses, em atendimento conjuntos com 0
Orientador do trabalho), além da sua experiéncia anterior de 6 anos atuando no Setor de
Aconselhamento  Genético do  Ambulatéric de Hemoglobinopatias Hereditarias da
UNICAMP. Esse cuidado evitou surpresas ¢ titubeagOes frente a perguntas inesperadas

feitas pelos orientandos.

Durante a orientagio genética, foram usados recursos didaticos (gravuras, jogos
de pegas coloridas) que pudessem auxiliar as explicagOes e, apds a consulta, que teve
duracio média de uma hora, foram fornecidos aos doadores AS um documento (anexo 3)
com 0 nome da sua caracteristica genética e uma cartitha explicativa (anexo 4) sobre o trago
falciforme. Os heterozigotos foram convidados a trazer a companheira, filhos e outros
parentes para a realizagio de exames laboratoriais gratuitos para investigagfio de
hemoglobinopatias na UNICAMP, embora o cardter opcional desses exames fosse

enfatizado.

Na primeira consulta de orientagdo genética foi preenchido um formulario semi~
estrturado (Anexo 5), no qual foram anotados os dados € as verbaliza¢des dos doadores,
relacionados a0s objetivos especificos do grupo A (pégina 24). Os doadores foram
informados que seriam convidados para nova consulta, para retomar as informacdes, apos

308 meses.
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Seis meses apds o fornecimento da orientagfo genética, portanto, os doadores
AS foram convidados por carta {Anexo 0) a retornarem ao Hemocentro da UMCM, para
umsz “nova conversa sobre o traco falciforme”. Esse novo contato com os doadores teve o
duplo cariter de “entrevista” e de “reforco da orientagio genética”. Nessa ocasifio, foi
preenchido um nove formulério semi-estruturado (Anexo 7), relacionado agora aos

obietivos especificos do grupo B da tese (pagina 24).

Finalmente, aos heterozigotos AS que ndo compareceram a esse retorno, fol
enviada uma carta-questionario (Anexa 8), dirigida aos objetivos especificos do grupo €

deste trabatho (pagina 25).

3.3. ANALISES ESTATISTICAS

As analises estatisticas usadas na discussio desta tese foram realizadas por
microcomputador, fazendo-se uso do programa Microstat (Ecosoft Inc, 1984), para
comparacio de proporedes pelo teste do X*. Considerou-se 5% como nivel de significincia

(o = 0,05).
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4. RESULTADOS




Para facilitar a analise dos resultados, eles foram reunidos em trés grupos,

de acordo com 0s objetivos especificos da tese.

Dentre os 92 doadores de sangue AS convidados a receber onentagio
genética, 66 (71,7%) compareceram ao Hemocentro da UNICAMP. Dentre eles, 50
(75,8%) atenderam 2 primeira carta-convite e 16 (24,2%} & segunda. A taxa de recusa

foi gual, portanto, a 28,3%.

A idade dos individuos que receberam orientagio genética variou de 18

a 530 anos, com média de 32 anos e desvio-padrio de 9,8 anos.

As principais caracteristicas verificadas entre os doadores de sangue que

aceitaram receber a orientacio genética foram as seguintes:

Menos de um salario 16 24.3%
o

Tim a trés saldrios 42 63,6%
THAENOS

Mais de trés salarios 08 12,1%
mintmos

Total 66 100,0%

Média: 1,8 salérios-minimos.

Salério minimo equivalente a $ 81 délares em dezembro de 1994,

Resulidos 33



- Amalfabeto

Prmeire Grau
Incompleto

Prnimetro Grau
Completo

Segundo Grau
Iscompleto

Segundo Grau
Completo

Saperior Incompleto

Superior Completo

06

01

02

7.6%

9,1%

1,5%

3,0%

Sa%telrd B 12 MM_TS,E%
Casado / Amasiado 53 80.3%
Separado 01 1,5%
TOTAL 66 100,0%
Casados / Amasiados sem 02 3,7%
fithos

Casados / Amasiados com 51 04 4%
fithos

Separado com filho 01 1,9%
TOTAL 54 100,0%
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Fregiienta algum n %
templo?

Kim 43 65,2
RNio 23 34,8
TOTAL 66 100,0

Catélica 32 74,4
Assembléia de Deus (G 21,0
Adventista 01 2,3
Batista 01 2,3
TOTAL 43 100,0

1 vez 14 32,6
2 vezes 08 18,6
3 vezes 03 7.0
4 yezes 09 20,9
Mais de 4 vezes 09 20,9
TOTAL 43 100,0

MNio Branca

37

TOTAL

66

160,0 %

Regultados

M



OBSERVACAQ - Essas caracteristicas dos doadores AS foram incluidas entre os

resultados ¢ ndo na casuistica, como poderd eventualmente preferir algum

leitorfexaminador, pois elas foram verificadas a partir de um resultado da tese, ou seja,

a taxa de individuos que aceitaram receber a orientacdo genética (objetivo especifico

nimero 1}, fazendo parte do protocolo 1.

Altruismo 37 56,1%
Reposicio solicitada pelo 10 15,2%
Hospital

Em funco dos exames 03 7.5%
Servigo Militar 05 7,5%
Campanha de Doaglo de 04 6,1%
Sangue

Curso na Policia Militar 03 4.6%
Ciratidio 01 1,5%
Conveniéneia 01 1,5%
TOTAL 66 100,0%

- Foi quando eu recebi as corneas; eu nunca tinha feito nada por alguém, af comecei a

doar.

- Devido a necessidade das pessoas, vontade de ajudar as pessoas.

Fesuliados



- Eu sempre vejo falando em televisio e radio pedindo para doar sangue, sempre tem

alguém precisando, eu faco para ajudar as pessoas.
- Campanha de doago pelo servigo social no trabatho.

- Uma vez minha esposa precisava, fizeram exame em mim disseram que o meu sangue
era bom, ¢ a propaganda que fazem para doar, as pessoas nio doam com medo de

doenga, eu ndo tenho,

- Para ajudar uma amiga.

- Tinha gente que precisava, e eu does; $6 ddc quando alguém precisa,
- Para salvar vida. Sempre que tem aviso na firma a gente vem doar,

- A primeira vez foi para a fitha de um colega da fabrica que eu trabalhava, eles queriam
pessoas fortes, eu fui criado na roga, daf comecei a doar sempre. Eu ventho doar para

ajudar as pessoas.

- Para ajudar um amigo.

- A primeira vez foi para esposa de um ex-patrao.

- Fiz um curso para a Policia Militar e tinha que doar sangue, dai passei a doar.
- Foi para um colega que adoeceu, dai pré frente eu comecei a doar.

- Para ajudar um vizinho.

- Foi para o pai de um amigo.

- A primeira vez fol para um ex-patrio.

- Um irmo da igreja pediv e su dogi sangue.

- Tudo comegou quando o meu filho mais novo ficou doente e precisou de sangue e eu

doei para repor. Antes eu tinha medo e as outras vezes foram para amigos.
- A primeira vez foi mais por obrigacdo pelo curso na Policia Militar.

- Um pedido de um companheiro, para reposigio.
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- Nanossa igreja quando tem uma pessoa que precisa, eles anunciam e eu vim com meu
pat.
- Sempre gostei de cuidar da minha satide, tem hora que da uma piniqueira: € quando

eu ddo sangue.

- Para ajudar o pal de uma colega.

- Na ¢poca do exéreito, e também de ouvir no radio pedir sangue para as pessoas.
- Para ajudar a filtha de um amigo.

~ Para ajudar a irm& de uma vizinha.

- En doef a primeira vez para a minha mée, depois comecet a doar.

- Simplesmente por ter alguém precisando, a gente como bom cidaddo a gente faz.
- Meu tio estava internado e precisava de doador.

- Eu acho bom doar para ajudar as pessoas e pelos exames que lam ser feitos.

- Dresde a época do exéreito comecet a doar sangue.

- Fol um colega meu que pediu.

- Foi por causa de minha finada avo.

- Fol por camaradagem.

- Na primeira vez eu estava no Tire de Guerra,

- Sempre que alguém precisa, se ndo for perder o dia no trabatho, 56 pode ser

dispensado uma vez a cada seis meses.

- Fu sempre doei sangue, as pessoas sempre falam que eu tenho a veia alta & que tem

que dear sangue.
- A primeira vez foi quando eu fiz um curso de bombeiro e precisava doar.

- A primeira vez foi quando eu estava no exército, dai continuel.

Resltodas
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- Para ajudar um amigo, depois as pessoas falaram que quem doa uma vez, tem que
doar sempre, pois o sangue pode ficar grosso. Eu tenho medo de afetar o coragéo.

Agora eu dbo por doar.
- Minha muther tinha que repor sangue, a partir dai nfio parel.

- Acho que € para fazer o bem para o proximo, niio fago para fazer bonito, € para

ajudar alguém.
- Pensei que o sangue estava grosso, eu ficava com o corpo pintcando quando o corpo

esquentava no trabalho.

- A gente sempre ouve dizer desde pequeno que doando sangue a gente ajuda alguém,

dai surglu a oportunidade.

- Faveorecer a vida de alguém.

- Por causa do men sogro que la fazer uma cirurgia.
- As pessoas pedem e eu venho.

~ Quando as pessoas pedem eu ddo.

- Pra falar a verdade, & pra ganhar um dia de folga, pegar um dia de graca. Salvar vida

10 CA50,

- Solidariedade, eu me sinto bem doando, além de ter os exames que controlam & nossa

satide.

- Foi exigido pelo Hospital Boldrini, para a minha filha que estava doente e carecia de

sangue.

- Para ajudar a cunhada de um amigo.

- Para falar a verdade, para saber o meu tipo de sangue.
~ Para ajudar as pessoas.

~ Fot wo estalo, ai comecei a doar.

- Por livre e espontinea vontade, para ajudar a vida de alguém.

Rezultadors
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- Eu estava no Tiro de Guerra e o sogro de um colega tava precisando.
- Para ajudar um amigo.

- O meu pai estava internado para operar de uma hémia, a pessoa que ia doar sangue
o phde vir, eu ndo queria doar por saber que ¢ sangue & submetido a exames.., Eu era

doador antes.

- Um amigo precisou de sangue para a2 mée, eu até tinha medo de doar, agora se

precisar até faco de novo.
- Para ajudar, fazer uma agfo.

- A primeira vez fo1 em 78, para uma colega, eu me senti bem, estava fazendo bem para

alpuém.
- A primeira vez foi a necessidade de um amigo.
- A primeira vez foi no quartel, daf quando alguém conhecido precisa.

- O men pai precisava de sangue e eu fui doar, j& doei bastante mas até hoje nfo sei o

meu tipo de sangue.

- Um convite que fizeram para doar para a irmé de um amigo da firma que eu

trabathava, agora a cada 6 ou 7 meses eu doo.

Sim 10 15,2%
Nio 56 84,8%
TOTAL 66 100,0%
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1 82 vezes 25 44.6%
3a5vezes 28 50,0%
Mais de 5 vezes 03 5,4%

TOTAL 56 100,0%

40 71.4%
Nio 16 28 6%
TOTAL 56 100.0%

Sim 17 25,8%
Nio 49 74,2%
TOTAL 66 100,0%

Sim 09 13,6%
Nio 57 86,4%
TOTAL 66 100,0%
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Ajudar o proximo 45 57,7%

Fazer exames 10 12,8%
Ter descoberto o trago 10 12,8%
Pela orientacdo 05 6,4%
genética
Ter me sentido bem 04 5,2%
Ter feito uma boa aglo a3 3,8%
Saber que o sangue é 01 1,3%
bom

TOTAL 78 100,0%

OBSERVACAOQ: Doador com mais de uma resposta.

TOTAL 66 100,0%

- Bu acho que é ajudar uma pessoa que estd precisando.

- Eu tive coragem de doar sangue, eu encarel o meu medo. Também ser dtil e
desencanar.

- Ajudei alguém.
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- Ter feito uma boa aglo.

- Me sinto bem.

- A descoberta deste carater hereditério.

~ Poder fazer alguma coisa para alguém,

- Yocé ter me chamado aqui.

- De saber que estou ajudando alguém, de ser feliz um dia. A vida sem saude ndo &
- nada.

- Uma, ter ajudado uma pessoa. Outra, foi muito bom saber do trago falciforme que eu
tenho, foi methor ainda a orientacio.

- T ajudando o pessoal.

- Este conhecimento,

- Fiquel contente em descobrir em mim que meu sangue € muito importante.

- Vocd estar ajudando quem esté precisando, um dia vocé pode precisar ng?

- A pessoa precisa, e é bom doar para os outros € 08 exames que € feito.

- A gente ajuda quem esta precisando, a gente ndo sabe o dia de amanhd, vai que 1
gente precisa,

- Para ajudar as pessoas.

- Pelo menos ajudar alguém, nunca para pegar atestado.

- Vocé esta ajudando, recuperando uma saide de outra pessoa, ajudando outra vida.

- Além dos exames, tem o lado da outra pessoa que recebeu o meu sangue. -Acho que
serviu para alguém, ndo serviu?

- Musito importante, por causa da explicagdo.

- Ajudar as pessoas.

- Poder ajudar o proximo e fazer os exames.

- Foi a satisfaco da pessoa que pediy, ele ndo conseguia achar cinco pessoas para doar.
- Pelo menos saber o tipo de sangue,

- Que pude ajudar alguém que estava em necessidade, e o sangue ndo tem prego, sO
doando mesmo.

« Hio sel, nfio sel mesmo.
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- No caso daqui, foi este exame mais aprofundado, nunca tinha tido informacio a
respeito.

- No meu corpo eu ndio senti nada, um fato de caridade vamos dizer.

~ Em saber o que estd acontecendo.

- Para saber se tem alguma doenca no sangue da gente.

- Saber que est4 ajudando alguém, a gente nfio sabe o destino do sangue, mas sabe que
esta sendo bem usado,

- Gosto de doar sangue para ajudar as pessoas, ¢ fazer exames para saber se tem
alguma doenca.

- Fu acho que eu estava ajudando uma pessoa, acho que estava fazendo bem, agora
nem sel mais,

- Sei 14, € bom saber que pode ajudar quem est4 precisando, é uma coisa tio simples e
150 precisa.

- A espontaneidade.

- Eu ficar sabendo o que eu tinha.

- Ajudar as pessoas, tem tanta pessoa que precisa de sangue, acidentado.

~ Ajudar o préximo.

- Para ajudar os outros e ter descoberto ¢ trago; nos outros lugares nio descobriram
nada.

- Doar sangue ¢ ajudar os outros, € um dever, para ajudar quem precisa dele.

- Voeé estar ajudando alguém que precisa..

~ Ter ajudado.

- Bom, por ter ajudado alguma pessoa, t& ajudando alguem.

- Para mim é uma coisa que fico contente, fago para ajudar um semeth ante.

- Em ter ajudado alguém.

- Do meu sangue estar bom e ajudar quem precisa.

- Fu d6o por capricho meu mesmo, eu acho que preciso doar, ndo por ser bonzinho,
acho isto fantasia.

- Eu me sinto bem.

- Eu descobrir este grau no meu sangue ¢ fazer o bem para o proximo.

Rosultados 44



- Para mim foi bom, eu n#o 1a saber nunca, em Limeira nfo faz estas coisas né...

- Ter a possibilidade de ajudar alguém,

- Favorecer a vida de alguém, e o sangue que eu ddo nio faz falta para mim.

- Foi em parte eu descobrir a hepatite e o trago.

- Acho que salvar uma pessoa necessitada, fazer uma caridade.

~ No caso ajudar quem esta precisando por causa da reposicdo do sangue.

- Bei 14, salvar outra pessoa, coisa positiva, um simples sangue da gente salva outra
vida.

- Satisfagio mesmo, poder ajudar alguém mesmo sem conhecer.

- No momente, achei importante saber a minha satde. Beneficiar os outros também,

- Para saber se tinha algum tipo de doenca no corpo.

- Foi a orientagio médica sobre o frago.

- Se a pessoa pode doar sangue, ¢ a melhor coisa que ela pode fazer, ela esta ajudando
alguém.

- Sinceramente, penso em ajudar alguém, e saber como estd minha satde, um
acompanhamento de saude.

- De ter doado de boa vontade, eu sempre tive vontade de doar.

- Para mim estar ajudando alguém, o que vale € salvar outras pessoas.

- De poder estar ajudando outras pessoas que estavam precisando de sangue.

- Até hoje néc.

- Nio.

- Nada, da minha parte sinto muito aliviado.

- S6 n0 conseguir cicatrizar apés a retirada da agulha, eu saio coma muleta e comega a
sangrar.

- A {mica coisa foi agulha.

- Nio, de forma alguma.
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- Nio tem nfo, o pessoal diz que doar sangue engrossa o sangue, mas nfo tem nada a

ver.

~ NEo achei nada de ruim,

- Nio achei nada de negativo, fo1 até positivo,

- Negativo de saber que eu tenho AS. Eu ndo queria ter.

- Ter doado sangue sem saber o0 que eu tinha, os locals onde eu doava nfo terem
informado.

- Nada, ao contrario foi altamente positivo.

30 45,5%
Nio 36 34,5%
TOTAL 66 100.0%

- Na hora fiquel com medo, depois de ler fiquei mais sossegado. Nio, em doenga

nenhuma.

- Grave ndio podia ser, 0 que eu pensava era de pai para filho, o colega que velo comigo

achou também e bateu comigo.
- O que sera que deu, depois eu i, vi que nio era doenga.

- Um monte de coisa, AIDS, Diabete, alguma coisa que a gente ndo sabe.
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- Ex tinha conversade com a outra doutora (Yara), eu achel que era para fazer os

gxames que eu ndo fiz {esposa e fithos).

- Até desanimei, fiquei até sem fazer barba, pensei que estava com AIDS, antes de casar

szi com uma garota de fora, que eu nunca mais vi.

- Passou que era outra coisa, eu trabalhava com quimica, eles fazem exames e ndo

passaram o resultado, eles me mandaram embora...

- Eu tinha pedido para fazer um exame geral no meu sangue, pensei que meu sangue era

bom de mais ou ruim de mais, t4 virando agua o sangue.

- Agora eu nfo desconfio de nada, sabia que era trago falciforme, faz uns 3 ou 3 anos

trés mogas j& me orientaram sobre o trago.
- A sua carta eu fiquel tranqiilo, mas a primeira carta eu até liguei pra ca.

- Figuei mefo preocupado, passou em minha cabeca um monte de doenga que estd

aparecendo por ai, apesar da primeira carta falava que ndo era doenga.

- Pensei que fosse uma coisa mais grave, ndo ficou claro que caracteristica genética era.

Daoenga devido a propaganda pensei em AIDS.

- Fiquei desesperado com esse negécio de AIDS, depois fiquei mais calmo, ainda que a

carta foi bem exata que ndo era uma doenga.
- Que deu problema, estou acompanhando, quero ver onde vai dar.
- Um monte de coisa, pensei em diabete, tem bastante na familia com diabete.

- Eu pensava que a carta era para me poupar, escrevendo que ndo tratava de uma

doenga, fiquel assustado. No pensei em nenhuma doenga.

- Vim meio preocupado em saber, mas a carta falava que ndo era doenga, mas se sabe...
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- A gente pensa 0 que sera que €. Fiz uma retrospectiva nos Gltimos 15 anos, para ver o
que podia aparecer agora. Também pensei em cdncer, minha mie morreu de cincer; e

doenga do coragdo, meu pai morreu do coracio.
- que passoun, fol que nfo poderia ter fithos, pensel mais nisso.

- Pensei que tinha um problema mais sério, pensei que podia ser Chagas, minha mde

morren com doenga de Chagas, como na carta falou em hereditario...

- Fu pensei; nfio pensei nada mal.

~ Sei 14, fiquel pensando no acidente com o Fenol.

- Na carta ndo constava nada de grave, fiquei s6 curtoso.

- Que fosse alguma coisa grave, a gente aumenta, mas fiquel tranqiilo. Diabete

- Pensei um monte de coisa, puxa vida, pensei na AIDS, Chagas, até Gonorréia eu

pensei, pelo amor de Deus.

- Pensei um monte de coisa, que tava com AIDS, ou uma doenga venérea também, sO

1550,

- Eu vim doar sangue, & me falaram que nfio podia doar, porgue tinha uma alteragdo na
‘hemoglobina. A médica falou mais ou menos ¢ me encaminhou para vocé. Eu sb
perguntei para ela se era grave. Depois fiquel pensando, tem umas doengas, um amigo

morreu de leucemia, estava bem de repente descobriu e morreu logo.
- 86 figuei curioso, 1a falava que nfo era doenca.

- Fiquei muito assustado, mas estava escritc que nfo era doenga, pensel em

Keumatismo no Sangue.

- Fu fiquei trangiiilo, eu li a carta e falava que era um problema do sangue hereditario.

$é minha mie que ficava preocupada.
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- Que podia ser alguma seqiiela da minha mie ou do meu irméo que falecen de cincer,
¢ 2 minha mAe que tem epilepsia. Depois que eu li a carta comecel uma pesquisa sobre o

gue significava caracteristica e qualidade.
- Pensel que era porque tinha tomado umas cervejas antes de ter doado sangue.

- Falei 14 em casa que nfio ia ter problema, pensei que problema podia ter, a carta falava

que nio era nada grave.

- Serd que estou doente, mas nfo estou sentindo nada. A primeira coisa que a gente

pensa € na AIDS, mas ndo fiquei preocupado .

- A principio n3o queria nem vir, achei que podia ser uma coisa sem importancia, depois

resolvi vir,

- Pensei em ter hepatite, AIDS, um monte de coisas. Falel com o médico da Solange

{noiva) ele falou que podia ser uma anemia, entfo ndo fiquel preocupado.
- Fiquei meio preocupado de t4 passando alguma coisa para os outros.

- Fiquel preocupado, nfio sabia o que era, pensel que era alguma doenga, qualquer uma

dessas que fazem exames aqui.
- Pensel que era aquilo do barbeiro, meu pai tinha isso ai, falecen.

- A primeira coisa foi doenga, pensei em doenga de pele, nio pensel em doenca mais

pesada. Eu li a carta e 14 falava que n@o era doenga.

- 0 meu sangue coagulou muito quando doei, pensei que iam passar um remédio para

aftnar o sangue.
- Eu acreditei na versio da carta que nio era uma doenga por isto eu fiquei sossegado.

- Nossa pensei que tava com uma porcaria ruim, cheguei em casa, minha mulher leu, eu

i, nossa... Alguma coisa grave, em vérias doengas, Deus me livre a danada AIDS.
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- A gente se preocupou, problemas de sangue t4 ocorrendo. Quem ficou mais
preocupada foi minha esposa, ela tem problema no coraglio, até ja foi operada qualquer

coisa ela j4 procura os médicos. Mas a gente nfio se desesperou ndo.

- Uma certeza eu tinha, nfo era uma doenga, sempre cuidel da minha saide. Nao bebo,

néo fiimo.

- Fiquei meio abatido, a gente pensa que com esse aumento da AIDS, do céncer, em se

tratando de sangue a gente sempre pensa em alguma besteira.
- Eu vi na carta que nfio era doenga, fiquet calmo.

- Eu pensava que era um caso mais sério, em se tratando de sangue, eu ndo via a hora

que chegasse a carteirinha de doador. Dizem que muita anemia pode virar leucemia.
- Pensei que seria uma doenga mais grave, incurdvel nio.

- Fiquel preocupado, embora nfo falasse de ser doenga, que era genético; pensei que

poderia ser urticéria colinérgica, com esta mudanga brusca de temperatura ela ataca.

- Devido a informagio que tinha na carta que ndo era uma doenga, mas precisava de

uma explicacdo.

- Pensei que era uma doenca mais grave. Doenca grave mesmo ¢ AIDS, aqguela la nfo

tem cura.
- Na hora mesmo, fiquei pensando o que era, durou uma semana depois passou. HIV.

- Passou tanta coisa, a carta estava explicando que nfio era coisa grave, pensei que

podia ser uma anemia no sangue, néo pensel em doenga.

- Um milho de coisas, nfo tem explicagio, alguma contaminagdo em outras doagles,

sei 14, pensel em bastante coisa.

Resmlraday 50



- Para ser franco a Unica cerfeza que eu tinha é que nfo teria AIDS, s6 tenho relagbes

com minha mulher.

- Desconfianca que ndo quiseram falar alguma coisa. Pensei em disbete, minha avé
maorren de diabete, diabete é hereditario, mas a carta falava que nfio era doenca. Alguns

colegas falaram que podia ser HIV.

- Pengei que era do outro tratamento que eu fago, que queria saber se eu estava me
tratando. Quando recebi a segunda carta falei para minha esposa vir ver do que se

tratava. Dal que foi explicado.

- A primeira coisa foi que podia ser a causa genética da infertiidade, que podia ter
achado uma cura, mas acho que foi um escape. Na verdade entrei em parafuso, pensel

que pudesse ser uma doenca infeciosa. ..

- A principio eu i que era uma caracteristica hereditaria, penset em diabete. A minha
irma falou que uma mulher que doou sangue aqui descobriram que ela tinha diabete ¢

chamaram ela para falar.
- Niio fiquei preocupado, a carta falava em genético e o meu filho tem anemia.

- Fiquei trangiilo, s6 a esposa ficou preocupada. Por estar escrite ser uma questiao

genética, lembrei dos sobrinhos,
- Eu tinha quase certeza que era 18s0.

-Em fungio da Luciana, (filha) j& imaginei que fosse alguma coisa relacionada com a

anemia falciforme.
- Bu 14 sabia pelas anemias do meu moleque, também ndo sou farrista.

- Eu nfio pensel nada, ¢ para relembrar este cartdo que eu ja tenho.
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Ser orientado 44 "56,’?%

Examinar a familia 09 13,6%
Pelo trago falciforme i 16,7%
Prevencio 02 3,0%

TOTAL 66 100,6%

- O tipo de hemoglobina S, A e AS, eu nfo sel explicar, eu entendi, tem muito a ver

com o seguimento da familia da gente,

- Para a gente ficar mais por dentro, descobrir uma coisa que a gente tem ¢ no esta

sahendo,
- Para acompanhar sobre este assunto.
- Para ficar ciente do meu problema.

- Para explicar o que tava acontecendo, prestar mais atengfio em minha saude, ser uma

pessoa perfeita.
~ Vou ficar devendo esta.
- Para receber orientagdes.

- Esclarecimento, em funcfio da importancia disto para mim e também para munbas

filhas  para as pessoas as quais eu passar estas informagdes.

- Para mim fcar ciente do problema, comunicar 20 médico e irazer a minha familia.

Resnltados
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- Para entender o que € o trago hereditario.
- Acho que deve ser pelo bem da gente. Para saber 0 que eu tenho,

- Para saber da origem desta doenga, trago falciforme, nfo € uma doenga né, ter uma

conduta melhor.

- Para se orientar,

- Acho que guando uma pessoa tem um problema tem que saber e fazer os exames.
- Para ser orientado, agora quero ver os moleques, minha mulher também.

- Para ver 4 outra expressio do S.

- Para saber disso aqui, eu nem sabia o que estava acontecendo.

- Para me explicar sobre isto, ndo me deixar mais alarmado.

- Fiquei mais aliviado. Pelo que eu entendi, ndo vai causar problema na minha vida.
- Para ficar ciente deste problema, que nfio é um problema.

- Para receber explicagio do que esta acontecendo.

- Para me orientar.

- Esclarecimento ¢ a sintese.

- Do problema que o Sr. disse que tem no sangue.

- O motivo ¢ ter este problema no sangue.

- O motivo é fazer o exame da mulher ¢ das criangas.

- Por causa do trago falciforme.
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- Foi para explicar sobre um problerna no meu sangue, para me orientar o que € o trago

falciforme.

- Para vocé me explicar o que é o trago, o que eu tenho no sangue.
- Deixar as pessoas esclarecidas sobre o trago falciforme.

- Que ey tenho hemoglobina S, trago falciforme.

- Para saber que en tenho trago falciforme, para saber se meus filhos e minha mulher

tem.

- Pelo traco falciforme.

- Que eu tentho as hemoglobinas A e S, que vieram de meu pai ou da minha mie.
- Que nfic tem problema no meu ¢aso por ter AS.

- Para receber esclarecimento sobre o Trago Falciforme.

- Uma orientacio de prevengdo para o meu futuro.

- Pode ocorrer alguma coisa na familia, e tem que fazer a prevengdo para ndo ter

problemas.

- Para explicar o que eu tenho.

- Para esclarecer do problema que eu tenho no sangue.
- Para saber os resultados dos exames.

- Deste trago falciforme.

- Para ter um melhor esclarecimento e evitar que aconteca algo de errado, com a

CTIANCE,
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- Entendi, que o motivo para me chamar era me alertar que ndo € coisa grave, varias

pessoas tem fambém.
- Entendi que € muito importante isto, foi para explicar para a gente.

- Vocbs estiio informando sobre minha situacfo, e dande condicio de também passar

estas informacGes.

- Para ter mais informaco, ficar sabendo o que € que tenho no sangue.

- Para um esclarecimento methor.

- Para lembrar tudo, € 0s exames para as Criangas.

-No ¢caso quando ey doar sangue apresentar o cartdo e o exame da rapaziada.
- Para fazer um exame diferente e examinar a familia.

-Acho que vocé descobriu alguma coisa no meu sangue, que vai possibilitar examinar a

minha esposa, e ver se pode nascer uma crianga com 0s dois S.

- Vai fazer o exame da esposa e das criangas para ver se esta tudo normal.
- 0 motivo primeiro foi fazer este exame da familia,

- Para saber se os fithos tem assim até a mulher fica sabendo.

- Para ser orientado sobre AS, que foi muito bom, e convocar a familia, fithos e mulher

para exame de sangue, exame de AS.
- Para nio ficar confuso e nem pensar que tem alguma doenga maligna.

- Para acompanhar melhor o desenvolvimento, principalmente que eu tenho um fitho

S8

- Em fiungio do trago, para que possa desenvoiver este estudo e também

esclarecimento.
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- A razfio ¢ a informacfio, até a gente pode orientar outras pessoas, como meus irmios

meperes quanto a casamento.
- Trazer o conhecimento do que € o trago falciforme.
- Para ser esclarecido, eu sabia o que era a falciforme, mas ndo sabia bem.

- Por problema de filhos, para nio nascer com a doenga.

Sim 61 92.4%
Nio 00 00,0%
Foi obrigado 02 3,0%
Sentiu-se obrigado 03 4,6%
TOTAL 66 100,0%

Sim 05 7,6%
Nio 61 92,4%
TOTAL 56 100,0%

- N - X
Niio 60 | 90,9%
TOTAL 66 100,0%
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Boa | 48 72,7%

Muito Boa 18 273%
Ruim 00 00,0%
Muito Ruim 00 00,0%
TOTAL 66 100,0%

Conscientizaglo 58 87,9%
Prevencdo 08 12,1%
TOTAL 66 100,0%

01 1,5%
Nio 65 08.5%
TOTAL 66 100,0%

. Saber que posso ndo prejudicar meus fithos, se minha esposa nio for Trago

Falciforme.

- No caso da orientacio genética eu estava preocupado de ser um negdCio mais. ..
perigoso em termos de familia.

- E tudo né,

- Em conversar contigo e conhecer sobre a familia.
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- Baber o que a gente tem.
- A gente ficar sabendo, ficar por dentro do nosso organismo.
- Fot eu saber o que eu tenho, ajuda bastante a gente.

- Para saber o que eu tinha no sangue, € importante, acho que todo mundo que recebeu

4 carta tem que Vvir,

- Fol 2 maneira como vocé orientou, foi também rapida, eu vim doar na quarta feira,

mandaram te procurar e logo fui atendido.

- Ter o conhecimento de uma informagdo importante.

~ Agora posso orientar minha familia e examinar minha esposa e fitho.

- Foi bom, até descobri uma coisa que nfio tinha nem idéia.

- Para poder orientar meus fithos e a minha familia.

- Fazer exame das criangas.

- Achei que fol uma bea coisa, fot bom.

- N&o sei 0 que vou falar.

- () esclarecimento que tive, que pode acontecer num futuro matrimdnio,
- Em saber que tenho uma doenga que nfo € muito comum, ¢ ter alguns cuidados.
- Para mim foi bom ficar sabendo o que passa.

- Tomar conhecimento do que eu tenho,

- E bom ter conhecimento a mais de sua saude,
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- Figuei sabendo gue eu ndo sou doente, mas um parente ou fitho pode ter além do

1rago.

- Bom.

- Eu achei que é uma previsfo para a gente que devia de ser feito antes de casar.
- Para mim fot 6timo, agora a gente sabe,

- Descobrir 0 que eu tenho e ter condigSes de ser orientado.

-Eu ficar sabendo que estd tudo bem com a minha saude, € uma prevengdo.

- Até agora eu no sabia, agora estou esclarecido, ¢ cartdo vai me ajudar para

apresentar no meédico.

- De poder trazer minha familia para fazer exame ¢ ficar mais sossegado. A minha fitha

mais velha tem dores que voeé falou, e nunca acharam nada, quero ver se € isto.
- Para tirar davida e nfo ficar com grilo.

- De saber deste trago, trago falciforme, sem isto en jamais iria saber, tem muita gente

que tem isto ai e ndo sabe.
- Eu conhecer sobre o trago falciforme e ser esclarecido.
- A gente pode orientar principalmente os filhos sobre a mesma situagdo.

_Bom, achel importante, agora vou tomar as minhas providéncias, evitando tudo aquilo

que eu venho evitando, ficar com alguma mulher deve causar alguma doenga.

- Agora fico sabendo sobre o meu sangue ¢ passar para outras pessoas que ndo

conhecem.
- Fu fiquei sabendo do meu probleminha, nio foi ruim, né?

- Saber como a gente 14, aumentar mais a garantia de satide e de acompanhamento.
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- Bastante bom, a gente fica mais orientado, sabendo o que néo sabia.

- A consciéncia do problema que a gente tem no futuro poderia ter dado uma

consegiiéncia mais grave..

- De ocorrer problemas futuramente para mim.

. E bom 2 gente conhecer, saber sobre a gente e sobre os fithos.
- Mais positivo, acho que € a prevengdo.

- D4 para prevenir futuramente no caso de casamento e poder trazer meus irmaos para

fazer exame.

- Ajudou a esclarecer um ponto gue néo tinha ainda sentado para conversar. O garoto

quando vem na consulta entra sozinho, ¢ nflo da para conversar.
- Vou poder com mais precisdo atender a familia a respeito do problema.
- A partir dai j4 tenho uma informagiio de como lidar com o problema.

- Olha, o esclarecimento da a gente uma satisfagio e uma maior trangiitlidade em

funcio da informagio.

- Orientacio sobre o meu fitho, como tratéd-lo e sobre a possibilidade de ter filhos com a

anemia falciforme.
- Mo ter fcado em duvida em nada.

- Tem muitos pontos positivos, por exemplo, vamos supor, ndo sei como dizer, 30 da

informacio de trazer a familia, no esclarecimento como ser tratado na ida no médico.
- {Jue ndo tenho doenga contagiosa.
- Eu saber desse trago falciforme, a caracteristica do meu sangue.

- A gente fica conhecendo a realidade da gente.
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- Eu achei interessante eu estava pensando em ter um fitho, agora vamos ver 0s exames

da muther para ver o que acontece.

- Para mim saber o que estd acontecendo com meu sangue, saber se tem uma doenca

mals grave.
- Foi tudo, a orientacio aqui foi beleza.

- A gente fica mais por dentro, fica sabendo das coisas, pode passar para as outras

PESSOAS,

- Foi a orientagiio e o exame da familia.

- Foi ter reoebi;i{} a orlentacio, vocé fica sabendo, t4 orientado.

- Ter recebido as informacdes e ter conscifneia da minha situagio.

- Muito importante, ficar mais alertado, ndio prejudica o Proprio corpo.

. Achei bom, uma coisa bem explicada, antes eu estava em divida em saber o que eu

tenho.
- {3 futuro.
- Vou achar positivo depois dos exames das criangas e dela,

- Uma coisa que a gente aprende, a gente fica sabendo que existe o tipo de sangue € 0

tipo de hemoglobina,

. Como eu disse, eu aprendi o que eu tenho e que vai se estender a minha familia

tarshém.
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- De jeito maneira.

- Nio, para mum foi bom.

~ Nag, de forma alguma.

- N&o, achei bors de mais.

- Nada, tudo que a gente sabe € bom.

- Negativo n3o achei nada, mais um conhecimento.
- Nio achei nada, achel positivo.

- Nio, de jeito nenhum.

- Nio, pelo contrano.

- Nfo achet negativo, achei super bomi, vocé fica esclarecido.
- Achei nada, achei bom.

- Pra mim ndo, normal.

- Wio, negativo ndo tem nada.

- Um pouco de receio.

‘Vocé tem alguma dévida sobre as informacdes que the foram passadas?.

Si;n o . 14 R A 21’?;%_ :

Nio 52 78,8%
TOTAL 66 100,0%
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- Ele pode continuar doando sangue? [esposa].

- Qutra pessoa pode receber o meu sangue?

- Esse 88, qual o deslanchamento da pessoa, qual o crescimento, ela no futuro vai dar
mais problemas? Por que SS nfo pode nem doar sangue € no caso de uma cirurgia
deste 587

- Sobre poder continuar a doar sangue.

- Sobre a obstrugio causada pela hemécia falciforme, como que funciona e &
expectativa de vida para a crianga coma anemia falciforme.

- A minha diivida é a seguinte, de ter havido na familia um 3S.

-0 AS é traco, agora quem tem a anernia € 857

- Eu posso continuar a doar sangue?

- Os tipos AA, AS e tal j& esqueci...

- Eu posso continuar doando sangue?

- Nesse caso ndo é bom nem doar sangue mais?

- Fu posso continuar doando sangue?

- Eu posso continuar a doar sangue?

- Eu posso ainda continuar doando sangue?
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Parceira ¢ filhos 48.1%
§4 a parceira 03 5,8%
84 os fithos 02 3,8%
Nio trouxeram 21 40,4%
Parceiras, fithos, irmios e mies 01 1,9%
TOTAL 52 100,0%

Irmao 02 16,7%
Nio trouxeram 10 83,3%
ninguém

TOTAL 12 100,0%

AA (normal) 30 49,2%
SS 02 3,3%
AS 28 435,9%

SP - talasassemia 01 1,6%
TOTAL 61 100,0%
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AA (normal) 26 86,7%

AS 03 10,0%
AT (trago talassemico) 01 3,3%
TOTAL 30 100,0%

SIM 01 50,0%
NAQ 01 50,0%
TOTAL 02 100,0%

Dentre os 66 doadores de sangue que receberam a orientago genética,

apenas 22 (33,3%) responderam o convite feito apos sels meses para retornar ao
Hemocentro para nova conversa sobre o trago falciforme. Esses individuos informaram

que queriam mesmo voltar ao ambulatério, pelos seguintes motivos:

- Para saber o resultado deste negdcio ai.

-Tinha que vir para saber e receber mais orientagdo.

- Para saber o resultado dos exames das criancas.

- Para a gente ficar seguro e receber mais alguma orientagio.
- Para saber se tinha alguma coisa nova,

- Para saber o resultado das criangas.

Resulindoy
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- Para saber mais informacdes.

- Podia ter pintado alguma coisa nova. Serd que acharam alguma coisa nova em meu
sangue? Nio 56 para fazer perguntas, mas para ser orientado.

- Fu vim trazer minha filha para consulta, € como sabia que seria convidado a retornar,
resolvi e procurar para adiantar.

- Para ver se tem alguma informag@o nova sobre o trago falciforme, para mim interessa
por causa do men moleque.

- Pensei que tivesse  dado algum problema no sangue das meninas ou da minha esposa.

- Para saber ¢ resuitado dos exames.

- Por ter achado maravithoso a palestra, eu ndo conhecia.

- Para ter conhecimento a respeito do que foi conversado e ‘se possivel gudar em
alguma coisa.

- E bom cuidar da saiide, ndo pode descuidar.

- £ bom a gente ficar sabendo.

- Até estava ansioso para voltar, j4 pensou se a minha esposa fica gravida sem saber o
resultado do exame. Se é para nascer uma crianga com problema ¢ melhor adotar.

- Para saber se seria curdvel, sei que por enquanto nao €.

- Penso mais no problema de filhos.

_ Se fosse o caso de fazer mais algum exame eu gostaria.

- Fu gostaria de saber se eu vou poder continuar a ser doador, devido a estes exaries
que descobriu que eu tenho 0 trago.

- A gente tem que ver sobre este assunto.
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Resultado dos exames da 04 18,2%
familia

Para ver como estou 04 18,2%
Orientacio 12 54,6%
Para evitar que nasga uma 01 4.5%
crianga S8

Isto que eu quena saber 01 4.5%
TOTAL 22 100,0%

- Para me dar uma solugdo deste exame, explicar 0 que eu estou querendo saber.

- Para uma simples orientagdo.

- Para explicar mais algumas coisas,

- O interesse de chamar para me orientar ¢ informar sobre o que eu ndo sabia.

- Isto que eu queria saber porque?
- Que iz examinar melhor.

~ Para receber novas informagdes.

- Para passar para a gente; se nfo fosse vocés eu nunca ia saber o que eu tenho.
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- O primeiro para tomar pé da situaclo, o segundo para o trabalho que vocé estd

desenvolvendo a nivel de conscientizagio e informaciio sobre o trago falciforme.
- Para saber comeo eu estava depois da nossa conversa.

- Para relembrar as orientacdes.
- Bvitar que nasga uma crianga com a anenua falciforme,

- Na minha opinido para saber como ficou, se t4 melhor, eu até fiz um exame de sangue

12 na usina e o médico falou que eu ndo tenho esse trago, mas eu acreditei no exame

dagui.

- Para ver o resultado dos exames, para ver se fem a possibilidade de ter um fitho com

problemas, se a minha esposa for também trago.
- Para poder explicar mais, a continuagfo daquela vez,
- Parg explicar os exames da mulber e das criangas.
- Para ter um acompanhamento médico e psicologico.
- Para ver og exames da familia e saber se ¢ hereditario.
- Para meu interesse, para saber ¢ resultado.
- Algum outro tipo de orientagfo a respeito da doenga.

- Para dar continuidade, explicar melhor, ver se eu entendi o que foi falado na primeira

VEZ,
- Para ver como ey estou, como estou me sentindo.

Dentre esses 22 individuos, 18 (81,8%) sabiam informar corretamente
o neme da sna caracteristica hereditiria e 19 (86,4%) estavam conscientes de que

2 mesma nfo é uma doenca.
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- A davida de ndo saber o que €, quando a gente sabe € um jetto.

- Que ndo sou uma pessoa doente, ¢ ¢ uma maneira de eu ficar mais consciente.
- Aparentemente nio causa nenthum problema, para prevenir ¢ Sr. deu um cartdo.

- Se eu me casasse com uma mulher que trouxer 0 mesmo {rago, a crianga poderia

nascer doente, e ter que tomar remédio todos os dias a vida inteira.
- Foi caso do sangue da minha esposa for igual ao meu, minha filha ter qualquer coisa.
- 86 a ansiedade de ter alguma coisa, nunca senti nada.

- Em caso de operagio avisar o médico. Que € uma coisa hereditéria.

- Scbre cirurgia. A minha fitha tem também? Em caso de casamento dela examinar o

noivo?
- A hereditariedade. O interesse de vooés trabatharem a gente, nos informando.
- Das hemoglobinas A e § e a preocupagdo com os fithos.
- Cuidados como mostrar o cartdo guando for ao médico.

- { problema de se casar com uma pessoa que tenha o trago falciforme de nascer uma

crianga com anemia.
- Foi o tratamento da pessoa falciforme.
- Fiquei preocupado por causa das meninas por problema de anemia.
- {3 tipo de sangue.
- Dos dois fithos ter AS e a. muther AA.
- Poder orientar as filhas no futuro.

- Que doenga nfio € mesmoll
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- Isso nflo me marcou, ficar sabendo que nfio € nada grave a gente ndo se preocupa,

- De nascer uma crianga com problema. De nfo ser uma doenga e eu viver normalmente.

Que tem mais de 1.000.000 de pessoas com o trago falciforme,

- Que surgiu do meu pai ou da minha mie.

Sim 01 4,5%
Nio 21 85,5%
TOTAL 22 100,0%

- E que eu gostaria de saber.

- Na operagio, na transfuso de sangue também.,
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Sim Q7 31,8%

Nio 15 68,2%
TOTAL | 22 100,0%

- Eu gostana que ndo.

- 86 apresentar o cartdo ao médico.

- Na cirurgia.

- Nio lembro de ter dito algum.

- Eu nfio me lembro.

- Na operagio, na transfuso de sangue também.
- §6 mostrar o cartio quando for a0 médico.

- §6 falar para os médicos que eu tenho o trago falciforme.

Sun 22 100,0%
Nio 00 000,0%
TOTAL 22 100,0%
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Sim 03 T 21.4%
Nio 1 78.6%

TOTAL 14 100,0%

OBSERVACAO: § Nio trouxeram as esposas ou sio solteiros.

Sim 08 57.0%
Nio 06 43,0%
TOTAL 14 100,0%

Sim 14 63,6%
Nio 08 36,4%
TOTAL 22 100,0%

- At fica sabendo se eles tem também ou ndo.

- Eu nfio trouxe 4 esposa € as meninas antes, porque a mais velha riscou os papeis, 5¢
der eu gostaria de um novo pedido para trazé-las. As minhas irmas também querem Vir,

tenho que ver quando elas podem. Elas estfio curiosas.
- Achei importante saber da esposa no caso de tentar mais filhos.

- Para saber, principalmente da minha filha que faz anestesia com frequéncia.
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- Fles estio pensando, vou fazer um esforgo para fazer a minha muther, ela esta gravida

de § meses.
- Ex falet ¢ eles ndo quiseram vir.
- B me preocupo mais com eles do que comigo.

- Ex falel para ela [esposa] vir, ela nfo veio. Ela tem que vir conversar com quem
entende para falar sobre a minha filha. Ela também tem um pseudo-tumeor no cérebro,
passa um tempo boa outro ndo. Ela fica nervosa facil, também nio gosto que ¢la saia

sazinha, J4 calu uma vez na rua.
- Para saber se realmente o diagnostico da minha fitha, esposa, cunhada e sobrinho.

- Bom, achei importante para a gente saber se tem alguém na familia, depois de ter

descoberto AS no meu sangue.

- A mie nio compareceu por motivo de saide, os irméos devido ac trabalho.
- Nao, por motivo de trabalho.

- pai defa morreuy, af sabe como ¢, ela estava melo assim.

- O menino e a mulher eu sei que tem & anemia e O trago, 0§ outros eu perdi o papel
para vir fazer o exame. Como eu sabia que ia ser chamado de novo, deixei para fazer

agora.

- Para ficar mais ciente da doenga.

- Eu achel importante saber o tipo de sangue.
- Para saber o resultado do tipo.

- Para eles terem conhecimento,

- Porque € importante saber.

- Achei importante saber, assim como deu normal, podia dar outra coisa, a gente nio

sabia o sangue dela.

- Por ser importante em relagdo aos futuros filhos.
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- Eles moram longe, e o meu irmio nfo quis vir,

- G 77’3% =
Q5 22,7
22 100,0%

- Eles nfo se interessaram.

- Para saber, vou trazer depois da gravidez, agora estd passando muito mal, vomitando

mMuUito.

- Minha mie, para ver se o trago vem dela.
- F wma coisa hereditaria é bom prevenir.
- ¥ bom.

- Para saber se sfo trago.

- Minha sobrinha t4 interessada em fazer.

- Para ficar sabendo.

- Para eles saberem, mas eles tem medo.

- Spu filho Unico, e meu pat € mie morreram.

Sim 07 31,8%
Nio 15 68.2%
TOTAL 22 100,0%
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- As condi¢Bes de criar.

~ T8 muito dificil criar.
- }4 estio todos criados.

- Nio até descobrir o que tem a minha fitha [portadora de anomalia congénita de

etivlogia ndefinidal.

- Trés ta bom demais.

~ Eu fiz vasectonua devido a0 tumor da esposa.
- Ja estava fora do projeto ter mais filhos.

- Sou doido por um menino, ja adotei uma menina, a mulher t4 se tratando para isso.
- A vida ¢ dificil.

- Niio pelo traco e sim pela situagio financeira,
- Eu fiz vasectomia, a crise de hoje,

- Eu sou operado.

- Dois 1& bom,

- Minha esposa ja operou.

~ A mulher operou.

- { salario da gente nio da.

Sim 01 33,3%
Nio 02 66,7%
TOTAL 03 100,0%
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- Agora sim, quero saber o que ela tem, a qualidade do sangue.
- Nio impede nada.
- Se ela tiver, é 50 evitar filhos.

- Para nfio gerar mais problema meu.

Sim 20 90,9%
Nio 02 9,1%
TOTAL 22 100,0%

- Eu contei para o meu irmdo se ele quiser fazer exame.

- Preocupacio com a familia, falei para todos.

- Para ficar sabendo, na firma para os colegas, se também quiserem saber podem doar

sangue,
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- Todo mundo da familia sabe, eles ficaram preocupados pela primeira carta,
- Para o médico, algumas pessoas que procuraram saber, para o5 irmdos,
- Nio pensei em contar a ela (namorada) é muito cedo..

- Um irmdo da igreja pediu para eu doar sangue para a mulher que vai ser operada, a

eu falel que tinha, ele também doou sangue e foi chamado, tem a mesma coisa.
- Para os colegas do servigo e parentes, fiz como um comentario normal.

- Principalmente no meu servico por motivo de acidente, quando chegar no hospital
wmformarem, Também por ter bastante pessoas de cor, para se informarem sobre o

1860,

- Para minha familia, para eles ficarem sabendo, se acontecer algum acidente com 2

gente eles ficam sabendo.

- Porque acho importante, falel com o pessoal do trabalho, para os amigos e para a
familia.

- Tem que contar para a familia,

- Niio tive oportunidade.

- Urmna vizinha que necessitava de sangue, eu falel que sou portador do trago falciforme.

{Nio houve doagio)
- Para explicar como ¢, falei para a familia e no servigo.
- Para a familia ficar informada.

- Eu ndo sei o que eu tenho, apesar que das pessoas perguntarem. Para explicar para

uns parentes, peguei o papel € mostrei mas ninguém entendeu nada e fiquet na mesma.
- Eu comentel em Casa € Com 08 amigos.
- Comentei sem restrigio.

- Para os companheiros de servigo, para eles procurarem saber. Para meus irmios,

fithos e esposa.
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- Contei para minha muther, parentes e o pessoal do servico,

- Para minha namorada, ela quer saber qual o resultado.

- Ela (esposa) assustou, vai ver que eu tenho uma doenga brava, AIDS.

- Nio falaram nada.

- Eles [colegas de servigo] acharam importante, eles nunca tinham ouvido falar. Eles
também ja tinham doado sangue e nunca ficaram sabendo como eu. Os fithos ndo

falaram nada, ficaram sem resposta.
- Meus familiares nem se interessaram.
- Eles comecaram a tirar sarro, na base da brincadeira.

- Para mim ndo falaram nada,

- A minha esposa j4 tinha estudado na faculdade a respeito. A familia, minhas iinds
ficaram curiosas para saber se tém também o trago falciforme, todos quiseram ver o

hvrinho, até antes do que e,

- Qe sou um cara forte e tem isto ai.

- Ficaram assustados quanto ao que &, e se era contagioso.
- Em casa 5O recomendaram cuidado.

. Geralmente nio levam a sério, comecam a dar risada, falam que estou com virus;

agora meus irmfos na hora quiseram fazer exame.
. Fles niio conheciam, A maioria nunca ouviu falar dessa doenga, nfio é uma doenga né?
- Eles acharam bom, eles ndio sabiam nada sobre isto.

- O meu ammigo também tem o sangue igual.
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- As minhas irms ficaram curiosas, querem também fazerem os exames,
~ Nunca falaram nada.

- Eles pensam que € doenga.

- Eles ficaram em duvida, ndo entraram em detalhes.

- Eles nfio se assustaram.

- Falaram que vinha de negros.

Sim 07 31,8%
Nio 15 68,2%
TOTAL 22 100,0%

- $6 mostrei para o encarregado para me dispensar, ele nfo perguntou nada nio.

- Sim, um colega que também tem o trago, ele j4 conversou com o St
- Os colegas de trabatho.
- (s patrdes.

- O encarregado, todos eles, principalmente quanto ac meu fitho que esta internado.

Todos querem doar sangue para ele.
- O subgerente da firma.
- 86 o encarregado.

- A assistente social da usina, o meu encarregado.
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Sim 22 100,0%
Nio 00 0,0%
Total 22 ' 100,0%

Dzﬁcﬁ dé éntender \ 02 9.1%
Facil de entender 19 86,4%
Mio h 01 4,5%
TOTAL 22 100,0%

Simn 20 90,9%
Nio 02 9,1%
TOTAL 22 100,0%
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Sim 02 9,1%
Nio 20 90,9%

TOTAL 22 100,0%

- A Umica coisa que eu fiz foi mostrar ac médico que me operou o cartdo que vocé me

dew,

- Ja vfio tenho interesse de doar sangue, do resto nfo. Por passar a hemoglobina para as

DESS0As,

- Principalmente o cuidado sobre a salde, ndio esquecendo o cartio.

Sim 02 9,1%
Nio 20 90,9%
TOTAL 22 100,0%
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- Eu doei sangue na Hemoclinica 14 na cidade ¢ falaram que eu nfo posso doar sangue

mais. Fu fiquei chateado. E verdade?

- A urica coisa é quanto a doaglo de sangue.

Sim 22 100,0%
Nio 00 0,0%
TOTAL 22 100,0%

- Desde que nfio seja uma doenga grave, € bom ne?

- Por fatores como 2 anestesia, € a origem.
- Muito mesmo, para orientar COmO 0§ (ue tem 0s tragos iguais,
- Para ficar sabendo o que tem, e 0 que pode acontecer no futuro.

- Ninguém quer saber, mas tem que saber, a principio assustou, mas foi bont.

22
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- Para as pessoas saberem sobre sua saude e se cuidarem.

- As vezes tem problema de satide que nem sabe e ndo toma cuidado.
- Para prevenir doencas piores no futuro,

- Claro né, porque fica ciente pode prever muitas coisas,

- £ importante as pessoas saberem sobre si.

- No meu caso eu tinha doado sangue umas oito vezes € ninguém tinha informado sobre

isto, principalmente em relagfo ds meninas.

- Por questio de doar sangue, poderia casar com uma pessoa e ter fithos com

problemas.

- E significativo saber porque age dentro da gente o que t4 se passando, para nés foi

uma novidade.
- Ela vai ter conhecimento do seu organismo e se cuidar.

- Porque eu nfo sabia, eles nunca falaram e ja doei bastante vezes, € importante orientar

a gente.

- Hoje 2 gente tem muita informago, mas nessa ndo tinha nenhuma, agora a gente fica

mais trangiitlo.

- Que nerm no meu caso, eu nunca esperava ter o trago falciforme, € importante ser

informado, por exemplo em caso de cirurgia e no caso de filhos.
- Eu t& sabendo o que eu tenho, no caso de casamento fazer exame.

- E bom a gente saber sobre nossa satde, ajuda a gente na vida.

tad

Resuhados 8



Dentre os 44 doadores de sangue AS que ndo acertaram o convite para retornar ao

ambulatorio apds seis meses da orientacdio genética, 21 (47,7%) responderam o

guestionario enviado pelo correio. E importante ressaltar, no entanto, que 10 cartas

foram devolvidas por mudanca de enderego ou enderego incompleto. Assim sendo,

apenas 13 doadores (29,5%) recusaram-se a responder a carta-questionario.

Os seguintes motivos foram apresentados para justificar o nfio comparecimento ao

retorno marcado;

A

As informagBes recebidas anteriormente foram 03 14,3%
suficientes

Por motivo de trabatho 16 72,6%
Por nfio achar importante 00 00,0%
(utro motive 02 9.50%
TOTAL 21 100,0%

Dentre esses 21 individuos, 15 (71,4%]) sabiam informar corretamente © nome

da sua caracteristica hereditaria e 20 {95,2%) estavam conscientes de que a mesma ndo

¢ uma doenca.

Resultadns
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- Ficou mais gravado é que poderia ter um filho com a anemia falciforme.

-Que o traco falciforme n¥o me causard nenhum problema de saide, porém devo seguir

as orientagdes nos ¢asos especiais como cirurgia, transfusio, viagens de avifo, etc).

- Que ndo ¢ uma doenga.

- Que minha familia gerou ou pode gerar um S8. E eu corro também este risco.

- O que ficou gravado em minha meméria? Foi o meu filho que nasceu em 06/06/94 s6.

- Que por acaso minha esposa for também portadora do trago falciforme poderemos ter

filhos com anemia falciforme.
- Que eu sou uma pessoa normal. Posso me divertir, € sé ter cuidado com certas coisas,

- Que isto ndo ¢ uma doenga, e que as pessoas da familia devem fazer 0 exame para

descobrir se tem o trago falciforme.

- E que minha futura vida de casado € preciso que minha esposa faca o exame pra ver

se tem o trago falciforme.

- Desta data em diante que eu estive af j4 estou clente que antes de tudo eu devo passar
minha esposa no médico para fazer este tipo de exame para saber se ela é poriadora do

traco faleiforme vermelho e o perigo da crianga nascer doente.

- Fu sou AS, minha esposa AA; meus fithos podem ser normal ou possuir trago

faleiforme.

- Foi explicade que o trago falciforme nfo ¢ uma doenca. Mas o tipo de uma resisténcia

do organismo que hé em algumas pessoas principalmente de raca negra.
- A condiclio de haver probabilidade de ter filhos com anemia faiciforme.

- Terho satide e sou uma pessoa saudavel.
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- Fot de ser portador do trago falciforme.

- Por nfio ser uma doenga posso doar sangue novamente.

Sun 00 00,6%
Nio 21 100,0%
TOTAL ' 21 100,0%

Sim 10 47.6%
Nio 11 §2.4%
TOTAL 21 100,0%

- Caso me submeta a alguma cirurgia.

- Em casos de cirurgias.
- Fot dito que isto vem de familia,
- Em caso de acidente, que haja necessidade de uma transfuséo.

- Em caso de acidentes eu tenho que avisar que sou portador do trago falciforme.
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- Quando eu querer ter um fitho com a minha parceira. O meu filho pode nascer com

um tipo de anemia.

- Ter que informar sempre que necessitar de transfusio de sangue em alguma operaciio

que sou portador de traco falciforme.
- Em casos de cirurgia.
- Em caso de acidente € importante saber do trago falciforme.

- Todas as vezes que for ao médico explicar para 0 mesmo que eu sou portador do

trago falciforme. No caso de uma cirurgia ou doagdo de sangue, no ter problemas.

~ Somente ter cuidado de avisar o médico em caso de necessitar,

Sim 17 81,0%
Nio 00 00,0%
Nio sei 04 18,0%
TOTAL 2] 160,0%

Sim 12 57.2%
Nio 04 19,0%
Nio se1 05 23,8%
TOTAL 21 100,0%

Sim 09 42,9%
Nio il 57.1%
TOTAL 21 100,0%
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- A pedido do Dr. Roberto.

- Para verificar a ocorréncia de trago em algum deles.

- Quando fol marcada a data para os exames eu estava com muito servigo e nfo pude

leva-los.

- Por motivo de trabatho e devido minha esposa estar em tratamento na cardiologia

inclusive esta operada do coragfo hé trés meses.

- Eu ndo insisti no assunto, porém pretendo em uma proxima oportunidade tentar mais

uma vez convencer meus irmios.

- MEo se interessaram.

Sim 14 66,7%
Nio 07 33,3%
TOTAL 21 100,0%

- Eu levei a muther e os filhos ¢ até hoje nfio mandaram resultado.

- De acorde com os exames ja realizados néio hi possibilidade de ocorrer outro caso de

trago falciforme.
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- Como eu tenho o trago falciforme me interesso em saber se minha esposa ou filhos

também possui.
- Porque ¢ importante.
- E importante, nfo podemos correr riscos.

- N3o sei.

Sim 10 52.6%
Ndo 09 47 4%
TOTAL 19 100,0%

Sim 0" 50.0%
Nio 02 50.0%
TOTAL 04 100.0%

- Eu sendo um AS posso ter uma parceira AS e assim gerar um SS. Como ja the foi dito

tenho um problema irreversivel de fertilidade. Mesmo assim acho importante a

conscientizacdo,
- Porque se ela tiver o trago falciforme nio podemos ter flhos.

- Serve como alerta.
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20 952%
Nio 01 4,8%
TOTAL 2 100,0%

- Alguém achou que era uma doenga, e ser perigoso ter este problema no sangue.

- Nenhuma reagdo em especial.

- Uns oito colegas de servigo. Acharam que isso nfo € uma doenca grave.
- Nio deram importincia talvez por falta de conhecimento,

- As pessoas nem Se HNpOTtaram.

- As pessoas nflo conhecem sobre o assunto.

- Quase ndo entenderam.

- No comeco eles nfo entenderam mas depois ¢ simples convivéncia, ficou tudo normal,

principalmente meus familiares sabendo que ndio ¢ uma doenga.
- Que devia ser feita mais divulgagio sobre o assunto.

- Acharam que n#o é nada grave.
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~ Acharam que tenho que ter cuidado em pensar em ter filho. E nfio me preocupar

porgue o trago falciforme ndo me faz mal.

- Principalmente 0 médico que eu apresentei a carterinha e o meu problema ele disse

que isto 8O ocorre perigo se eu pretender ter mais filho.
- ) trago falciforme nfo era conhecido por estas pessoas.

- Nio entenderam bem o que era, algumas pessoas acharam que é uma doenga

contagiosa,

- Nio entramos em detathes pois eu comentei com dois medicos.
- N0 mostraram interesse.

- Acharam que nfo € uma colsa grave.

- Acharam que o trago falciforme € uma doenga.

Sim 12 57 1%
Nio 09 42,9%
TOTAL 21 100.0%

- Meu companheiro de trabalho.

- 3 filho do patrio.

~ Alguns colegas.

- { engenheiro de alimentos,
- Meu socio.

- s patr8es.
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- Alguns colegas. Falei para eles que tenho mais globulos vermelho do que branco no

sangue,

- Meus patrdes quando soube que eu tive recebido a carta para comparecer na

UNICAMP e eu expliquei o que deu no meu sangue,
- O traco falciforme nio era conhecido por estas pessoas.
- Companheiro de servigo.

~ No meu trabatho eu nfo comento onde vou e 0 que faco. Se eu disser isto na fabrica

e acho que vai gerar comentarios,

- Meu patriio e os colegas.

Sim 18 85,7%
Nio 03 14,3%
TOTAL 21 100,0%

Fécil de entender 18 85,7%
Dificil de entender 03 14,3%
Nio lt 00 00,0%
TOTAL 21 160,0%
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Sim 19 90,5%
Niio 02 9,5%
TOTAL 21 100,0%

Sim 04 19,0%
Niio 17 81,0%
TOTAL 21 100,0%

- Fu nfio sei se o Sr. anotou as minhas reagBes, a verdade € que ando um pouco

inseguro quanto ao meu estado de satde.

- Fico em divida as vezes acho que pode ser alguma doenga grave e os médicos estio

escondendo de mim.
- Deva comunicar ao meu médico.

- A dentista ndo queria tratar os dentes da minha fitha por medo de acontecer alguma

coisa {a filha também & portadora do trago falciforme ).
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Sim 08 35,0%
Nio 13 65,0%
TOTAL 21 100,0%

- Eu nfio sei o percentual de hemoglobina S existente no meu sangue. A partir de que

ponto 4 minha satide comega a ser afetada?
- Me preocupo muito com iss0 s vezes.

- Minha tnica divida é que tenho uma fitha com uma mulher que ndo fez exame de
sangue pré ver se tem o trago falciforme. Mais aparentemente esta tudo bem. Caso eu
telefonar para tirar informagiio, ela serd dada? E possivel marcar um exame para minha

musther ¢ fitha?

- Tenho dvidas sobre a real possibilidade da transmissdo genética das caracteristicas,

pois as informagdes que me foram passadas, o foram com muita certeza. Porém &
sabido que ainda ha muito a se avangar no campo genético, o que tira de nossas maos

as certezas inghalaveis.

- Fu tenho medo de que isso nfo seja um simples AS ou que o AS nfio seja t#o simples,
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- Quero explicagio mais detalhadas; ndo consigo entender porque chamam tanto para
comparecer na UNICAMP. Nunca fiquel sabendo alguém ter traco falciforme ou

anenua falciforme.

~ 8¢ o trago falciforme nfo € doenga, por que eu tenho que ouvir palestra sobre o tal
trago falciforme e tenho que responder este questiondrio, tenho gue ter cartfio

exphcando sobre 0 tal € ¢ médico tem que estar informado, principalmente em caso de

doagio e de cirurgia?

Sim | 20 95.2%
Nio 01 4.8%
TOTAL 2 100.0%

- Porque as pessoas devem ter o maior conhecimento possivel de suas potencialidades e

firmtagGes.
- Para que se evite problemas mais graves no futuro.

- Porque assim pode se prevenir melhor quando for ter os fithos, para que nasgam com

sapde.

- Além de nds, & possivel evitar que uma crianga também tenha problemas.
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- Porque € interessante a pessoa ficar sabendo, principalmente quando vocé pode fazer
uma crianga nascer com anemia falciforme, sendo hoje em dia existe tratamento especial

involuntdrio da parceira que a gente escolher.
- Para que elas tomem os devidos cuidados se houverem.

- Porque no meu caso, quanto o de outras pessoas que possui o trago falciforme nfio

podem ter filhos com qualquer mulher.

- Muito importante que agora eu sei ¢ para onentar meus fithos antes de casar, que

ambos tem que prestar exame antes de ter fithos.

- Desta forma ela pode tomar os cuidados necessarios.

- Toda pessoa tem o direito de saber de alguma coisa que tem, nada pode ser escondido
de ninguém.

- Para que esta pessoa tome os cuidados cabiveis.

- Para saber da possibilidade de ter fithos com a anemia e poder iniciar ¢ tratamento,

-Assim a pessoa fica bem informada.
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Uma vez que a verbalizagio dos doadores de sangue foi bastante valorizada no
presente trabatho, parece pertinente que se imicie esta discussdo por tal aspecto
metodoldgice. De fato, uma das indagagdes mais frequentes no campo da pesquisa é a que

se refere & representatividade da fala individual em relagio a um coletivo maior,

Na opinido de Goldman (1980), por exemplo, “a consciéneia coletiva so existe
nas consciéncias individuals, embora nfo seja 2 soma dessas Gltimas™. Portanto, como
comentam Minayo e Sanches (1993), se um estudioso do social estd apto a entender a
linguagem e a definiglo da situagfo tipica de um grupo, estrato ou sociedade - respondendo
4s indagacdes tradicionais da ciéncia - ele esta apto também a predizer as respostas desse

grupo com um certo grau de probabilidade.

Realmente, analisando as multiplas verbalizacdes registradas neste trabalho, €
possivel constatar, frente a cada questfio, um conjunio de respostas semelhantes, ou até
mesmo iguais, definindo uma “tendéncia predominante” no grupo analisado. Assim, s para
citar um exemplo, salta & vista que a principal divida dos doadores AS apds a orientagiio

gendtica diz respeito a possibilidade de eles continuarem doando sangue.

Por outro lado, a espontaneidade da fala dos entrevistados traz algumas vezes
informacdes surpreendentes e até mesmo desconcertantes. Assim, por exemplo, ©
questionamento transcrito abaixo revela que a nossa preccupagdo em evitar a idéia de
doenca no traco falciforme foi excessiva e que tal excesso pode gerar duvidas ¢ até
desconfianca no orientando: ” Se o traco falciforme ndo é doenga, por que eu tenho que
ouvir palestra sobre o tal trago falciforme e tenho que responder este questiondrio, fenho
gue ter cartde explicando sobre o tal e o médico tem que estar informado, principalmente
em caso de doacdio de sangue e de cirurgia? ~ Citando outro exemplo, quem poderia
imaginar que as nossas respostas objetivas, precisas, sem fitubeagdo, pudessem gerar
desconfianga em alguns orientandos, conforme é possivel perceber no questionamento

abaxo?

“Tenho dividas sobre a real possibilidade da transmissdo genética das

caracteristicas, pois as informagdes que me foram passadas, o foram com muita cerfeza.
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Porém é sabido que ainda hd muito a avangar no campo genético, o que tira de nossas

mdos as certezas inabaldveis’.

Qutro aspecto a ser comentado, antes de entrarmos na discussdo dos objetivos
especificos da tese, é a da falta de consentimento dos doadores para a investigagio da
hemogiobina S no seu sangue. Essa “infracdo ética” normalmente € justificada pelas
indicacGes desse procedimento para fins de hemoterapia (protegdo da saude do receptor de
sangue). Guardadas as devidas proporgbes, também ndo se pede ao doador de sangue
antorizacio para investigacio de HIV, hepatite, sifilis, doenga de Chagas, etc. Além disso,
os doadores estio conscientes da realizagdo de alguns exames no seu sangue, embora, no
caso, quase 90% deles nfo soubessem que alguns testes genéticos estivessem incluidos
dentre os exames. De qualquer forma, seria desejavel que o doador fosse informado a
respeito de todos esses exames por ocasido do seu registro ne servigo de hemoterapia. Além
de atender ao aspecto ético, esse procedimento poderia ter algum efeito positivo sobre a

eventual orientacio genética a ser fornecida posteriormente.

Apesar do consentimento por escrito ser um exigénecia €lica, a ética desse
consentimento também merece ser discutida, pois, além dele, outros valores devem ser

satvaguardados.

De acordo com a Prof. Dra. Maria Celeste C L. dos Santos, Professora Titular
da Faculdade de Direito da USP, tais consentimentos sdo nulos de pleno direito, pois "o
povo brasileiro € tio carente de instrugdo, que obter o seu consentimento tem valor nulo”.
Segundo ela, “é préprio da nossa era a instrumentalizacio do consentimento para
legitimar graves atentados 4 inviolabilidade fisica e moral da pessoa, um comodo alibi para
uma ampla liberdade de aglio em sociedades permissivas. Qualquer coisa que ¢ “doutor”
diga ¢ aceita e ¢ impressionante a docilidade da populagho, sempre disponivel para as

pesquisas,..” (Santos, 1993).

Embora os comentarios da Professora acima citada sejam bastante relevantes,
eles também correm o risco de uma generalizagio inadequada em nosso meio, sobretudo no

que diz respeito A triagem genética. Quanto 2 isso, basta citar o exemplo do programa
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desenvolvido entre estudantes de Braganca Paulista, SP, no qual a autorizagfio por escrito
dos pais para a realizacBo da triagem das hemoglobinopatias nas criancas s6 foi obtida em
apenas 55% dos casos (Compri et al,, 1995), Além disso, Teixeira e Ramalho (1994)
constataram que a aceitagdo da triagem genética das hemoglobinopatias €, em nosso me:o,
inversamente proporcional ao nivel socio-econémico e de imstrugiio dos individuos
abordados. Tal fato pode ser atribuido tanto 4 docilidade das populagdes carentes, como
prefere Santos (1995), quanto &s deficiéncias dos nossos servigos de saide, coma preferem
Ramalho et al. (1995), j& que os individuos mais pobres ndio querem perder qualquer

oportunidade de realizar exames laboratoriais gratuitos.

Quanto a este Gltimo aspecto, é interessante comentar que o perfil socio-
econdmico ¢ de instrugio do doador de sangue do Hemocentro da UNICAMP difere do
doador norte-americano. Pelos dados do presente trabalho, é possivel descrever o doador-
padrio do Hemocentro da UNICAMP como um individuo adulto do sexo masculino, idade
média em torno de 30 anos, casado, catélico, com baixo nivel socio-econdmico e de
instrucio. Ja segundo Bettinghaus e Milkovich (1975) e Peliavin (1990), o doador norte-
americano tipico ¢ um jovem adulto em processo de ascensdo socio-econdmica e de
instrugdo (estudantes, em sua grande maioria). Essas diferengas devem ser levadas em conta,
evidentemente, ao se comparar dados obtidos nos dois paises. Qutra caracteristica
interessante do doador de sangue da UNICAMP ¢é o de ser um doador habitual que iniciou o
seu processo de doaglo de sangue ainda bastante jovem, em torno dos 20 anos de idade, que

doa sangue em varios lugares, até cinco vezes a cada dois anos.

Para analisar o impacto da orientagiio genética sobre o doador de sangue, é
interessante conhecer as motivages que levam os individuos 4 doagio. Nesse sentido, o
grande desenvolvimento da hemoterapia observado nos ultimos anos, com o aumento da
necessidade da obtencdo de sangue, levou a um maior interesse em se conhecer as razdes
pelas quais as pessoas doam sangue, com vérias pesquisas nesse sentido, sobretudo nos
E.U.A. (Librecht et al,, 1973; Bettinghaus e Milkovich, 1975; Breckler e Winggins, 1989;
Peliavin, 1990, entre outros). Curiosamente, apesar das diferencas culturais, o altruismo

aparece como uma das motivagSes preponderantes, tanto na presente pesquisa, quanto nas
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investigacdes norte-americanas. De fato, as verbalizagGes aqui registradas deixam patente o
desejo de ajudar o proximo. De acordo com Breckler ¢ Wiggins (1989), as atitudes relativas
& doagiio de sangue devem ser analisadas em trés componentes distintos: afetividade,
conhecimento € comportamento. Dessa forma, tais autores constataram que a atitude de
doar sangue ¢ influenciada mais fortemente por componentes afetivos {(emogles positivas
associadas & doaciio de sangue), do que pelos componentes cognitivos {crengas,
pensamentos e percepedes favordveis 2 doagdo de sangue) e pelos componentes
comportamentais (recrutamento de doadores, “status” de doador de sangue). Esse resultado
sugere, portanto, que a doaglo de sangue ¢ determinada mais por processos afetivos e

emocionais do que por decisSes tomadas racionalmente.

Analisando os motivos que levaram os individuos estudados no presente
trabathio a doar sangue pela primeira vez, é possivel verificar que muitos deles coincidem
com os relacionados por Leibrecht et al. (1973), ou seja: altruismo, gratiddo, reposi¢io,
asjuda 3 amigo ou parente, consciéncia da importincia da doagio, solicitagdo, campanha,

influéncias sociais, necessidade pessoal, etc.

Embora seja dificil discernir a sinceridade das respostas, a alta frequéncia do
altruismo (56% dos casos) ¢ um dado significativo. Nio ¢ possivel afastar em alguns casos,
no entanto, a possibilidade da mistificago dessa resposta, considerada  “adequada’”,
causando “boa impressdo” no entrevistador. Da mesma forma, 2 preccupagio com a
continuidade da doagdo de sangue apos o diagnostico do trago falciforme tanto pode ser
interpretada como uma real preocupagio em ndo poder mais ajudar o proximo, quanto uma
preocupagio com a propria satde, com a interrupgdo de um hébito que alguns doadores
julgam saudavel e necessario (“a doagio afina o sangue”). Provavelmente, ambas as

interpretagdes sdo verdadeiras.

A partir de 1980, com o aparecimento ¢ a disseminacio da AIDS, ocorreram
profundas modificagBes no processo de doacdo de sangue. De acorde com Peliavin (1990},
a AIDS também determinou importantes modificagdes quanto & motivagdo para doar

sangue, Muitos individuos passaram a ter medo, por exemplo, de contrair a doenga durante
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a doagdo. Outros doadores passaram a preferir a doagdo direcionada a uma pessoa em
particular. Assim, um levantamento realizado em 1985 pela AABB (American Association
of Blood Banks) demonstrou que 81% das pessoas entrevistadas preferiam receber sangue
de um parente ou de um amigo, Qutro efeito da AIDS foi de algumas instituigOes criarem
um sistema “fechado” de doadores de sangue, do qual s6 participam, mediante remuneragio,

pessoas selecionadas e controladas regularmente (Pehavin, 1990),

Outro problema, que tem muito a ver com a nossa pesquisa, € ¢ medo que
passou a existir entre doadores de sangue de a presenga do virus da AIDS ser diagnosticada
laboratorialmente, durante a selecio de doadores. Por esse motivo, a analise global dos
resuliados obtidos no presente trabalho revela que a fase critica do processo é a do
recebimento da carta-~convite para a orientacdo genética, logo apos a doagio de sangue. De
fato, 45% dos entrevistados revelaram preocupaco com alguma doenga ao receber a carta e
as verbalizagBes registram a intrangiilidade dos individuos e de sua familia (“Nossa, pensei
que tonvg com uma porcaria ruim, cheguei em casa, minha mulher leu, ey li, nossa..
Alguma coisa grave, em varias doengas, Deus me livre a danada AIDS..."). Embora a
preocupacio mais frequente fosse a AIDS, outras doengas foram mencionadas, como
disbete, cancer, doenga de Chagas, blenorragia, leucemia, reumatismo, hepatite, anemia,
doenca de pele, infertilidade, anemia falciforme e até “urticdria colinérgica”. Em alguns
casos, a fala do entrevistado revelou uma preocupacio intensa (“A4#é desanimel, fiquei af¢
sent fazer barba, pensei que estava com AIDS; antes de casar sai com uma garota de fora,
que munca mais vi”) e, em outros, uma simples curiosidade (“Na carfa ndo constava nada

de grave; fiquei so curiose ™).

A especificagiio na carta-convite de que nfo se tratava de doenga (vide anexo 1)
mostrou-se bastante 0til  (“S6 fiquei curioso, la falava que ndo era doenga”), embora
insuficiente, em alguns casos, para evitar a preocupagdo ("Eu pensei que a caria era pard
me poupar, escrevendo que néo tratava de uma doenga; fiquei assustado™). Por outro lado,
a mengAo na carta de que se tratava de uma “caracteristica hereditaria” no contribuin muito
para aliviar a preocupago dos doadores (“Pensei que tinha um problema mais sério, pensei

que podia ser Chagas, minha mée morreu com doenga de Chagas, como nd caria Jalou em
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hereditdrio...”), “QOue podia ser alguma sequela da minha mde ou do meu irmdo que
Jolecen de edncer, € a minha mde que tem epilepsia. Depois que eu li a carta comecei wma
pesguisa sobre o que significava caracteristica ¢ qualidade”). De qualquer forma, a carta
usada na presente pesquisa mostrou-se mais adequada do que a carta-padrio, normalmente
usada para reconvocar doadores de sangue { “A swa carfa eu fiquei tranquilo, mas a
primeira carta e até liguei para ¢d”). Pode-se afirmar que todos os individuos entenderam
a finalidade basica do convite, sendo que praticamente 67% deles mencionaram a orientag@o
sobre alguma coisa (“Para a gente ficar mais por dentro, descobrir uma coisa que a gente
fem e ndo estd sabendo™), sendo que apenas 8% deles foram obrigados ou senfiram-se

obrigados a retornar ao Hemocentro.

A taxa de aceitacfio da carta-convite (72%) pode ser considerada satisfatdria,
sendo que o envio de uma segunda carta mostrou-se bastante (til, permitindo um acréscimo
de 24% dos casos. Fssa taxa ndo diferiu significativamente da taxa de aceitagio da
orientaglio genética oferecida a portadores de hemoglobinopatias de Araras, SP, por

Teixeira e Ramatho (1994), ou seja, 61% (X3(1) = 3,681, P=0,035).

A percepgiio das finalidades da orientaglio genetica foi adequada em todos 0%
pacientes, pois a conscientizagfio foi referida em 88% dos casos *0Olha, o esclarecimento
di o gente uma satisfagdo e wma maior tranquilidade em fungdo da informagdo™) e a
prevencio em 12% (“ Da para previnir futuramente no caso de casamento e pader trazer
mews irmdos parg fazer exame”). Aspectos positivos da orientagfio genética foram
apontados por todos os doadores € apenas | deles (1,5%) apontou um aspecto negativo
desse processo “Um pouco de receio”). Alguns doadores verbalizaram o alivio por saber
que ndo se tratava de nada grave ("No caso da orientagdo genética eu estava preocupado
de ser um negécio mais...perigoso em termos de familia”;, “Eu Sfiquei sabendo do meu
probleminha, ndo foi ruin, né?"} e, como j& foi mencionado anteriormente, a divida mais
frequente apds a orientaglio foi quanto & possibilidade de continuar doando sangue. Cabe
aqui um comentério a respeito da dificuldade metodologica de classificar dados qualitativos,

j4 que isso implica em uma interpretagio pessoal do contetido da fala do entrevistado.
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Assim, classificar 66 verbalizagbes em apenas dois grupos (conscientizagdo e prevengdo) ¢
um procedimento Hmitante, apesar de valido. Dessa forma, a constatacio de que a finalidade
de prevencio foi percebida por apenas 12% dos doadores pode parecer, & primeira vista,
decepcionante. E preciso lembrar, no entanto, que a “prevengdo” pode estar incluida

na“conscientizacfo” verbalizada pelo entrevistado.

A taxa de aceitacio do exame laboratorial dos familiares pode ser considerada
menor que a desejavel, uma vez que a parceira fol examinada em apenas 56% dos casos € 08
fithos em 54%. Curiosamente, a taxa de exame de parceiros foi exatamente igual a
observada em Araras por Teixeira ¢ Ramalho (1994). No entanto, a taxa de exame dos filhos
foi significativamente menor do que a observada em Araras (97%) (XH1) = 20,206, P =
6,95 x 10°%). Como esse outro programa foi conduzido a partir de gestantes, essa diferenga

pode traduzir uma maior preocupagio das mutheres com a satde dos fithos.

Também ¢ interessante, por outro lado, comparar as taxas de exames dos
familiares com as observadas em outro trabatho coordenado pelo Orientador desta tese no
Hemocentro da UNICAMP, do qual nds também participamos, abordando portadores da

talassemia minor, individuos esses de maior nivel sdcio-econbmico e de instrugio do que os

doadores AS (Serra et al, 1993), Curiosamente, a taxa de exame de cdnjuges foi

i

significamente menor que a observada nesse Outro trabalho (74%) (X(1) = 6,479; P
0,010}, 0 mesmo acontecendo com a taxa de exames dos filhos (89%) (X¥(1) = 27,844, P =
1316 x 107). Esses resultados indicam, evidentemente, uma maior preocupagio com a

satde dos familiares entre pessoas de mator nivel socio-econdmico ¢ de instru¢io.

No que diz respeito ao exame dos familiares, seguramente um dos efeitos mais
desejdveis da orientagiio genética, € interessante ressaltar que o papel do orientador esta
restrito a0 campo delimitado pelas normas éticas. De fato, como comenta Pelias (1991),
embora o geneticista geralmente encoraje o exame de outros membros da familia, ele ¢
obrigado a respeitar a privacidade, a autonomia ¢ a confidencialidade das informages que

ele transmite ao primeiro individuo com o qual ele tem contato (caso indice da familia}.
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E importante ressaltar que das 30 esposas examinadas, 4 (13%) também eram
heterozigotas de hemoglobinopatias (3 AS e 1 trago talassémico), constituindo, portanto,
“casats de risco” com os doadores AS. Da mesma forma, dentre os 61 fithos examinados, 28
{46%) eram portadores do trago falciforme e 3 (5%) eram doentes com anemia hemolitica
crérica (2 com anemia falciforme e 1 com SB - talassemia), necessitando esses ultimos,
portanto, acompanhamento médico especiaiizado. 0Os 13% de casais de risco € os 5% de
filhos doentes, por si 6 ja justificariam, evidentemente, a triagem ¢ a orientaglo genética

dos doadores de sangue.

A reavaliacio feita seis meses apds o fornecimento da orientago genetica foi de
fimdamental importincia para a analise cognitiva e pragmética desse processo. Realmente,
além de verificar a assimilagdo das informagdes fornecidas, tal procedimento também foi
o Otil para avaliar as repercussdes da orientagdo genética na vida dos doadores de

sangue portadores do trago falciforme.

Como, no entanto, apenas 33% dos doadores aceitaram o convite para retornar
a0 Hemocentro, julgou-se conveniente enviar uma carta- questionario aos demais
individuos. Esse procedimento mostrou-se surpreendentemente uiil, uma vez que apenas
30% dos doadores ndo responderam a carta-questionario. Foram recuperados, assim, mais
21 doadores, 73% dos quais justificaram o seu nfio comparecimento ao Hemocentro por
motive de trabalio. Como as respostas fornecidas na entrevista e na carta-questionario
seguem, de um modo geral, as mesmas tendéncias, pareceu-nos apropriado discuti-las
comjuntamente, ressaltando-se as diferengas apenas quando necessario. Somando-se as duas
estratégicas, conseguimos reavaliar 43 doadores AS, o que equivale, portanto, a 65% da
casuistica inicial que havia recebido a orientagdo genética. Quanto a esse aspecto, vale a
pena mencionar que Serra et al. (1995) conseguiram reavaliar 50% dos talassémicos minor
que haviam recebido orientagfo genética no Hemocentro da UNICAMP (X2 = 4,58, P =
0,032). E importante esclarecer, no entanto, que esses talassémicos haviam sido orientados

ern média cinco anos antes da reavaliagdo.
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0O cuidado em evitar a confusdo entre o frago falciforme e a anemia falciforme, ja
que essa confusdo foi frequente nos programas norte-americanos (Wilkie, 1994), surtiu bons
efeitos, pois 91% dos doadores sabiam que nfio possuiam uma doenga, o que, alias, foi
verbalizado com grande frequéneia ("Que doenca nido ¢ mesmo\”, “De ndfo ser uma doenca
e ex viver normalmente. Que tem mais de um milhéio de pesscas com o trago jalciforme™).
Como, no entanto, toda regra tem as suas excecdes, algumas pessoas continuaram falando
em doenca ou questionaram a benignidade do trago falciforme (“Para ficar mais ciente da
doenga”™; “Fico em divida, ds vezes acho que pode ser alguma doenga grave e os médicos
estio escondendo de mint”  “Eu tenho medo de que isso ndo seja um simples AS ou que o
AS ndo seja tdo simples”). Curiosamente, as vezes o proprio entrevistado se corrige sobre
esse assumto (“ 4 maioria mmea ouvi falar dessa doenga, néio ¢ uma doenga ne?”), ou se
confunde ao verbalizar tal aspecto (“Para ficar ciente deste problema que ndo é um

problema™).

Alta proporgdo de individuos (77%) sabia informar corretamente o nome da sua
caracteristica hereditaria. Curiosamente, tal proporciio foi significativamente maior que a
observada por Serra gt al (1995) entre os talassémicos minor (56%) (XH1) = 5,50;
P = (,019), apesar desses ultimos possuirem mator nivel socio-econdmico e de mstrugio.
Come o processo de orientagio genética foi igual nos dois casos, & primeira vista essa
diferenca poderia ser atribuida & maior distdncia de tempo entre a orientagao geﬁética ea
avaliacdo no caso dos talassémicos. No entanfo, a explicagio mais plausivel para esse
resultado 6 a de o trago falciforme possuir alguns sindnimos de facil memorizagdo (AS,

trago de S, trago de hemoglobina S), o que ndo acontece Com & talassemia minor.

Os cuidados individuais e reprodutivos foram assimilados satisfatoriamente pelos
doadores AS, o que também foi observado por Serra et al (1993) enire os talassémicos
minor . Assim, em relaglio & propria satde, praticamente todos doadores sabiam que ndo
precisavam usar nenhum remédio especial e as principais recomen dagdes foram repetidas nas
verhalizages (“Todas as vezes que for ao médico explicar para o mesmo que Sou portador
do trago falciforme, para no case de uma cirurgia ou doagdo de sangue, ndo fer

preblemas’™, “S6 mostrar o cartdo quando for ao médico™. “...principalmente da minha
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filha que faz anestesia com frequéncia’™;, “Em caso de operagdo avisar o médica™). Apenas
excepcionalmente tais cuidados foram exagerados pelo doador. Tendo em vista, no entanto,
a probabilidade remota de o heterozigoto AS ter alguma compiicagio clinica importante,
talvez seja mais conveniente diminuir a énfase dada aos cuidados com a sua saude, voltando
praticamente toda a orientag3o genética para os riscos reprodutivos € para a importdncia do
diagnéstico precoce da anemia falciforme. Esse procedimento possivelmente melhorara os
efeitos preventivos da orientagdo genética, levando, por exemplo, a uma maior taxa de

exames de esposas e filhos.

Cerca de 90% dos individuos avaliados conheciam a possibilidade de ter filhos
com o traco faiciforme. Com relagdo 4 possibilidade de ter filhos com a anemia falciforme,
constatou-se resposta afirmativa em 43% dos casos. Dos 7 solteiros avaliados (3 por
ertrevista e 4 por carta), 3 {43%) afirmaram que a constataggo do trago falciforme poderia
influir na escotha da sua futura parceira. Sabe-se, no entanto, que na pratica ndo ¢ isso que

acontece. Assim, por exemplo, dentre os talassémicos minor avaliados por Serra et al

(1995) que se casaram apds a orientagdo genética, apenas 12% realizaram o exame do

chnjuge antes do casamento e 53% apds o casamento.

As verbalizagies relativas aos cuidados reprodutivos foram bastante pertinentes
{(“{} problema de se casar com uma pessoa que tenha o trage falciforme e nascer unid
erignga com anemia’™, “Eu sou AS, minha esposa AA; meus filhos podem ser normal ou
possuir o frago falciforme”, “F que minha futwra vida de casado ¢ preciso que mirha
esposa faga o exame pra ver se tem o Irago Jalciforme™, “Eu sendo um AS posso ter uma
parceira AS e assim gerar wm 8§ 7). Dentro da sua simplicidade, algumas vezes os doadores
expressaram-se de uma forma curiosa (“Muito importante que agora ei sel qie é para
orientar meus filhos anfes de casar, gue ambos tem que prestar exame antes de ter filhos”,
“Porgue 1o mey caso, quanto o de oulras pessoas que possui o trago falciforme, ndo

podem ter fithos com qualquer nulher”).

Ao discutir a assimilaggo das informag@es fornecidas, é importante ressaltar que

91% dos doadores AS entrevistados ainda guardavam o cartdo com 0 nome da sua
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caracteristica genética. Da mesma forma, 86% deles achavam facil a leitura da cartilha do
traco falciforme e 91% mostraram a cartitha para alguém. Esses resultados enfatizam a
importancia de a orientagio genética ser complementada pela entrega de documentagdo
explicativa sobre a alteragiio hereditaria em discusszo. No entanto, a entrega do cartdo com
o nome da caracteristica genética merece algumas consideragBes de ordem pratica. Em
primeiro lugar, ¢ preciso lembrar que esse procedimento pode contribuir para a rotulagio
do individuo. Mais importante do que isso, a denominagio “trago falciforme™ é pouco
difundida em nosse meio, mesmo entre os médicos e outros profissionais de saude, pedendo
acarretar a0 heterozigoto AS alguma discriminagio, ou até mesmo algum tratamento
inadequado. Como o nome da caracteristica genética ja estd contido na cartitha explicativa
do trago falciforme, parece conveniente que ela seja a Gnica documentagHo a ser entregue a0

orientando.

Embora o sigilo médico seja uma das principais recomendagdes eticas feitas aos
programas de triagem de heterozigotos, os doadores AS n&o se prevcuparam, por sua vez
em resguardar o seu proprio diagnéstico. De fato, 93% deles contaram para alguém que
eram portadores do trago falciforme, geralmente para fariliares, amigos e colegas de
trabalho (“dcho que é importante falar”, “Prevcupagdo com a familia, falei para todos”,
“Comentei sem restricdo”™;, “Para os colegas de servigo e parenies, fiz como wm comentdrio
normal, “Para o médico, algumas pessoas que procuraram saber, para os frmdos”, “Eu
comentei em casa ¢ com os amigos™, “Contei para minka mulher, parentes e o pessoal do
seyvigo™). Alguns poucos doadores, no entanto, preferiram nfo comentar 0 assunto 1o local
de trabalho (“Se e disser isso na fabrica eu acho que vai gerar comentdrios ), Por outro
lado, em 44% dos casos alguém no local de trabatho questionou 0s doadores sobre a sua
vinda 4 UNICAMP. No entanto, analisando as verbalizagBes registradas, ¢ facil perceber que
tal questionamento muitas vezes foi feito apenas para esclarecer a auséneia no trabatho (“50
mosfrei para o encarregado para nme dispensar, ele niio pergunion nada ndo”, “Os
patrbes™, “O subgerente da firma”; “S6 0 encarregado”; “4 assistente social da firma, o

meu encarregado”;, “O filho do patrdo”, “Meu patrdo ¢ os colegas™).
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As reagBes das pesscas frente ao diagnéstico de trago falciforme comentado
pelo doador de sangue variaram da indiferenga (“4s pessoas nem se importarant”, “Nio
mostraram interesse”, “Nenhuma reagdo em especial”), & curiosidade (“Eles [colegas de
servigo] acharam importante, eles nunca tinham owvido falar”, “Eles acharam bom, eles
nito sabiam noada disso™, “0Q trago falciforme ndo era conhecido por estas pessoas’™), &
preocupacio (“Eles pensavam que ¢ doenga”, “Em casa s6 recomendaram cuidado’”,
“Algudm ackow que eva doenga, e ser perigoso fer este problema no sangue”), a0 n&o
entendimento (“Ndo entenderam bem o que era, algumas pessoas acharam que € wma
doenca contagiosa™, “Quase ndo entenderam’”™, “Para explicar para uns parenfes, peguei o
papel ¢ mostrei, mas winguém entendeu nada e fiquei na mesma’™) ¢ até a brincadeira {“Eles
comecaram a tirar sarro, na base da brincadeira”; “Geralmente ndo levam a sério,

comecam a dar risada, falam que estou com virus...”).

Em 86% dos casos, a orientacio genética ndo trouxe mudangas significativas na
vida dos doadores de sangue AS. Apenas em alguns poucos casos a orientagao despertou
preocupagdo nos portadores do trago falciforme (“..a verdade ¢ que ando um pouco
inseguro quanto o mew estado de sande”, “Eu tenho medo de que isso ndo seja um simples

7T, e

AS o que o AS ndo seja téio simples”, “Me preocupo niuilo com isso as vezes™).

Qutro aspecto a ser discutido ¢ o de o processo de orientagio genética ter sido
totalmente conduzido neste trabalho por psicdlogo, a partir de um diagndstico medico. Tal
participagio direta de profissionais paramédicos na condugiic do aconselhamento genético
pode gerar controvérsias entre o8 geneticistas clinicos brasileiros. Quanto a i$80, nO entanto,
é preciso distinguir duas situagdes distintas. Realmente, nos cases em que o aconselhamento
gendtico exige a investigaglo diagnéstica, a discussio de aspectos terapéuticos
especializados, o diagnostico pré-natal, ete, & evidente que ele devera ser conduzido por
médico, o qual podera contar em sua equipe, no entanto, com a colaboragfo de psicologos,
Biomédicos e assistentes sociais. J& nos casos de orientagio genética a respeito de alteragbes
bem definidas e especificas, coma o trago falciforme, o trago talassémico beta, a deficiéncia
de G-6-PD, etc, o processo poderd ser conduzido com &xito por profissional paramédico

bem treinado, como ocorreu no presente trabatho. De fato, Serra et al. (1995), avahando os
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efeitos da orientaclio genética fornecida no Hemocentro da UNICAMP a portadores do
trago talassémico befa, nio constataram diferengas significativas entre 08 processos
conduzidos por médico e por biomédico. E importante ressaltar, além disso, que o fato de
um profissional médico ter bons conhecimentos clinicos ndo é suficiente para o fornecimento
de um bom aconselhamento genético, Empatia, habilidade de comunicagio, perspicicia e
flexibilidade para romper com o modelo médico diagnéstico tradicional também sdo

requisitos fundamentais de um aconselhador genético.

Fazendo uma andlise global dos resultados obtidos, ¢ possivel verificar que os
riscos da triagem genética apontados por Wilkie (1994) no apareceram de forma
preocupante neste trabalho. Isso nfo quer dizer, evidentemente, que eles ndo possam ter
ocorrido de forma esporidica em alguns casos. De fato, as verbalizagdes abaixo citadas

contém indicios de

Estigmatiza¢io
- Falaram que vinha de negros.

- Tamibém por ter bastante pessoas de cor, para se informarem sobre o frago.

Rotulacio
- Nédo entenderam bem o que era, algumas pessoas acharam que é uma doenga.
- Eles comecaram a tivar sarro, na base da brincadeira.

- Geralmente néio levam a sério, comecam a dar risada, falam que estou com Virus.

Invasiio de privacidade

- Todo mundo da familia sabe, eles ficaram preacupados pela primeira carta.

_ Para minha namorada, ela quer saber qual o resultado.

- Mens patrbes quando souberam que ey tinha recebido a carta para comparecer nd
UNICAMP e eu expliquei 0 que deu no meu sangue.

- Negativo de saber que eu tenho AS. Eu ndio queria tet.
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Discriminaciio

- Uma vizinka que necessitava de sangue, eu falei que sou portador do trago
Jalciforme (Nfic houve doaglo).

- Ey doei sangue na Hemoclivica ld na cidade e falaram que eu ndo posso doar
sangue mais. Eu fiquei chateado. I verdede?

- 4 dentista néo queria tratar os dentes da minha filha por fer medo de acontecer

alguma coisa (A filha também ¢ portadora do trago falciforme).

Perda da aunto-estima

- Jé néio tenho interesse em doar sangue, do resio ndo. Por passar a hemoglobina
para as pessoas.

- Eu doei sangie na Hemoclinica ld na cidade e faloram que e ndo posso doar
sangue mais. Eu fiquei chateado. E verdade?

- Ex ndo sei se o Sr. anofon as minhas reagles; a verdade ¢ que ando unm pouco
inseguro quanto ao men estado de satide.

- Fico em divida, as vezes acho que pode ser alguma doenga grave e os meédicos
estdo escondendo de mim.

- Eu tenho medo de que isso ndo seja wm simples AS ou que o AS ndo seja tdo

simples.

Ao analisar a validade de um procedimento, nada meihor do que ouvir a opimio
dos maiores interessados no assunto, ou seja, os individuos que 0 vivenciaram recentemente.,
Por esta razio, julgamos interessante concluir este item com a opinio dos proprios
doadores de sangue AS sobre o processo de orientagio genética. Quanto a esse aspecto, foi
surpreendente constatar que 95% deles acharam importante que as pessoas fossem
informadas, quando portadoras de alguma caracteristica genética especial (“Para ficar
sabendo 0 que tem, ¢ 0 que pode acontecer 10 Suturo”™, “F importante as pessoas saberem

sobre si”, “Toda pessoa fem o direito de saber de alguma coisa que tent, nada pode ser
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escondido de ninguént”, “Porgue assim pode se prevenir melhor quando for ter os filhos,

para gue nasgam com sande”; “Para que esta pessoa tome os cuidados cabivels”),

Concluindo esta discussiio, parece pertinente utilizar os resuitados desta tese
pars uma reflexdo mais ampla sobre a implantagio de programas de triagem das

hemoglobinopatias hereditarias em populagdes brasileiras.

A criaglo de programas dessa natureza nos paises do Terceiro Mundo vem
sendo recomendada por varios organismos internacionais, como a Organizagio Mundial da
Saiide, a Academia de Ciéncias do Terceiro Mundo e a Organizagio Panamericana da Salide
(Teixeira ¢ Ramalho, 1994). De fato, a medida que as doengas infecto-parasitdrias e a
desnutricio vio sendo controladas, as hemoglobinopatias hereditdrias passam a constituir
um importante problema de Satde Publica nos paises em desenvolvimento, scupando fugar
de destaque nas estatisticas como causadoras de morbidade e de mortalidade, sobretudo na

infincia.

Ainda recentemente, o Comité de Prevenciio e Controle das Hemoglobinopatias
Hereditarias da Organizacio Mundial da Saude voltou a recomendar a implantacdo desses
programas na América Latina, com especial énfase a0 Brasil (Penchaszadeh, 1993). Esse
Comité ressaltou a intencio do Ministério da Saide de criar um programa nacional de

comtrole das hemoglobinopatias hereditérias no Brasil.

No entanto, como ressaltam Ramalho et al. (1995), 2 despeito da indiscutivel
necessidade de implantar tais programas em nosso pais, torna-se imprescidivel avaliar a
forma mais adequada de fazé-lo, pois seria inadimissivel repetir no Brasil o efeito desastroso
de programas dessa natureza realizados em outros paises em décadas passadas. De fato, na
parte introdutoria deste trabalho foram comentadas as distorcBes dos programas de controle
da anemia falciforme implantados oficialmente nos E.ULA, na década de 60. Repetindo as
palavras de Bowman (1991), os programas populacionais, ao serem concebidos
teoricamente, admitem um mundo ideal. Na pratica, no entanto, eles sdo desenvolvidos em

um pundo real, muito diferente.
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Assim sendo, os resultados do presente trabalho ressaltam a necessidade da
implantagio de programas bem controlados de triagem e orientacio genética de portadores
de hemoglobinopatias hereditarias, garantindo-se beneficios reais para 2 populagio, com

prejuizos minimos.
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6. CONCLUSOES




O presente trabatho permitiu as seguintes conclusdes:

1. A taxa de aceitagfio dos doadores de sangue portadores do trago falciforme ao convite

feito por carta para a orientago genética ¢ bastante satisfatoria;
2. O altruismo €, segundo os doadores, a mator motivagio para doar sangue;

3. A fase critica do processo de onentagfio genética € a do recebimento da carta-convite,
logo apds a doagdo de sangue. A imntranqiiilidade a respeito de vinas doencas, sobretudo a
AIDS, ¢é muito freqiiente. A explicago na carta-convite de que nio se trata de doenga
atena o problema, embora ndo o elimine. Por outro lado, a expressio “caracteristica

hereditana” também desperta preocupacdo;

4. A percepcio dos doadores a respeito do processo de orientag@o genética logo apos o
seu recebimento ¢ adequada (conscientizagio e prevencdo). A maior preccupagio desses

individuos diz respeito a continuidade da doagdo de sangue;

5. A taxa de realizagdo de exames laboratoriais para investigagio de hemoglobinopatias
em familiares dos doadores (parceira e filhos) € menor que a desejavel, situando-se em torno

de 50%,;

6. O exame dos familiares permite o reconhecimento de um mimero significativo de
parceiras heterozigotas de hemoglobinopatias (casais de risco) e de fithos portadores de

aneria hemolitica crénica;

7. O nome da sua caracteristica genética ¢ lembrado por uma proporglo elevada dos

doadores;

8. E possivel evitar entre os doadores AS a confusio diagndstica entre trago falciforme e

anemia faleiforme;
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9. A avaliagio genélica feita seis meses apds o seu fornecimento revela uma boa

assimitacio das informagGes a respeito dos cuidados individuais e reprodutivos;

18, O forpecimento de documentagfio explicativa {cartio com o nome da caracteristica

geneética e cartitha) é extremamente Gtil no processo de orientacio genética;

11. Nio existe entre os doadores AS uma preocupacio acentuada em resguardar o seu
propric diagndstico. A reagdo das demais pessoas frente a esse diagndstico vana da

indiferenga a preccupago;

12. Na grande maioria dos casos, a orientaglio genética ndo traz mudangas significativas

na vida dos doadores AS;

13. Os riscos tedricos da triagem genética ndo aparecems de forma preocupante no
processo de orientaglo genética de doadores de sangue portadores do frago falciforme. E
possivel constatar esporadicamente, no entanto, indicios de estigmatizaciio, rotulagio,

discriminagdo, perda de auto-estima e invasdo de privacidade;

14. Os doadores de sangue AS possuem opinio bastante favordvel a respeito do

processo de orientaciio gengtica;

15, A orientagio genética a respeito de alteragbes hereditdrias bem defimdas ©
especificas, como & o caso do trago falciforme, pode ser conduzida com &xito por
profissional paramédico (psicdlogo, biomédico, assistente social, etc) bem treinado, a partir,

evidentemente, do diagndstico médico.

16. Analisando a relacio beneficios / prejuizos, é possivel concluir-se favoravelmente ao

processo de triagem e orientago genética do trago falciforme entre doadores de sangue.
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7 MODIFICACOES SUGERIDAS AO

PROCESSO DE ORIENTA CAO
GENETICA.




O presente trabalho permitiu sugerir as seguintes modificagses ao processo de

arientagdo genética dos doadores de sangue portadores do trago falciforme:

! - Informar previamente o doador a respeito da realizagio de testes genéticos

em seu sangue e do seu eventual convite para a orientagio genética;

2 - Substituir na carta-convite para a orientag3o genética a expressio

“raracteristica hereditaria” por “caracteristica especial”;

3 - Diminuir a énfase dada aos cuidados com a satide, voltando-se praticamente
toda a orientagdo genética do doador AS para os riscos reprodutivos, para a importancia do
diagndstico precoce da anemia falciforme e para a conveniéneia da realizacio do exame

Jaboratorial da esposa e dos fithos;

4 - Fornecer a0 doador AS apenas a cartitha explicativa do trago falciforme,
suprimindo-se a entrega do cartio com o nome da caracteristica genética e diminuindo-se,
asstm, o risco de rotulaglo, discriminacdo e tratamento meédico madequado desses

individuos,
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| 8. SUMMARY




The populational screening of asymptomatic heterozygotes AS for genetic
guidance purposes is a very controversial procedure due to the risk of labeling,
discrimination, stigmatizing, loss of self-esteem and privacy invasion. Thus, the effects of
genetic guidance supplied to blood donors with the sickle cell trait (heterozygotes AS) were

nvestigated in the present work.

92 donors were Invited by letter in order to secure a free, individual orientation,
and 66 of them (72%) accepted the invitation. Although the receiving of the invitation-letter
did cause some concern in many of the donors (which concern was softened by the
information that the traif was not a disease) the donor’s feelings regarding the genetic
orientation purposes were quite satisfactory (awareness and prevention} and. the most
frequent doubt was about continuance of blood donation, Around 50% of the individuals
brought their wives and / or children for laboratory investigation of hemoglobinopahties thus
identifying some risk couples (13%) and some children with chronic hemolytical anemia

(5%).

Six months after the genetic orientation it was possible to reevaluate, by means
of a personal intervien or a questionnaire-letter, 43 AS donors (65%) verifying a good
shsorption of the information supplied. The genetic orientation did not cause sigmficant
changes in the behavior of most individuals and the theoretical rishs of genetic orientation
did not show up in a worrying manner in the cases examined. However, indicators of stigma,
labeling, discrimination, loss of sef-esteem and privacy invasion were evidenced in a

scatiered manner.

The opinion of AS donors about the genetic orientation process was very

favorable and the benefit / loss relation was considered highty positive.
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10. ANEXOS



10.1. ANEXO 1

HEMOCENTRO - UNICAMP
SERVICO DE ACONSELHAMENTO GENETICO

Campinas, /[

Prezador Sr.;

Vimos através desta solicitar sua presen¢a no Ambulatdrio de Orientacio
Genética do Hemocentro da UNICAMP, no dia _ / /  as 13:30 horas, a fim de
receber Orientagiio Genética a respeito de uma caracteristica hereditaria detectada no seu
sangue. Embora ndo se trate de uma doenga, € importante que vocé receba esclarecimentos,

O Ambulaténo de Ornentagdo Genética funciona somente &s tercas feiras no
pertodo da tarde, tanto para agendamento, atendimento e o recebimento de resultados.

Favor procurar a Assistente Social da Hematologia no Hemocentro da
UNICAMP (Andar Térreo, telefone (0192 39.79.44 ramal 10).

Caso necessario, sera fornecido declaracio de comparecimento.

Apresentar esta carta quando da vinda.

Sem mais para o momento, despeco-me,

Atenciosamente,

Roberto Benedito de Paiva e Silva,
Psicélogo CRP: 06/18.367
Servico de Orientagdo Genética

Hemocentro - UNICAMP

Anexor i3z



10.2. ANEXO 2

HEMOCENTRO - UNICAMP.
SERVICO BE ACONSELHAMENTO GENETICO.

Campinas, [/ /

Prezado Sr.

Tendo em vista o seu ndo comparecimento na consulta marcada para o dia

/] , as 13:30 horas no Hemocentro da UNICAMP, estamos marcando uma nova

consulta no dia _ / /s 13:30 horas no mesmo local, para tratar de assunto do seu
interesse (Orientagio Genética),

Caso necessario, sera fornecida declaracio de comparecimento.

Favor procurar a Assistente Social da Hematologia no Hemocentro da UNICAMP
no andar térreo, telefone (0192) 39.79.44 ramal 10.

Sem mals para o momento, despego-me,

Atenciosamente,

Roberto Renedifo de Paiva e Silva
CRP:06/18367
Servigo de Aconselhamento Genético
Hemocentro ~ UNICAMP

Anexos 133



10.3, ANEXO 3

HEMOCENTRO - UNICAMP

Portador(a) do trace falciforme (heterozigoto(A) do gene da hemoglobina S e do gene

da hemoglobina normal A),

Mame:

Campinas, [/ /

Vide Qrientacio no Verso

105 PORTADORES DO TRACO FALCIFORME, EMBORA GERALMENTE
ASSINTOMATICOS, PODEM  APRESENTAR, EXCEPCIONALMENTE,
ALTERACOES CLINICAS NA VIGENCIA DE HIPOXEMIA, ACIDOSE E
DESIDRATACAO.

HEMOCAMP: Telefone (0192) 35.79.44
Hospital de Clinicas da UNICAMP,
Campinas 5.P

Aneney 134
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18.5. ANEXO 5

Protocolo |
FICHA NUMERO:
DATA: ;o

Nome do Doador:

Idade: Sexo: Cor:
Enderegor

Bairro: Cidade:
CEP: Telefone:
Ohservagdes:
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CARACTERIZACAO SOCIO-ECONOMICA E CULTURAL.

Renda pessoal em salérios minimo:
Renda fanmihial per-capita em saldrios minfmo:
Equivaléncia em dolares;

Escolaridade:

Anatfabeto | ]

Primeiro grau completo { 1 Incompleto { 18érie
Segundo gran completo { 1 Incompleto [ JSérie
Superior complete  { ] Incompleto [ JSérie

Profissio do Propésite:
Profissio do Chefe da Casa;

Situagdo Conjugal: _
Fithes: Sim{ ] Ndo [] Namero: Sexo e Idade:

Situaco do propdsito frente a religido:
Freguenta algum templo? Sim [ ] Nio [ ] Qual?
Freguénecia Mensal:  vezes,

QUESTIONARIO

1. O que o levou a doar sangue?

2. Bsta foi a primeira vez que vocé doou sangue?
Nio [ ) Sim [ ]

SF A RESPONTA FOR SIM PASSE PARA A QUESTAO 7.

3. Qual sua idade quando vocé doou sangue pela primeira vez?

4, Quantas vezes vocé doou sangue nos Gitimos dois anos?

Anexos
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5. Quando foi a Gltima vez que vocé doou sangue?

6. Vocé doa sangue em outros Jugares além do Hemocentro?
Nio | ] Sim [ ] Onde?

7. Em sua familia b4 outros doadores de sangue?
Nio [ ] Sim [ [ Quem?

8. Antes de doar sangue vocé sabia, que o sangue de todos os doadores ¢ submetido a testes
que permitem, entre outras coisas, verificar a existéncia de alteragdes no sangue que véem
de famila?

Nio [ ] Sim | ]

9. 0 gue vocé pensou, ao receber a convocagio para retormar ao Hemocentro, a fim de
receber a orientagio genética?
Alguma doenga em especial?

10. Vocé queria voltar 20 Hemocentro quando foi convocado?
Niol] Sim[] Foiobrigado{] Sentiu-se obrigado [
Por que?

11. Daquilo que vocé entendey, qual o motivo de sua convocagio para retornar agui no
HEMOCENTRO?
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12. Vocé tinha conhecimento antes de receber a orientagio genética, de ser portador do
Trago Falciforme?
Nio { 1] Sim [ ]

13. Vocé tinha conhecimento, antes de receber a onentagfo genética, de ter alguém na
familia com o Trago Falciforme ou com a Anemus Falciforme?

WNio [ ] Sim [ ]
Quem?

14. Vocé acha que sua saide em geral €7
Boa | ] MuitoBoa { ] Rum{ ] Muito Ruim [ ]
Por que?

15. O que vocé achou de mais positivo em ter doado sangue?

16. Vood achou alguma coisa de negativo em ter doado sangue?

17. O que vocé achou de mais positivo em ter recebido a orientagdo genética?

18.Vocé achou alguma coisa de negativo em ter recebido a orientagio genética?

19.Vocé tem alguma davida sobre as informagOes que the foram passadas?
Nio [ ] Sim { ]
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10.6. ANEXO 6

HEMOCENTRO - UNICAMP.
SERVICO DE ACONSELHAMENTO GENETICO.

Campinas, /[ /

Prezado Sr.:

Vimos por meio desta convida-lo a retornar a0 Ambuiatorio de Orientagio Genética
de Hemocentro da UNICAMP, dia _/ / _ as 1330 horas, a fim de retomarmos as
mformagdes sobre o Trago Falciforme.

Caso necessario, seré fornecida declaragiio de comparecimento.

Favor procurar a Assistente Social da Hematologia no andar térreo, telefone (0192)

39,79 44 ramal 10.
Apresentar esta carta quando da vinda.
Contando com a sua presenca, despego-me,

Atenciosaments,

Roberto Benedito de Paiva e Sibva.
Psicologo CRP: 06/ 18.367.
Servico de Aconselhamento Genético.
Hemocentro-UNICAMP.

146
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10.7. ANEXO 7

Protocolo I

FICHA N*,
DATA: / /

MNome do Doador:
Idade: Sexo; Cor: Prof

Endereco:
Bairro: Cidade:
CEp- Telefone: ( )

Recebeu orientagfio genética em: ;o

{Observaches:
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QUESTIONARIO

1. Vocé queria retornar a este ambulatdrio?
Sim{ ] Nio[ ] Folobrigado{ ] Sentiu-se obrigado | ]}
Porgue?

2. Daquilo que vocé entendeu, qual o motivo do convite vocé para retornar aqui na
UNICAMP?

3. O que vacd tem de diferente no sangue (nome da alteragio)?

4 Isto é uma doenca?

Sim| } Nao [ }
5 Detudo o que lhe foi explicado.o que ficou mais gravado em sua memoria?
i
2
3
4
5

6. Vocé contou para alguém que vocé € portador do trago falciforme?
Sim{ } Nio[ ] Porque?

7. & que as pessoas acharam disso?

3. Em seu trabatho, alguém perguntou sobre sua vinda & UNICAMP?
Sim{ 1} Nio[ 1 Quem?
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9. De acordo, com o que foi The orientado, vocé tem que usar algum remédio?
Sim [ 1 Nio { ] Qual '

10. De acordo, com o que foi the orfentado, vocé tem que ter algum cuidado especial com
suz saude?
Sim [ ] Fm Nio [ ] Emquais situagBes?

11.Em termos de fithos, no seu caso, existe a possibilidade de nascerem como
Trago Falciforme ou com a Anermia Falciforme?
Sm [ ] Nio [ ] Vocépodeme explicar como? ( borrachas coloridas).

12.Vocé trouxe, outros membros de sua familia para serem examinados?
Sim{ } Nio[ 1 Porque?

13. Vocé pretende trazer outros membros de sua familia para serem examinados?
Sim{ ] Nio[ ] Porque?

14 Membros da familia examinados.

SE O PROPOSITO VIVE COM ALCUEM PASSAR PARA A QUESTAOQ 16.

15. A constatacio do trago falciforme pode influir na escolha da sua futura parceira?
Sim{ ] Nao[ | Porque?
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16.Vocé pretende ter fithos?
Sim[ | Nio[ 1 Porque?

17.Vocé contou ou pretende contar & sua namorada ou companheira que & portador
do trago falciforme?

Sim{ | Nio[ ] Namorada[ ] Companheira] ] Esposa [ ]

Por que?

18.Vocé ainda guarda o cartdo de portador do trago falciforme que vacé receben?
Sim{ 1 Niol 1

19.0 que vocé achou da cartitha do trago falciforme que vocé recebeu?
Dificil de entender [ ] Facil de entender [ ]

20 Vocd mostrou a cartilha do trago falciforme para alguém?
Sim{ ] Nio [ 1 Paraquem?

21.Alguma cotsa mudou na sua vida, apés ficar sabendo que ¢ portador do trago
Falciforme?
Sim{ |} Nio[ 1 O quemudou?

Aneriy 1530



22, Vocd acha que & importante para as pessoas serem informadas, quando
portadoras de alguma caracteristica genética especial?
Sim[ |} Nio[ ] Porque?

23.Vocs tem alguma divida sobre as informacBes que the foram passadas?
s ] Nio[ }]

151

Anexos



16.8. ANEXO 8

HEMOCENTRO - UNICAMP
SERVICO DE ACONSELHAMENTO GENETICO.

Prezado Senhor,

Vimos por meio desta convida-lo a responder o questioniro anexo.

Os dados serdo utilizados para o aprimoramerto da orientagao genética fornecida aos
portadores do trago falciforme.

Solicitamos  que as questdes sejam respondidas assinalando apenas uma resposta;

eventuais comentarios podergo ser colocados na vltima folha.

Gostariamos de contar com a sua valiosa cooperagio, bastando para tanto, colocar o
questionério respondido no envelope subscrito e selado que segue anexo, depositando-0 em
qualquer caixa de correio.

Contando com a sua valiosa colaboragio, despego-me.

Afenciosamente,

Roberto Benedito de Paiva e Silva.
Psicclogo CRP: 06/ 18.367
Servigo de Aconselhamento Genético.
HEMOCENTRO - UNICAMP,
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Protocoio TH

FICHA N° 60

Nome do Doador:.
Receben orientagiio genética en:

QUESTIONARIO

1. Vocé nfio compareceun a0 HEMOCENTRO para retomarmos as informagdes
sobre o trago falciforme por que? -
a) As informacBes recebidas na orientagdo genéticas foram suficientes | 1.
b} Por motivo de trabalho { ]
¢} Por o achar importante [ ]
4y Outro motivo [ ] Explique:

bk

_Qual é o nome do que voct tem de diferente no sangue?

Lo

. Isto é uma doenga?
Nio | ] Simf| ]}

4 Detudo o que lhe foi explicado, o que ficou mais gravado em sua memoria?

S Vocé contou para alguém que vocé & portador do trago falciforme?
Nio[ ] Sim[ ] O que as pessoas acharam disso?
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6. Bm seu trabalho, alguém perguntou sobre sua vinda a UNICAMP?
Mic| ] Sim{ ] Quem?

7. De acordo, com o que foi Ihe orientado, vocé tem que usar algum remédio?
Nio [ ] Sim [ 1 Qual?

8. De acordo, com o gue foi the orientado, vocé tem que ter algum cutdado espe-
cial com sua sande?
Nio [ 1} Sim [ ] Bmquais situagdes?

9 Em termos de fithos, no seu caso, existe a possibilidade de nascerem com o

Trago Falciforme?
Nie [ ] Sim { 1 MNioset | 1

10. Em termos de fithos, no seu caso, existe a possibilidade de nascerem com a
Anemia Falciforme?
Niol |} Sim [ ] Naosel { ]

11.Voos trouxe, outros membros de sua familia para serem examinados?
Nio [ ] Sim [ 1 Porque?

12, ¥océ pretende trazer outros membros de sua familia para serem examinados?
Nio [ ] Sim [ ] Porque?

13 Membros da familia examinados.
a)Bsposa [ ]
b} Fithos i1
¢} Irméos [ ]
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& Outros | ]
e} Ninguém | ]

SE VOCE VIVE COM ALGUEM PASSE PARA A QUESTAO 15.

14. A constatacio do trago falciforme pode influir na escolha da sua pargeira?
Niol ] Sim{ ] Porque?

15 Vocé pretende ter filhos?
Nio| ] Sim{ ] Porque?

16.Vocé contou ou pretende contar & sua namorada, esposa ou companheira que é
portador do trago falciforme?
Naol ] Sim| ]
Namorada| ] Companheira[ ] Esposa [ ]

17.Vocd guarda o cartfio de portador do trago falciforme que vocé recebeu?
Nio{ ] Sim[ }

18.0 que vocé achou da cartilha do trago falciforme que vocé recebeu?
Niol [ ]  Dificil deentender [ ] Ficil de entender | ]

16 Vocd mostrou a cartitha do trago falciforme para algueém?
Nio [ ] Smi{ ]

20.Alguma coisa mudou na sua vida, apos ficar sabendo que ¢ portador do trago
Falciforme?
Nio{ ] Sim[ ] O que mudou?

21. Voot acha que é importante para as pessoas serem informadas, gquando
pertadoras de alguma caracteristica genética especial?
Niof | Sim[ 1 Por que?
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22 Vocé tem alguma duvida sobre as informagdes que the foram passadas?
MNio{ ] Sim{ ] Quais?
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