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RESUMO



A hemofilia é uma doenca hemorragica importante no Brasil, afetando cerca de
1:10.000 a 1:20.000 individuos do sexo masculino. A auto-percepgéo do portador a respeito
da hemofilia e a sua interagfio com a comunidade sfio relevantes na abordagem clinica dessa

doenga.

No presente trabatho, foram investigados varios aspectos psicossociais e
comunitarios da hemofilia em uma populagio brasileira (Campinas, SP). Para tanto, foram
analisados 30 portadores adultos da hemofilia, uma amostra-controle composta por 73 de
seus irmfios normais do sexo masculino ¢ 641 individuos da comunidade. A idade dos
portadores da hemofilia e dos controles foi comparada pelo teste de Mann-Whitney, nfo
diferindo significativamente. Alguns indicadores de integracfio social (emprego regular,
estado conjugal, procriagiio ¢ nivel educacional) foram comparados entre os portadores da
hemofilia e os seus irmios, pelo teste do qui-quadrado. O conhecimento e a percepgfio da
comunidade a respeito da hemofilia foram avaliados em uma amostra aleatria da
populagio geral de Campinas, SP, pela utilizagdo de métodos padronizados de pesquisa de

opinifio piiblica, admitindo-se um erro amostral méximo de + 3,9%.

A integragio comumitiria dos portadores da hemofilia mostrou-se afetada
apenas em seus aspectos socio-econdmicos (emprego regular, aposentadoria, renda pessoal
mensal), sem diferencas significativas em relagfio 4 amostra-controle no que diz respeito ao

casamento, & procriagfo e 4 aquisi¢io de melhores niveis educacionais.

Observou-se entre os portadores da hemofilia altos indices de auto-rotulacdo,
acompanhados de depresséo, ansiedade ¢ inseguranca.

A comunidade mostrou uma alta freqiiéncia de completo desconhecimento a
respeito da hemofilia (51%), apresentando frente aos seus portadores os preconceitos
normalmente observados contra os portadores de doengas contagiosas, como a AIDS.

O trabalho sugere a estruturagio de um programa comunitdrio, visando uma
melhor adequaglio psicossocial dos portadores da hemofilia e o resgate da sua plena

cidadania.
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1. ASPECTOS MEDICOS DA HEMOFILIA

A hemofilia é uma doenga hemorragica hereditéria conhecida desde a
Antigiiidade, em razio do sangramento excessivo de alguns recém-nascidos apds a
circuncisio, a qual, geralmente, conduzia & morte. Curiosamente, as recomendagtes do
Rabi Simon ben Gamaliel contidas no Talmud (Século I DC) a respeito da circuncisfo
demonstram perfeito conhecimento empirico da forma de transmissio hereditdria dessa
doenca. De fato, tais recomendacBes ajustam-se perfeitamente aquelas feitas em doengas
transmitidas por genes recessivos do cromossomo X, nas quais as méies sZo heterozigotas
do gene anbmalo, podendo os seus filhos do sexo masculino serem doentes ou normais e as
suas filhas homozigotas normais ou heterozigotas, com igual probabilidade, Assim,
segundo o Talmud, sfo liberados da circuncisfo nfic sé os filhos de um casal que j4 tenha
perdido dois oufros por hemorragia apds a circuncisio, mas também os filhos das irmés da
méie dessas criangas. Entretanto, nfio ficam livres desse ritual os filhos dos irmfios da mae,
os filhos dos irm#os ¢ irmds do pai, nem os filhos desse aitimo, se concebidos de outro
matriménio (Beiguelman, 1982).

Denominada “doenga dos reis”, a hemofilia se tornou popular por sua aita
freqliéncia entre os membros das familias reais européias. A rainha Vitéria da Inglaterra,
por exemplo, teve um filho, trés netos e sete bisnetos hemofilicos. A rainha Elizabeth ¢ a
princesa Margareth da Inglaterra sfo fithas de um bisneto da rainha Vitéria (George VI)
que, seguramente, nfio era hemofilico. Assim sendo, como elas nfio sio heterozigotas, a
casa real inglesa se viu livre da hemofilia, 0 mesmo nfo ocorrendo com outras familias

reais européias, nas quais seus membros se casaram com descendentes da rainha Vitéria
(Beiguelman, 1981).

O termo hemofilia foi utilizado inicialmente por Schonlein em 1820,
chamando a atencfio para o fato de a fransfusio sangiiinea deter a hemorragia do paciente
(hemos = sangue + philos = amigo). Além disso, a descricio clinica da doenga e a sua
relagio com a coagulagdo sangiiinea também s6 foram estabelecidas no inicio do século
XIX (Arruda, 1995).

Introdunéo
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A existéneia de dois tipos de hemofilia foi sugerida inicialmente por Paviovsky
em 1947 ¢ a distingio entre a hemofilia A (deficiéncia do fator VIII da coagulagio) e a B
(deficiéncia do fator IX da coagulagdo) foi feita em 1952, simultaneamente por trés grupos
independentes. (Arruda, 1995).

Nao ¢ possivel diferenciar clinicamente as hemofilias A ¢ B, j4 que ambas
podem manifestar-se clinicamente sob as formas leve, moderada e grave. Tal classificacfio
baseia-se na atividade residual dos fatores VIII e IX. Em individuos normais, a atividade
varia de 50% a 120% (uma heterozigota, por exemplo, costuma ter cerca de 50% de
atividade). No entanto, o quadro clinico da hemofilia sé aparece em individuos com menos
de 30% de atividade do fator (Ramalho, 1995).

A classificaciio adotada no Hemocentro da UNICAMP, que € basicamente a
mesma adotada pelo Ministério da Satide, toma por base os seguintes valores de atividade
residual do fator VI ou IX:

Grave = < 1% de atividade do fator
Moderada=1 a 5%
Leve =5 a 30%

Outros autores, no entanto, tomam por base valores diferentes. Kazazian et al
(1995), por exemplo, preferem a seguinte classificagio:

grave < 2%, moderada =2 a 10% e leve = 10 a 30%.

A forma grave ou severa de hemofilia (50% dos casos) caracteriza-se por
hemorragias espontineas ou cansadas por pequenocs traumatismos da vida diaria, freqiientes
nas articulacbes, mmisculos e Oérgdos internos. Essa forma de hemofilia manifesta-se
precocemente. A partir dos seis meses de idade, quando a crianga comeca a engatinhar, jé
aparecem os primeiros sangramentos de joelhos. Quando a crianga come¢a a andar, ela
pode torcer o pé e aparecer um grande sangramento na articulacdo do tornozelo. Esses
sangramentos articulares (tornozelos, joelhos, cotovelos, etc.} fibrosam-se e as cartilagens
sofrem a acgfio de enzimas liticas, levando a defeitos articulares importantes - as

hemartroses. A hemofilia grave &, portanto, uma doenga incapacitante ¢ deformante.

Introdugdo
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Além dos sangramentos articulares, ocorrem também hematomas, epistaxes,
melenas, sangramentos musculares, infra-cavitarios,intra-parenquimatosos, etc. Geralmente
o sangramento ¢ acompanhado de dor.

Algumas vezes o sangramento aparece espontaneamente durante o sono. Em
um paciente seguido no Hemocentro da UNICAMP ocorreu um enorme sangramento no
musculo psoas, s6 pelo movimento da perna em sua profissdo de tratorista (Ramalho,
1995). Movimentos bruscos do pescogo podem levar a enormes sangramentos. Também

podem ocorrer hemorragias no sistema nervoso central, com seqiielas neuroldgicas.

A hemofilia moderada (30% dos casos) caracteriza-se por sangramentos
geralmente apds pequenos traumas, com alguns episddios de hemorragias esponténeas e

com menos inter¢orréncias.

Jia na hemofilia leve (20% dos casos) os sangramentos espontédneos
praticamente nunca ocorrem. E preciso um traumatismo intenso, cirurgia, biépsia, etc. As
vezes uma hemofilia leve s6 € reconhecida no aduito, por ocasifio de uma cirurgia, extracio

dentdria, etc.

A evolugdo clinica da hemofilia geralmente € idéntica nos doentes da mesma
familia, traduzindo o efeito do mesmo alelo mutante.

Na maioria dos casos existe uma correlagdo direta entre a atividade coagulante
do fator (F : C) e a atividade antigénica desse fator (F : Ag). Eniretanto, em cerca de 5%
dos pacientes os niveis antigénicos estdo elevados em relagiio a atividade coagulante,
indicando uma perda da atividade funcional da molécula, sem perda de estabilidade
(Kazazian et al, 1995).

A terapéutica das hemofilias esta fundamentada na administracio de fatores de
coagulacdo logo apds um sangramento ou antes de uma cirurgia. O arsenal terapéutico
disponivel € o seguinte (Ministério da Saide, 1994):

a) plasma fresco congelado - contém aproximadamente 1 U de atividade de
fator coagulante/ ml. A sva utilizagdo é limitada, portanto, pelo volume total a ser
infundido. Como ess¢ volume ¢ de no maximo 10-15 ml/ kg de peso, o aumento estimado
da atividade do fator da coagulagéio é de 20 - 30 %, niveis insuficientes para procedimentos

cirargicos.

Introducdo
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b) crioprecipitado -contém aproximadamente 80 U de fator coagulante/70ml,

¢) liofilizado - quando dilufido em soro, cada 10 ml contém aproximadamente
500 U de fator coagulante. Durante um sangramento, um hemofilico precisa receber
cerca de 4000U de fator coagulante. Isso equivale, portanto, a 3500 ml de
crioprecipitado e a apenas 80 ml de liofilizado diluido em soro. A vantagem do volume
do liofilizado ¢ contrabalangado pela desvantagem do prego: cada frasco de liofilizado
custa cerca de 110 ddlares. No tratamento de um tnico sangramento importante usa-se
em média 8 - 10 frascos.

d) concentrado de fator VIII porcino - quando altamente purificado, é seguro,
eficaz e barato. Infelizmente, ele ainda é pouco disponivel no comércio, na forma altamente
purificada.

¢) concentrado de fator VIII recombinante - obtido a partir de técnicas de DNA
recombinante, represenia terapfutica segura com relagio 2 transmissio de doencas
infecciosas. No entanto, € observada maior incidéncia de inibidor do fator VIII, o que limita
a sua aplicabilidade terapéutica.

Do exposto, € facil concluir que o hemofilico pode necessitar a qualquer
momento, de forma muitas vezes imprevisivel, de uma reposicio urgente do fator de
coagulagfio, terapéutica de alto custo operacional e geralmente disponivel em poucos
centros especializados. Esse fato cria uma situaglo psicossocial especifica para o
hemofilico: 2 de um individuo “normal”, mas que vive sob constante ameaga de um
sangramento inesperado e sob a eterna dependéncia, em termos de distdncia geografica €

disponibilidade, de um centro especializado de tratamento.

Aproximadamente 10 a 15% dos pacientes com hemofilia A desenvolvem
anticorpos contra o fator VIII (inibidores) com a terapéutica tradicional. O aparecimento do
inibidor geralmente ocorre até os 5 anos de idade e/ou entre o 50° e o 100° dias de
exposicio ao concentrado de fator VII. Sempre que um episédio hemorragico ndo
responde bem ao tratamento de reposicdo, ¢ obrigatéria a investigacBio da presenca de
inibidor. Nesses casos, o controle dos episédios hemorragicos torna-se mais dificil ¢ mais
dispendioso, com necessidade do uso de concentrados de complexo protrombinico ativado

(Arruda, 1995).

Introducdo
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Infelizmmente, € impossivel manter niveis constantes de fatores VIII ou IX nos
hemofilicos por administragiio continua, seja pela curta vida-média dos fatores (8 a 12
horas no fator VIII e cerca de 24 horas no fator IX), seja pelo seu alto preco. Isso leva a
restrigbes na vida do hemofilico. Em paises desenvolvidos, no entanto, existe a
possibilidade de auto-tratamento, no qual o paciente pode auto-administrar-se o fator de
coagulacdo em uma situagfio de emergéncia (Markova, 1983)

Além do alio custo, outro problema da terapéutica do hemofilico é o das
contaminagdes infecciosas (HIV, hepatites B e C, etc). Assim, por exemplo, mais de 90%
dos hemofilicos brasileiros estdo contaminados pelo virus da hepatite C, que pode evoluir

para cirrose, hepatoma, etc. (Ministério da Saude, 1994).

Levantamentos feitos em diversas populagdes brasileiras estimaram a
incidéncia de hemofilia em 1 : 10.600 a 1: 20.000 nascimentos masculinos, sendo 80% dos
casos de hemofilia A ¢ 20% de hemofilia B. Muitos casos, no entanto, nfio sio
diagnosticados ou ndo sdo notificados (Ramalho, 1995).

As hemofilias possuem bases moleculares extremamente heterogéneas. Como
elas sdo causadas por genes recessivos do cromossomo X de baixa freqiiéncia populacional,
elas sdo encontradas quase que exclusivamente em individuos do sexo masculino. Cerca de
98% das mulheres heterozigotas do gene da hemofilia sdo assintomaticas e s6 2% delas
podem manifestar algum sangramento (Arruda, 1995).

De acordo com o Ministério da Satde (1994), 75% dos casos de doenca
hemotragica observados no Brasil sfio causados pela hemofilia A ¢ 20% pela hemofilia B.
Os 5% restantes estdo relacionados com formas clinicamente significativas da doenca de
von Willebrand e a outras deficiéncias de fatores da coagulagfo, como os fatores VII, X, XI
¢ XIII. E importante ressaltar, no entanto, que muitos casos permanecem sem diagnostico,

so diagnosticados incomretamente ou ndio sio notificados.

Introducio
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2. COMPONENTE PSICOSSOCIAL DAS DOENCAS GENETICAS

Um aspecto que desperta grande interesse em termos psicossociais ¢ o estudo
dos mecanismos adaptativos desenvolvidos pelos portadores de doencas cronicas. De fato,
as implicagdes sociais e psicologicas da doenga ocupam lugar de destaque na dindmica de

vida desses individuos ¢ devem ser levadas em consideragfio no seu processo terapéutico.

No caso especifico de algumas doengas genéticas de cardter congénito e
desacompanhadas de deficincia mental, como é o caso, por exemplo, da anemia
falciforme, da talassemia e da bemofilia, os aspectos psicossociais assumem papel de

particular relevincia, em decorréncia de varios fatores, tais como:

a) a doenga estd presente em todas as fases da vida do individuo (infincia,
adolescéncia, vida adulta e, &s vezes, velhice), levando-o a processos peculiares de
estruturagfo e adaptagfio mental e social;

b) por serem doengas incuraveis, embora tratéveis, exigem de seus portadores

uma adaptago a um processo terapéutico também de cariter cronico;

C) o risco constante de uma crise ou intercorréncia clinica grave, ou até mesmo
fatal, torna imprescindivel o desenvolvimentc de mecanismos de defesa (aceitacio,
negagéo, superagio, sublimagfo, etc.), sem os quais a sobrevivéncia seria intoleravel. Isto é
particularmente verdadeiro nas doengas muito dolorosas, como é o c¢aso da anemia
falciforme e da hemofilia;

d) como essas doengas muitas vezes t8m cariter evolutivo, com agravamento
das lesbes orghnicas e das deformidades com o correr dos anos, o processo de adaptagio

psicossocial também & progressivo;

€) a transmissio hereditéria dessas doengas, nas quais um genitor ou os dois
genitores s30 responsaveis pela doenga do paciente, pode influir significativamente na sua

dindmica familiar, sendo quase que inevitdvel o surgimento da problematica da “culpa™;

Introdiicéic
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f) o risco, real ou imagindrio, de transmitir a doenga 2 prole pode interferir, de

modo importante, na vida afetiva e sexual do paciente;

g)a sociedade pode discriminar, de forma sutil ou explicita, tais individuos,
rotulando-os de “deficientes” e dificultando a sua adaptacfio psicossocial. Um aspecto
importante desse problema diz respeito & fantasia do risco reprodutivo: da mesma forma
que o portador de uma doen¢a infecciosa ¢ visto pela sociedade como um “agente
contaminante”, o portador de uma doenca hereditaria ou “de familia” pode ser encarado

como um “agente de risco” para o prole ou para o patrimbnio genético da comunidade.

Apesar desses fatores, é preciso considerar, por outro lado, que o que as pessoas
sentem ndo € o resultado apenas do que estd acontecendo em suas vidas, mas também da
sua interpretacio desses acontecimentos. Estudos realizados com portadores de doengas
cronicas tém demonstrado diferentes graus de adaptaciio pessoal & sua condigfio clinica.
Leavell e Ford (1983), por exemplo, verificaram entre doentes com a anemia falciforme
uma ampla gama de ajustamentos pessoais 4 doenca e constataram, com surpresa, que
apesar da sua alta morbidade, alguns individuos permaneciam relativamente ilesos
psicologicamente. Da mesma forma, 85% dos pacientes falciformes adultos cxaminados
por Paiva e Silva ¢ Ramalho (1993) no Hemoceniro da UNICAMP consideravam a sua
propria qualidade de vida satisfatoria, apesar de 55% deles reconhecerem o alio grau de
sofrimento fisico mmposto pela doenca. Em outro estudo realizado por Damlouji e
colaboradores (1982) entre pacientes diabéticos ¢ entre portadores da anemia falciforme foi
possivel verificar que alguns individuos com grandes complicagGes fisicas revelaram um

pequeno impedimento em suas relagdes sociais ¢ vice-versa,

Esses fatos evidenciam que o processo terapéutico oferecido pelo Centro de
Atendimento pode atuar em duas frentes distintas e complementares. Por um lado, é
possivel atenuar os acontecimentos da vida desses individuos, seja diminuindo e
prevenindo o seu sofrimento fisico, seja facilitando a sua adaptagfio social (através, por
exemplo, do seu ajustamento profissional). Por outro lado, o processo psicoterapéutico
também pode aiterar favoravelmente a sva interpretagio desses acontecimentos, facilitando

a sua adaptagfio & doenca cronica.

Introdugdo
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Tendo em vista esses fatos, o Departamento de Genética Médica da Faculdade
de Ciéncias Médicas da UNICAMP julgou importante desenvolver um trabalho de estudo
e apoio psicossocial a portadores de doencas genéticas crbnicas, contando com a
participagdio de psicélogos e assistentes sociais. Partindo do principio de que € necessdrio
“bem conhecer para bem tratar”, foram desenvolvidas varias pesquisas nessa érea ,
abordando aspectos psicossociais e de aconselhamento genético de algumas condi¢es, tais
como a deficiéncia visual congénita (Ramalho ef af, 1980) a ancmia falciforme (Paiva e
Silva e Ramalho, 1993; Paiva e Silva et al, 1993), a talassemia (Serra et al, 1995) e o traco
falciforme (Paiva e Silva, 1995; Paiva e Silva e Ramalho, 1997). Com o presente trabalho,
pretende-se incluir a hemofilia nessa linha de trabalho.

O fato de a hemofilia ser uma doenga predominantemente masculina
reveste-se de particular interesse, uma vez que alguns estudos, como o de Leavell e Ford
(1983), por exemplo, demonstram que as mulheres portadoras de doengas cronicas tendem
a ter um ajustamento social melhor do que os dos homens. Isso possivelmente decorre da
menor solicitagdo social sobre o sexo feminino quanto a alguns aspectos, como o da
independéncia financeira e provimento da familia. Além disso, talvez também seja mais
facil & mulher adaptar-se profissionalmente &s limitagdes da doenca (trabatho no lar,
atividades profissionais esporadicas, etc). De fato, 82% das pacientes faicémicas
entrevistadas por Paiva e Silva e colaboradores (1993) no Hemocentro da UNICAMP
haviam se acomodado & situagfio de dependéncia financeira total (contra 33% dos homens)
¢ as que trabalhavam geralmente desempenhavam atividades compativeis com as suas
limitagGes fisicas (costureiras, bordadeiras, balconistas, acompanhantes, quituteiras, etc). Ja
os pacientes falcémicos muitas vezes tinham que se sujeitar a atividades claramente
incompativeis com a sua doenga e que, além do mais, impediam o seu comparecimento
regular aos retornos ambulatoriais, para acompanhamento médico.

Esses fatos sio da maior importdncia em termos psicossociais, j4 que alguns
estudos, como o de Damlouji e colaboradores (1982), por exemplo, demonstram que a
situagéio financeira precéria ¢ a dificuldade em conseguir emprego contribuem muito para o

aparecimento de estados depressivos em portadores de doengas cronicas.
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Dados da literatura internacional indicam que os hemofilicos costumam ter
algumas caracteristicas psicossociais proprias, tais como o absenteismo escolar (Woolf ez
al, 1989), retragdo frente aos jogos infantis que envolvem atividades corporais (Logan et al.
1993), negagdo do risco de traumatismo (Oremband, 1988), tragos masoquistas e relutincia
a independéncia pessoal (Gutiton, 1976), problemas sociais ¢ abuso de medicamentos
(Weiss ef al, 1991), compensagio da limitacSo fisica pelo desenvolvimento intelectual
(Handford et al, 1986 a.), tendéncia a depressdo ¢ a ansiedade (Mollemman ¢ Van
Knippenberg, 1987), personalidade depressiva ¢ pouco dominadora (Steinhausen, 1975),
maior tendéncia a comportamentos neurdticos (Steinhausen, 1976) etc. Por outro lado,
alguns estudos também demonstram que as caracteristicas psicossociais dos hemofilicos
dependem muito da sua dinimica familiar (Handford e al, 1986b.), da possibilidade de
conseguirem emprego regular (Markova et af, 1980), da exposigdo a fatores estressantes do
ambiente (Baird ¢ Wadden, 1985) ¢ do atendimento recebido em centro especializado
(Hernandez ef af, 1989).

Como comenta Arranz (1979), os hemofilicos enfrentam, desde o seu
nascimento, muitos obsticulos até alcancar a sua maturidade ¢ autonomia. Segundo esse

autor, tais obsticulos poderiam ser resumidos da seguinte forma:

. a) Atitude dos pais:- o mode com que assumem a doenga, como enfrentam as
continuas emergéncias, como trabalham com a ansiedade e os sentimentos de culpa ¢ a
imagem gque tenham de seu filho influirfio decisivamente na atitude do hemofilico frente &
sua doenga. Freqiientemente, a atitude familiar esta ligada a continuas medidas de protecfio
e proibigfio, que perturbam os atos mais simples da vida cotidiana do paciente.

b) A gravidade das artropatias: especialmente se estas impedem ac hemofilico
um desenvolvimento adequado do seu aparelho locomotor, criando-lhe problemas com a

sua imagem corporal.

¢) TensBes emocionais: produzidas pelo risco permanente de complica¢Ses,

dor, necessidade de tratamento de urgéncia, etc.
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d) HospitalizacSes freqtientes: contato ininterrupto com servigos médicos, para

tratamento ¢ reabilitagfo.

e) Estresse: causado pela situagdio clinica de limitagdes e dor, o qual pode

favorecer o aparecimento de hemorragias esponténeas por um processo psicofisiolégico.

f) Maior vulnerabilidade emocional: causada por medos, inseguranga,

fantasias, etc.

Ainda segundo Arranz (1979), os hemofflicos apresentam um perfil de
personalidade no qual predominam a inibigo, a dependéncia ¢ a imaturidade. Sao
freqiientes os profundos sentimentos de inseguranga e os tragos fobicos, determinados pela
ameaga continua de episodios hemorragicos e reforgados pela angustia projetada dos pais.
Também sdo freqlientes os tragos de agressividade, que, na maioria dos casos, &
intrapunitiva, acompanhados de sentimentos de culpa. Os hemofilicos apresentam também
um nivel elevado de angistia ¢ imaturidade, com alto grau de conflito nas suas relagSes

interpressoais, que sdo enfrentadas com passividade, medo e agressividade.

Do ponto de vista social, os principais problemas apresentados pelos
hemofilicos, segundo Gonzales (1979), sdo as super-protecio familiar, o absenteismo
escolar, a impossibilidade de trabalho e a falta de informacdo. Esse autor também chama a
atencdo para a dificuldade de interagiio com a comunidade, favorecendo o relacionamento
social entre hemofilicos, que se identificam entre si pela mesma problemética. Sio
formados, portanto, grupos marginais, nos quais a vivéncia da doenca dissimula a maior
parte dos problemas sociais, os quais, muitas vezes, nio tém a sua origem no diagnéstico de
hemofilia.

A andlise de fichas de hemofilicos seguidos no Inmstituto de Ortopedia e
Traumatologia do Hospital das Clinicas da Universidade de S&o Paulo permitiu a Strong e
Carelli (1985) constatar entre esses individuos um indice relevante de absenteismo escolar e
uma taxa de emprego regular de 40%. Esses dados encorajam a realizacdo de um estudo
mais amplo do perfil psicossocial do hemofilico no Estado de Sfo Paulo, com a utilizagio

de controles adequados.
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O processo de aconselhamento genético dos hemofilicos também merece ser

discutido em nosso meio.

Uma vez que a hemofilia € transmitida por gene recessivo do cromossomo X,
os pacientes do sexo masculino casados com homozigotas normais nfo correm o risco de
gerar criangas hemofilicas. Eles geram filhas heterozigotas, portadoras assintomaticas do
gene da hemofilia, as quais, por sua vez, podem ter filhos hemofilicos. Assim sendo, o risco
imediato de gerar um filho doente esta restrito as portadoras heterozigotas, que podem ser
encontradas entre as irmds, tias maternas e primas dos hemofilicos. Em conseqgiiéncia disso,
o processo de aconselhamento genético nessas familias geralmente estd voltado para a
deteccdo de heterozigotas entre as mulheres, no que as técnicas modernas de biologia
molecular tém sido extremamente uteis (Arruda, 1995). O doente hemofilico propriamente
dito, muitas vezes fica & margem do processo de aconselhamento genético. Essa falta de
orientacfio favorece a recorréncia da doenca na familia, uma vez que todas as fithas dos
hemofilicos s#o heterozigotas e, portanto, correm o risco de 50% de transmitirem a
hemofilia para os seus filhos do sexo masculino. Quanto a esse aspecto, € importante
mencionar que as técnicas de anslise de DNA permitem o diagndstico pré-natal da
hemofilia ainda no micio da gestagdo. Por outro lado, a falta de orientagiio também permite
aos hemofilicos a elaboragfio de fantasias a respeito do risco de transmissio genética do seu
problema. E possivel, por exemplo, que ele imagine que exista o risco de transmissio direta

da doenga aos seus filhos

Estudos de Frets e Niermeijer (1990) demonstraram que a interpretacdo dada
pelo paciente ao seu risco genético {real ou imaginario) pode ter maior importancia para
ele, que o risco real imposto pelo problema. Muitas vezes as pessoas sofrem
desnecessariamente ¢ impSem-se sérias restrigbes em suas vidas, em nome de um risco
genético puramente imaginario. Por esse motivo, o esclarecimento da forma de transmissgo
hereditaria da hemofilia pode ser muito 1itil para o paciente desde, é ébvio, que ele esteja

mteressado no assunto.

O estudo do perfil psicossocial do hemofilico também apresenta interesse em
termos de aconselhamento genéticouma vez que as informagles fornecidas aos

interessados devem ser as mais amplas possiveis. De fato, como comentam Ramalho e
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colaboradores (1990), como o aconselhamento genético é um processo assistencial que visa
permitir a individuos ou familias a tomada de decisdes conscientes e equilibradas a respeito
da procriagio, muitos aspectos precisam ser discutidos além do risco genético em si, tais
como o tratamento disponivel, a sua eficiéncia e o grau de sofrimento fisico, mental e
social imposto pela doenga. Na falta de estudos psicossociais bem conduzidos, 0 médico
corre o risco de transmitir aos seus aconsefhandos a sua prépria percepgiio do problema, a
qual nfo deve coincidir com a percepgio daqueles que estéio vivenciando a problemética da
doenga genética. Paiva e Silva e Ramalho (1993), por exemplo, constataram que os

meédicos brasileiros e os doentes tém percepeSes distintas a respeito da anemia faleiforme.

Todo esforgo deve ser feito, portanto, para que se conhega a hemofilia através
das palavras dos préprios hemofilicos, ou seja, através das suas vivéncias, iniciando-se um

programa de assisténcia integral a esses individuos

3. A PERCEPCAO DA HEMOFILIA PELOS PACIENTES

Uma andlise tedrica e académica dos problemas objetivos aos quais os
hemofilicos estdo expostos leva, inevitavelmente, a uma série de fatores potencialmente
prejudiciais 4 sua satide mental, com condigbes psicolégicas ¢ sociais teoricamente pouco
propicias & conquista da autonomia, da auto-estima, da integragfio interior e da capacidade
de estabelecer relagbes significativas com outras pessoas. Dentre esses “problemas
objetivos”, podem ser citados: a impossibilidade de cura da doenga, o risco constante de
uma complicacdo grave, ou até mesmo fatal, a eterna dependéncia, a qualquer momento, de
tratamento urgente, disponivel em poucos centros médicos, as vérias limitagdes fisicas, a
convivéncia com a dor, com as deformidades e com as internagdes hospitalares recorrentes,
o risco de contrair doengas infecciosas graves, a possibilidade de transmitir o gene anémalo
a sua prole, etc. Esses fatores, evidentemente, podem ser ou nfio proporcionais 4 gravidade
clinica da forma de hemofilia apresentada pelo individuo.

Introdugiio
30



Essa andlise externa, objetiva, da “problemética” do pacienie hemofilico deve,
no entanto, ser confrontada com a andlisc interna, subjetiva, feita pelo propriec paciente a
respeito da sua condigiio. Curiosamente, no entanto, poucos autores t€m se preocupado em
conhecer a percepgdo do hemofitico a respeito da sua doencga, descrevendo os seus
problemas fisicos, sociais ¢ psicologicos da forma como eles proprios {(os autores) os

percebem.

A auto-percepciio a respeito da sua condi¢fio clinica é fundamental para a
estruturac#o psiquica do hemofilico, sendo, portanto, um dos aspectos fundamentais a
serem trabalhados na adaptagdo psicossocial desse individuo (Markova, 1983). De acordo
com Molleman e Van-Knippenherg (1987), a maioria dos problemas sociais apresentados

pelos hemofilicos tem as suas raizes em sua auto-percepcéio da doenga.

A auto-percep¢iio do hemofilico depende, fundamentalmente, do seu grau de
conhecimento a respeito da sua condigfio clinica, dos seus riscos ¢ perspectivas terapéuticas
(Klein and Nimorwicz, 1982). Além disso, a auto-percepciio a respeito da hemofilia sofre
uma forte influéncia por parte de algumas circunstancias externas, tais como a possibilidade
de emprego regular (Markova et al, 1980), a pratica de exportes (Salvini et al, 1987) € a
possibilidade de auto-tratamento (Markova, 1983).

A auto-percepg8o esta intimamente ligada ao auto-conceito, o qual, por sua vez,
¢ fundamental no processo de auto-estima do individuo. Segundo Quandt e Selzmich,
citados por Amaral (1991), o auto-conceito fundamenta-se em dois aspectos principais:

1- na auto-percepcdo, relacionada a forma com que o individuo se percebe:

a) quando se compara com 0S outros;

b) como ele percebe que € visto pelos outros

¢) como ¢le gostaria de ser.

2- nas experi€ncias que cle tem em relag@o as pessoas que lhe sdo importantes.

Nesse sentido, a reagfio inadequada dos familiares do paciente, com
componentes de culpa, ansiedade, constrangimento e rejeigSo & incorporagdo de

profissionais médicos na estrutura familiar, causa muitos problemas aos hemofilicos ¢
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talvez possa estar relacionada aos componentes psicossomaticos dos seus episédios

hemorragicos (Simon, 1984).

Alguns tragos de personalidlade dos hemofilicos estio relacionados
significativamente com as atitudes dos seus pais. Assim, por exemplo, alguns aspectos,
como inteligéncia, estabilidade emocional e seguranca, estfio relacionados positivamente
com a aceitagdo e, negativamente, com a rejeicdo, a super-protecio e a excessiva
indulgéncia dos pais (Handford et al, 1986 b).

A percepgo que a comunidade tem a respeito da hemofilia também merece ser
investigada, uma vez que o hemofilico tem, forgosamente, que interagir com essa
comunidade. O estudo das relagSes entre os hemofilicos ¢ a comunidade ganhou novas
perspectivas com a recente estruturagio da chamada Genética Comunitaria, discutida no

proxmo item.

4. A PERCEPCAO DA HEMOFILIA PELA COMUNIDADE E O CONCEITO DE
GENETICA COMUNITARIA.

O termo Genética Comunitdria ou Genética de Comunidade foi usado pela
primeira vez em 1990, em uma discussfo a respeito das implicagdes em saade publica da
identificagdo do gene da fibrose cistica (Modell, 1990). J4 o seu conceito foi sendo
delineado nos anos seguintes, em reunides da Organizacdo Mundial da Saude,
estabelecendo-se assim, uma nova disciplina da Genética, concretizada em 1998, com a
criagio na Suica de um periédico especializado, o “Journal of Community Genetics”
(Modell e Kuliev, 1998)

De acordo com Ten Kate (1998), a Genética Comunitéria situa-se na interface
entre a medicina, a genética e a comunidade e pode ser conceituada pelo seu lado aplicado
ou pelo seu lado cientifico. Do ponto de vista pragmatico, ela pode ser definida pelos
efeitos preventivos e educacionais dos servigos de genética sobre a comunidade,
englobando aqui as atividades de triagem populacional e orientacdio genética, divulgacio

das alteragdes genéticas prevalentes na comunidade e assessoria reprodutiva, variando esta
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ultima da orientaco sobre métodos anticoncepcionais até o oferecimento do diagnostico
pré-natal efou neonatal. J4 do ponto de vista cientifico, ela inclui todas as pesquisas
necessarias a4 implantagfo e 4 avaliagio de um programa de genética que atue sobre a
comunidade, compreendendo aqui aspectos  genético-epidemioldgicos, moleculares,
demograficos, sociais, psicolégicos, éticos e culturais. Pelo seu cardter extremamente
amplo, a Genética Comunitaria é melhor caracterizada como uma metagenética, do que

pela sua contribuicio a genética em si (Ten Kate, 1998).

Do exposto, parece claro que a Genética Comunitaria difere conceitualmente da
Genética de PopulagGes, a qual se interessa, basicamente, pelas frequéncias al€licas e pela
dindmica dos genes nas familias e nas populagées. Embora mais proxima da Genéiica
Epidemiolégica, pelos seus objetivos de prevencfio, ela também difere desta dltima,
primariamente voltada para os mecanismos relacionados a ocomréncia de doengas genéticas
nas populacfes. Dentro do espirito holistico que caracteriza este final de século, a Genética
Comunitaria pretende dar uma maior abrangéncia aos programas de intervencéo social da
genética, enfatizando que os caminhos da mente humana sio imponderaveis e que as suas
respostas podem figir do que seria esperado e até “6bvio” de acordo com alguma teoria.
De fato, um programa de genética a ser implantado em uma comunidade deve levar em
consideragdio ndo apenas o0s seus aspectos genético-epidemiologicos ¢ populacionais, mas
também o0s seus aspectos socio-econ0micos, psicolégicos e culturais. Como comenta
Bowman (1991), os programas populacionais geralmente séio concebidos em um mundo
tedrico ¢ idealizado. Na pratica, no entanto, eles sfo desenvolvidos em wm mundo real,

muito diferente.

Como seria de se esperar, as alteragles genéticas de maior prevaléncia nas
populagdes, sobretudo aquelas que contam com métodos de triagem de heterozigotos, como
¢ o caso das hemoglobinopatias hereditarias, a deficiéncia de G-6-PD, a fibrose cistica, etc.,
constituem o alvo preferido da Genética Comunitdria. No entanto, as alteragSes
relacionadas a deficiéncia mental (ex.: sindrome de Down, fenilcetondria, hipotireoidismo
congénito, etc.) e as malformagdes também se enquandram em seus objetivos. Um

programa de informagdo sobre agentes teratogénicos, por exemplo, enquadra-se
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perfeitamente nos objetivos da Genética Comunitiria, desde que ele inclua alguma
modalidade de avaliagéo do seu impacto sobre a populagéo.

Evidentemente, a Genética Comunitiria também incorpora em sua metodologia
alguns elementos de Antropologia, uma vez que as contribuiges dessa ciéncia sfo
fundamentais no delincamento das concepcles e representacdes sobre satde ¢ doenga,

sobretudo em um pais culturalmente t#o rico e heterogéneo como é ¢ case do Brasil.

Queiroz ¢ Canesqui {1986), revendo os estudos antropoldgicos que trouxeram
uma contribuiciio importante 4 medicina brasileira, ressaltam que os mesmos, apesar de
iniciados j4 na década de 30, atingiram a sua maturidade a partir da década de 70. Nessa
época ja se demonstrou que o “universo classificatério que informa as percepgbes € os
tratamentos nfo se aplica apenas aos problemas relativos a sadde-doenca, mas encerra
explicagbes sobre o universo sdcio-cultural ¢ o modo de inscricio dos sujeitos na
sociedade”. Estudos posteriores analisados pelos autores acima citados enfatizam que “a
cultura popular continua criativamente produzindo novos valores e também reapropriando o
saber erudito, embora esses valores sejam constantemente expropriados pela cultura
hegemoénica”, ¢ também que “a doenga nfo € observada como algo estritamente biolégico e
sintoméatico, mas envolve aspectos sociais e psicolégicos, ou seja, a pessoa numa dimenséo

muito mais global”.

Embora utilizando algumas contribuicbes antropologicas, a Genética
Comunitaria nfio se identifica com a Genética Antropolégica ou com a Antropologia da
Medicina, uma vez que o seu interesse especifico nesta 4rea esti voltado apenas para a

forma com que a comunidade percebe uma doenga genética e interage com o seu portador.

No Brasil, os primeiros programas de Genética Comunitaria, nos moldes acima
definidos, diziam respeito as hemoglobinopatias hereditarias, tendo como alvo
comunidades de aproximadamente 100.000 habitantes, como ¢ o caso das cidades paulistas
de Araras (Teixeira € Ramalho, 1994) e Braganca Paulista (Compri er al., 1996). Tais
programas despertaram o interesse da comunidade cientifica nacional sendo reconhecidos
como de relevincia cientifica e premiados pela Academia de Medicina de Sdo Paulo
(Ramalho et al., 1996 ). Com a recente valorizagdo da Genética Comunitéria nos meios de
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comunicagio internacionais, acredita-se que novos programas sejam implantados no Brasil,

enfocando varias outras alteragOes genéticas.

A andlise da percep¢io da comunidade a respeito de determinada doenga ¢
fundamental para que se possa entender toda a extensfio da problemidtica sdcio-psicolégica
do seu portador, Em um amplo estudo realizado na Escdcia, por exemplo, Markova e
Forbes (1984) verificaram que a ignorincia e os preconceitos da comunidade em geral ¢,
sobretudo, do empregador, ainda causam sérios empecilhos aos hemofilicos. Segundo
Molleman ¢ Van-Knippenberg (1987), a estigmatizagdo social tem um papel muito

importante na génese dos problemas emocionais dos hemofilicos.

Uma contribuicdio importante e extremamente original ao estudo da percepgéo
de doengas pela comunidade foi fornecida pela ensaista norte-americana e doutora em
filosofia Susan Sontag (1984, 1989), ao discutir as doengas como metaforas. Os seus
estudos a respeito do cincer (do qual ela propria foi vitima) e da AIDS, por exemplo,
apontaram varias metaforas que estigmatizam, ofendem e geram sofrimento, culpa e
vergonha.

Segundo a autora acima citada, toda doenca tem um potencial metaférico
peculiar, que merece ser conhecido € eliminado por um projeto educacional. O antiquissimo
processo, aparentemente inexordvel, por meio do qual as doengas adquirem significados,
uma vez que passam a representar os temores mais profundos e estigmatizam suas vitimas,
¢ sempre algo que vale a pena contestar e modificar. Até mesmo a doenca mais carregada
de significado pode vir a tornar-se apenas uma doenga. Foi o que aconteceu, por exemplo,
com a lepra, agora denominada, como parie de um processo saudavel de desdramatizacéo,
hanseniase.

As doengas adquiridas, como o cincer € as moléstias contagiosas, prestam-se
muito as metaforas militares. Como comenta Sontag (1989), a doenca € encarada como
uma invasio de organismos alienigenas, aos quais o organismo reage com suas proprias
reacdes militares, tais como a mobilizacio de defesas imunoldgicas. Para combaté-la, a
medicina passa a ser agressiva, como na linguagem da maioria das quimioterapias. A

metéfora militar sobrevive nas campanhas de satide publica, que rotineiramente apresentam
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a doenca como algo que invade a sociedade, ¢ as tentativas de reduzir a incidéncia e a

mortalidade de determinadas doengas sfio chamadas de lutas e operages de guerra,

As metaforas que cercam as doengas genéticamente transmissiveis, como € o
caso da hemofilia, por exemplo, nfio sfo conhecidas ¢ merecem ser exploradas na
comunidade. Assim, por exemplo, uma doenga adquirida implica em uma transformagéo,
conferindo ao individuo, de forma transitéria ou permanente, uma nova identidade. Uma
doenga genética, por seu lado, faz com que o individuo j& nasga com uma identidade
peculiar, que o distingue das demais pessoas da comunidade.

A idéia da doenga como um castigo € a mais antiga explicacio da causa das
doengas. E castigo, pela logica inexoravel que rege todos os termos relacionais, sugere
culpa. Outras palavras/conceitos que inevitavelmente aparecem nesse contexto sio vitima e
inocéncia. Seriam os portadores de doengas genéticas vitimas inocentes? Nesse caso, de
quem seria a culpa? Do acaso ou dos pais? A teoria Kardecista, por exemplo, confere a
doengas gencticas o carater de carma: ela justifica a doenga genética e transfere a sua culpa

a uma encarnagdo anteior,

O potencial metaférico da hemofilia nunca foi explorado. Acreditamos,
portanto, que esta seja uma excelente oportunidade para iniciar o estudo das metéforas que
acompanham as doencas genéticas em uma comunidade brasileira. Por outro Iado, também
¢ importante avaliar o grau de conhecimento das pessoas a respeito dessas doengas ¢ até

que ponto a rejeigdo € o preconceito estdo presentes na comunidade.
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A presente tese teve por objetivo geral investigar alguns aspectos psicossociais
de hemofilicos adultos, seguidos regularmente em um servigo universitario especializado,
bem como avaliar a auto-percepgdio dos pacientes e a percepgio da comunidade a respeito
dessa condicdo clinica. Partindo dessa premissa, foram definidos, portanto, os seguintes

objetivos especificos:

1- Investigar alguns indicadores de integragfio social (emprego regular, renda
pessoal, relagio comjugal estével, procriagio e mivel educacional) em um grupo de
hemofilicos adultos da regiio de Campinas, SP, comparando-os aos observados entre os

seus irmios normais do sexo masculino;

2- Avaliar a percepgio de um grupo de hemofilicos adultos a respeito da sua
condi¢io clinica, obtendo-se depoimentos sobre o que € ser hemofilico em nossa

comunidade e registrando-se os anseios dos pacientes com relagfio ac tratamento € a sua

integragdo social;

3- Realizar uma ampla pesquisa de opinifio sobre a hemofilia em uma amostra
aleatéria da populagio de Campinas, SP, avaliando-se a percepcdo da comunidade a
respeito dessa condi¢do, com destaque a eventuais indicadores de rejeiclio, preconceitos ¢

metaforas depreciativas.

A partir dos dados obtidos, pretende-se estruturar um programa interdisciplinar
de apoio psicossocial e aconsethamento genético a hemofilicos adultos, a ser implantado no
Centro onde foi realizada a pesquisa. Caso necessério, pretende-se também estruturar um
programa educativo voltado para a comunidade, para esclarecer duvidas a respeito da

hemofilia € combater eventuais preconceitos, crendices e discriminages.

Objetivos
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1. CASUISTICA

Foram entrevistados 30 hemofilicos adultos, seguidos regularmente no
Ambulatério de Coagulopatias do Hemocentro da UNICAMP, com idades variando entre
19 e 65 anos (média = 39,17 anos e desvio padrido 15,26 anos). A amostra-controle esteve
representada por 73 irmfos normais do sexo masculino de pacientes hemofilicos, com

idades variando entre 18 e 68 anos (média = 38,25 anos e desvio-padrio = 15,17 anos).

Na figura 1 sdo apresentadas as distribuigdes de idades dos hemofilicos e de
seus irmios. Comparando-as pelo teste ndo paramétrico de Mann — Whitney, constatou-se

ndo haver diferenca significativa enire os dois grupos (0,60 <p <0,70).

Os hemofilicos foram convidados a participar voluntarjamente do projeto,

sendo tal participagio opcional e expressamente autorizada por escrito {(Anexo I).

Na tabela I sio apresentados os principais dados clinicos dos pacientes
hemofilicos e ma Figura 2 sdo apresentadas algumas de suas caracteristicas socio-

econdmicas.

A percepsiio da comunidade sobre a hemofilia foi avaliada mediante entrevista
de uma amostra aleat6ria de 641 individuos da populacio de Campinas, SP (328 homens ¢

313 mulheres), com idade igual ou superior a 16 anos.

Na tabela II s#o apresentadas as principais caracteristicas da amostra
populacional entrevistadas na comunidade e na Figura 3 sio apresentadas algumas das suas

caracteristicas s6cio-econdmicas.

UNICAMY
JIBLIOTECA CENTRA..
SECAQ CIRCULANTY

Casuistica ¢ Métodos
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Figura 1 — Distribui¢des de idades dos hemofilicos e do seus irmdos normais do sexo

masculino
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Tabela L. Dados clinicos dos pacientes hemofilicos

Paciente Idade Tipode  Classificagiic Presengade Outras HIV  Hepatitc Hepatite Outros casos
(anos) Hemefilia Clinica Hemartrose  LimitagGes B C na familia
1 23 A leve no néo sim ndo
11 46 A moderada sim nfo sim sim
11 26 A grave sim néo sim sim
v 31 A grave sim néo sim
A% 26 B grave nfo sim sim sim
Vi 22 B grave sim sim sim sim nio
Vii 63 A moderada sim sim sim
VIIT 19 A grave sim nio sim
X 57 A moderada néo nio sim sim
X 20 A moderada sim nio nio
XI 36 B moderada ndo ndo sim
X1 60 A moderada néo ndo sim
X 26 A grave sim nio sim néo
X1V 62 A moderada néo ndo sim
XV 38 B leve ndo nio sim nio
XVl 57 A leve sim néo sim sim
Xvil 21 A grave sim néo $im sim
XVIII 49 A grave sim E sim sim sim
XIX 61 A leve sim sim sim sim sim SHm
XX 41 A grave sim stm sim sim sim
XX1 44 A moderada sim sim sim sim
XXIT 64 B moderada ndo nio sim nfio
XXIIL 31 A grave néo néo sim
XXIV 59 B grave sim nfio sim
XXV 29 A ieve nie nio néo
XXVI 20 B grave sim néo sim
XXVII 37 B moderada néo néo sim sim
XXV 36 A leve sim nio sim néo
XIX 37 B moderada néo néo sim néo
XXX 30 A moderada sim néo sim sim sim

Carsuistica ¢ Métodos
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Figura 2. Algumas varidveis socio-econdmicas dos pacientes hemofilicos
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Tabela II . Caracterizacfio da amostra populacional entrevistada na comunidade

Varidvel Porcentagem
Sexo

feminino 48.9%
masculino 51,1%
Idade {anos)

até 20 15,8%
21a30 23,9%
3ladd 21,9%
41a30 19,0%
51a60 10,6%
acima de 60 8,7%
Escolaridade

1° grau 39,5%
2° grau 39,9%
superior 20,6%
Atividade

ativo 81.5%
inativo 18.5%
Religido

catolica 62.3%
evangélica 19,1%
outras 8.9%
sem religido definida 9,7%
Renda familiar mensal (reais)

até 500 27.2%
501 a 1000 36,1%
1001 a 2000 19,6%
acima de 2000 17,2%

Casuistica ¢ Métodos
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Figura 3. Caracteriza¢io da amostra populacional entrevistada na comunidade.
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Figura 3. Caracterizacio da amostra populacional entrevistada na Comunidade
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2. METODOS
2.1. Metodologia escolhida

Foram utilizadas na presente pesquisa as abordagens quantitativa e qualitativa,
partindo da premissa que ambos os métodos ndo se opdem, mas se complementam. De fato,
como comentam Minayo e Sanches (1993), “tanto o método quantitativo quanto o
qualitativo possuem uma importdncia relativa, pois s6 quando os mesmos sdo utilizados
dentro dos limites de suas especificidades ¢ que podem dar uma contribuigio efetiva para o

conhecimento da realidade™.

A abordagem quantitativa foi particularmente valorizada, uma vez que a
comparaciio de proporgbes é fundamental nesse tipo de estudo. Foram construidas,
portanto, tabelas de contingéncia, para o calculo do v* (qui-quadrado), com o nivel de

significincia fixado em 5%. (Beiguelman, 1991).

Considerando-se, no entanto, a conveniéncia da individuagiio dos fatos
analisados, bem como a existéncia de fendmenos especificos e delimitaveis mais pelo seu
grau de complexidade interna do que pela sua expressio quantitativa, também foi
valorizada a fala dos individuos entrevistados, a qual foi utilizada para ilustrar e

complementar as discussdes estatisticas.

As verbalizagdes dos hemofilicos foram registradas literalmente e transcritas no
presente trabalho. Respostas iguais ou muito semelhantes foram agrupadas e, em algumas
situagbes, reunidas em “classes de resultados”. Tais verbalizagBes foram Dbastante
valorizadas, uma vez que “a fala torna-se reveladora de condi¢Ses estruturais, de sistemas
de valores, normas e simbolos (sendo ela mesma um deles), e, a0 mesmo tempo, possui a
magia de transmitir, através de um porta-voz (o entrevistado) representa¢des de grupos
determinados, em condigdes histéricas, socio-econdmicas e culturais especificas (Minayo e

Sanches, 1993).

Casuistica e Métodas
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2.2. Instrumentos e procedimentos

O procedimento bésico utilizado na pesquisa com os hemofilicos foi o da
entrevista, com o preenchimento de uma ficha semi-estruturada (Anexo II), com algumas
questdes “fechadas” (tipo sim ou n3o), passiveis de tabulamento e analise quantitativa e
algumas questdes “em aberto”, nas quais foi registrada a verbalizagéio do paciente.

As entrevistas foram realizadas no Hemocentro da UNICAMP, durante os
comparecimentos de rotina dos pacientes, fora dos periodos de sangramento e

hospitalizagéo. O tempo médio de entrevista foi de 60 minutos.

Os hemofilicos foram esclarecidos preliminarmente a respeito dos propositos da
entrevista, procurando-se adequar a linguagem da explicagfio ao nivel educacional dos
entrevistados. O respeito 4 privacidade dos individuos foi cuidadosamente preservado,
criando-se um clima de confianga, no qual os individuos pudessem se sentir
suficientemente 3 vontade nfio apenas para responder as perguntas do questionario, mas

também para expressar as suas proprias daividas e angustias.

As informages a respeito dos irmfios normais dos hemofilicos (nome, sexo,
idade, nivel de escolaridade, profissdo, renda pessoal, estado civil ¢ mimero de filhos)

foram obtidas através dos proprios pacientes.

A percep¢io da comunidade a respeito da hemofilia foi avaliada mediante
entrevista de individuos que transitavam pelo centro comercial, administrativo, bancério ¢
empresarial da cidade (incluindo dois terminais rodovidrios urbanos), no periodo das 9:00
as 16:00 horas. Tais individuos foram abordados ao acaso, evitando-se qualquer

tendenciosidade na escolha dos mesmos.

As entrevistas foram realizadas por 11 estudantes universitarios, voluntdrios e
especialmente treinados, no periodo compreendido entre os dias 1° de maio ¢ 16 de junho
de 1999. Os individuos foram convidados a participar voluntariamente e anonimamente da
pesquisa de opiniio publica, sendo enfatizada a liberdade de expressdio ¢ a auséncia do
objetivo de testar conhecimentos “corretos” ou “adequados™ a respeito do assunto. Aos

individuos que nunca haviam ouvido falar em hemofilia, aplicou-se um questiondario

Casuistica e Métodos
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simplificado, destinado & caracterizagfio de tal tipo de amostragem (Anexo III). Ja aos
mndividuos que j4 haviam ouvido falar em hemofilia, aplicou-se um questionario estruturado
especifico (Anexo IV).

Foram utilizados nessa abordagem métodos de comunicagfio padronizados para
pesquisa de opinifio piiblica, com margem de erro inferior a 5% (Boyd e Westfall, 1987). A
margem de erro méaxima, considerando-se o total da amosira e o intervalo de confianga de

95%, foi de 3,9%, para mais ou para menos.

Os dados da pesquisa de opiniic pidblica foram submetidos & analise
computadorizada, sob a supervisdo do Co-Orientador da presente tese.

Casuistica e Métodas
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Para facilitar a anslise dos resultados, eles foram reunidos em trés grupos, de

acordo com os objetivos especificos da tese:
1. INDICADORES DE INTEGRACAO SOCIAL

A partir da andlise das entrevistas realizadas, foram escolhidos os seguintes
indicadores de integracfio social, a serem comparados entre os individuos hemofilicos e os
seus irmfAos normais do sexo masculino: emprego regular, renda pessoal mensal superior a
um salério minimo, situacfio conjugal estével, procriagdo e aquisicio de um maior nivel de
escolaridade. A esses indicadores foi acrescentada a aposentadoria, pois ela pode ser um
eventual indicador indireto, em alguns casos, de incapacidade para o trabalho regular
(aposentadoria por invalidez).

Na tabela ITL, as freqiiéncias de tais indicadores foram comparadas entre as duas
amostras. Conforme € possivel verificar nessa tabela, os pacientes hemofilicos diferiram
significativamente da amosira-controle apenas quanto ao emprego regular, a renda pessoal

e 4 aposentadoria.

Por outro lado, comparando-se esses mesmos indicadores entre os hemofilicos
com a forma grave da doen¢a (n = 12) e os com a formas moderada ou leve (n = 18), com
hemartrose (n = 18) ¢ sem hemartrose (n = 12), com contaminagfio viral associada (n = 19)
¢ sem contaminagio viral associada (n = 11), também ndo foram constatadas diferengas

significativas, conforme ¢ possivel verificar a seguir:

Emprego regular:

¢ Forma grave de hemofilia = 67%, Formas moderada ou leve = 78% -~ =
0,45, G.L.= 1, 0,30 <p <0,50.

e Com hemartrose = 61%, Sem hemartrose = 83% - ¥ =1,69, G.L.=1,0,10 <
p <0,20.

e Com contaminagdo viral associada = 74%, Sem contaminagio viral
associada = 55% - ¥* =1,14,G.L. =1, 0,20 <p <0,30.

Resuliados
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Aposentadoria:

Forma grave de hemofilia = 25%, Formas moderada ou leve = 22% - > =
0,03, G.L.=1, 0,80 <p < 0,90.

Com hemartrose = 22%, Sem hemartrose = 25% - xz =0,03, GL. =1, (,80
<p <0,90.

Com contaminagdio viral associada = 20%, Sem contaminagfio wviral
assicuada = 27% - x* =0,18, G.L.= 1, 0,50 < p < 0,70.

Renda pessoal acima de um salirio minimo:

Forma grave de hemofilia = 75%, Formas moderada ou leve = 83% - i° =
0,31,GL.=1,0,50<p <0,70.

Com hemartrose = 72%, Sem hemartrose = 83% - xz =0,49,G.L.=1,0,30
<p<0,50.

Com contaminacio viral associada = 74%, Sem contaminagdo viral
associada = 82% - y°> = 0,25, G.L.= 1, 0,30 < p < 0,50.

Situacio conjugal estavel (casados ou amasiados):

Forma grave de hemofilia = 75%, Formas moderada ou leve = 89% - x2 =],
G.L.=1,0,20 <p<0,30.

Com hemartrose = 78%, Sem hemartrose = 92% - xz =0,89, GL.=1,0,30
<p < 0,50.

Com contaminagiio viral associada = 90%, Sem contaminacfio viral
associada =72% - ¥* =1,40, GL.=1, 0,20 <p <0,30.
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Procriacio (presenca de filhos):

Forma grave de hemofilia = 45%, Formas moderada ou leve = 74% - 12

=2,39 ,G.L.=1,0,10 <p <0,20.

Com hemartrose = 55%, Sem hemartrose = 75% - x> = 1,17, G.L. = 1, 0,20
<p<0,30.

Com contaminaco viral associada = 74%, Sem contaminagdo viral
associada = 45% - x> =2,39, G.L.= 1, 0,10 < p < 0,20.

Maior nivel de escolaridade:

Forma grave de hemofiia = 17%, Formas moderada ou leve = 22% - x,z

=0,13,G.L.=1, 0,70 <p<0,80.

Com hemartrose = 22%, Sem hemartrose = 17% - x> = 0,13, G.L. =1, 0,70
<p <0,80.

Com contaminagfio viral associada = 27%, Sem coniaminagfo viral
associada = 9% - y* = 1,29, G.L.= 1, 0,20 < p < 0,30.

Tabela IIl. Comparagiio entre as freqgiiéncias de alguns indicadores de integracéo social

observados entre os pacientes hemofilicos e os seus irmfos normais do sexo masculino.

Indicadores Hemofilicos Irmsos ¥ w P

(n=30) n=73)

Emprego regular 73% 93% 7,57 <0,01
Aposentados 23% % 5,61 0,02
Renda pessoal mensal superior a um salério minimo 76% 93% 5.61 <0,02
Casados ou amasiados 83% 3% 1,33 0,20 <p< 0,30
Filhos 63% 66% 0,05 0,80 <p< 0,90
Escolaridade secunddria completa ou nivel 20% 23% 0,13 0,70 <p< 0,80
universitario
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2. AUTO-PERCEPCAO DOS HEMOFILICOS SOBRE A SUA CONDICAO
CLINICA

1. Em sua opinido, ser portador de Hemofilia interfere de algum modo no seu

trabatho?

Sim = 14 ( 46,7%) Néio =16 (53,3%)
ESPECIFICAR:

“somente atrapalha nas crises”
- “limita o trabatho”
- “tem dia que a gente ndo pode fazer servigo”
- “¢ dificil de arrumar trabalho”
- “hoje néio consigo mais trabalhar”
- “ndo, pois trabalho sentado em casa”
- “fui aposentado por invalidez”
- “¢ sacrificado. Tenho vontade de trabalhar, mas ndo consigo nada”
- “ndo € qualquer trabalho que posso fazer”
- “pode machucar no trabatho. E ai j& viu né?”

- “necessidade de faltar. Nio € qualquer trabalho que posso executar”

Resuitados
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2. A Hemofilia interfere ou interferiu em sua vida escolar?

Sim = 15 (50%) Nio = 15 (50%)

ESPECIFICAR

“andei de muleta desde os 7 anos e quando entrava em crise perdia muitos dias de aula”
“sim, mas eu recebia muita ajuda dos professores e colegas”

“cu fiquei vérios dias sem poder andar; quando nfo era o tornozelo era o joelho”
“estudei muito pouco, sé sei assinar o nome”

“frequentei muito pouco a escola, pois morava em zona rural”

“nfo podia brincar, jogar bola como as outras criangas”

“nfio podia fazer esporte”

“tinha que faltar em escola pela dor”

“a escola era longe, perdia muitas aulas pois constantemente eu tinha dores. Os médicos

diziam que era reumatismo”
“faltava muito porque o joelho inchava”
“estava longe de casa e tinha que ir a pé”

“iniciei os estudos com 10 anos, portanto atrasado, mas consegui terminar o 1° grau”
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3. O que represeatou ser hemofilico na infincia e adolescéncia?
ESPECIFICAR

“tive uma vida normal”

- “muita dificuldade, principalmente quando nfio tinha o fator. Muito sofrimento, diferente

dos outros™
- “limitava muito a participacfio no esporte e lazer™

- “eun pensava que ia ter cura, que ia ser como os outros moleques. Quando cortava o dedo

eu tinha medo de morrer, o corte dava mais medo do que a dor no joelho”
- “s6 o problema do ombro, se tivesse tido tratamento nfo teria ficado desse jeito”
- “impedimento para realizar as coisas que todas as pessoas podem fazer”

- “ndio tinha conhecimento, pensava que era reumatismo. Tive a 1* crise com 30 anos.

Fiquei 2 anos paralitico”
- “nfo tive dificuldade”
- “eu nem sabia que era hemofilico. Foi normal”
- “tinba um pouco de medo. Medo de se machucat™
- “nfo interferiu, nHo tive problemas”
- “um peso, foi horrivel”
- “ndo sabia, mas, quando jogava bola percebia que tinha alguma coisa diferente”
- “pHo sabia que tinha hemofilia™

- “foi muito triste, a pior coisa da minha vida”
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“normal, soube do problema desde pequeno e nunca dei tanta importincia. A minha mée
agia como se eu fosse uma pessoa normal. N8o me protegia de modo diferente dos meus
]'I.]],]-a 0 S”

“uma certa inseguranca”

“por nfio saber que era hemofilico nfo teve nenhum significado”

“transtorno, muitos limites. Ndo podia fazer quase nada, jogar bola, andar de bicicleta,
correr, brincar como todas as criangas faziam. Meu pai nfic deixava porque eu podia

pegar friagem e ficar doente”
“ficava olhando os colegas nos jogos e esportes. Foi péssimo™
“pressdo da familia, superprotecéio”

“muito sofrimento com as hemorragias espontdneas, vivia internado e cada vez que eu

me infernava achava que ia morrer. Sofri muito”

“nfio podia fazer o que queria. Tinha raiva”

“ndo tive problemas”

“interferiu bastante na infincia e na adolescéncia”

“nfio interferiu muito”

“foi dificil”

“representou nio ter uma vida normal”

“preocupacio para os pais, principalmente para a mée”

“nfo sei 0 que representou”

Grau de Limitacio:

grande = 14 (46,7%)

moderado ou leve = 7 (23,3%)

ausente = 9 (30%)

Resuitados
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4. Vocé acha que a comunidade oferece recursos sociais para ajudar o hemofilico

desenvolver suas capacidades pessoais?
Sim = 17 (56,7%) Nio = 13 (43,3%)

ESPECIFICAR

“hoje tem mais recursos”

- “npo geral ajuda bem, como o fator VIII, a gente mandou carta e resolveu”

- “ajuda bastante”

- “na cidade em que moro nfo tem recursos”

-~ “ninguém se importa muito com a hemofilia”

- “niio, especialmente para arrumar emprego”

- “se sabem que a pessoa ¢ hemofilica nfio dfio trabalho. As portas se fecham”
- “acho que oferece muito pouco™

- “h4d muita discrimina¢io em relagio ao hemofilico, principalmente para arrumar

emprego”

- “eu acho que sim, mas eu nfo conto para ninguém do meu problema. S6 a minha

familia e minha “amante” sabem e eles mantém segredo”
5. Vocé conhece a “Associacio dos Hemofilicos™?

Sim = 13 (43,3%) Nio = 17 (56,7%)

=

. Se respondeu sim, é filiado a ela?

Sim = 6 (46,2%) Nio = 7 (53,8%)
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7. Vocé acha a atuacio dessa Associacio importante?
Sim = 25 (83,3%) Nio =5 {16,7%)
ESPECIFIQUE
- “ajuda esclarecer. Na Bahia ac meu ver ia ajudar a adaptagfo, eu ndo sabia dos riscos”
- “gostaria de conhecer melhor”
- “ndo sei para que serve”
- “sim, mas acho que deveria trabalhar mais em beneficio do hemofilico”
- “se existe deve ser importante”
- “porque discute, que também ajuda”
- “pois acho que eles devem fazer alguma coisa pelos hemofikicos”

- “gostaria de conhecer”

on

. O que vocé acha que as pessoas pensam sobre a Hemofilia?

“pensam que € uma doenga grave”
- “pensam que a hemofilia ¢ uma doenga que exige muito cuidado”
- “pensam que “pega”, como o HIV”

- “olha, muita gente pensa mal. Mesmo no namoro o pai da guria pensa que € doenga

pegativa. Gragas a Deus ndo &7
- “ngo € todo mundo que conhece, eles ndo sabem o que € isso”
- “doenga incuravel”

- “as pessoas desconhecem a hemofilia e discriminam”

Resultados
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“pensam que nfo € problema por desconhecerem a doenga”

“que € uma doenca como as outras”

“de um modo geral as pessoas entendem”

“desconhecem™

“se 0 doente estiver bem ninguém liga”

“hoje as pessoas ja sabem o que ¢ hemofilia”

“falta esclarecimento™

“que € uma doenga contagiosa. N@o sabem de nada s@o ignorantes no assunto™
“acham que € contagiosa”

“as pessoas sdo mal informadas e acham que € contagiosa”

“pensam que é uma doenca ruim que pega”

“nado sabe 0 que pensam”

“pensam que ¢ contagiosa, que pega”

“acham que ¢ mais uma doenga”

“nio conhecem a hemofilia”

“por nfio conhecerem a hemofilia pensam que € mais grave”

“as pessoas nio conhecem, vocé nio tem idéia. A gente € discriminado”
“a maioria ndo sabe o que &”

“pdo sel direito, mas acho que elas pensam que pega”

“as pessoas desconhecem, mesmo alguns médicos™

Resultados



- “acham que ¢ contagiosa”
- “as pessoas nfo sabem o que € hemofilia”
“desconhecem a doenga™
Respostas indicativas de ignoréncia sobre o assunto, medo ou rejeigdo = 26 (86,6%)
Respostas nio indicativas de ignorincia sobre o assunto, medo ou rejeicio = 4 (13,4%)
9, Cite algumas situagies dificeis para vocé.
- “nio tem situacfo dificil. Levo uma vida normal”
- “andar ¢ dificil”
- “dificil é fazer servios pesados”
- “quando os problemas nfio d4 certo a gente vai e resolve (trabalho)”
- “nfio poder jogar futebol”
- “Yfer que trabalhar quando esta doente”
- “dor e inchago no peito™
- “dificuldade de fazer amigos e arrumar trabalho™

- “falta de apetite, isto t4 me deixando nervoso. Faz uns 5 meses que nfio tenho vontade

de comer, me da niuseas”
- “guando cortei o p&”

11 : - 1
- “se precisar fazer uma cirurgia

- “ir ao dentista”

- “no trabalho... hemorragia no joelho, a dor...”
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“hemorragia no rim. O resto nfo é problemas”

“ter que vir ac Hemocentro”

“situagdes de risco e nfo ter atendimento”

“ndo tem. Levo tudo numa boa”

“o retorno a0 Hemocentro e nfio poder sair de casa”
“dificnldade de se locomover”

“confiito de fim de semana, quando precisa de atendimento”™
“na época que os filhos eram pequenos, estava mal de saide”

“o maior problema para mim ¢ querer trabalhar, ganhar um dinheiro a mais

(¢ aposentado) e nfio conseguir. Em casa sou eu que faz tudo”
“trabalhar € praticar esporte”
“nfio tem situagdo dificil para mim”
“precisar de cirurgia e extrair dente”
“viajar e ficar distante do Hemocentro”
“fazer esforgo”
“precisar de atendimento médico, do fator € morar longe deste atendimento”
“levo uma vida normal”

“precisar trabalhar e ndo poder”
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Apontaram dificuldades = 25 (83,3%)

Néio apontaram dificuldades = 5 (16,7%)

Dificuldades relativas aos sinais e sintomas = 19 (76%)

Dificuldades relativas ao tratamento = 6 (24%)

10. Como as enfrenta?

- “normalmente”

- “evito de andar”

- ‘“enfrento, realizando as tarefas dificeis, mesmo que sofra as consequéncias”
- “eu ajo bem, soco a cara ou vai ou racha”

- “vou me adaptando. Fago bico de encanador ou eletricista para ndo ir para o campo.
Sabado chego do trabalho, tomo banho, almogo ¢ vou fazer bico”

- “vou trabalthar mesmo com dor”

- “vou ao médico”

- “fico nervoso, tenho vontade de chorar quando olho no prato”

- “com medo”

- “procuro resolver, mas as vezes perde a esperanga de viver”

- “tristeza e preocupacio”

- “nfio enfrento, me retraio”

- “procuro me controlar, se distrair para nfo pensar muito e o sofrimento nfo aumentar”

- “com naturalidade”
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“com garra e ajuda dos parentes”

“fazer o que tenho que aceitar, as vezes fico nervoso € com raiva”
“€ muito dificll para mim, as vezes sinto raiva”
“quando preciso enfrento com naturalidade”
“procuro ndo ir longe”

“enfrento para resolver”

“com coragem”

“fazer o que tem que enfrentar”

“enfrento normalmente™

“normalmente, com calma”

“normalmente”

“ndo quero responder”

“ando de carro, mas devagar™

“procuro me controlar, mas nem sempre consigo”
“normalmente”

“com confianca e coragem”

RESPOSTAS INDICATIVAS DE:

Aceitacdio = 11 (36,7%)
Enfrentamento = 8 (26,7%)
Reag¢do emocional = 7 (23,3%)

Passividade e/ou negaciio = 4 (13,3%)
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11. H4 algo que o incomoda mais na condi¢fio de hemofilico?
Sim = 23 (76,6%) Nio =7 (23,4%)

ESPECIFIQUE

“ter que vir constantemente no Hemocentro”
- “nfio poder andar, comer e beber de tudo”
~  “ahemartrose”

- “guando a gente se machuca, em rela¢io a acidente. A gente ndo tem condigéo de ter o

carro da gente”
- “sd a dor no ombro, tem dia que enche a paciéncia”
- “ndo poder fazer tudo que quer”
- “dor que queima, o resto nfio”
- “gosto de jogar futebol, mas tenho que evitar”
- “hoje a hepatite € a falta de fome”
- “nada incomoda”
- “aidéia de ter que passar por uma cirurgia”
- “ir ao dentista”
-~ “as hemorragias no joelho, o impedimento para o trabalho, lazer € namoro™
- “no momento que aparece ¢ sintoma”
- “dificulta trabalhar ¢ as dores em articulagio. Gosto muito de trabathar”

- “s6 quando estou em crise”
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- “artrose que dificulta 0 movimento”
- “anecessidade de pedir ajuda aos filthos para vir a0 Hemocentro”

-  “nfio poder viajar e trabathar. Meus amigos que trabalham com transporte sempre me
convida para eu ir junto com eles nas viagens, mas eu nio vou tenho medo de

acontecer aigo comigo ¢ ai eu vou atrapalhar o meu amigo”
- “a hemofilia atrapalha em tudo”™
- “dificuldade de arrumar emprego por isso sou auténomo”
- “o fato de ndo ter cura”

- “ter que esconder das pessoas que eu sou doente, mas para mim ¢ a melhor maneira de

levar a vida”
- “hoje nfio mais me incomoda”
12. Vocé tem muitos amigos?
Sim = 28 (93,3%) Néo =0
Mais ou menos = 2 (6,7%)
13. Em sua opinido a hemofilia interfere em vida afetiva ou sexual do portador?
Sim =4 (13,3%) Nio =26 (86,7%)
ESPECIFIQUE

“¢ dificil explicar o problema para as outras pessoas, principalmente eu que tenho

deficiéncia fisica®

“o homem se casar tem que sustentar e cuidar da muther, e como estou entravado ela

que teria de cnidar de mim™

- “nunca interferia mas de um ano para ca nfio consigo ter relagbes”™

Resultados
70



- “fica dificil”
- “afetiva as vezes, sexual nfo”
- “um pouco, gostaria de ter mais um filho”

- “ha muita compreensio da minha mulher. As vezes eu acho que ela é mais preocupada
que eu”
- “antes de eu ter o virus HIV nfo interferia, hoje sim. Desisti...”

14. O que vocé costuma fazer nos dias de folga?

“vou visitar os parentes”

- “trabalhar, sair, passear com os filhos”

- “ver televisfio”

- “fago bicos”

- “frequento a Igreja™

- “nfio saio muito, pois a mae nfAo gosta”

- “pada diferente”

- “fico em casa ouvindo musica”

- ‘“vou pescar”

- “toco guitarra”

- “jogo baralho com um grupo de amigos na praga da cidade”

- “descanso”

- “leio jornal”
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- “brinco com o meu neto”

- “sento no banco do jardim esperando um amigo”
- “jogo snooker”

- “nadar”

- “sair com 0s amigos”

- “vou ao baile”

- ‘“estou sempre de folga”

e  Pratica algum esporte =2 (6,7%)

¢  Ouvir misica =3 (10%)

¢  Tocar um instrumento = 2 (6,7%)

¢  Ficar em casa lendo ou vendo TV = 9 (30%)
e Jogo com amigos =4 (13,3%)

e  Passear com os filhos = 4 (13,3%)

¢  Frequentar a Igreja = 3 (10%)

e Pescar =2 (6,7%)

s  Fica descansando = 3 (10%)

15. Qual é a sua distragéo preferida?

e Pescar =7 (23,3%)

*  Assistir TV =11 (36,7%)

e Irao clube e jogar bola = 4 (13,3%)

Resultados
72



o  Quvir misica=4 (13,3%)

» Jogo de baralho € snooker = 6 (20%)

e Lerjornal e livto = 2 (6,7%)

e  Sair com amigos =2 (6,7%)

e  Asgistir filmes = 2 (6,7%)

e Iralgreja=2(6,7%)

e N0 tenho nenhuma = 3 (10%)

16. Vocé pratica algum esporte?
Sim =7 (23,3%) Nio = 23 (76,6%)
Qual = futebol, andar de bicicleta, malha, caminhar, jogar bola, natagdo

17. Vocé se considera informado no sentido de cuidar da prépria saide?
Sim = 29 (96,7%) Nio =1 (3,3%)

18. Vocé tem conversas com seu médico sobre a Hemofilia? (causa, tratamento,

expectativas de cura, efc.)
Sim = 27 (90%) Nao =3 (10%)
ESPECIFIQUE
“& 6 o médico que fala”
- -*“sobre os cuidados”
- “o médico explica tudo”
- “amde tinha conversas™
- “o médico nfio explica e eu nio pergunto”

- “quando o médico tem tempo”
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19.

O que vocé aponta de mais positivo em seu tratamento?
controle do problema = 4 (13,3%)

aplicagdio do fator 8 =5 (16,7%)

a orientagio = 4 (13,3%)

é normal = 1 (3.3%)

tudo € bom = 8 (26,7%)

o tratamento me faz sentir melhor = 2 (6.7%)

o atendimento dos médicos e funcionarios = 4 (13,3%)

a fisioterapia = 2 (6,7%)-

. Vocé aponta algo de negativo em seu tratamento?

nada de negativo = 16 (53,3%)

dificuldade de levar o fator para casa = 3 (10%)

a distdncia do Hemocentro = 1 (3,3%)

o atendimento no Pronto Socorro do HC = 6 (20%)
tempo de espera = 2 (6.7%)

atendimento médico = 1 (3,3%)

em sala de espera o0 acompanhante ocupa o lugar do paciente = 1 (3.3%)
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21. Vocé tem interesse em saber como ocorre a Hemofilia?
Sim = 21 (70%) Nio =9 (30%)
Obs.: 0s que responderam nfo, assim o fizeram, pois ja tinham conhecimento sobre a
hemofilia

22. Escreva as cinco primeiras palavras que lhe vém a cabeca, quando lhe digo:
SAUDE.

- felicidade =15

- alegria=10

- estar bem em tudo = 8
- rigueza=4

- estar disposto = 3

- vida=3

- trabalhar = 3

- ser normal =3

- tranquilidade = 3

- liberdade = 3

- ¢é bom ter saide =2

- dormir bem=2

- comer bem=2
- beber bem=2
- paz=2

- viver bem com os irmios e a mie = 1
- estudar=1

- passear=1

- ndo ter doenca=1

- cabecaboa=1

- conforto=1
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23. Escreva as 5 primeiras palavras que lhe vém a cabega, quando lhe digo: DOENCA

- ftristeza =13

- coisarum=9

- dor=8

- medo=3

- sofrimento =2

- sangramento = 2

- fraqueza=2

- limites =2

- ndo estar bem psicologicamente = 2
-  preocupagio = 2

- inseguranca = ]

- morte=1

- ndo poder trabathar = |

- atrofiamento das pernas e bragos = 1
- ndo deixa comer bem = 1
- ndo deixa dormir = |

~ demal coma vida=1

- despesa com remédios = 1
- decepgio =1

- medo do cincer = 1

- desgraca=1

- indignacdo = 1

Resultados
76



24, Quais as doencas gue vocé tem medo de ter?
- AIDS =22 (73,3%)

- Céncer = 10 (33,3%)

- Hepatite =4 (13,3%)

- Nenhuma = 4 (13,3%)

- Tuberculose = 1 (3,3%})

- Precisar de cirurgia = 1 (3,3%)

Por que?

- A AIDS mata= 6 (20%)

- Doengas horriveis = 3 (10%)

- Morro antes do tempo = 2 (6,7%)

-  Todas as doengas deixam as pessoas anormais = 2 (6,7%)

- Porque judia no fim da vida, € excluido da sociedade — H& muito preconceito sobre a
doenga =1 (3,3%)

- Pertenco a um grupo de risco = 1 (3,3%)

25. Quais sdo os seus sentimentos guanto a ser hemofilico?
- aceito o problema = 10 (33,3%)

- uma pessoa normal = 4 (13,3%)

- resignacfio =4 (13,3%)

_ revoltado = 3 (10%)
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- sente néo ser normal = 3 (10%)
- raiva =2 (6,7%)

-  medo =2 (6,7%)

- injustica=1 (3,3%)

- teria outra vida se ndo fosse hemofilico = 1 (3,3%)

26, A HEMOFILIA CAUSA EM VOCE

frequentemente | de vez em quando raramente punca
Depressio 1(3,3%) 14 {(46,7%) 9 (30%) 6 (20%)
Raiva 2(6,7%) 12 (40%) 6 (20%) 10 (33,3%)
Sensagdo de injustica 4(13,3%) 8 (26,7%) 3 (10%) 15 (50%)
Medo 12 (40%) 4 (13,3%) 14 (46,7%0
Ansiedade 2(6,7%) 14 (46,7%) 6 (20%) 8 (26,7%)

27. Yocé gostaria de ter apoio psicoldgico?

Sim = 18 (60%)

NZo respondeu = 2 (6,7%)

Nzo 10 m(33,3%)

28. Vocé ndo tem risco de ter filho hemofilico (isso sera explicado depois). Mas como

vocé se sentiria caso tivesse um filho hemofilico?

- “nfio teria o filho” = 10 (33,3%)

- “sentiria normal” = 5 (16,7%)

- “culpado” =4 (13,3%)

- “ndo teria filhos, para néio passar o que eu posso” = 3 (10%)
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- “teria que tratar dele” = 3 (10%)

- “fazer o que teria que aceitar” = 2 (6,7%)

- “pfo gostaria de ter um filho hemofilico” = 1 (3,3%)

- ‘“sentiria triste” = 1 (3,3%)

- “nHo sei dizer pois € algo distante da minha realidade” = 1(3,3%)

29. O que te ajuda a enfrentar o fato de ser hemofilico? (explorar mecanismos

adaptativos)
Agrupando respostas
“o trabalho, os amigos ¢ a familia” = 12 (40%)
- “vida espiritual e € em Deus™ = 8 (26,7%)
- “yontade de viver” =4 (13,3%)
- “saber que tem problemas piores que o men” =1 (3,3%)
- “minha cabega é boa” =1 (3,3%)
- “tpcar musica, pescar ¢ jogar baralho” =1 (3,3%)
- “ndo desanimo facil, vejo uma iz no fim do tunel” = 1 (3,3%)
- “pHo penso muito no problema, nfio encuco, isso me ajuda muito” =1 (3,3%})

- “o medo da morte” =1 (3,3%)
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30. Em sua opinido:

a) Qual ¢ o maior medo do portador de Hemofilia?

- “ter AIDS” =9 (30%)

- “ter um acidente” = 6 (20%)

- “transfusdo” =5 (15,7%)

- “hemorragia” =4 (13,3%)

- “risco de ter outras doengas” = 3 (10%)

- “seferit” =1 (3,3%)

- “sofrer um cirurgia® =1 (3,3%)

- “o casamento” = 1 (3,3%)

31. A hemofilia coloca limites em vida diaria de seu portador?
Sim = 20 (66,7%)

Se voeé respondeu sim, quais sio estes limites?

“no trabalho” = 6 (30%)

- “emtudo” =3 (15%)

- “privar-se de algumas comidas e bebidas” 2 (10%)
- “servigo pesado e jogar bola” = 2 (10%)

- “para andar” = 2 (10%)

- “praticar esporte” = 1 (5%)

Néo = 10(33,3%)
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- “principalmente no trabalho, ndio posso dizer que sou hemofilico senfio serei despedido™

=1 (5%)
- “deita sem nada e no dia seguinte pode acordar doente” = 1 (5%)
- “medo de se cortar” = 1 (5%)
- “no lazer” =1 (5%)
32. O que falta na assisténcia ao hemofilico?
- “nada, hoje em dia” = 11 (36,7%)
- “guando precisa, no ter o fator, bom se pudesse ter em casa” = 8 (26,7%)

- “ter mais hospitais que tenham o fator para agueles que moram longe daqui” = 4
(13,3%)

- “nais informagdes sobre a doenga” = 2 6,7%)

- “melhor atendimento no P.S.” = 2 {6,7%)

- “mformagio de que o hemofilico pode trabalhar” = 1 (3,3%)

- “em qualquer caso de sangramento deveria deveria ser dado o fator” = 1 (3,3%)
- “apoio psicologico” =1 (3,3%)

33. A medicina hoje permite que o portador da Hemofilia tenha um nivel de vida

adequado?
Sim = 28 (93,3%) Nio =2 (6,7%)
Por que?
- “por causa do fator” =20 (71,4%)
- “tem bastante recursos” = 4 (14,2%)
- “o que os outros fazem eu faco™ = 1 (3,6%)
- “antes era sempre internado agora raramente” = 1 (3,6%)
- “progrediu bastante” = 1 (3,6%)

- “deveriam eliminar a doenga” = 1 (3,6%)

Resultados
81



34. Vocé tem um nivel de vida adequado?
Sim = 26 (86,7%) Nao =4 (13,3%)
Especifique:
- “sente-se bem”
- “porque tenho acesso ao tratamento médico”
- “levo a vida normal”
- “nHio posso reclamar, tenho uma casinha, um terreno, minha filha tem um carro”
- “tenho necessidade de ter uma casa”
- “tinha que ser melhor”
- “aposentado ganho muito pouco, d4 para sobreviver”
- “falta trabalho”
- “depois do casamento tudo methorou™
- “porque eu me cuido muito bem”
35. A hemofilia é:
- “¢ uma deficiéncia, incapacidade...” = 7 (23,3%)
- “um problema como qualquer outro” = 5 (16,7%)

- “uma doenca fécil de viver com ela, desde que tenha um tratamento adequado” = 4
(13,3%)

- “um grande transtorno” = 4 (13,3%)

- “uma doenga ruim” = 3 (10%)
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- “¢ uma doenca chata ndo tem hora para vir” = 2 (6,7%)
- “uma doenga incurdvel” = 1 (3,3%)

- “nfio pode fazer nada” =1 (3,3%)

- “uma tragédia” = 1 (3,3%)

- “uma doenga que vocé jé nasce comela” = 1 (3,3%)
- “pnfio é uma doenga” =1 (3,3%)

36. O risco de sangramento é:

- “me dd medo” = 12 (40%)

- “nfo ¢ preocupante” = 5 (16,7%)

- “pode ser fatal” = 3 (10%)

- “perigoso” =3 (10%)

- “preocupante” = 3 (10%)

- “risco que a gente corre” =1 (3,3%)

- “o médico fica surpreso que eu tenha poucas crises, apesar de ter a forma grave” = 1

(3,3%)
- “da mseguranca” = 1 (3,3%)
- “um alerta para ser cauteloso” =1 (3,3%)
37. A dor é:

- “horrivel” = 9 (30%)
- “ruim e triste” = 8 (26,7%)

- “sofrimento” = 3 (10%)
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“tenho medo de ter dor” 3 (10%)

“insuportavel” = 2 (6,7%)

“Judia muito” = 1 (3,3%)

“hoje ndo se preocupa mais com a dor” = 1 (3,3%)
“nos todos temos dor” =1 (3,3%)

“incontrolavel” = 1 (3,3%)

“a pior coisa que existe” = 1 (3,3%)

. Ser hemofilico é:

“ser diferente das pessoas que nfio tem a doenga” = 8 (26,7%)
“ser normal” = 6 (20%)

“ter limites para viver” = 3 (10%)

“ser deficiente” = 3 (10%)

“provag@o de Deus” =2 (6,7%)

“ter uma doenga horrivel” = 2 (6,7%)

“ser portador de uma doenca” = 2 (6,7%)

“nio que seja ruim, dé para viver” =1 (3,3%)

“aceitar a doenga” =1 (3,3%)

“muito chato, mas, nfo se preocupa muito” = 1 (3,3%)

“triste” = 1 (3,3%)
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3. PERCEPCAO DA COMUNIDADE A RESPEITO DA HEMOFILIA

Jd ouviu falar em hemofilia?

e pode-se considerar que metade dos campineiros ja ouviu falar em hemofilia, uma vez
P q P J
que ndo ha diferenca significativa entre as porcentagens acima (x* =0,56, GL~=1,

p=0,45)

Resultados

85



Sexo, idade, escolaridade, atividade, religifio e renda familiar mensal

feminino masculing

70,0% — —

50,0%

40,0%

30, 0%

20,0%

10.0%

0,0%

até 20 21a30 31 a 40 41 a 30 31 a6l acima de 80
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Sexo
feminino
masculing
Idads
até 20
21a30
31a40
41a 30
5la60
acima de 60
Escolaridade
1.7 pran
2.% grau
SUpEroT
Atividade
ativo
inativo
Religido
catdlica
evangélicas
oulras
sem religido definida

Renda familiar mensal

ate 500

501 a 100D
1001 a 2000
acima de 2000

ter ouvido

independenternente do sexo (x2=0,94, GL=1, p=0,33)

o mesmo ndo se da com relaclio a idade (*=18,85, GL=5, p<0,01), devido ao fato de
que as pessoas que ja ouviram falar em hemofilia concentram-se, em maior

porcentagem, na faixa etdria de 21 a 40 anos

aumenta a porcentagem de pessoas que ja ouviram falar em hemofilia com o aumento

Poreentagem geral

Ja cuvie falar em hemofilia?

nag
22,7%
25,7%

10,0%
9,7%
8,7%
9,7%
5,2%
5,1%

25.8%
20,3%
2,5%

1n.7%
10,8%

29.7%
9,2%
4,1%
5,1%

17,0%
20,2%
8.4%
2,4%

falar previamente

sim total
26,2% 48,9%
25.4% 51,1%
5,9% 13,.8%
14,3% 23,9%
132% 21,9%
9,4% 19.0%
3,4% 10,6%
3,6% 8.7%
i3.6% 39,5%
19,7% 39,9%
18,1% 20,6%
43,8% 81,5%
7.6% 18.5%
32,6% 62.3%
9.9%% 19,1%
4,8% 8,9%
4,6% 9.7%
10,2% 27.2%
15,9% 36,1%
11,2% 19.6%
14,7% 17.2%
em hemofilia

da escolaridade (¥*=97,36, GL=2, p<<0,001)

ter ouvido falar em hemofilia aparece, em maior porcentagem, entre as pessoas (ue

Porcentagem no estrato
T4 ouviu falar em hemofilia?

nao
46,5%
50.3%

63,0%
40,4%
39,9%
50,8%
48.3%
58,2%

63,5%
50.8%
12,3%

46,3%
58,6%

47, 7%
48.3%
46.4%
52.5%

62.5%
56,1%
43,0%
14,2%

Hma

continuam em atividade produtiva (x*=5,76, GL=2, p=0,02)

sim
53,5%
49.7%

37,0%
59 6%
60,1%
492%
50,7%
41,8%

34,5%
49.2%
87.7%

53.7%
41,4%

52.3%
51,7%
53,6%
47.5%

37.5%
43.9%
57,0%
85,8%

total
100.0%
100,0%

100,0%
100,0%
100,0%
100,0%
100,0%
100,0%

100,0%
100,06%
100.0%

100,0%
100,0%

100,0%
100,0%
100,0%
100,0%

100,0%
100,0%
100,0%
£00,0%

situago que ocorre
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o a religiio professada ndo é fator que interfere no fato de ter ou ndo ouvido falar em

hemofilia (x*=0,55, GL=3, p=0,91)

e entre as pessoas com renda familiar mensal de até R$ 1.000,00 predominam as que nao
ouviram falar em hemofilia, ao contrario daquelas cuja renda mensal varia de R§
1.001,00 a R$ 2.000,00, fato que se acentua entre as pessoas cuja renda mensal supera

os R$ 2.000,00, entre as quais a grande maioria ja ouviu falar em hemofilia (1°=69.82.

GL=3, p<<0,001)

Amostra de entrevistados que jd ouviram falar em hemofilia

Onde ou como vocé ja ouviu alguma coisa sobre hemofilia?

B2,7%

50,0% . — .
50,0% —
40,0% — -
30,0% LT

2W0%
20,0% 48:3% = 0

128%

10,0%

o0% 4
oulras pessoas eacol jornais efou fevislas televisio outras fantes

s atelevisdo é a primeira fonte de informacdo lembrada, seguida de jornais e/ou revistas

¢ comentarios de outra pessoas, vindo a seguir a escola, seguida de outras fontes.

Resultados
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Porcentagem geral

ouiras pessoas escola Jjornais efou revistas outras fontes
televisdo
Total 26,0% 18,3% 28,7% 62, 7% 12,3%
Margem de erro 4.8% 4.3% 5,0% 5,3% 3,
Sexo
feminino 14,1% 9.5% 13,1% 32,7% 6,4%
masculine 11,9% 8,9% 15,6% 30,0% 6,4%
Idade
até 20 3,1% 6,1% 1.8% 5.3% 0.9%
21a30 6,4% 6,1% 6.7% 15,0% 3.4%
31a40 6,1% 2,8% 8.3% 17.5% 4.3%
41250 5,5% 1,8% 5,5% 13,8% 1,8%
51a60 2.8% 1,2% 3.4% 8,7% 0,9%
acima de 60 1,8% 0.6% 2.5% 4,0% 1,5%
Escolaridade
1.7 grau 8.6% 1.8% 4,9% 16,6% 22%
2.° grau 10,2% 6.2% 12,0% 23,7% 5,2%
supetior 6.8% 10,8% 11,4% 22.2% 4.6%
Atividade
ativo 21,0% 17.3% 23,1% 53,1% 10,5%
inabivo 4.6% 0,9% 5.2% 9.9% 2.5%
ReligiZio
catdlica 15.6% 12.6% 17.5% 39,0% 9.5%
evangélicas 52% 2,5% 3.4% £1,0% 1,5%
outras 2.1% 1,8% 4,0% T.M% 12%
sem religifo definida 2,1% 1.5% 3,4% 5,5% 6%
Renda familiar mensal
até 500 5,0% 2,5% 3,4% 10,9% 1,6%
501 a 1000 8.4% 4,7% 9,3% 19.9% 3.7%
1001 a 2000 5.9% 4.4% 2% 13, 7% 3.1%
acima de 2000 5,9% 6.9% 9.3% 18,7% 4.7%
Porcentagem no estrato
Sexo CULTAS pessoas escola Jjornais e/ou revistas televisdo outras fontes
feminino 27.7% 18, 7% 25,9% 64,5% 12,7%
mascuiing 24.2% 18,0% 31,7% 60,9% 13,0%
Idade
até 20 27,0% 54,1% 16,2% 48.6% 8,1%
21a30 23.3% 222% 24.4% 54.4% 12,2%
3iadd 24,1% 10,8% 32.5% 68,7% 16,9%
41a 350 30,5% 10.2% 30.5% 76,3% 10.2%
51a60 26.5% 11.8% 32,4% 64,7% 8.3%
acima de 60 26,1% 8.7% 34,8% 56.5% 21,7%
Escelaridade
1.°grau 32.6% 7,0% 18,6% 62,8% 8,1%
2° prau 26,6% 16,1% 31,5% 62,1% 15,3%
superior 19.3% 30,7% 32,5% 63,2% 132%
Atividade
tivo 24.7% 20,4% 27.3% 62,5% 124%
inativo 31,3% 6,3% 35,4% 66,7% 16,7%
Religisio
catolica 24,9% 20,0% 27.8% 62.0% 15,1%
evangélicas 27.4% 12,9% 17, 7% 58,1% 81%
outras 23,3% 20,0% 43.3% 83,3% 13,3%
sem religifio definida 24,1% 17,2% 37.9% 62,1% 6,9%
Renda familiar mensal
até 500 25,4% 12,.7% 17,5% 55,6% 7.9%
501 a 1006 27,6% 15,5% 30,6% 65,3% 122%
1001 a 2000 27,5% 20,3% 33,3% 63,8% 14,5%
actma de 2000 20,9% 24.2% 33,0% 65,9% 16,5%
Resultados
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a porcentagem dos que ouviram falar em hemofilia por comentérios de outras pessoas
nfio sofre influéneia significativa do sexo (3°=0,52, GL=1, p=0,47), da idade (3’=1,13,
GL=5, p=0,95), da escolaridade (3°=4,63, GL-2, p=0,10), do exercicio de atividade
(¥*=0,91, GL=1, p=0,34), da religifio (3>=0,25, GL=3, p=0,97) e da renda familiar
mensal (y°=1,39, GL=3, p=0,71)

a porcentagem dos que se lembram de ter ouvido na escola ndo ¢ influenciada pelo sexo

(x*=0,02, GL=1, p=0,88), mas é maior na faixa etaria até 20 anos (3°=39,92, GL=5,
p<0,001), aumenta com o aumento do nivel de escolaridade (¥*=19,01, GL=2,
p<0,001), é maior entre 0s que exercem atividade produtiva (4*=5.45, GL=1, p=0,02) e
ndo sofre influéncia da religiio (3°=1,67, GL=3. p=0,64) e nem da renda familiar
mensal (y°=4,18, GL=3, p=0,24)

a leitura de jornais e revistas foi igualmente importante entre homens e mulheres
(¥*=1,33, GL=1, p=0,25), ndo sofre influéncia significativa da idade (3°=4.95, GL=5.
p=0.42), tende a ser menor entre os que tém escolaridade equivalente ao 1.° grau
(%’=5,55, GL=2, p=0,06), é independente da situagio de atividade (x’=1,33, GL~1,
p=0.25), é menor entre os que professam religides evangelicas (;(2=8,11, GL=3.
p=0,04) e ndo é influenciada pela renda familiar mensal (3°=5.48, GL=3, p=0.14)

ter ouvido falar em hemofilia na televisdo ocorre, em porcentagem semelhante, entre
homens e mulheres (f=ﬂ,45, GL=1, p=0,50), é menor na faixa etdria até 20 anos
(x*=12,08, GL=5, p=0,03), ndo difere entre os trés niveis de escolaridade (y*=0.03,
GL=2, p=0,99) e ndo sofre influéncia da situacio de atividade (3’=0,30, GL=1,
p=0,59), da religiio (3°=6,08, GL=3, p=0,11) e da renda familiar mensal (%°=1,80,
GL=3, p=-,62)

0 recurso a outras fontes foi semelhante em ambos os sexos (f=ﬂ,ﬂl, GL=1, p=,92),
em todas as faixas etarias (3x°=4.45, GL=5, p=.49), niveis de escolaridade (}'=2.41,
GL=2, p=0,30), situacdo de atividade produtiva (¥°=0,67, GL=1, p=0,41), religifo
(1*=3,13, GL=3, p=0.37) e faixas de renda familiar mensal (%*=2,57. GL=3, p=0,46)
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Qutras fontes citadas

Resposta Porcentagem geral Margem de erro Porcentagem na categoria
leitura 2,4% 1,7% 19,0%
conhece afetado i8% 1,5% 14.3%
no hospital 0.9% - 7.1%
tem parente afetado 0,9% - 7.1%
¢ profissional de enfermagem 0.9% - T1%
campanhas 0,6% - 4,8%
campanhas sobre AIDS 0,6% - 4,8%
escola 0,6% - 4,8%
palestras 0,6% - AR%
panfletos 0,6% - 43%
rédio 0,6% - 4,8%
cartazes 0,3% - 2.4%
no centro de saide 0,3% - 2,4%
na institui¢Zo 0,3% - 24%
€ profissional de laboratério 0,3% - 24%
0¢ trabalho 0,3% - 24%
na Unicamp 0,3% - 2.4%
de vizinhos 0,3% . 2,4%
Total 12.7% 3.7% 100,0%
Resultados
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O gué vocé imagina que seja a causa da hemofilia?

Resposta Porcentagem geral Margem de erro
problema hereditirio 13,9% 3,8%
problema genético 10.9% 34%
problema mo sangue 9.4% 3.2%
problema congénito 7.3% 2.9%
doenga no sangue 2.7% 1.8%
disfungiio do rim 2.1% 1.6%
niio coagulagio do sangue 1.8% 1.5%
deficiéncia no sangue 0,9% :
relative ao sangue 0.9% -
AIDS 0,6% =
contzminaghio 0.6% -
diminui¢do dos globulos 0,6% -
doenga 0,5% =
doenga contagiosa 0.6% -
falta de globulos brancos 0,6% -
falta de globuos vermelhos 0,6% -
hemorragia 0,6% &
incompatibilidade de sangue 0,6% =
infecgdo no sangue 0,6% -
mi alimentagio 0,6% -
problema no cromossome g 0,6% -
relativo ag sexo 0,6% -
sangue contaminado 0,6% i
virns 0,6% .
problema por dgua ndo tratada 0.3% -
bactéria 0,3% =
cincer oo sAngue 0.3% -
complicagio de outra doenga 0,3% =
contaminagio sangilinea 0,3% .
defeito nas células do sangue 0.3% -
depressio nervosa 0,3% -
disfuncdo argimica ; 0,3% -
distirbio 0.3% -
doenca no corpo 0,3% -
doenga vencrea 0,3% -
enfraquecimento dos glébulos brancos 0,3% -
falta de acompanhamento 0,3% B
falta de glébulos 03% 5
faltam substinciss no sangue 0,3% -
falta fator de coagulagio 0.3% B
hereditirio para homens 0,3% =
problemas de higiene 0,3% -
infecglio 0,3% -
infiecefo sem cuidados 0,3% .
insuficiéncia no sangue 0,3% -
malformagio 0.3% 5
malfomagio penética 0,3% e
problemas no recém-nascido 0.3% -
problemas na coagulagio 0,3% -
renovagio de glébulos vermelhos 0,3% -
sangue fraco 0,3% -
transfiusio contaminada : 0,3% ?
ndio sabe dizer 37.9% 5.3%
Resuitados
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Quem vocé acha que ¢ afetado, em maior niimero, pela hemofilia?

e a maior porcentagem das respostas indica serem os homens preferencialmente afetados,
seguido pelos que consideram que a hemofilia atinge a ambos 0s sexos, igualmente,
dividindo as mulheres a ultima colocagdio, juntamente com aqueles que ndo tém

resposta a esta questdo

Resultados
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Porcentagem geral Porcentagem no estrato

mulhares  homens ambas nio sabe  total mulheres  homens ambos nioszbe  total
Tatal 10, 4% 43.1% 35,2% 113% 100,0%
Margem de erro 34% 5.5% 5.3% 3,3%
Sexo
femining 4.0% 25,4% 7. 7% 3,7% 30,8% 7,8% 50,0% 34.9% T2% 100,0%
magculing B 4% 17, 7% 17,4% 7.6% 49 2% 13,0% 36,0% 354% 15,5% 100,0%
Idade
até 20 0.,6% 5.2% 4,9% 0,6% 11,3% 5.4% 45,9% 43 2% 5.4% 100,0%
21 a30 25% 12,0% 10,4% 2 8% 27 6% 8.9% 43,3% 37,8% 10,0% 100,0%
3lad0 1.8% 10, 7% 9.5% 3,4% 255% T2% 42.2% 37.3% 13,3% 100,0%
41 a2 50 2.5% 6, 7% 5,3% 3,1% 18,1% 13,6% 37.3% 32,2% 16,9% 100,0%
Slagd 2,1% 438 3.1% 0, 9% 10.4% 20,6% 41,2% 29.4% 8.8% 100.0%
zcima de &0 0,9% 4,3% 1,5% 0,3% T1% 13,0% 60,5% 201, 7% 4,3% 100.0%
Escolaridade
1.2 grau 4,3% §.6% 0.2% 4.3% 26,5% 16,3% 32.6% 34,9% 16,3% 100,09
27 gran 3.7% 15, 7% 16,0% 2.8% 3B.2% 9, 7% 41,1% 41,9% 7.3% 100,0%
superior 2.5% 19.1% 9,2% 4.3% 35,1% 7.0% Fd,4% 216,3% 12.3% 100, 0%%
Atividade
ativo 7.7% 37.3% 30,2% 9,6% A4.9% 9.1% 44, 0% 35,6% 11,3% 100, %%
inative 2.5% 5.9% 4.9% 1,5% 14,8% 16, 7% 39.6% 33.3% 10,4% 1000, 0%
Religido
catdlica 5,2% 20 49 22, 7% 5,5% 62,%% 8.3% 46,8% 36,1% 8.8% 100, 0%
evangélicas 3,4% 7, 7% 5.5% 2.5% 19,0% 17, 7% 40,3% 29.0% 12,9%% 1000, 0%
ouiras 1,2% 2.8% 3.7% 1,5% 0.2% 13,3% 30,0% 40, 0% 16,7% 100, 0%
sem religifio definida 0,6% 40% - 2.8% 1,5% 8,9% 6.9% 44 8% 31.0% 17.2% 100,0%
Renda familiar mensal
até 500 3.1% 6,5% 7.2% 2.8% 19,6% 15,9% 33,3% 36.5% 14,3% 100, 0%
301 a 1000 3,4% 12.1% [1,8% 3,1% 30,5% 11,2% 39.8% 38,8% 10.2% 100,0%
1001 a 2000 0,9% 4. 7% 8.4% 2.5% 21,5% 4.3% 44 9% 39.1% 11,6% 100,0%
acima de 2004 3,1% 15,9% 6.9% 2,5% 218.3% 11,0%% 56.0% 24.2% 8.8% 100,0%

» as'mumeres, ao contrario dos homens, apontam que a hemofilia afeta mais os homens
(1’=10.82, GL=3, p=,01) ;

e a idade ndo influencia significativamente a resposta a esta questdo (x*=15,32, GL=15,
p=0.43)

e a porcentagem dos que indicam que a hemofilia afeta mais os homens aumenta com o

aumento do nivel de escolaridade (3*=17.69, GL=6, p<0,01)

e aresposta a esta questdo nio sofre influéncia da situacdo de atividade (x*=2.57, GL=3,
p=0.46), da religidio (f=lﬂ,63, GL=9, p=0,30) e da renda familiar mensal {12=14,22,
GL=9, p=0,11)

Resultados



Na sua opinidio, o qué a hemofilia provoca em seu portador?

Resposta Porcentagem gerat Margem de erro
kemormagia 15,2% 3.9%
debilidade 7.9% ' 3.0%
problemas na coagnlagio 5.5% 2.5%
imunodeficiéncia 4.8% 2.4%
ermagrecimento 3.0% 1.9%
doenga leial 2.7% 1,8%
mal estar 2.7% 1,3%
anernia 2.4% 1,7%
probletnas no sangue 2,4% 1.7%
dores 2,1% 1,6%
cansago 1,8% 1,5%
fraqueza 1.8% 1,5%
problemas no rim 1,5% 1,3%
dores musculares 1,2% 12%
falta de cicatrizaglio 1,2% 1,2%
falta de coagulacio 1,2% 1,2%
febre 1.2% 1,2%
nanusea 1,2% 1.2%
tontura 1.2% 1,2%
transfusdes de sangue 1,2% 12%
cefaléiz 0.9% -
insuficiéncia renal 0,9% -
palidez 0,9% -
falia de glébulos vermelhas 0,6% -
problema genético 0,6% -
hemodialise 0,6% -
maiores cuidados 0,6% -
ndo producio de giobulos vermelhos 0,6% -
perda de sangue 0.6% -
queda de cabelo 0,6% -
individuo sempre doente 0,6% -
sonoléncia 0,6% -
AIDS 0,3% -
individue sempre amarelo 0,3% -
ansiedade na doenga 0,3% -
auséncia de glébulos 0.3% -
caréncia de plaquetas 0,3% -
carogos avermelhados 0,3% -
contaminagio 0,3% -
contaminagio do sangue 0,3% -
convuls3o 0,3% -
deficiéncia generalizada 0,3% -
demora na cicatrizagio 0,3% -
desaparecimento de glébulos vermethos 0,3% -
descompensacio do sangue 0,3% -
desmaios 0.3% -
diabete 0.3% -
diarréiz 0.3% -
diminuigdo de lewcdcitos 0,3% -
distarbio fisico 0,3% .
doenga de Chagas 0,3% -
doenga sexual 0,3% -
dores no corpo 0,3% -
enfraquecimento 0,3% -
Resultados
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falta de glébulos brancos 0,3% -

Resposia (continuagdo) Porcentagem geral Margem de erro
falta de insulina 0,3% -
falta de plaquetas ) 0,3% -
falta de seguranca na vida 0,3% -
falta de vitamina 0.3% -
feridas pelo corpo 0,3% -
o individuo fica alefjado 0,3% -
fraqueza no sangue 0,3% -
hepatite 0,3% -
inanigio G,3% -
infecclio no sangue 0,3% -
infegies generalizadas 0,3% -
inseguranca na vida 0.3% -
problemas intestinais 0.3% -
maior preocupacio alimentar 0,3% -
medo 0,3% -
nio pode ingerir liquidos 0.3% -
necessidade de tratamento 0,3% -
TErvosismo 0,3% -
paralisia 0.3% -
parada de funcionamento dos érgios 0,3% B
perda de apetite 0,3% -
perda de giébulos vermelhos 0,3% -
problemas de plaquetas 0,3% -
prejudica d1gios genitais 0,3% -
problemas motores 0,3% -
problemas no coragio 0,3% .
distirbio psicolégico 0,3% -
resisigncia do sangue 0,3% -
problemas no sangue venroso 0.3% -
problemzs de sensibilidade 0,3% -
sifilis ndo tratada 0,3% -
tem que procurar um médico 0,3% -
precisa dz troca de sangue 0,3% -
ndo sabe dizer 30,0% 5.0%

Resultados
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Uma pessoa hemofilica pode ter filhos hemofilicos?

nie sabe nde

aim
T5%

e a grande maioria das pessoas entende que o hemofilico pode vir a gerar, também, filhos

hemofilicos
Porcentagem geral Porcentagem no estrato
ndo sim nao sabe total ndo sim nio sabe total
Total 13,8% 75,2% 11,0% 100.,0%
Margem de erro 3.8% 4.8% 3,4%
Sexo
feminino 6.7% 38,5% 5.5% 50.8% 13,3% 75,9% 10,8% 100,0%
masculino 7.0% 36,7% 5,5% 492% 14,3% 74,5% 11,2% 100,0%
Idade
ate 20 2,1% 8,0% 1,2% 11,3% 18,9% 70,3% 10,8% 100,0%
21a30 4.0% 20.6% 3,1% 27,6% 14,4% T4,4% 11,1% 100,0%
31a40 3,4% 18,4% 3,7% 25.5% 13,3% 72,3% 14,5% 100,0%
41 a50 2.1% 14,4% 1,5% 18,1% 11,9% 79.7% 8,5% 100.0%
51a60 0,6% 8,9% 0,9% 10,4% 5,9% 85.3% 8.8% 100.0%
acima de 60 1.2% 5.2% 0,6% 7.1% 17.4% 73,9% 8. 7% 100,0%
Escolaridade
1.° grau 4.9% 17,2% 4.3% 26,5% 18.6% 65,1% 16,3% 100,0%
2° grau 5.8% 29,5% 2.8% 38.2% 15,3% 77.4% 7,3% 100,0%
superior 3.1% 28.0% 4,0% 35.1% 8.8% 79.8% 11,4% 100,0%
Atividade
ativo 11,7% 63,0% 10,2% 84.9% 13,8% 74,2% 12,0% 100,0%
inativo 2,2% 12,0% 0,6% 14,8% 14.6% 81,3% 4.2% 100,0%
Religido
catolica 8.9% 48,8% 5,2% 62,9% 14,1% 77.6% 8,3% 100,0%
evangélicas 2.1% 14,1% 2.8% 19,0% 11,3% 74.2% 14,5% 100,0%
outras 1.2% 7.1% 0,9% 9.2% 13,3% 76, 7% 10,0% 100,0%
sem religido definida 1,5% 5,5% 1,8% 8.9% 17.2% 62,1% 20,7% 100,0%
Renda familiar mensal
até 500 3,4% 14,3% 1,9% 19,6% 17,5% 73,0% 9,5% 100,0%
501 a 1000 4,7% 22,1% 3,7% 30,5% 15,3% 72.4% 12,2% 100,0%
1001 a 2000 2,5% 16,2% 2.8% 21,5% 11,6% 75.4% 13,0% 100,0%
acima de 2000 3.1% 22.7% 2.5% 28.3% 11,0% 80,2% 8.8% 100,0%
Resultados
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e a porcentagem de pessoas com essa opinido € semelhante em ambos 0s sexos (%*=0,09,

G1=2, p=0,95)

e a idade ndo ¢ um fator que influencia significativamente a resposta a esta questdo

(x*=5,04, GL=10, p=0,89)

o padrido das respostas também independe do nivel de escolaridade (¥*=9,01, GL=5,

p=0,06)

o a situagdo de atividade também ndo influencia a resposta a esta questdo (yx*=2.60,

GL=2, p=0,27)

e a resposta a esta questdo também ndo sofre influéncia da religido (x*=6,04, GL=6,

p=0,42)

a renda familiar mensal também ndo ¢ fator que influencia a distribuigdo das respostas

nesta questdo (x2=2,92, GL=6, p=0,82)

Todos os seus filhos serdo hemofilicos ou ndo?

e esta questdo foi aplicada aos que responderam sim a questdo anterior

14%

e a maioria das pessoas considera que ndo serdo todos os filhos gerados por hemofilicos

que serdo, igualmente, hemofilicos

Resultados
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Porcentagem geral Porcentagem no estrato

nio sim ndo sabe total nao sim nio sabe total
Total 532% 10,4%% 11,6% 75.2%
Margem de erro 5.5% 34% 3.5%
Total na categoria 70,8% 13,8% 15,3% 100,0%
Margem de erro 5,8% 4.4% 4,6%
Sexo .
feminino 28,1% 4.9% 5,5% 38,5% 73.0% 12, 7% 14,3% 100.0%
masculing 25,1% 5,5% 6.1% 36, 7% 68,3% 13.0% 16,7% 100,0%
Idade
ate 20 4,6% 0,9% 2,5% B.0% 37.7% 11,3% 30.8% 160,0%
21a30 14,1% 2.8% 3,7% 20.6% 58, 7% 13,4% 17,9% 100,0%
31a40 14,1% 2.5% 1,8% 18.4% 76,7% 13,3% 10,0% 100,0%
41a 50 11,7% 0.6% 2.1% 14,4% 80,9% 4.3% 14,9% 160,0%
51abh 6,1% 1,5% 1,2% 8.9% 69,0% 17.2% 13,8% 100,0%
acima de 60 2.8% 2.1% 0,3% 32% 52.9% 412% 3,9% 100,0%
Escolaridade
1.° gran 11,i% 2,5% 3,7% 17,2% 64.3% 14,3% 21,4% 100,0%
2" gran 20,0% 4,3% 52% 29.5% 67,7% 14,6% 17.7% 100,0%
SUPSNaT 22.2% 3.1% 2.8% 28,0% 79.1% 11,0% 9.9% 100,0%
Atividade
ativo 46,9% 7.4% 8,6% 63,0% 74,5% 11,8% 13,7% 100,0%
inativo 6,8% 2.5% 2.8% 12,0% 36,4% 20,5% 23,1% 100,0%
Rehigifio
catdlica 35,9% 5,5% 7.4% 48,8% 73,6% 11,3% 15,1% 100,0%
evangelicas 9.2% 2.8% 2,1% 14,1% 65,2% 19,6% 15,2% 100,0%
outras 5,5% 0,6% 0,9% 1.1% 78,3% 8.7% 13,0% 100,0%
sem religido definida 3,7% 1,2% 0,6% 5,5% 66,7% 22,.2% (1,1% 100.0%
Renda familiar mensal
até 500 9,0% 1,6% 3,7% 14,3% 63,0% 10,9% 26,1% 100,0%
501 a 1000 15,6% 3.1% 34% 22,1% T, 4% 14,1% 15,5% 100,0%
1001 a 2000 12,1% 1.9% 2.2% 16,2% 75.0% 11,5% 13,5% 100,0%
acima de 2000 16,8% 4 0% 1.9% 22.7% 74 0% 17,8% £,2% 100,0%

homens ¢ mulheres respondem de maneira semelhante a esta questédo (x2=0,65, GL=2,

p=0,72)

a malor porcentagem dos que acham que todos os filhos de hemofilicos serdo
hemofilicos ocorre entre as pessoas com mais de 60 anos de idade (x*=21,53, GL=10,

p=0,02})

o nivel de escolaridade nfio influencia significativamente a resposta a esta questdo

(17=5,25, GL=4, p=0,26)
o mesmo ocoire com relacdo a situagéio de atividade (x*=5,28, GL=2, p=0,07)
a resposta a esta questdo independe da religido (*=4,01, GL=6, p=0,68)

independe, igualmente, da faixa de renda familiar mensal (xz=8,07, GL=6, p=0,23)

Resultados
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Vocé acha que uma pessoa hemofilica leva uma vida normal?

nao sabe

Sim (pouca ou nenhurma hmitagdo)
16%

sim (com limitagoes)
28%

» isoladamente, a maior parte das pessoas entende que o hemofilico ndo leva uma vida
normal; ao considerarmos, no entanto, a presenca de eventuais limita¢cdes, as pessoas

mostram-se divididas em relagdo a resposta a esta questio (7(2:1,99, GL=1, p=0,16)

Resultados
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Porcentagem geral Porcentagem oo estrato

ndo sim (com  sim (pouca  ndo sabe total néo sim {com  sim (pouca  ndo sabe total
limitagdes) ou limitagdes) ou
nenhuma nenhutna
limitacio) limitagiin)
Total 49.8% 28,4% 16,2% 5,5% 100,0%
Margem de erro 5,5% 5,0% 4.1% 2,5%
Sexo
femining 24,5% 15,3% 8,6% 2.4% 50.8% 43.2% 30,1% 16,9% 4.8% 100,0%
masculine 254% 13,1% 7.6% 3,1% 49.2% 51,6% 25,7% 15.5% 6.2% 100,0%
Idade
até 20 6,1% 3,7% 0,9% 0,6% 11,3% 54,1% 32.4% 8.1% 54% 100,0%
21a30 13,8% T.7% 4.%% 1.2% 27,6% 50,0% 27.8% 17.8% 4.4% 106,0%
31ad4d 12,9% 1.7% 3,7% 1.2% 25,5% 30,6% 30,1% 14,5% 4.8% 100,0%
41a350 8,0% 55% 31% 1,5% 18,1% 44,1% 30,5% 16,5% 8.5% 100.0%
51asl 4,9% 3,1% 1,8% 0.6% 10,4% 47,1% 29.4% 17.6% 59% 100,0%
acima de 60 4.3% 0.9% 1,5% 0,3% 7.1% 60,9% 13,0% 21,7% 4,3% 100,0%
Escolaridade
1.% gran 15,7% 5.2% 2,5% 3,1% 26.3% 59,3% 19.8% 9.3% 11.6% 100,0%
2.° grau 17.53% 11,1% 7.7% 1.8% 38.2% 46,0% 29,0% 20,2% 4.8% 100,0%
superior 15,7% 12,6% 6,2% 0,6% 35.1% 44, 7% 35,0% 17.5% 1,8% 100,0%
Atividade
ativo 42.9% 25,3% 12,7% 4,0% 84,9% 50,5% 29.8% 14,9% 4. 7% 100,0%
inativo 1% 2,5% 3,7% 1.3% 14,8% 47,5% 16,7% 25,0% 10,4% 100,0%
Religigo
catolica 32,5% 17.2% 10,4% 2.8% 62.9% 51, 7% 27,3% 16,6% 44% 100,0%
evangélicas 2.8% 4.6% 2.8% 1,8% 19,0% 51,6% 24.2% 14.5% 9.7% 100.0%
ouiras 2,8% 4.0% 1.8% 0.6% 8.2% 30,0% 43 3% 20,0% 6,7% 100,0%
sern religido definida 4.6% 2,5% 1,5% 0,3% 8,9% $1,7% 27,6% 17.2% 34% 100,0%
Renda familiar mensal
ate 500 12,1% 3,7 1,6% 22% 19.6% 61,9% 19,0% 7,9% 11,1% 100,0%
5G1a 1000 15,0% 9,0% 5.6% 0,9% 30,5% 49,0% 29,6% 18,4% 31% 100.0%
1001 a 2000 11,8% 4,7% 3. 7% 1,2% 21.5% 55,1% 21,7% 17.4% 5,8% 100,0%
acima de 2000 10,6% 11,2% 5,3% 1,2% 28,3% 37.4% 39,6% 18, 7% 4.4% 100,0%
s o padrio de respostas a esta questdio nfo sofre influéneia significativa do sexo (%*=0,90,
GL=3, p=0.83)
e a idade também nfio é fator que influencia significativamente as respostas (x*=7,03,

GL~=15, p=0,06)

s as maiores porcentagens de respostas sim a esta questio ocorrem cntre as pessoas com
escolaridade equivalente ao 2.° grau ou superior, assim como a maior porcentagem dos
que ndo souberam responder a esta questdio se d4 entre as pessoas com escolaridade
equivalente ao1.° grau (x*=19,55, GL=6, p<0,01)

e 2 situagio de atividade nfio influencia significativamente a resposta (x*=1,50, GL=3,
p=0,03)

e 0 mesmo se di com relagéo 4 religifio (x°=8,52, GL=9, p=0,48)

s as pessoas com renda familiar mensal superior a R$ 2.000,00 sio as que apresentam as

maiores porcentagens de respostas sim a esta questao (x*=20,21, GL=9, p=0,02)

Resultados
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Vocé acha que os hemofilicos correm algum risco?

nae sabe nia

1%

e a grande maioria das pessoas acha que os hemofilicos estdo sujeitos a algum tipo de

risco
Porcentagem geral Porcentagem no estrato
ndo sim ndo sabe total nio sim ndo sabe total
Total 6,1% 90,8% 3,1% 100,0%
Margem de erro 2.6% 3.2% 1.9%
Sexo
feminino 3.1% 46,2% 1,5% 50,8% 6.0% 91,0% 3.0% 100,0%
masculino 3.1% 44,6% 1,5% 49.2% 6,2% 90,7% 3.1% 100,0%
Idade
até 20 2,1% 8.9% 0,3% 11,3% 18,9% 78.4% 2, 7% 100,0%
21a30 1,5% 25,8% 0,3% 27,6% 5,6% 93,3% 1,1% 100,0%
3lad0 0,6% 23,3% 1,5% 25,5% 2.4% 91,6% 6,0% 100,0%
41a 50 0,9% 16,9% 0,3% 18,1% 5,1% 93.2% 1,7% 100,0%
51a60 0,3% 9,8% 0,3% 10.4% 2,9% 94,1% 2.9% 100,0%
acima de 60 0.6% 6.1% 0,3% 7,1% 8,7% 87,0% 4.3% 100,0%
Escolaridade
1.” grau 1,8% 22.5% 2.2% 26,5% 7.0% 84.9% 8,1% 100,0%
2.7 grau 2.5% 34,8% 0,9% 38.2% 6,5% 91,1% 2.4% 100,0%
superior 1.8% 33.2% 0,0% 35,1% 5.3% 94.7% 0.,0% 100.0%
Atividade
ativo 4.9% 77,5% 2,5% 84,9% 5,8% 91,3% 2,9% 100,0%
inativo 1,2% 13,3% 0,3% 14.8% 8.3% 89.6% 2.1% 100.,0%
Religido
catolica 4,6% 56,4% 1.8% 62,9% 7.3% 89,8% 2.9% 100,0%
evangglicas 0.6% 17.8% 0,6% 19.0% 3,2% 93,5% 3.2% 100,0%
outras 0.,6% 8.6% 0,0% 9.2% 6,7% 93,3% 0,0% 100,0%
sem religido definida 0.3% 8.3% 0.3% 8.9% 3.4% 93,1% 34% 100,0%
Renda familiar mensal
ateé 500 0,6% 17,4% 1,6% 19,6% 3.2% 88.,9% 7.9% 100,0%
501 a 1000 2.8% 27,1% 0,6% 30,5% 9.2% 88.8% 2,0% 100.0%
1001 a 2000 0,6% 20,2% 0,6% 21,5% 2.9% 94.2% 2,9% 100,0%
acima de 2000 1,9% 26.,5% 0,0% 28.3% 6.6% 93.4% 0,0% 100,0%
Resultados
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o0 padrdo das respostas é semelbante entre homens e mulheres (x2=0,01, GL=2, p>0,99)

apesar da distribuicdo das respostas independer da idade, nota-se uma tendéncia de,
entre as pessoas com até 20 anos, mostrarem maior porcentagem de negativas &

resposta nesta questio (x*=17,51, GL=10, p=0,06)

as pessoas com escolaridade equivalente ao 1.° grau s#o as que mostram a menor
porcentagem de respostas indicativas de que os hemofilicos corram algum risco,
provavelmente pelo fato de apresentarem a maior porcentagem dos que nfo souberam

responder a questdo (x>=11,60, GL=4, p=0,02)

a situagfo de atividade ndo influencia significativamente a resposta a esta questio
(x*=0,53, GL=2, p=0,77)

o mesmo se d4 com relagdo a religido (y’=2,73, GL=6, p=0,84)

as pessoas com renda familiar mensal de até R$ 500,00 s8o as que apSresentaram a
maior porcentagem dos que nfio souberam responder i questio (y*=12,59, GL=6,

p=0,05)

Resultados
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Qual ou quais riscos?

» esta pergunta foi apresentada aos que responderam sim & questfo anterior

Resposta Porcentagem geral Mazargem de erro Porcentagem na categoria
contaminaciio 27.6% 2.9% 30.3%
morte 16,3% 4,1% 13,7%
hemorragia 10,3% 3,3% 11,3%
contaminagio com HIV 9.4% 3.2% 10,3%
transfusio 7.0% 28% 7.7%
acidentes 39% 2,1% 4,3%
infecgdo 1.8% 1,5% 20%
cortes 1.2% 1,2% 1,3%
infecefio hospitalar 1.2% 2% 1.3%
cinurgia 0.9% - 1.0%
hepatite 0,9% - 1.0%
vulperabilidade a doengas 0,9% - 1,0%
abalo psicoldgico 0.6% - 0,7%
anemia 0,6% - 0,7%
mau funcionamento dos aparelhos 0,6% - 0,7%
atendimente precéirio 0.3% - 0.3%
coagulacio 0.3% - 0.3%
acidente com sangue 0.3% - 0,3%
contaminagie por DST 0,3% - 0.3%
debilidade 0,3% - 0,3%
descontrole da doenga 0,3% - 0,3%
descuido no Tatamento 0,3% - .3%
diabete 0.3% - 0,3%
dificuldade de cicatrizagio 0,3% . 0.3%
diseriminagfo 0.3% - 0,3%
doengas na transfusio 0,3% - 0,3%
falta de doadores 0,3% - 0,3%
fica doente com facilidade 0.3% - 0,3%
generalizagio da doenga 0,3% - 0.3%
hemorragia em cirurgias 0.3% - 0,3%
infecciio bacteriana 0.3% - 0,3%
Respaosta (continuacio) Porcentagem geral Margem de erro Porcentagem na categoria
infecgdio viral 0,3% - 0,3%
mi qualidade do sangue 0,3% - 0,3%
medicacdo errada 0,3% - 0.3%
pancadas 0,3% - 0.3%
parada cardiaca 0,3% - 0,3%
pode passar mal 0,3% - 0,3%
passa a doenca para os filhos 0,3% - 0.3%
plaquetas 0,3% - 0.3%
preconceito 0,3% - 0,3%
SEMPre colTem riscos .3% - 0,3%
relacionados a0 sangue 0,3% - 0,3%
tisco de prevengie 0,3% - 0,3%
riscos no iralamento 0.3% - 0.3%
ruptura de veia 0.3% - 0,3%
problemas sangiiineos 0,3% - 0,3%
seniiclas 0,3% . 0,3%
tode doente corre riscos 0.3% - 0,3%
AmANiSsIo 4 CUIFAS pessoas 0,3% - 0,3%
nao sabe dizer 20,0% 4.4% 22.0%
Resultados
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Vocé sabe como a hemofilia é tratada?

e a maiworia das pessoas ndo sabe como a hemotilia ¢ tratada, muito embora a
porcentagem das que respondem afirmativamente a esta questdo se aproxime da

metade da populagdo

Porcentagem geral Porcentagem no estrato
nao sim total niao sim total
Total 59,0% 41,0% 100,0%
Margem de erro 5.4% 5.4%
Sexo
feminino 30,9% 19,9% 50,8% 60,8% 39,2% 100,0%
masculino 28,1% 21,1% 49.2% 57,1% 42.9% 100,0%
[dade
ate 20 8.3% 3,1% 11,3% 73.0% 27.0% 100,0%
21a30 18,1% 9,5% 27.6% 65,6% 34, 4% 100,0%
31a40 13,5% 12,0% 25,5% 53,0% 47,0% 100,0%
41 a50 9,2% 8.9% 18,1% 50,8% 492% 100,0%
51a60 6.4% 4,0% 10,4% 61,8% 38,2% 100,0%
acima de 60 3,1% 4,0% 7,1% 43.5% 56,5% 100,0%
Escolaridade
1.° grau 18.2% 8,3% 26,5% 68.6% 314% 100,0%
2.7 grau 22 8% 15,4% 38,2% 59,7% 40,3% 100,0%
superior 18.2% 16,9% 35.1% 51,8% 482% 100,0%
Atividade
ativo 52.,5% 32.4% 84.9% 61,8% 38.2% 100,0%
inativo 6,2% 8,6% 14,8% 41,7% 58.3% 100,0%
Religido
catolica 35.,6% 27.3% 62,9% 56,6% 43.4% 100,0%
evangelicas 14,1% 4.9% 19,0% 74.2% 25,8% 100,0%
outras 5,2% 4.0% 9.2% 56,7% 43 3% 100,0%
sem religido definida 4.3% 4,6% 8,9% 48.3% 51,7% 100.0%
Renda familiar mensal
até 500 13,1% 6,5% 19.6% 66,7% 33,3% 100,0%
501 a 1000 19,0% 11,5% 30,5% 62,2% 37.8% 100,0%
1001 a 2000 12,8% 8.7% 21,5% 59,4% 40,6% 100,0%
acima de 2000 14,0% 14,3% 28.3% 49.5% 50,5% 100,0%
Resultados
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a porcentagem de homens e mulheres que declaram saber como a hemofilia é tratada ¢

semelhante (y°=0,46, GL=1, p=0,49)

a distribuicio de respostas a esta questdo ¢ independente da idade (x*=9,78, GL=3,
p.,0,08)

o nivel de escolaridade também n#o influencia significativamente a resposta a esta
questdio, muito embora se possa observar uma tendéncia no aumento da porcentagem

dos que afirmam saber como a hemofilia & tratada com o aumento da escolaridade

(x*=5,78, GL=2, p=0,06)

a maioria dos inativos, ao contrario dos em atividade produtiva, aftrmam conhecer o

tratamento aplicado & hemofilia (1*=6,85, GL=1, p<0,01)

os que professam religides evangélicas sdo 0s que, em menor porcentagem, afirmam

conhecer o tratamento aplicado 4 hemofilia (*=7.85, GL=3, p<0,05)

a renda familiar mensal ndo influencia significativamente a resposta dada a esta questdo

(x’=5,39, GL=3, p=0,15)

Resultados
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Como a hemofilia é tratada?

» esta questiio foi aplicada aos que responderam sim 4 questdo anterior

Resposta Porc¢entagem geral Margem de erro Porcentagem na categoria
transfusio 28,1% 4.8% 63.2%
hemodialise 6,4% 2.7% 15,4%
medicagio 3,9% 2,1% 0,6%
tratamento no sangue 2.4% 1,7% 3,9%
dieta 0,6% - 1.3%
exame de sangue 0.6% - 1,5%
medicagiio endovenosa 0,6% - 0,7%
pesquisas 0,6% - 1,5%
quimioterapia 0,6% - 1,5%
acompanhamento médice 0,3% - 0,7%
aproveitamente do sangue 0.3% - 0,7%
derivados de sangue 0.3% - 0,7%
descanso 0.3% - 0,7%
disglogo 0.3% - 0,7%
cstancamento de hemorragias 0.3% - 0,7%
EXADIES 0,3% - 0,7%
filtragem do sangue 0,3% - 0,7%
hospitalizagao 0,3% - 0,7%
medicagio coagulante 0,3% - 0,7%
oxigenagio do sangue 0.3% - 0,7%
prevencdo a fraumatismes 0,3% - 0, 7%
radioterapia 0,3% - 0.7%
transplante 0,3% - 0,7%
transplante de medula dssea 0.3% - 0.7%
vacinagio 0,31% - {.71%

Resultades
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Esse tipo de tratamento envolve algum risco?

e questdo igualmente aplicada aos que afirmaram saber como € o tratamento da hemofilia

néo

e a grande maioria das pessoas que afirmam saber como a hemofilia € tratada indicam

que o tratamento em questdo estd relacionado a algum tipo de risco

Resultados
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Porcentagem geral Porcentagem no estrato

nio sim total niio sim total
Total 3,1% 37.3% 40,4%
Margemn de erro 1,9% 53%
Total na categoria 7.6% 92.5% 100.0%
Margem de emmo 4.6% 4,6%
Sexo
feminino 1,2% 18,0% 19,3% 6,3% 93.7% 100,0%
masculing 1,8% 19.3% 21.1% 8. 7% %1,3% 100,0%
Idade
até 20 0,3% 2.8% 3.1% 10,0% 90,0% 100,0%
2la30 0,0% 9.5% 9,5% 0,0% 100.0% 100,0%
31add 0,9% 10,7% 11,7% 7.9% 92.1% 100,0%
41a50 0,9% 7. 7% 8.6% 10,7% 89.3% 100,0%
51a60 0.3% 3,7% 4,0% 7.7% 92.3% 100,0%
acima de 60 0.9% 3,1% 4.0% 23.1% 76.9% 100,0%
Escolaridade
1.° grau 1,5% 6.8% 8,3% 18,5% 81,5% 100,0%
2.° grau 1,2% 13,8% 15,1% 8.2% 91,8% 100,0%
superior 0,6% 16,0% 16,6% 3,7% 96,3% 100,09
Atividade
ativo 1,9% 30.2% 32,1% 5,8% 942% 100,0%
inativo 1,5% 6,8% 8,3% 18,5% 81,5% 100,0%
Religido
catdlica 1,8% 25.2% 27.0% 6.8% 932% 100,0%
evangélicas 0.6% 4.3% 4.9% 12,5% 87.5% 100,0%
outras 0.3% 3.4% 3,7% 8,3% 91,7% 100,0%
sem religifio definida 0.6% 4.0% 4.6% 13,3% 86,7% 100,0%
Renda familiar mensal
até S00 0,6% 5,9% 6,5% 9,5% 20,5% 100,0%
501 a 1000 1.2% 10,3% 11,5% 10.8% 89.2% 100,0%
1001 2 2000 0.3% 8,1% 84% 3.7% 96.3% 100,0%
acima de 2000 0,9% 13,1% 14,0% 6,7% 93,3% 100,0%

a grande maioria de homens e mulheres entendem que o tratamento envolve algum tipo
de risco (y*=0,26, GL=1, p=0,61)

a idade nfio ¢ fator que influencia significativamente a resposta a esta questiio (x°=6,82,
GL=35, p=0,23)

da mesma forma, o nivel de escolaridade nfo influencia a resposta a esta questdo

(¢*=5,11, GL=2, p=0,08)

o0s inativos apresentam a maior porcentagem de respostas indicando nfio haver riscos no

tratamento do hemofilico (¥*=4,53, GL~1, p=0,03)
a religifio nfo influencia o padriio de resposta a esta questdo (x°=1,11, GL=3, p=0,77)

0 mesmo se da com relagio a renda familiar mensal (y%=1,28, GL=3, p=0,73)
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Qual risco?

e questdio aplicada aos que responderam que ha risco envolvido no tratamento do

hemofilico
Resposta Porcentagem geral Margem de erro Porcentagem na categoria
contaminacan 24.2% 4.7% 65.0%
contaminacio com HIV 5,8% 2.6% 15.4%
morte 24% 1.7% 6,5%
infecqio 0,9% - 24%
depende do local do tratamento 0,6% - 1,6%
transfusdo 0,6% - 1,6%
anemia .3% - 0,8%
caso falte medicagdio 0.3% - 0.3%
complicagdes 0.3% - 0.8%
contaminagdo com HIV e sifilis 0.3% - 0,8%
debilidade 0,3% - 0,8%
hemodialise 0.3% - 0,8%
hepatite 0,3% “ 0,8%
hipercoaguiacio 0,3% - 0,8%
falta de doadores 0,3% - 0.8%
ndo pode ter relages sexuais 0,3% - 0,8%
paralisia 0,3% - 0.8%
pode prejudicar outros Srgdos 0,3% - 0,8%
reagBes adversas 0,3% - 0,8%
recaida 0,3% - 0.3%
caso receba sangue ruim 0.3% - 0.8%
rejeiciio 0,3% - 0,3%
ndo sabe dizer 2. 7% 1,8% 7,3%
Resultados
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Vocé acha que existe algum tipo de discrimina¢@o ou preconceito contra os hemofilicos?

nda sabe

nie
1%

e metade das pessoas entende que existe algum tipo de discrimmagdo ou preconceito

contra os hemofilicos

Porcentagem geral Porcentagem no estrato
nao sim ndo sabe total nao sim néo sabe total
Total 40,7% 52,0% 7.3% 100,0%
Margem de erro 5.4% 5,5% 2.9%
Sexo
feminino 19,9% 27,5% 3,4% 50.8% 39.2% 54.2% 6,6% 100,0%
masculino 20.8% 24.5% 4,0% 49.2% 42.2% 49 7% 8,1% 100.0%
Idade
até 20 4.6% 5.2% 1,5% 11,3% 40.5% 45.9% 13,5% 100.0%
21a30 8,9% 16,3% 2,5% 27.6% 32,2% 58.9% 8.9% 100,0%
31a40 11,0% 14,1% 0,3% 25,5% 43.4% 554% 1,.2% 100.0%
41 a50 6,7% 9.2% 2,1% 18,1% 37.3% 50.8% 11,9% 100,0%
51a60 5,5% 4,6% 0,3% 10,4% 52.9% 44.1% 2,9% 100,0%
acima de 60 4,0% 2,8% 0,3% 7,1% 56.5% 39,1% 4,3% 100,0%
Escolaridade
1.7 grau 12.3% 10.5% 3.7% 26.5% 46,5% 39,5% 14,0% 100,0%
2.° grau 13,8% 21.8% 2,5% 38,2% 36,3% 57.3% 6,5% 100,0%
superior 14.8% 19,1% 1.2% 35,1% 42,1% 54.4% 3.53% 100,0%
Atividade
ativo 32,4% 46,9% 5.6% 84,9% 38.2% 55.3% 6,5% 100,0%
inativo 9.0% 4.6% 1.2% 14,8% 60,4% 31,3% 8,3% 100,0%
Religifio
catolica 26,7% 32,2% 4.0% 62,9% 42.4% 51,2% 6,3% 100.0%
evangélicas 7,1% 10,1% 1.8% 19,0% 37,1% 53.2% 9,7% 100.0%
outras 3.4% 5,2% 0,6% 9.2% 36,7% 56,7% 6,7% 100,0%
sem religido definida 4,3% 4.0% 0.,6% 8.9% 48.3% 44 8% 6.,9% 100,0%
Renda familiar mensal
até 500 9.7% 7,8% 2,2% 19.6% 49.2% 39,7% 11,1% 100,0%
501 a 1000 11,8% 16,5% 2,2% 30,5% 38,8% 54,1% 7,1% 100,0%
1001 a 2000 8.7% 10,6% 2,2% 21,5% 40,6% 49 3% 10,1% 100,0%
acima de 2000 10.6% 17,1% 0,6% 28,3% 37.4% 60.,4% 2.2% 100,0%
Resultados
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o sexo ndo influencia a resposta a esta questio (11={},T5, GL=2, p=0.,69)

a idade também ndo exerce influéncia significativa sobre a resposta a esta questdo
(%*=16,61, GL=10, p=0,08)

as pessoas com escolaridade equivalente ao 1.° grau sdo as que exibem a menor
porcentagem dos que afirmam que existe discriminagdo ou preconceito contra os
hemofilicos e, também, a maior porcentagem dos que nfo souberam responder a
pergunta (y°=12.18, GL=4, p=0,02)

0s que exercem atividade acham, em maior porcentagem do que os inativos, que existe

discriminagfio ou preconceito contra os hemofilicos (};1=9,62, GL=2, p<0.01)
a religifio ndo influencia o padrdo de resposta a esta questiio (x*=2,03, GL=6, p=0,92)

0 mesmo se di com relat;:ﬁo i renda familiar mensal {f=lﬂ,{}1 GL=6, p=-0,12)

Resultados
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Que tipo de preconceito ou discriminacio

e pergunta aplicada aos que responderam sim a questdo anterior

Porcentagem na categoria

Resposta Porcentagem goral Margem de erro
afagtamento do convivie com outros 10,3% 3.3% 20.0%
ng trabatho 8.2% 3.0% 15.9%
social 6, 7% 2,7% 12,0%
todos os tipos 4,8% 2.4% 94%
por medo de contagio 33% 2,0% 6,3%
confusio com HIV 3.0% 1,9% 59%
tratado como contagioso 1,8% 1.3% 3.5%
afetiva 1,5% 1.3% 2.9%
discnminagdo contra doentes 1.2% 1,2% 2,4%
por medo de contaminacio 1,2% 1.2% 2.4%
no casamento 0.9% - 1.8%
por causa das transfusoes 0,9% - 1,8%
por ser doente 0,9% - 1,8%
dentro da familiz 0,6% - 1,2%
peia aparéncia 0,6% - 1,2%
pelo meda das pessoas 0.6% - 1,2%
pelo risco de contaminagio 0,6% - 1,2% .
por falta de informagéo 0,6% - 1,2%
quando contaminados com HIV 0,6% - 1,2%
pelo risco de transmisséo 0,6% - 1,2%
confusdo dom DST 0,3% - 0,6%
sdo considerados diferentes 0,3% - 0,6%
contaminagio 0,3% - 0,6%
nos convénios medicos 0,3% - (,6%
depende do grau da doenga 0,3% - 0.6%
discriminagio peie Governa 0,3% - 0,6%
na escola 0,3% - 0,6%
pelos amigos 0.3% - 0,6%
falta de atendimente 0,3% - 0.6%
falta de conhecimento 0,3% - 0.6%
complexo de interioridade 0,3% - 0,6%
medo de contagio 0,3% - 0,6%
medo de contato fisico 0,3% - 0,6%
as pessoas preferem nfie conviver 0,3% - 0,0%
ninguém se aproxima de doentes 0,3% - 0,6%
no dentista 0,3% - 0,6%
o lado psicologico & afetado 0,3% - 0,6%
pela incapacidade do portador 0,3% - 0.6%
pelo risco de ter HIV 0,3% - 0,6%
por serem aidéticos 0,3% - 0.6%
precariedade ne tratamenta 0,3% - 0.6%
preconceiio contra o rome da doenga 0,3% - 0.6%
por racismo 0,3% - 0.6%
no relacionamento 0,3% - 0.6%
pelo risco de AIDS 0,3% - 0.6%
580 considerados intiteis 0,3% - 0.,6%
na vida aftiva 0.3% - 0.6%
nio sabe dizer 2,7% 1.8% 5,3%

Resuliados
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A hemofilia interfere na vida social, afetiva, profissional ou no equilibrio psicolégico do

individuo?

70,07

50,0 4

50,074 -

10,0% -

0.0%

vida sociE ida afefiva wida profssional oquilibrio psiquico

e 0 equilibrio psiquico é considerado o mais afetado, sendo seguido pela vida profissional
do individuo hemofilico, ficando empatadas na tltima colocagdo, a vida afetiva e a

vida social do individuo
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Vida social

e mais da metade das pessoas consideram que hid comprometimento da vida social do

hemofilico
Porcentagem geral Porcentagem no estrato

nio sim ndo sabe total nio sim niio sabe total
Totat 34.6% 59,9% 5,5% 100.,0%
Margem de erro 52% 54% 2,5%
Sexo
femining 16,5% 31,2% 3.1% 50,8% 32,5% 61,4% 6.0% 100,0%
masculing 18,0% 28,7% 24% 492% 36,6% 58,4% 5,0% 100,0%
Tdade
até 20 2,1% 8.0% 1,2% 11,3% 18.9% 70.3% 10.8% 100,0%
21a30 ¢.8% 16,6% 1,2% 27.6% 35,6% 60,0% 4.4% 100,0%
31a4d 8.3% 15,6% 1,5% 25,5% i25% 61.4% 6,0% 100,0%
41 a 30 64% 10,7% 0,9% 18,1% 35,6% 59.3% 5,1% 100,0%
51a60 4.6% 5,2% 0,6% 10.4% 44.1% 50.0% 5,9% 100,0%
acima de 60 34% 3. 7% 0,0% 7.1% 47.8% 522% 0,0% 100,0%
Escolaridade
1.°grau 9.2% 13,5% 3,7% 26,5% 34.9% 512% 14.0% 100,0%
2.° gran 12.3% 24,3% 1L3% 38,2% 32,3% 63,7% 4,0% 100,0%
superior 13,2% 21,5% 0,3% 35,1% 37.7% ai,4% 0.9% 100,0%
Atividade
ativo 28.1% 51,9% 4.%% 84,9% 33,1% 61,1% 5,8% 100,0%
inativo 6.8% T.7% 0.3% 14.8% 45,8% 52.1% 2,1% 100,0%
Religido
catdlica 21.8% 39,6% 1,5% 62,9% 34,6% 62,9% 2.4% 100,0%
evangélicas 7,1% 2.5% 2,5% 19,0% 37,1% 50,0% 12,%% 100,0%
outras 34% 5,5% 0.3% 9.2% 36,7% 60.0% 33% 106,0%
sem religido definida 34% 4,9% 0,6% 8.9% 37.9% 55,2% 6,9% 100,0%
Renda familiar mensal
até 500 6,9% 11,2% 1,6% 19,6% 34,9% 57,1% 7.9% 100,0%
501 a 1000 11.5% 16,5% 2,.5% 30.5% 373% 54,1% 8.2% 100,0%
1001 a 2000 6.5% 13,7% 1,2% 21,5% 304% 63,8% 5,8% 100,0%
acima de 2000 10,6% 17.4% 0,3% 28.3% 37A4% 61.5% 1.1% 100,0%

e esse padrio de resposta independe do sexo (x°=0,69, GL=2, p=0,71)

¢ a idade também ndo influencia significativamente a resposta a esta questdo (x°=9,71,
GL=10, p=0,47)

e quem tem escolaridade equivalente ao 1.° grau mostra maior porcentagem de respostas
ndo, bem como maior porcentagem dos que nfio souberam responder a pergunta
(x*=17,88, GL=4, p<0,01)

e 2 situacdio de atividade ndio influencia a resposta a esta questdo (}°=3,53, GL=2,

p=0.17)

e as pessoas que professam religides evangélicas mostram maior porcentagem dos que
ndo souberam responder a esta questdio (x°=12,59, GL=6, p=0,05)

e a renda familiar mensal nfio influencia significativamente a resposta (°=6,59, GL=6,
p=0,36)
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Vida afetiva

* amaioria das pessoas entende que a hemofilia interfere na vida afetiva do seu portador

Porcentagem peral Porcentagem o esérato
ndo sim nio sabe total nio sim ndo sabe total

Total 32,7% 61,2% 6,1% 100,0%
Margern de erro 52% 54% 2,6%
Sexo
feminino 15,6% 31,8% 3,4% 50,8% 30,7% 62.7% 6,6% 100,0%
masculine 17,1% 294% 2.8% 49.2% 34,8% 59,6% 5,6% 100,0%
Idade
até 20 4.3% 6,7% 0,3% 11,3% 37.8% §59,5% 2.7% 100,0%
21a30 9.5% 16,3% 1,8% 27.6% 34.4% 58,9% 6,7% 100,0%
31240 7.7% 15.6% 2,1% 25,5% 30.1% 61,4% 2.4% 100,0%
4} a 50 5.2% 11,3% 1,5% 13,1% 28.8% 62,7% 8.5% 100,0%
51a60 3,1% T4% 0,0% 10.4% 29.4% 70,6% 0,0% H10,0%
acima de 60 2.8% 4.0% 0,3% 7.1% 39,1% 56.5% 4,3% 100,0%
Escolaridade
1.° grau 6,8% 15,1% 4.6% 26,5% 25,6% 57.0% 17.4% 100,0%
2.° grau 12,6% 24.6% 0,9% 382% 33,1% 64,5% 24% 100,0%
superiot 13,5% 21.2% 0,3% 35,1% 38.6% 60,5% 0.9% 100,0%
Atividade
ativo 284% 512% 5.2% 84.9% 33,5% 60,4% 6,2% 100,0%
mativo 4,9% 9.3% 0,6% 14,8% 33,3% 62.5% 4.2% 100,0%
Religifie
catdlica 212% 39,3% 2,5% 62,9% 33, 7% 62,4% 3.9% 100,6%
evangélicas 4,9% 11.0% 3,1% 19.0% 25.8% 58.,1% 16,1% 100,0%
outras 4.0% 52% 0,0% 9,2% 43,3% 56,7% 0,6% 130,0%
sern religido definida 3.4% 5,.2% 0.3% 8.9% 37,9% 58.6% 3.4% 100,0%
Renda familiar mensal
até 500 4.4% 13,7% 1.6% 19.6% 222% 69.8% 7.9% 100,0%
501 a 1000 11,8% 16,8% 1,9% 30,5% 38,8% 55,1% 6,1% 100,0%
1001 a 2000 7.5% 11,8% 2,2% 21,5% 34.8% 55,1% 10,1% 100,0%
acima de 2000 9.3% 18, 7% 0,3% 28.3% 33.0% 65.9% 1,1% 100.0%

* esse padréio de resposta nfio sofre influéneia do sexo (¥°=0,68, GL=2, p=0,71)

e a idade também ndo influencia significativamente as respostas (x*=6,12, GL=10,
p=0,81)

¢ a maior porcentagem dos que consideram que ndo haja interferéncia na vida afetiva do
hemofilico enconira-se entre os que t&m escolaridade equivalente ao 1.° grau, que
também constituem o grupo onde se di a major porcentagem dos que nfio sabem
responder a esta questio (¥°=30,00, GL=4, p<<0,001)

* asituagiio de atividade nfio exerce influéncia sobre a resposta (3°=0,31, GL=2, p=0,86)

* entre os que professa religides evangélicas encontra-se a maior porcentagem dos que
nfio souberam responder a esta questéio (x°=17,03, GL=6, p<0,01)

* arenda familiar mensal nfio exerce influéncia sobre o padrio de resposta a esta questiio
(x*=11,49, GL=6, p=0,07)
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Vida profissional

e a maioria das pessoas entende que bd interferéncia na vida profissional do individuo

hemofilico
Parcentagem gerz! Porcentagem no estrato

ndo sim n#o sabe total ndo sim niio sabe total
Tatal 27,2% 67,0% 5.5% 100,0%
Margem de erro 4,5% 52% 2,6%
Sexo
feminino 144% 33,0% 3.4% S508% 28,3% 65,1% 6,6% 100,0%%
masculine 12,%% 33,9% 2.4% 492% 26,1% 68,9% 50% 100,0%
Idade
até 20 3,1% 7.7% 0,6% 11,3% 27.0% 67.6% 5,4% 100,0%
21230 8,3% 18,4% 0,9% 276% 30,0% 66,7% 3,3% 100,0%
31a4d 6,1% 17,5% 1,8% 25,5% 241% 68,7% 7.2% 100,0%
41a50 4.3% 12,3% 1.5% 18,1% 237% 67,8% 8.5% 100,0%
51260 2.8% 7.1% 0.6% 10,4% 26,5% 67,6% 5.9% 100,0%
acima de 60 2.8% 4,0% 0,3% 7.1% 39,1% 56,5% 4,3% 100,0%
Escolaridade
1.° gran 7.1% 16,0% 3.4% 26,5% 26,7% 60,5% 12,8% 100,0%
2° prau 11,1% 25,5% 1,5% 382% 29,0% 66,9% 4.0% 100,0%
superior 92% 24,9% 0,9% 35.1% 263%  TL1% 2,6% 100,0%
Atividade
ativo 22.8% 56.8% 5.2% 84.9% 26,9% 66,9% 6,2% 100,0%
inativo 4,3% 92,9% 0.6% 14,8% 292% 66,7% 42% 10:0,0%
Religisio
catdlica 15,3% 44 8% 2.8% 62,9% 244% 2% 4.4% 106,00
evangélicas 5.2% 11,0% 2,8% 19,00 274% 58,1% 14,.5% 100,0%
outras 4.0% 5,2% 0,0% 0,2% 43.3% 56,7% 0,0% 100,0%
sem religido definida 3,1% 5.5% 0.3% 2.9% 34.5% az2.1% 34% 100.0%
Renda familiar mensal
até 500 5,9% 12,1% 1,6% 19,6% 302%  61,.9% 7,9% 100,0%
501 a 1000 9.3% 19,9% 1,2% 30,5% 30,6% 65,3% 4.1% 100,0%
001 a 2000 5.3% 14,0% 2.2% 21,5% 24.6% 05.2% 10,1% 100,0%
acima de 2000 6,5% 21,2% 0,6% 28.3% 23.1% 74, 7% 2.2% 100,0%

e esse padrio de resposta é semelhante entre homens e mulheres (x*=0,72, GL=2,
p=0,70)

¢ 0 mesmo se da em relagfo as diferentes faixas etarias (x*=4,49, GL=10, p=0,92)

s a porcentagem de pessoas que acham que hd interferéncia na vida profissional do
hemofilico ¢ menor entre aquelas que tém escolaridade equivalente ao 1.° grau, que

constituem o grupo onde se observa a maior porcentagem dos que nfo souberam
responder a guestio (°=10,79, GL=4, p=0,03)

e a situaglo de atividade ndo exerce influéncia sobre a resposta a esta questdo (*=0,36,
GL=2, p=0,84)

» o0s que professam religides evangélicas apresentam a maior porcentagem dos que nio
souberam responder & questio (3°=16,61, GL=6, p=0,01)

a renda familiar mensal é fator que nfio interfere nesta resposta (x°=7,92, GL=6,
p=0,24)
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Equilibrio psicolégico

* a grande maioria das pessoas entende que a hemofilia interfere no equilibrio psicologico

do seu portador
Porcentagem geral Porcentagem no estrito

nio sim ndo sabe total nfio sim nio sabe total
Total 11,3% 80,4% 8,3% 100,0%
Margem de erro 3.5% 4.4% 3,0%
Sexo
feminino 4,3% 42,8% 3,7% 50,8% 8.,4% 84.3% 7.2% 100,0%
masculino 7,0% 37,6% 4,6% 49.2% 14,3% 16,4% 9.3% 100,0%
Idade
até 20 1.5% 9.2% 0,6% 11,3% 13,5% 81,1% 5.4% 100,0%
21a30 4,0% 21,8% 1.8% 27.6% 14.4% 78.9% 6,7% 100,0%
31a40 1.8% 21,2% 2,5% 25,5% 72% 8§3,1% 9,6% 100,0%
41 as0 1.2% 14,1% 2,3% 18.1% 6,.8% 78,0% 15,3% 100,0%
51a60 2,1% 8.0% 0,3% 10,4% 20,6% 76,5% 2,9% 100,0%
acima de 60 0,9% 5.8% 0,3% T.1% 13.0% 82,6% 4.3% 100,0%
Escolaridade
1.% gran 4.3% 17.8% 4,3% 26,5% 16,3% 67.4% 16,3% 100,0%
2.° grau 2,8% 33.2% 22% 38,2% 7,3% 87.1% 5,6% 100,0%
Superior 4,0% 29.2% 1.83% 35,1% 11,4% 83,3% 5,3% 100,0%
Atividade
ativo 9,0% 69,1% 6,8% 84.9% 10.5% 81.5% 8.0% 100,0%
inative 2.5% 11,1% 1,2% 14.8% 16,7% 75,0% 8,3% 100,0%
Religizo
catdlica 7,1% 51.8% 4.,0% 62,9% 11.2% 82,4% 6,3% 100,0%
evangélicas 3.4% 13.2% 2,5% 19,0% 17,7% 69.4% 12,9% 100.0%
outras 0,3% 8.3% 0,6% 92% 3.3% 90,0% 6,7% 100,04
sem religido definida 0,9% TA4% 0,6% §,9% 10,3% 32.8% 6,9% 100.0%
Renda familiar mensal
até 500 4,0% 13.1% 2.5% 19.6% 20,6% 66, 7% 12.7% 100,0%
501 a 1000 3.1% 25,9% 1,6% 30,5% 10,2% 84.7% 5,1% 100,0%
1001 a 2000 1,9% 17,4% 22% 21,5% 8.7 81.2% 10.1% 100,0%
acima de 2000 2.5% 24.0% 1,9% 28,3% 8.8% 84.,6% 6,6% 100,0%

® essa resposta € compartilhada, de forma semelhante, por homens e mulheres (3>=3,55,
GL=2, p=0,17)

* 0 mesmo se di com relagio as diversas faixas etdrias consideradas (32=11,80, GL=10,

p=0,30)

¢ as pessoas com escolaridade equivalente ao 1.° grau diferem das demais por
apresentarem maior porcentagem dos que nfo souberam responder 4 questdo
(x*=15,22, GL=4, p<0,01)

* a situagfo de atividade nfio influencia o padrio de resposta a esta questiio (x*=1,55,
GL=2, p=0,46)

¢ o mesmo se d4 com relagdo a religifio (x*=7,98, GL=6, p=0,24)

¢ igualmente aplica-se a mesma conclusdo com relagio a renda familiar mensal
(*=11,01, GL=6, p=0,09)
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Vocé casaria com uma pessoa hemofilica?

nao sabe
13%

e a maior parte das pessoas responde afirmativamente a esta questdo, vindo a seguir
aquelas que ndo casariam com uma pessoa hemofilica, ficando em terceiro lugar as que

talvez o fizessem

Resultados

121



Porcentagem geral Parcentagem no estrato

120 talvez sim 180 sabe total nio talvez $im néo sabe total
dizer dizer

Total 28.4% 18,3% 40,7% 12,5% 100,0%
Margem de erro 5,0% 4,3% 3,4% 3.6%
Sexo
feminino 15,6% 9.2% 20,8% 5,2% 50,8% 30,7% 18,1% 41,0% 10,2% 100,0%
masculino 12.8% 9,2% 19.9% 7,3% 49.2% 26,1% 18,6% 404%  149%  100,0%
[dade
até 20 2.8% 2.5% 4.3% 1,8% 11,3% 24.3% 21,6% 37.8% 16.2% 100,0%
21230 6,7% 3.4% 14.4% 31% 27.6% 24 4% 12,2% 52,2% 11,1% 100,0%
37 a 40 3.8% 6,1% 3.2% 4,3% 253.3% 22.5% 24 1% 36,1% 16,9% 100.,0%
41 a 50 52% 4,3% 6,1% 2.5% 18,1% 28,8% 23.7% 33.9% 13,6% 100,0%
5la6d 4,6% 1,5% 3,7% 0,6% 10,4% 44.1% 14,7% 35,3% 59% 100.0%
acima de 60 3,7% 0,3% 2,8% 0,3% 7,1% 52,2% 4,3% 33,1% 4.3% 100,056
Escolaridade
1.° grau 8,9% 4.9% 7. 7% 4,9% 26,5% 33,7% 18,6% 29,1% 18,6% 100,0%
2.% grau 9.8% 8,09 16,3% 4.0% 38,2% 25,8% 21,0% 42.7% 10,5% 100,0%
superior 9.2% 5.2% 16,9%% 3,7% 35.1% 26,3% 14,9% 48,2% 10,5% 100,0%
Atividade
ativo 22.5% 15,7% 36,4% 10,2% §4,9% 26,3% 18,5% 42 9% 12,0% 100,0%
inativo 5,6% 2.5% 4.3%, 2.5% 14,8% 37.5% 16,7% 29.2% 16,7% 10G,0%
Religigo
catdlica 19,6% 10,4% 24.8% 8.0% 62,9% 31.2% 16,6% 39.5% 12,7% 100,0%:
evangelicas 5,2% 4.9% 7,1% 1.8% 19,0% 27 4% 25,8% 37.1% 9,7% 100,0%
outras 1,8% 1,5% 5,2% 0.6% 2.2% 20,0% 16,7% 56,7% 6,7% 100.0%
sem religido definide 1,8% 1,2% 4,0% 1.8% R.9% 20,7% 13.8% 44 8% 20.7% 100.0%
Renda familiar
mensal
até 500 8.1% 2,8% 4.4% 4,4% 15,6% 41,3% 14.3% 22.2% 22,2% 100,0%
30t a 1000 7,5% 5,9% 13, 7% 3,4% 30,5% 24.3% 15,4% 44 9% 11,2% 100,0%
1001 a 2000 4.0% 5,0% 10,3% 2,2% 21.5% 18,3% 23,.2% 47 8% 10,1% 100.,0%
acima de 2000 9.7% 4.0% 12,5% 2,2% 28,3% 34,1% 14,3% 44.0% T7% 100,0%

e a distribuiciio das respostas ¢ semelhante entre homens e mulheres (x*=2,06, GL=3,
p=0,56)

e as pessoas com mais de 60 anos de idade respondem negativamente a esta questdo em
porcentagem superior as das demais faixas etérias (x°=24,89, GL=15, p=0,05)

e a escolaridade nfio exerce influéneia significativa sobre a resposta (x*=10,34, GL=6,
p=0,11)

e a situacdo de atividade, igualmente, nfo influencia a resposta a esta questfio (x2=4,41,
GL=3, p=0,22)

s 0 mesmo se aplica com relagdo a religido (1*=9,61, GL=9, p=0,38)

e as pessoas com renda familiar mensal de até R$ 500,00 sfio as que exibem a maior

porcentagem dos que ndo casariam com um hemofilico (¢*=23,31, GL=9, p<0,01)

Resultados

122



Se vocé tivesse a possibilidade de ter filhos hemofilicos, o qué vocé faria?

nae sabe
17%

nfio lera
AT%

teria narmalmente
6%

o a maior parte das pessoas opta por ndo ter filhos nessa situagdo hipotética

Resultados
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Porcentagem geral Porceniagem no estrato

néo teria  teria normalmente  ndo sabe total ndo teria normalments  nHo sabe tatal

Total 46,8% 36,1% 17,1% 100,0%
Margem de erro 5,5% 53% 4.1%
Sexo
[eminino 25.7% 16,5% 8,6% 30,8% 50.6% 32,5% 16,9% 100,0%
mascuiine 21,1% 19,6% B.6% 49.2% 43.9% 30.8% L 17.4% i00,0%
Idade
até 20 4.6% 4,6% 2,1% 11,3% 40,5% 40,5% 18.9% 100,0%
21al0 12,3% 10,4% 4.9% 27.6% 44.4%, 37.8% 17.8% 100,0%
3ladd 12,0% 2.9% 4.6% 25,5% 47.0% 34 9% 18,1% 10G,0%
41a 350 7.1% 6,7% 4,3% 18,1% 39.0% 37,3% 23,7% 100,0%
51ash 6.4% 3,1% 0,9% 10,4% 61,8% 29.4% 8.83% 100,0%
acima de 60 4,6% 2.1% 0,3% 7.1% 85,2% 30,4% 4,3% 100,0%
Escolaridade
1.° grau 12,9% 6.8% 6,8% 26,3% 48,8% 25,6% 25,6% 100,0%
2% grau 21,2% 13,2% 3,7% 38,2% 55,6% 34,7% 9. 7% 100.0%
superior 12,3% 16,0% 6,8% 35,1% 351% 45,6% 19.3% 100,0%
Atividade
ativo 38,3% 32,1% 14,5% 84,9% 45,1% 37.8% 17.1% 100,0%
nativo 8.3% 3.7% 2.8% 14,2% 56,3% 25,0% 18 8% 100,0%
Religifio
catdlica 30,4% 20,6% 12.0% 62,9% 48,3% 32.7% 19,0% 100,0%
evangélicas 8,3% 7.1% iM% 19.0% 43.5% 37.1% 16,4% 100,0%
outras 4,0% 4,6% 0,6% 9.2% 43.3% 50.0% 6,7% 100.0%
sem religiio definida 4,0% 3,7% 1.2% 8,9% 44,8% 41.4% 13,8% 100.0%
Renda familiar mensal
até 500 9,0% 6,5% 4,0% 19,6% 46,0% 33.3% 20,6% 110,0%
501 a 1000 12,8% 10,9% 6.9% 30,5% 41,8% 35,7% 22.4% 100,0%
1007 a 2000 11,8% 5,6% 4,0% 21,5% 551% 26,1% 18,8% 100,0%
acima de 2000 14,0% 12,1% 2.2% 28.3% 49.5% 432 9% 7.7% 100.0%

e a distribuicdo das respostas a esta questio ¢ semelhante entre homens e mulheres

(x*=2,24, GL=2, p=0,33)

e a idade ndo influencia significativamente a resposta a esta questio (y’=10,60, GL=10,

p=0,39)

e as pessoas pertencentes aos trés niveis de escolaridade diferem significativamente entre

si na resposta a esta questdo (x*=18.,92, GL=4, p<0,001)

e a situacdo de atividade nfio influencia significativamente a resposta a esta questdo

(¢*=3,02, GL=2, p=0,22)
e 0 mesmo se da com relagfio a religido (y*=5,49, GL=6, p=0,48)

e da mesma forma, a renda familiar mensal ndo mfluencia significativamente a resposta a

esta questéio (1221 1,72, GL=6, p=0,07)
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Por qué néo teria filhos?

Resposta Porcentagem geral Margem de erro Porcentagem na categoria
o filho sofre 11,2% 3,5% 23.9%
para néio sofrer 1.6% 2.9% . 16,1%
nfo arriscaria 2.4% 1,7% 52%
sofrimento para pais e filhos 2,1% 1,6% 4.5%
por causa do preconceito 1,2% 1.2% 2,6%
nfio tem tratamento 0.9% - 1,9%
para ndo ter problemas 0.9% - 1,9%
por se tratar de uma doenga 0.9% - 1.9%
s guer filhos sadios 0.,9% " 1.9%
para evitar riscos fisturos 0.9% - 1,9%
para evitar sofrer 0,6% - 1,3%
seriam mais problemas ne mundo 0.6% - i,3%
nio pretende fer filhos 0.6% - 1,3%
a doenga nfo tem cura 0,6% - 1.3%
para evitar aborrecimentos 0,6% - 1.3%
para evitar complicagies 0,6% - 1,3%
pelas linitagdes 0,6% - 1,3%
Dot ST gendético 0,6% - 1.3%
¢ melhor prevenir 0,6% - 1.3%
o tratamento ¢ dificil 0,6% - 1,3%
edotaria filhos ,3% - 0,6%
daria muito trabalho 0,3% - 0,6%
depende do parceire 0,3% - 0,6%
por escolha pessoal 0,3% - 0,6%
para evitar danos majores 0,3% - 0.6%
para evitar problemas firturos 0.3% - 0,6%
por falta de recursos 0,3% - 0,6%
¢ injuste permitir nascer um doemnte 0,3% - 0.6%
porque ja conhece a doenca 0.3% - 0.6%
os médicos deixam a desejar 0,3% - 0,6%
por medo 0,3% - 0,6%
muito gasto com o tratasnento 0,3% - 0,6%
nfio sabe como tratar 0,3% - 0,6%
ndo seria justo 0,3% - 0,6%
néie suportaria sofrer 0,3% - 0.6%
ndo tera forca emocional 0,3% - 0,6%
nfo tem tratamento 0,3% - 0.6%
o problema € séric e grave 0,3% - 0,6%
para nio sofrer preconceitos 0,3% - 0,6%
pelo bem da crianga 0,3% - 0,6%
pelo tipo de tratamento 0,3% - 0.6%
¢ pesado ter uma criange doente ,3% - 0.6%
pode causar mais problemas 0,3% - 0,6%
por opciio de vida 0,3% - 0.6%
por preconceito contra o filho 0,3% - 0,6%
par: pOUpAr 2 CTianga 0,3% - 0,6%
prejudicaria a familia 0.3% - 0,6%
questdo de nascer marcado 0,3% - 0,6%
sacrificaria a crianga 0.3% - 0,6%
néie tem condigdes de trater 0.3% - 0.6%
seria irresponsabitidade 0.3% - 0.6%
Resultados
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Resposta {continnacio) Porcentagem geral Margem de erre Porcentagem na categoria
sofrimento para todos 0,3% - 0.6%
¢ traria problemas 0,3% - 0,6%
teria que se informar mais 0,3% - 0.6%
tode mundo sofre 0,3% - 0,6%
traria problemas para a vida 0,3% - 0,6%
n#o sabe dizer 1.8% 1,5% 3,9%

Por qué teria os filhos normalmente?

Resposta Porcentagem geral Margem de erro Porcentagem na categoria
tem tratamento 92.7% 3,3% 27,1%
& melhor do que abortar 3.0% 1.9% 8,5%
arriscariz 2.1% 1,8% 7,6%
tem que aceitar 1.5% 1,3% 4.2%
nio tem preconceito 1.2% 1,2% 34%
niio rejeitaria um fitho 0,9% - 2.5%
aceitaria 0,6% - 1,.7%
tem esperanga de cura 0,6% - 1,7%
trata-se de um ser hutoano 0,6% - 1.7%
filhe & filho 0,6% - 1,7%
por armor 0,6% - 1,7%
a crianca ndio tem cuipa 0.3% - 0.8%
ajudaria o filho a0 miximo 0.3% - 0.8%
a maternidade é mais forte 0.3% - 0.8%
tem que assumir o fitho 0,3% - 0,8%
a vida continua 0.3% - 0.8%
cada um passa o que deve 0.3% - 0.8%
fitho é continuidade 0,3% - 0,8%
cuidaria do fitho com gratidio 0,3% - 0,8%
depende do parceiro 0,3% - 0.8%
Deus pds o mundo 0,3% - 0.8%
filho merece respeito 0,3% - 0.8%
nio atrapalharia 0,3% - 0.8%
oo deixa seqiielas 0,3% - 0,8%
niio interferiria em nada 0,3% - 0.8%
niio se importaria 0.3% - .8%
ndo tem como escolher 0,3% - 0.8%
o amor acima de mdo 0,3% - 0,8%
o filho merece amor 0,3% - 0,8%
o importante & ter filhos 0,3% - 0.8%
0 nascimento ¢ um dom 0,3% - 0.,8%
o risco ndo € 100% 0.3% - 0.8%
a paternidade ¢ mais imporianie 0.3% - 0.8%
pela f& em Deus 0.3% - 0.8%
por respeito ao filho 0.3% - 0,3%
todos merecem uma chance 0,3% - 0.8%
ndo sabe dizer 70% 2.8% 19,5%
Resultados
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Vocé conhece alguém hemofilico?

0%

o a grande maioria das pessoas ndo conhece individuos hemofilicos
Porcentagem geral Porcentagem no estrato
ndo sim total nio sim total
Total 80,2% 19.8% 100,0%
Margem de erro 4.4% 4.4%
Sexo
feminino 41,0% 9.9% 50,9% 30.,6% 19.4% 100,0%
masculino 39.2% 9.9% 49,1% 79.9% 20,1% 100,0%
Idade
até 20 9,9% 1,5% 11,5% 86.5% 13,5% 100,0%
21a30 21,7% 6,2% 27.9% 77.8% 22.2% 100.0%
31ad0 20,1% 5,0% 25,1% 80,2% 19.8% 100,0%
41 a 350 15.2% 2.8% 18,0% 84 5% 15,5% 100,0%
51a60 8,0% 2.5% 10,5% 76,5% 23.5% 100,0%
acima de 60 5.3% 1,9% 7.1% 73.9% 26,1% 100,0%
Escolaridade
1.° grau 23.3% 3.1% 26.4% 88.2% 11,8% 100,0%
2.7 grau 31,1% 6,8% 37.9% 82.0% 18.0% 100,0%
superior 26,7% 8.7% 35,4% 75.4% 24 6% 100,0%
Atividade
ativo 69.5% 15,6% 85,0% 81,7% 18.3% 100.0%
inativo 10,9% 3.7% 14,6% 74,5% 25,5% 100.0%
Religido
catolica 48.,9% 13,9% 62.8% 77.8% 22.2% 100,0%
evangélicas 16,1% 2.8% 18,9% 85.2% 14,8% 100.0%
outras 8.0% 1.2% 9.3% 86.7% 13,3% 100.0%
sem religido definida 7.4% 1,5% 9.0% 82 8% 17,2% 100,0%
Renda familiar mensal
até 500 16,4% 3,1% 19,5% 83.9% 16,1% 100,0%
501 a 1000 24 8% 5,3% 30,2% §2.3% 17.7% 100,0%
1001 a 2000 17.9% 3.8% 21,7% 82.6% 17.4% 100,0%
acima de 2000 21,1% 7.5% 28.6% 73,6% 26,4% 100,0%
Resultados
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esta resposta € semelhante entre homens e mulheres (¢*=0,03, GL=1, p=0,87)
ndo sofre influéneia significativa da idade (°=2,79, GL=5, p=0,73)
o mesmo se aplica com relagfo 4 escolaridade (¢*=5,30, GL=2, p=0,07) ”

o padriio de resposta a esta questo ndo ¢ influenciado pela situagdo de atividade

(x*=1,34, GL=1, p=0,25)
da mesma forma, nfio ha influéncia da religifio (x2=2,62, GL=3, p=0,45)

o mesmo se pode concluir com relagio 4 renda familiar mensal (x*=3,52, GL=3,

p=0,32)
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Conhece alguma pessoa famosa com hemofilia?

» mais da metade das pessoas afirma conhecer alguém famoso que seja hemofilico

Porcentagem geral Porcentagem no esirato
ndo sim total nao sim total
Total 42.6% 57 4% 100,0%
Margem de erro 54% 5.4%
Sexo
feminino 20,6% 30.4% 50,9% 40.4% 59.6% 100,0%
masculino 22,1% 27,0% 49.1% 45,0% 55,0% 100,0%
Idade
ate 20 8.0% 3.4% 11,4% 70,3% 29.7% 100,0%
21a30 12,9% 14.8% 27, 7% 46,7% 533,3% 100,0%
31a40 9.2% 16,3% 25,5% 36.1% 63,9% 100,0%
41 a50 4.9% 12,9% 17.8% 27,6% T2 4% 100,0%
51a60 5.2% 5.2% 10,5% 50,0% 50,0% 100,0%
acima de 60 3,1% 4,0% 7.1% 43.5% 56,5% 100,0%
Escolaridade
1.7 grau 15.4% 10,8% 26,2% 58,8% 41.2% 100,0%
2.% grau 17.6% 20,7% 38,3% 46.0% 54,0% 100,0%
superior 9,6% 25,6% 352% 27,2% 72,8% 100,0%
Atividade
ativo 36,2% 48.9% 85.1% 42.5% 57.5% 100,0%
inativo 5.9% 8. 7% 14,6% 40,4% 539.6% 100,0%
Religido
catolica 26,5% 36.3% 62,8% 42 2% 57.8% 100,0%
evangélicas 9.8% 9,2% 19,1% 51,6% 48,4% 100,0%
outras 2.8% 6,5% 9.2% 30,0% 70,0% 100,0%
sem religido definida 34% 5.5% 8,9% 37.9% 62,1% 100,0%
Renda familiar mensal
até 500 12,5% 6,9% 19,4% 64,5% 35,5% 100,0%
501 a 1000 15,0% 15.6% 30,6% 49,0% 51,0% 100,0%
1001 a 2000 8,1% 13,4% 21,6% 37, 7% 62,3% 100,0%
acima de 2000 6.9% 21,6% 28,4% 24 2% 75,8% 100,0%
Resuitados
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o conhecimento de algum hemofilico famoso € compartilhado, igualmente, por homens
e mulheres (x°=0,72, GL=1, p=0,40)

as pessoas com idade até 20 anos sfo as que, em menor porcentagem, ao contrario das
pertencentes as demais faixas etdrias, tém conhecimento de algum hemofilico famoso

(¥*=19,55, GL=5, p<0,01)

o conhecimento de algum personagem famoso portador de hemofilia aumenta com o

aumento do nivel de escolaridade (x*=20,77, GL=2, p<<0,001)

a situagdio de atividade nio interfere com a resposta a esta questdo (x°=0,07, GL=1,

p=0,79)
o mesmo se aplica com relagfo a religido (x°=4,28, GL=3. p=0,23)

as pessoas com renda familiar superior a R$ 1.000,00 afirmam, em maior porcentagem
do que as que tém renda de até R$ 1.000,00, conhecer portador de hemofilia famoso
(x*=27,14, GL=3, p<<0,001)
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Quem famoso e hemofilico que vocé conhece?

esta pergunta foi aplicada aos que responderam sim a questdo anterior

®
Resposta Porcentagem geral Margem de erro Porcentagem na categoria
Betinho 48.8% 5.5% 85.6%
Henfil 17.3% 4.2% 30.3%
Benito di Paula 0.3% - 0.5%
Sérgio Bitencourt 0,3% - 0.5%
0.5%

um jogador de futebol 0,3% -

Considerando tudo que conversamos até agora, vocé diria que a hemofilia € uma doenca?

e a grande maioria das pessoas considera a hemofilia uma doenga

Resultados
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Porcentagem geral Porcentagem no estrato

ndo sim total ndo sim total
Total 12,2% 57.8% 100,0%
Margem de erro 3,6% 31.6%
Sexo
feminino 5,0% 43,3% 50,3% 9.9% 90,1% 100,0%
masculino 7.2% 42,5% 49.7% 14,5% 85,5% 100,0%
Idade
até 20 0.9% 10,3% 11,3% 8.3% 91, 7% 100,0%
21a3d 2,4% 24 4% 27,9% 12,4% 87.6% 100,0%
31a40 2,5% 22,9% 254% 9.9% 90,1% 100,0%
41a350 2,5% 13,4% 17.9% 14,0% 86,0% 100,0%
51a60 2,5% 7.8% 10,3% 24.2% 75,8% 100.0%
acima de 60 0,6% 6,6% 72% 8.7% 91.,3% 100,0%
Escolaridade
1.° prau 3.2% 22.7% 25,9% 12,2% 87.8% 100,0%
2.° grau 4,1% 34,7% 38,8% 10,6% 89.4% 100,0%
superior 3,4% 30,0% 35,3% 15.2% 84,8% 160,0%
Atividade
ativo 10,8% Td 4% 85,2% 12,6% 87,4% 100,0%
inativo 1,6% 13,3% 14,9% 10,6% 89 4% 100,0%
Religido
catélica 7.8% 54,5% 62,4% 12,6% 87 4% 100,0%
evangélicas 2,5% 16,3% 19,1% 14,8% 85,2% 100,0%
autras 1,6% 1.8% 9,4% 16,7% 83,3% 100,0%
zem religido definida 3,6% B.5% 9.1% 6,9% 93.1% 100,0%
Renda familiar mensal
até 500 1.9% 17,1% 19.1% 10,0% 90,0% 1040,0%
501 a 1000 4,1% 26,4% 30,5% 13,5% 86,5% 100,0%
1001 a 2000 3.8% 18,1% 21,9% 17.4% 82.6% 100,0%
acima de 2000 31.2% 254% 28,6% 11,1% £8.9% 100,0%

homens e mulheres exibem o mesmo padrio de resposta a esta questfio (x*=1,53, GL=I,

p=0,22)
o mesmo se di com relagdo as diferentes faixas etarias (x2=5,65, GL=5, p=0,34)
a escolaridade ndo influencia a resposta a esta questdio (y°=1,15, GL=2, p=0,56)

da mesma forma, a situagfo de atividade ndo ¢ fator que influencia a resposta a esta

questdo (x*=0,15, GL=1, p=0,70)
o mesmo se aplica a religido (x2=1,52, GL=3, p=0,68)

a mesma conclusiio pode ser, também, aplicada & renda familiar (x2=1,96, GL=3,
p=0,39)

Resultados
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Qual a sua gravidade?

e esta pergunta foi aplicada aos que consideram ser a hemofilia uma doenga

grande nenwma

e a maioria das pessoas considera que a gravidade da hemofilia € de média para pequena

Resultados
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Total

Margem de erro
Total na categoria
Margem de erro
Sexo

feminino
masculing
Idade

até 20

21230

31240

41 a 30

51 aald

acima de 60
Escolaridade
1.7 grau

2. grau
superior
Atividade

ativo

inativo

Religidio
eatdlica
evangélicas
outras

sem religido definids
Renda familiar mensal

até 500

501 a 1000
1001 a 2000
acima de 2000

s a distribuicdo das

(x’=4,44, GL=3, p=0,22)

nenthuma
7.6%
2.9%
9,0%
34%

3,1%
4,6%

1,2%
2,5%
1,5%
1,5%
0,0%
0,6%

1,8%
22%
3.4%

6,3%
0.9%

4,9%
1,2%
1,2%
0,0%

0,6%
3.1%
1,2%
2.5%

Porcentagem geral

pequena
28, 7%
5,0%
331.9%
3,7%

17,1%
11,6%

5,5%
8,9%
6,4%
4,3%
1,5%
1.5%

52%
13.5%
10,5%

25,9%
3,4%

17,8%
6,1%
1.8%
3,4%

4,7%
8.1%
6,5%
8.1%

média
43.4%
5,5%
51.3%
6,0%

21.4%
22.0%

2.1%
11,7%
12,6%
8.3%
4,9%
40%

12,6%
16,6%
13,5%

35.8%
6,8%

26,7%
74%
43%
4,3%

9,0%
13,1%
9,3%
12.8%

grande
4.9%
2.4%
5.8%
2,8%

2,1%
2,8%

1,2%
0.6%
12%
0,9%
0.9%
0.0%

2.2%
0,9%
1,8%

4,0%
0.9%

3,1%
0.9%
0,3%
0,6%

1,6%
1,6%
0,6%
1,2%

total
84,7%

100,0%

43,7
41,0%

10,1%
23,6%
22.1%
15,0%
7.4%
6,1%

21.,8%
33.2%
29.2%

72.2%
12,0%

52,5%
£5,6%
7.7%
8,3%

£5.9%
25,9%
17.8%
24.6%

nenhuma

7.0%
11,2%

12,1%
10,4%
8,3%
10,2%
0,0%
10,0%

8.5%
6,53%
11.6%

9.0%
7. 7%

2.4%
7.8%
16,0%
0,0%

3,9%
12,0%
7.0%
10,1%

Porcentagem no estrato

pequena

39.2%
28,4%

54,5%
37.7%
29,2%
28,6%
20,8%
25.0%

23.9%
40,7%
35.8%

35.9%
28.2%

33.9%
39.2%
24,0%
40,7%

29.4%
31.3%
36,8%
32.9%

meédia

49.0%
33.7%

21,2%
49.4%
36,9%
55,1%
66.7%
65.0%

57.7%
50,0%
46,3%

49.6%
56,4%

50,9%
47,1%
56,0%
51,9%

56,9%
50,6%
52,6%
51,9%

grande

4.9%
6, 7%

12.1%
2,6%
35,6%
6,1%
12,5%
0,0%

9,9%
2.8%
6,3%

5.6%
7.7%

5,8%
5.9%
4,0%
7,4%

9,8%
6,0%
3,5%
5,1%

total

100,0%
100,0%

100,0%
100,0%
100,0%
100,0%
100,0%
100,0%

100,0%
100.0%
100.0%

100,0%
100,0%

100,0%
100,0%
100,0%
L00,0%

100,0%
100,0%
100,0%
100,0%

respostas a esta questdo é semelhante entre homens e mulheres

e a porcentagem de pessoas que consideram a hemofilia grave aumenta com o aumento
da idade (x*=24,79, GL=15, p=0,05)

e aescolaridade nfio interfere na resposta a esta questdo (x°=9,85, GL=6, p=0,13)

e 0 mesmo se aplica 4 situacio de atividade (x2=1,20, GL=3, p=0,75)
e amesma conclusdo € valida para o efeito da religido (x2=5,96, GL=9, p=0,74)

e da mesma forma, a renda famtliar mensal ndo influencia a distribui¢fio das respostas a

esta questéo—(x2=5,43,GL=9,p=0,8)

Reswitados
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4. CASOS ILUSTRATIVOS

Antes de passar & discussdo dos resultados obtidos no presente trabalho, parece
conveniente apresentar 4 guisa de ilustragho, alguns casos clinicos reais, referentes a
individuos incluidos na casuistica examinada.

Caso clinico n° 1

Paciente XXVII, 37 anos, natural de Capivari, SP, portador de hemofiha leve,
casado e sem filhos. Pertence a uma familia numerosa, com 9 irmfos, sendo 3 homens e 6

mulheres. Nenhum dos seus irmfos é portador da hemofilia (“S6 eu fui premiado™).

H4 23 anos que o paciente sabe que é hemofilico. Durante a sua infincia ¢

adolescéncia, os médicos diagnosticavam como “anemia”.
Nio possui hemartrose, nem outras deformidades ou limitagdes fisicas.
Nio tem filhos, mas pretende ter, assim que for possivel.

E graduado em Administragio de Empresas, mas, a sua ocupagio atual € a de
eletricista. Possui uma firma prestadora de servigos gerais de eletricidade.

A hemofilia interfere negativamente na sua vida. No trabalho, o maior
problemas foi a dificuldade do empregador aceitar um funciondrio hemofilico (“Em muitos
lugares que eu irabalhei tive que esconder o0 meu problema, pois eu tinha medo de ser
despedido. Isso aconteceu algumas vezes... apesar de nfio ser o meu ramo, mas eu gostoe do
que faco mesmo sabendo que € uma atividade de risco para mim. Hoje sou auténomo, nio
dependo de emprego, isso é bom.”). Na infincia ¢ na adolescéncia, a hemofilia representou
um grande problema (“A pressdo e a superprotegiio da familia, que ndo me deixava fazer
nada, na escola também nfo podia fazer o que os meus colegas faziam, mas, eu sempre tive
forca de vontade e cheguei até fazer uma faculdade, a sra. v€...”).

Quanto 2 sua vida afetiva ou sexual, diz nunca ter tido algum tipo de problema

por ser hemofilico.
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Néo existe situagiio dificl para ele (“Quando surge uma dificuldade ou
problema, fago de tudo para resolver; afinal todos na vida tem problema™). Diz ter medo
apenas de ter Aids e Cancer.

Tem nmitos amigos, com os quais tem uma convivéncia normal.

Como distragfio preferida, cita assistir TV ou filmes de video ¢ praticar a

natagdo (“Sempre que posso, vou nadar; a dgua me faz bem”).

A satde representa felicidade, “cabeca boa” e vontade de viver. A doenca lhe

causa medo e cuidados.

Os seus sentimentos predominantes quanto ao fato de ser hemofilico sio de
aceitagio e resignagfio. Ndo sente depressdo, raiva e ansiedade; as vezes tem medo e

sensacdo de injustica.

Acha que apoio psicolégico ajuda no tratamento, mas o que realmente the dé4

forgas para enfrentar o fato de ser hemofilico € a vontade de viver e o incentivo da esposa.

Acha que o maior medo € o de ndio ter socorro no momento certo, por estar

distante de um Centro de Atendimento.

A sua vida melthorou muito depois do casamento. “A hemofilia é uma “amiga”;

nio a vejo como inimiga ¢ aprendi a conviver com ela”.

Caso clinico n° 2

Paciente XVII, 24 anos, natural de Campinas, SP, portador de hemofilia grave,
com presenga de hemartrose nos cotovelos, casado, 2 filhos (mulheres), profissio auxiliar
de escritdrio, mas a ocupagdo atual € a de administrador rural. Pertence a uma familia de 6
irm#os, sendo 3 homens e 3 mulheres. Um dos irméos ja falecido, era hemofilico. Ndo sabe

se possui outros casos de hemofilia na familia.
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Para esse paciente a hemofilia nfio interferiu no desempenho do seu trabalho e
na sua vida escolar nfio representando na sua infincia e adolescéncia um problema,
impondo limites ou dificuldade.

Nio existem situagdes dificeis para ele (“Levo tudo numa boa; problema todo

mundo tem € ¢ meu ndo € diferente dos outros™).

Nada o incomoda na situagio de hemofilico. A sua vida afetiva ou sexual
sempre foi normal.

Nos dias de folga, costuma ir 4 Igreja. E muito religioso e tem & em Deus.

Ni#o possui sentimentos negativos em relagéio 4 hemofilia (“Deus sabe o que

faz, eu tinha que passar por i15s0”).

Para ele, satide significa trangiiilidade, felicidade, disposigéio para trabalhar e a
doenga tristeza e mal estar. Apesar de ser hemofilico, nfio se sente doente. Tem medo de

contrair a Aids e o Cancer.

Raramente apresenta sentimentos de raiva, injustica, ansiedade, depressio e

medo. Diz ser muito religioso e a fé em Deus lhe d4 muita forca.

A sua unica preocupacio € a de ter um ferimento com sangramento forte, longe
do atendimento médico. Isso representa um impedimento para viajar para um lugar distante

de Campinas.

Caso clinico n® 3

Paciente XVIII, 49 anos, natural de Tapiratinga, SP, portador de hemofilia
grave, contaminado pelo HIV, casado, tem 3 filhos, sendo 1 homem € 2 mulheres. Esta
aposentado como servente rural, vivendo de “bicos” para complementar o que recebe de

aposentadoria, que € 1 saldrio minimo. Tem o 1° grau incompleto.
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O paciente pertence a uma familia numerosa de 9 irmfos, sendo 4 mulheres e 5
homens. Dos homens, dois eram hemofilicos, j& falecidos. Além dos irmfios hemofilicos,

possui tios, primos e sobrinhos hemofilicos.

A hemofilia sempre representou um peso na sua vida. No trabalho, vivia
constantemente ameagado pelo risco de se ferir, pois trabalhava na zona rural, manuseando

ferramentas de corte, como facdo, foice, enxada e outros.

Fregiientar a escola também foi um grande problema (“A escola ficava distante
da minha casa, tinha que caminhar muito para chegar ld e os meus joelhos dofam muito™).

Ser hemofilico representou para o paciente wm grande problema na infincia e
na adolescéneia. (“Foi muito triste, a pior coisa da minha vida, porque eu ndo podia ser
normal, fazer o que os outros faziam; jogar bola, brincar e se divertir sem se preocupar™).

O que mais o incomoda na condigdo de hemofilico € a dificuldade e as
limitagGes que tem para trabalhar. Sempre gostou mmito de trabalhar e as dores nas

articulagGes e o receio de se machucar o entristecem muito e, as vezes, sente-se revoltado.

Quanto & hemofilia interferir na sua vida afetiva ou sexual: “Sexual nunca
interferma mas, afetiva sim; as pessoas nfo sabem muito o que € hemofilia, pensam que é

uma doenga pior, gue pega’.

Para enfrentar as situagdes dificeis, procura se controlar e se distrair, para ndo

pensar nos problemas que a hemofilia traz e para nfio aumentar o seu sofrimento.

As suas distragdes preferidas sfio ouvir musica sertaneja, assistir T.V. e jogar

“truco™.

Sempre teve vontade de praticar esporte, mas, nunca foi capaz, tinha medo de

arriscar e se ferir.

No que diz respeito ao seu tratamento, considera-o bastante positivo (“O fator é

um santo remédio; o Gnico problema € que o Hemocentro fica longe de casa™).
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Considera a satide como a melhor coisa do mundo, ter liberdade para trabalhar e

alegria de viver, enquanto que a doenga traz tristeza e limites na vida.
Sendo portador do HIV, tem medo de contrair tuberculose, hepatite e cancer.

Para ele, o maior medo do portador de hemofilia € o casamento. Se fosse

possivel ter um filho hemofilico, se sentiria muito culpado.

Conforme seu depoimento, a hemofilia raramente causa depressdo, raiva,

sensagiio de injustica, ansiedade e medo, apesar de estar contaminado com o virus HIV.

Esse paciente demonstra ser uma pessoa resignada com a doenga, embora tenba
sofrido muito durante a sua vida. Os amigos, filhos e esposa tém um caricho muito grande
por ele (“A minha mulher, os meus filhos confiam em mim e me dio muita forga para eu

viver; isto é muito positivo para tocar a vida”
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V. DISCUSSAO
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Como comentam Queiroz e Carrasco (1995), ainda que haja um consenso nas
ciéncias sociais, particularmente nas areas da antropologia da medicina ¢ sociologia da
medicina, de que a compreenséo da sande e da doenga nfo pode prescindir a fatores sociais
e culturais, esta perspectiva s recentemente tem-se aberto de um modo mais consistente
para as ciéncias biol6gicas. Ainda segundo os autores acima citados, os estudos realizados
com placebos, com a atitude emocional em relagéo a cura e, principalmente, com o estresse,
tém revelado aspectos que as ciéncias sociais, a psicologia e, ironicamente, as
representacBes do senso comum de muitas sociedades, j4 conheciam, ou seja, o fato de que
tanto a saide como a doenga dependem de componentes subjetivos e emocionais
relacionados com a experiéncia de vida. Intervir nestas dimensdes pode ser eficaz para
muitos problemas que a medicina insiste em focalizar sob o ponto de vista estritamente

bioldgico.

Uma das mudan¢as de maior importincia nos paradigmas da atencfio a saude
nos finais do século XX, principalmente nos paises mais desenvolvidos, ¢ justamente
aquela que reafirma o direito dos doentes serem ouvidos ¢ levados em consideragdo na
andlise ¢ na conduta médica relativas aos seus problemas. De acordo com esse
reconhecimento, os pacientes deixam de ser vistos como entes passivos € consumidores de
servicos de saide, convertendo-se em sujeitos ativos, portadores de certos conhecimentos,
experiéncias e préaticas que podem ser Uteis aos servigos de saiide, 4 medida que lhes

oferecem uma nova perspectiva da ciéncia médica (Mercado — Martinez ef al., 1999).

Como corolarios dessa mudanga, passou-se a incluir os aspectos psicossociais
do paciente no espectro nosoldgico das doengas cronicas, bem como a valorizar a
percepcio da comunidade a respeito da sua condigdo clinica. Tudo isso levou a uma
mudanga sutil, porém muito importante, do conceito rotulador e simplista de “doente”, para
o de “individuo com determinada aliera¢do clinica”. Nesse sentido, o hemofilico passou a

ser percebido como um individuo com hemofilia.

No caso especifico das doengas genéticas, esses aspectos psicossociais e
comunitarios sio da maior relevdncia, uma vez que a heredopatia € parte integrante da
identidade do individuo, acompanhando-o, desde ¢ nascimento, por toda a sua vida.

Pode-se afirmar, portanto, que € impossivel fornecer ao portador de uma doenga genética
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uma assisténcia médica adequada, sem conhecer a problematica psicossocial associada a
sua heredopatia, bem como as dificuldades de integracdo desse individuo com a
comunidade com a qual ele interage. De fato, as representagdes sociais da doenga, muitas
vezes incluem a rejeiclo € os preconceitos da comunidade e podem gerar para os pacientes
um sofrimento psicolégico e social mais intenso do que o sofrimento fisico determinado
pela sua condi¢do clinica. A partir da infincia, o portador de uma anomalia genética deve
enfrentar e superar uma série de obsticulos fisicos, mentais e sociais, para atingir a sua
autonomia pessoal e conquistar a sua cidadania. Tais obstidculos sdo particularmente
significativos nas doengas genéticas crdnicas, incuraveis e desacompanhadas de deficiéncia

mental, como é o caso da hemofilia, objeto do presente estudo.

Essa percepgfio holistica da atuacfio médica estd promovendo uma grande
mudanga nos servigos internacionais de genética clinica, que, ao lado dos admiraveis
avangos tecnologicos na 4rea, tém procurado situar as vérias heredopatias em seu contexto
psicossocial € comunitario. Um exemplo bastante ilustrativo desse fato foi a criagdo recente
da nova disciplina de¢ Genética Comunitédria, cujo conceito foi delincado em sucessivas
reunides da Organizagio Mundial da Saiide (Ten Kate, 1998).

Os resultados da presente pesquisa forneceram subsidios fteis a estruturagdo de
um programa de Genética Comunitaria voltado para a hemofilia, a ser implantado em um
centro universitario brasileiro. Tais informagGes de ordem pratica dizem respeito tanto ao
individuo portador da hemofilia quanto a4 comunidade na qual ¢le estd inserido. Talvez em
decorréncia do fato de a Genética Comunitdria ser uma disciplina muite recente, ndo
encontramos na literatura nacional ¢ internacional, a descrigdo de programas dessa
natureza, voltados para a hemofilia.

Ao analisar os dados do presente trabalho, o primeiro aspecto a ser ressaltado €
o da importdncia do uso de controles adequados, na interpretagdo dos indicadores de
integracfio social dos individuos com a hemofilia. De fato, comparando-se as freqiiéncias de
tais indicadores entre a amostra de pacientes ¢ uma amostra de seus irmfos normais do sexo
masculino, de mesma composi¢io etdria, foi possivel verificar que os maiores empeciihos
oferecidos aos portadores da hemofilia sfo de natureza sdcio-econdmica. Além de menor

acesso a0 emprego regular e maior taxa de aposentadoria, provavelmente por invalidez, a
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proporgio de pacientes com renda pessoal mensal superior a um salirio-minimo foi
significativamente menor do que a observada entre os seus irmfos. Uma vez que 0 acesso a
um melhor nivel de escolaridade nfio diferiu significativamente entre os dois grupos, €
evidente que as restricdes ao mercado de trabatho estio diretamente relacionadas 2
hemofilia. E interessante mencionar que a limitagdo econdmica ndio foi significativamente
maior entre os individuos com a forma grave da doenca, com hemartroses ou com
contaminacdio viral associada, 0 que sugere que a rotulagdo de hemofilico poder ter um
peso maior do que as préprias limitagSes fisicas ocasionadas pela hemofilia.

Tal limitagfio ao trabalho também ¢ referida em pesquisas realizadas em outros
paises (Gonzales, 1979; Markova et al., 1980), lembrando-se que a situagdo financeira
precéria e a dificuldade em conseguir emprego contribuem muito para o aparecimento de
estados depressivos em portadores de doencas cronicas (Damlouji ef al., 1982). Em uma
pesquisa realizada entre pacientes hemofilicos do Hospital das Clinicas da Universidade de
Sdo Paulo, constatou-se uma taxa de emprego regular de 40% (Strong e Carelli, 1985).
Embora nessa pesquisa ndo tenha sido adotada uma amostra-controle, € possivel que essa

taxa ja fosse menor do que a esperada, na época, para o seu nivel social.

A imterferéncia da heredopatia na vida profissional dos pacientes parece ser
uma constante na maioria das doengas genéticas crOnicas. Assim, por exemplo, cerca de
57% dos individuos adultos com a anemia falciforme entrevistados por Paiva e Silva (1992)
na regido de Campinas eram inativos ou exerciam atividades nfio remuneradas. No entanto,
a falta de apoio social deve exercer um papel importaate nessa alta taxa de desemprego. Em
um levantamento realizado em Cuba, por exemplo, apenas 26% dos individuos adultos com
a anemia falciforme nfio trabalhavam regularmente (Svarch ef al, 1991). Essa diferenca
significativa (y > gy = 16,550; p<0,001) talvez possa ser atribuida & existéncia naquele pais
de um programa nacional de orientagfo ¢ apoio ao doente falciforme, com a sua colocagéo

profissional em atividades compativeis com as suas limitages.

Como comenta Queiroz {1993), para a grande maioria da populagfio, estar
doente nfo significa um evento exclusivamente bioldgico, projetando-se no efeito mais

dramético que produz, qual seja, a incapacidade de trabalhar € a conseqiiente ameaga a
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subsisténcia familiar. Desse modo, se um individuo mostra disposi¢iio e capacidade de
trabalho, ele é considerado saudével SO em um segundo plano a boa aparéncia e a
disposi¢io para sair e passear aparecem como definidores adequados de satde para

individuos adultos, embora estas predominem quando se tratam de criangas.

O fato de a hemofilia ser uma condigio predominantemente masculina ¢
importante tanto em termos sociais, quanto em termos de tratamento. Por razdes culturais, a
pressdo social quanto ao emprego regular ¢ maior para os homens, vistos tradicionalmente
como provedores e mamtenedores da familia, embora essa tendéncia venha diminnindo em
nossa sociedade. A fala de um dos entrevistados, ao justificar o seu estado de solteiro,
ilustra claramente essa situagfo: “o homem, se casar, tem que sustentar e cuidar da mulher,

€, como estou entravado, ela que teria de cuidar de mim™.

Quanto ao tratamento, a mulher percebe sintomas de doengas muito mais do
que o homem, assim como procura mais intensamente por solugdes dentro ou fora do
ambito da medicina oficial, tanto para ela como para seus filhos. Portanto, o contato que a
mulher mantém com os agentes da medicina oficial (médicos, enfermeiros, atendentes ¢
farmacéuticos) e da medicina popular religiosa (benzedores, pais ou mies de santo, padres
ou pastores) € muito mais fregilente do que aquele que ocorre com o homem (Queiroz,
1993). Sabe-se, por exemplo, que muitos casos de hemartroses em individuos com a
hemofilia sfo resultantes da falta de procura do atendimento médico.

Embora a metade da amostra de pacientes tenha referido a interferéncia da sua
condigdo clinica em sua vida escolar, a proporg¢dio deles que conseguiu um melhor nivel de
escolaridade (secundario completo ou nivel universitario) nio diferiu significativamente da
observada entre os seus irmfos sem hemofilia. Esse fato ressalta, mais uma vez, a
importéncia do fator social, embora seja inegdvel que a hemofilia representou um obstaculo
a mais para os pacientes em sua vida escolar. Nesse sentido, o absenteismo escolar € um
fator relevante (“andei de muleta desde os 7 anos ¢ quando entrava em crise perdia muitos
dias de aula”; “eu ficava vérios dias sem poder andar; quando nfo era o tornozelo era o
joelho”; “tinha que faltar na escola pela dor”; “faltava muito porque o joelho inchava™;
“perdia muitas aulas pois constantemente eu tinha dores”). Tal caracteristica também &
referida por outros autores, tanto no Brasil (Strong e Carelli, 1985), quanto em outros
paises (Gonzalez, 1979; Woolf er al., 1988).
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No que diz respeito ao estabelecimento de vinculos conjugais estiveis ¢ a
procriagio, os individuos com hemofilia revelaram uma boa capacidade de adaptagio
social. Assim sendo, enquanto que a constituigdo de uma familia representa um importante
ponto de apoio a esses individuos, a falta de acesso ao emprego regular satisfatério
constitui para eles o maior motivo de inadequagio social. Lembre-se que 40% dos pacientes
informaram que o trabatho, a familia ¢ os amigos sdo os fatores que mais os ajudam a
enfrentar a hemofilia

Como sera discutido com maiores detalhes adiante, o desconhecimento da
comunidade a respeito da hemofilia isenta os seus portadores, pelo menos em parte, de
grandes obstaculos quanto ao estabelecimento de vinculos conjugais estdveis e a
procriagio, dentro do seu contexto social. Esse fato ¢ da maior importéncia quando se
discute a dindmica populacional do gene da hemofilia. Realmente, todas as filhas dos
individuos hemofilicos sfio heterozigotas do gene andmalo. Embora elas sejam
clinicamente assintométicas, os seus filhos do sexo masculino t€m a probabilidade de 50%
de serem hemofilicos, perpetuando a doenga na comunidade. Apesar dessas conseqiiéncias
disgénicas, a procriagio ¢ um direito dos hemofilicos, embora eles merecam ser
conscientizados, através do aconselhamento genético, a respeito do mecanismo de
transmissdo hereditaria da sua heredopatia. Por esse¢ motivo, o aconselhamento genético,
visando permitir aos individuos interessados a tomada de decisGes conscientes e
equilibradas a respeito da procriagio, ¢ um dos principais objetivos da Genética
Comunitaria (Ramalho ¢ Paiva e Silva, 2000). Todos os componentes da casuistica do
presente trabalho, bem como os demais pacientes interessados, receberam o
aconselhamento genético, que continua sendo oferecido, em cariter opcional, no
Hemocentro da UNICAMP.

A proporgio de individuos com a hemofilia casados (83%) foi maior do que 2
observada por Paiva e Silva (1992) em pacientes com a anemia falciforme (37%), o que
talvez possa ser atribuido & maior morbidade dessa ultima heredopatia. Curiosamente, no
entanto, a proporgio de individuos com filhos nfo diferiu significativamente entre os

pacientes hemofilicos (63%) e os pacientes falciformes (70%).
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Ao avaliar a auto-percepcéio dos pacientes a respeito da hemofilia, chama a
atencdo o fato de um alto percentual de individuos considerarem essa condi¢do uma doenca
importante, auto-rotulando-se de doentes, deficientes ou, pelo menos, “diferentes das
pessoas que ndo tém a doenga”. Um dado bastante revelador dessa situag@o € o de 65% dos
pacientes preferirem ndo ter filhos, caso corressem o risco hipotético de gerar uma crianga
hemofilica. Essa auto-rotulagdo deve ter profundas repercussdes na auto-estima desses
individuos, o que talvez explique a alta proporcéic de sentimentos negativos (depressdo,
ansiedade, inseguranca, sensagdo de injustica, raiva e medo) auto-diagnosticados em
relagdo & hemofilia. Embora alguns pacientes posicionem-se com naturalidade frente a sua
situagfio, demonstrando wma percepgdo de aparente normalidade, € dificil afastar a
possibilidade de negagfio da doenga, em um mecanismo psicoldgico de protegdo do ego.
Tal mecanismo de negagfio € referido na literatura (Oremband, 1988).

A alta proporgio de pacientes que prefeririam ndio ter filbos, caso corressem o
risco hipotético de gerar uma crianga hemofilica, contrasta com a proporgio igualmente alta
(63%) de procriagdo entre os mesmos. Esse fato demonstra, evidentemente, que tais casais
nfio tinham em mente esse tipo de problema a0 gerarem os seus filhos, talvez por saberem
que outros individuos hemofilicos, principalmente da familia, geraram filhos clinicamente
normais (como se sabe, as filhas dos hemofilicos sfio heterozigotas assintomaticas do gene
andmalo, sendo os filhos normais), ou, simplesmente, por nfio estarem atentos a tal tipo de

problema.

A anslise das definicdes de hemofilia fornecidas pelos proprios pacientes €
bastante reveladora do processo de auto-rotulagdo: “uma deficiéncia, incapacidade”
(23,3%); “um grande transtorno” (13,3%); “uma doenga ruim” {10%); “uma doenga chata
que nio tem hora para vir” (6,7%); “uma doenga incuravel” (3,3%); “uma tragédia” (3,3%);
“uma doenga que vocé ja nasce com ela” (3,3%) e “nfio poder fazer nada” (3,3%). A falta
de énfase na morbidade da hemofilia foi demonstrada por 33,3% dos individuos (“um
problema como qualquer outro” (16,7%); “uama doenga facil de viver com ela, desde que
tenha tratamento adequado” (13,3%) e “nfio € uma doenca” (3,3%).
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Igualmente reveladora da auto-rotulagfio ¢ a andlise das defini¢des do que € ser
portador de hemofilia: “ser diferente das pessoas que ndo tém a doenga” (26,7%); “ter
limites para viver” (10%); “ser diferente” (10%); “provagdo de Deus” (6,7%); “ter uma
doenga horrivel” (6,7%); “ser portador de uma doenga” (6,7%); “aceitar a doenga” (3,3%).
A aparente normalidade foi relatada por 26,6% dos paciente (“ser normal” (20%); “da para
viver” (3,3%) e “ndo se preocupa muito” (3,3%).

A repercussio do processo de auto-rotulagio nos sentimentos dos pacientes
hemofilicos é revelada de forma muito clara nas associagSes de palavras feitas por esses
individuos. De fato, enquanto que as palavras mais freqiientemente associadas a “SAUDE”
foram “felicidade™ (15 citagdes) e “alegria” (10 citaces), a palavra mais freqiientemente
associada a “DOENCA” foi “tristeza” (13 citagbes).

A depressio e a ansiedade sfio as alteragBes psicolégicas mais fregiientemente
associadas 4 hemofilia na lLteratura (Steinhausen, 1976; Molleman ¢ Van Knippenberg,
1987). Segundo Markova et al. (1980), no entanto, tais alteragdes podem ndo estar
associadas diretamente a hemofilia, mas a dificuldade em conseguir um emprego regular.
De acordo com Arranz (1979), os portadores da hemofilia apresentam um perfil de
personalidade no qual predominam a inibigdo, a dependéncia ¢ a imaturidade. Com tal
perfil de personalidade, os portadores da hemofiia teriam uma maior tendéncia a
desenvolver alteragbes psicologicas, como reacdo aos fatores estressantes do meio

ambiente.

E importante ressaltar, no entanto, que no presente trabalho as eventuais
alteragdes psicologicas foram auto-diagnosticadas pelos pacientes. Como o objetivo era
conhecer a auto-percepedio dos portadores da hemofilia, tal procedimento pareceu-nos mais
adequado do que a aplicag@o de testes psicolégicos.

Ao discutir o processo de auto-rotulagdo dos individuos com a hemofilia € a sua
influéncia na auvto-estima dessas pessoas, é importante analisar os seus depoimentos sobre o
que significou ser hemofilico na infincia e na adolescéncia. Cerca de 47% das respostas
fornecidas traduzem um alto grau de limitacdo nessa fase critica do desenvolvimento da
personalidade do individuo (“um peso, foi horrivel”; “foi muito triste, a pior coisa da minha
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vida™; “transtornos, muitos limites. Nio podia fazer quase nada, jogar bola, andar de
bicicleta, correr, brincar como todas as criancas faziam. Meu pai ndo deixava porque eu
podia pegar friagem ¢ ficar doente™, etc.). J& o grau de limitagio foi considerado

moderado ou leve em cerca de 23% dos casos e ausente em 30%.

Os pacientes mostraram-se bem informados em relagdo aos cuidados pessoais €
a terapéutica, sendo os medos relatados referentes, em sua quase totalidade, a situagdes que
oferecem riscos reais aos hemofilicos. Nas falas dos entrevistados & possivel perceber que
¢les ndo sdo insensiveis 4 ignordncia e aos preconceitos da comunidade, sobretudo nas
questdes de trabaitho (“as pessoas pensam que ¢ uma doenca ruim, que pega”; “as pessoas
nfo conhecem, vocé ndo tem idéia. A gente ¢ discriminado”; “olha, muita gente pensa mal.
Mesmo no namoro o pai da guria pensa que € doenga pegativa. Gracas a Deus nfio €”; “¢
dificil de arrumar trabalho™; “se sabem que a pessoa € hemofilica nfio dfio trabalho. As
portas se fecham™; “h4 muita discriminagdo em relagfio ao hemofilico, principalmente para
arrumar  emprego”, etc.). Segundo Molleman ¢ Van Knippenberg (1987), esta
estigmatizacio social tem um papel muite importante na génese dos problemas emocionais

dos individuos hemofilicos.

O anseio dos hemofilicos, no que diz respeito ao acesso mais facil ao fator de
coagulagiio, ¢ um problema bastante discutido na literatura internacional. Em alguns paises
desenvolvidos, frascos do fator Liofilizado séo fornecidos aos pacientes, garantindo-lhes a
poSsibi]idade de “auto-medicagio” em situagdes de emergéncia. Segundo Markova {1983),
essa possibilidade de auto-tratamento altera positivamente a auto-percepgdo do paciente a
respeito da hemofilia, com uma percep¢iio mais otimista sobre a sua condiglio. A pratica de
esportes adequados, sobretudo a natagdo, também tem repercussfies positivas na auto-
percepgdo do hemofilico, bem como em sua adaptagiio social e em sva auto-estima (Salvini,
et al., 1987). Infelizmente, no entanto, a pratica de esportes foi referida por um percentual

relativamente pequeno dos pacientes entrevistados.

E curioso mencionar que, apés a introdugfio do esquema de “auto-tratamento”
em alguns paises mais desenvolvidos (sobretudo na Inglaterra), a partir da década de 80, a
quantidade de estudos sobre os problemas psicossociais dos individuos com a hemofilia

diminuiu drasticamente na literatura intersacional. O advento da AIDS também contribuiu
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muito para esse fato, tendo a problematica da contaminacdo dos pacientes hemofilicos pelo

HIV dominado a hteratura nos anos 80 ¢ 90.

Existe na hemofilia, como em outras doengas genéticas, a tendéncia a
“psicossomatizar” o problema. Assim, por exemplo, alguns pacientes com a anemia
falciforme referem que alguns estados psicolégicos, sobretudo a depressdo e o estresse,
podem desencadear crises dolorosas (Paiva e Silva, 1992). De fato, as emo¢3es provocam
importantes modificagbes no sistema nervoso auténomo, com a constricgdo de vasos
sangliineos, que pode desencadear uma crise isquémica dolorosa no paciente falciforme,
pela obstrugdio de vasos por hemécias falcizadas. Da mesma forma, admite-se a existéncia
de um componente psicossomatico no sangramente espontdneo dos individuos hemofilicos
(Simon, 1984). Em termos fisiopatogénicos, no entanto, essa relagdo ¢ dificil de ser
explicada. Nos sangramentos em que o fator vascular ¢ importante, como na Doenga de
Von Willebrand, por exemplo, que é um defeito da hemostasia primdria, o fator emocional
tem uma influéncia explicavel. E de conhecimento geral, por exemplo, que o estresse pode
provocar ou agravar o sangramento gengival. Na hemofilia, no entanto, que ¢ um defeito da
hemostasia secundéria, no qual o sangramento é provocado pela deficiéncia genética de
fator da coagulagio, essa relagdo €, no minimo, intrigante e merece ser investigada do
ponto de vista clinico. J4 do ponto de vista psicossocial, essa eventual relagio tem
importancia inquestionivel. Realmente, se o fator emocional estiver relacionado ao
sangramento, a orientagdo psicossocial do individuo com a hemofilia serd importante ndo
apenas para facilitar a sua integragdo na comunidade, como também para controlar a sua

doenga.

E importante ressaltar, por outro lado, que, embora a classificacio da forma de
hemofilia apresentada pelo paciente (grave, moderada ou leve) seja util em termos clinicos,
ela nfo apresenta a mesma validade na sua orientagdo psicossocial e comunitaria. De fato,
conforme ja foi comentado na parte introdutéria do presente trabalho, a forma clinica de
hemofilia nfo ¢ o unico (e talvez nem o mais importante) fator a influenciar na
auto-percep¢do e na integracdio comunitdria do seu portador. Esta perfeitamente
estabelecido na literatura que individuos com grandes complica¢des fisicas podem relevar
um pequeno impedimento psicologico e em suas relagdes sociais e vice-versa (Damlowji et
al, 1982; Paiva e Silva ¢ Ramalho, 1993).
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De acordo com o depoimento dos pacientes entrevistados, a hemofilia ndo
determina o isolamento social dos seus portadores. Assim, por exemplo, nfio foi observado
em nosso meio o isolamento social e a formagiio de grupos marginais de individuos
hemofilicos, descritos por Gonzalez (1979) na Espanha. Como sera discutido adiante, esse
fato contrasta com a percepgiio da comunidade a respeito da hemofilia, ja4 que, no
imagindrio popular, a hemofilia leva ao isolamento do seu portador. Praticamente todos os
individuos entrevistados relataram o convivio com amigos, os quais, junto com o trabatho e
a familia, foram considerados como os principais pontos de apoio no enfrentamento da
doenca. Como seria de se esperar, as atividades passivas (sobretudo assistir a televisio)
foram relatadas como as distragdes preferidas, mas a dificuldade de convivio social ndo foi
referida por nenhum paciente. Curiosamente, embora os pacientes se ressintam da
discriminag@o “pelas pessoas ¢ (principalmente pelos empregadores), tal impedimento nao
diz respeito ao seu convivio social mais proximo (parentes, amigos). Embora seja um dado
dificil de ser analisado, cerca de 13% dos pacientes confessaram que a hemofilia interferia
na sua vida afetiva e/ou sexual (“fica dificil”’; “nunca interferiu, mas de um ano para ca néo
consigo ter relagdes”; “afetiva as vezes, sexual nfio™; “¢é dificil explicar o problema para as
outras pessoas, principalmente eu que tenho deficiéncia fisica™). Certamente €ssa proporgéo
¢ uma subestimativa da real dimensgio do problema, pois ndo € facil para o paciente expor

esse assunto, principalmente para uma entrevistadora.

Embora 63% dos pacientes fossem portadores assintomdticos de condigles
virais, tal fato ndo ocupou lugar de destaque na verbalizagdo desses individuos durante as
entrevistas. Esse dado contrasta com o medo de adquirir AIDS (73,3%), hepatite (13,3%)
ou outras doengas, referido pelos pacientes. Na percepcio dos hemofilicos, a contaminagio
viral associada aparentemente nio ¢ um grande problema no momento, embora possa vir a
ser no futuro. Tal fato também contrasta com a percepegiio da comunidade a respeito do

problema, como sera discutido adiante.

O conceito de “contaminado, porém nio doente” ¢ da mailor importincia na
medicina clinica, em algumas condi¢des virdticas, como a AIDS e as hepatites B ¢ C.
Como, no entanto, no imaginirio popular se acredita que todos os infectados contrairdo

mais cedo ou mais tarde a doenca, evidentemente aqueles cujos exames dfio resultado
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positivo passam a ser encarados como “afetados”, sé que “ainda” ndo contrairam a doenga.
E apenas uma questio de tempo, como qualquer condenagio 4 morte (Sontag, 1989). No
imaginario popular, essas pessoas podem ser encaradas como se ji estivessem doentes. Para
0s proéprios pacientes, no entanto, esse ndo ¢ um grande problema no momento, em um
compreensivel processo de protecio do ego. Pela sua percepgdo, o tratamento preventivo
os isenta completamente da doen¢a. Como serd discutido com maiores detalbes adiante,
esse processo ¢ reforcado pela midia, através da divulgagio das novas conquistas

terapéuticas.

No que diz respeito & percepcéo da comunidade a respeite da hemofilia, chama
a atencéio o fato de a metade da amostra entrevistada nunca ter ouvido falar sobre essa
condi¢io clinica. Esse completo desconhecimento a respeito da hemofilia, mais freqiiente
entre individuos de baixo nivel sdcio-econbmico ¢ de escolaridade, talvez isente muitos
individuos hemofilicos de discriminagSes e preconceitos. E possivel, por exemplo, que esse
fato esteja relacionado a boa adaptacéio da maioria dos hemofilicos, no que diz respeito ao
estabelecimento de vinculos conjugais estaveis, & procriagfio ¢ as amizades, dentro do seu
contexto social. JA o conhecimento, muitas vezes incompleto e equivocado, a respeito da
hemofilia, preponderante nas classes mais privilegiadas dos pontos de vista econdmico ¢
educacional, ou seja, entre os empregadores, certamente traz varias limitacles aos
portadores da hemofilia. Esse problema ¢ ainda maior nos paises europeus, onde os
conhecimentos vagos, a discriminagfio social e os preconceitos contra os individuos
hemofilicos sdo mais generalizados, por razdes histéricas, ou seja, pela alta prevaléncia da
hemofilia nas casas reais européias (Markova e Forbes, 1984; Molleman ¢ Van-

Knippengerg, 1987).

As pessoas da comunidade de Campinas, SP, que conhecem algo sobre a
hemofilia, t&m, de um modo geral, vagas no¢Bes sobre uma doenga hereditria que causa
hemorragias, nogdes essas associadas a alguns conceitos erréneos {como, por exemplo, o de
que os individuos hemofilicos podem gerar filhos com a mesma condigdo clinica) e a
muitos aspectos desconhecidos. Quanto ao restante, percebe-se claramente uma ampla
identificagdo entre a hemofilia e a AIDS. InformagSes exatas sobre a hemofilia, como, por
exemplo, a de que ela ¢ tratada em situagdes de emergéncia com a reposigéio de fatores de

coagulacio derivados do sangue, foram excepcionais.
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A grande maioria das pessoas (91%) acha que os individuos hemofilicos correm
algum risco, com uma grande diferenga de percepgio entre o risco de hemorragia (10,3%) e
o de contaminagdo (contamina¢iio = 27,6%; contamina¢io com HIV = 9,4%; hepatite =
0,9%; infecgdo viral = 0,3%; TOTAL = 38,2%). Da mesma forma, embora a maioria das
pessoas (59%) ndo saiba como a hemofilia ¢ tratada, a quase totalidade delas (92%) sabe
que esse tratamento envolve algum risco. Mais uma vez a contaminagfio aparece como ©
principal risco (contaminagio = 24,2%; contaminagfio com HIV = 5,8%; infecgdo = 0,9%;
contaminacfio com HIV e sifilis = 0,3%; hepatite = 0,3%; TOTAL = 31,5%).

Nio hé divida, portanto, de que no imaginario popular o portador da hemofilia
¢ um individuo potencialmente contaminado e, como conseqiiéncia, um agente
potencialmente contaminante. Para algumas pessoas, eles podem representar uma grande
ameaca, pois, ac contrario dos portadores da AIDS, que j& estdo estigmatizados, eles sio
mais dificeis de serem identificados (Sontag, 1989).

Quanto a esse aspecto de dificuldade de identificagio do hemofilico, € curioso
verificar o alto percentual da resposta “nfio_sabe dizer” na aplicacfio do questionario,

mesmo entre as pessoas da comunidade que ja haviam ouvido falar em hemofilia. Vamos a

alguns exemplos:
- O que vocé imagina que seja a causa da hemofilia = 37,9%
- O que a hemofilia provoca em seu portador = 30%
- Como a hemofilia € tratada = 59%

Tal situagfio € facilmente entendida, quando se verifica que a grande maioria
dos individuos (80%) ndo conhece pessoaimente portadores da hemofilia, obtendo as suas
informagdes a respeito dessa condigfio clinica principalmente através da televisio, jornais e
revistas. Assim, o grande publico identifica a hemofilia com a historia pessoal de alguns
hemofilicos bastante comentados pela midia e que foram vitimados pela AIDS hd alguns
anos atras. O fato, por exemplo, de a contaminagiio pelo virus da hepatite C ser, atualmente,
mais freqiiente entre os pacientes hemofilicos brasileiros do que a contaminagio pelo HIV,

€ quase que completamente desconhecido pela comunidade.
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E importante ressaltar que 62,7% das pessoas entrevistadas obtiveram
informagcdes a respeito da hemofilia pela televisdo, sem diferenga significativa com relagdo
ao sexo, nivel de escolaridade, religifio ou renda familiar. Como seria de se esperar, o
percentual ¢ significativamente menor apenas na faixa até 20 anos, pois quando o problema
da contaminacio de portadores da hemofilia pelo HIV foi exaustivamente explorado na

televisdo, esses individuos da comunidade provavelmente ainda eram criangas.

A primeira vista parece estranho que alguns individuos entrevistados tenham
associado a hemofilia a problemas renais ¢ & hemodialise. Tal fato torna-se compreensivel,
no entanto, quando se lembra que o problema da contaminaclio de vérios doentes renais
cronicos em servigos de hemodidlise do nordeste foi amplamente divulgado pela televisdo

recentemente.

Nos dias de hoje, caracterizados pela informagfo, pela informatizagio, a midia
tem o poder de criar ¢ de eliminar metaforas e representagdes sociais. Ndo hd davida que a
midia, principalmente a televisio, estabeleceu a associagdio entre a hemofilia e a AIDS no
imaginario popular. Mais recentemente, a divulgacfio da possibilidade de prevengfio pelo
uso de preservativos e, sobretudo, da possibilidade de controle pelo “coquetel anti-HIV”,
estd diminuindo o carater catastréfico da AIDS, frente a populagéo. Isso pode ter um efeito
desfavordvel, criando na imaginac@io popular uma possibilidade de tratamento e controle
que nem sempre corresponde a realidade. A prdpria palavra *“virus” passou a ser usada
como metifora de “transformacio”. Perdendo o seu carater bioldgico, os virus também

atacam hoje os computadores (Sontag, 1989).

Os preconceitos contra a hemofilia relatados pelas pessoas entrevistadas e que
traduzem, evidentemente, os seus préprios preconceitos, enfatizam a necessidade de
afastamento do convivio social e o medo do contagio. Curiosamente, 0 preconceito contra a

palavra hemofilia foi relatado por uma parcela minima dos entrevistados.

Ao analisar, no entanto, os preconceitos manifestados pelas pessoas, ¢ preciso
levar em consideragio o receio que elas tém de se mostrarem preconceituosas frente ao
entrevistador. Podemos dizer que, nos dias atuais, existe na sociedade uma espécie de

“preconceito contra o preconceito”. Isso explica algumas situagdes mcoerentes. Assim, por
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exemplo, embora 41% dos entrevistados tenham afirmado que se casariam com uma pessoa
hemofilica, ou que talvez o fizessem (18%), 47% dos mesmos individuos optariam por néo
ter filhos hemofilicos. Da mesma forma, 88% dos entrevistados consideram a hemofilia
uma doenca, de gravidade média (51%), mas que interfere na vida social (60%), afetiva
(61%), profissional (67%) € no equilibrio psicoldgico (80%) dos afetados. Essas
contradi¢des indicam a existéncia de um preconceito “velado” ou “nfo declarado” contra a

hemofilia na comunidade.

Ao discutir, no entanto, os preconceitos contra a hemofilia ¢ as representacdes
sociais que a acompanham, dois momentos distintos devem ser considerados: antes e apds a
AIDS.

Antes do advento da AIDS, a hemofilia foi uma condigio clinica com baixo

potencial metaforico, por vérias razdes, ou seja:
1. a hemofilia ndo é uma doenca estigmatizante;

Algumas doengas sdo estigmatizantes, gerando uma “identidade deteriorada” e
as metaforas € os mitos que as cercam podem até matar (Sontag, 1989). As roupagens
metaforicas que deformam a experiéncia do paciente t€m conseqgiiéneias bem reais: elas o
inibem, impedindo-o de procurar tratamento precoce ¢ de se esforcar mais no sentido de

receber um tratamento competente.

Antes das campanhas educacionais que diminuiram, pelo menos em parte, o
estigma do cancer, até o nome dessa doenga era evitado, por ser sindnimo de morte. Até
hoje, quando se fala “daquela doenga terrivel”, ainda se subentende o céncer. N&o € raro
que nos obitudrios se diga que “fulano faleceu apds uma doenga prolongada”. Outras
doengas, como a sifilis, a lepra e, mais recentemente, a AIDS, sfo notoriamente

estigmatizantes.

A hemofilia, em si, ndo é uma doenga estigmatizante. Pelo contrario, por ser
freqiiente nas casas reais européias, ela é comumente referida na literatura como “doenga de
reis”. Essa mesma literatura sentimental também cerca de uma aura roméntica ¢ fantasiosa
outras doencas, cujo exemplo tipico ¢ a tuberculose. O individuo sensivel, com alma
artistica, teria maior facilidade de adquirir a tuberculose e seria beneficiado com uma morte

suave (na verdade, a morte do tuberculoso era muitas vezes extremamente dolorosa).
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2. a hemofilia nfio é uma doenca repugnante;

A hemofilia também nfio € uma doenca repugnante, como o cdlera, a raiva, a
lepra, a AIDS, entre outras, que, na mitologia popular, provocam o espetaculo horrivel da
decomposigédo do corpo.

Como comenta Sontag (1989), os efeitos da poliomelite eram terriveis, o corpo
definhava, mas a carne nfo ficava marcada nem apodrecida: nfdo era uma doencga repulsiva.
Além disso, atacava apenas o corpo, mas ndo o rosto, cujo status privilegiado é téo
importante para a nossa avaliacdo da beleza ou da ruina fisica. Isso também ocorre na
hemofilia, cujas deformidades conseqiientes as hemartroses afetam articulagcbes e membros,

mas nio o rosto.
3. a hemofilia ndo ¢ uma doenca ultrajante

A hemofilia ndo € uma doenga ultrajante, como € o caso da sffilis e da AIDS,
cuja transmissdo sexual confere ao portador a culpa ¢ a censura pelos seus “excessos

sexuais” ou pela sua “perversdo” sexual.
4. a hemofilia ndo € uma doen¢a invasiva;

As metaforas militares aplicadas as condigdes infecto-contagiosas consideram
as doengas como uma espécie de invasdo, nfo s6 de organismos, como também de paises e
populacdes. Assim, por exemplo, a peste bubdnica, reaparecida em Londres em 1720, viera
de Marselha, trazida por marinheiros. A peste de 1630 foi introduzida nas provincias
milanesas pelas tropas alemis e disseminou-se pelo resto da Italia. O c6lera tomou conta da
Europa no século XIX vindo da Asia, onde era endémico h4 muito tempo em Bengala. Os
invasores € colonizadores europeus introduziram a variola, a gripe e o colera nas
populagdes indigenas das Américas. Mais recentemente, a AIDS teria surgido na Afyica e
espalhado para o mundo todo. E, assim, existem varios outros exemplos de invasdes

catastréficas de paises por doencas “alienigenas” (Sontag, 1989).
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Tal conceito também se aplica a véarias doengas genéticas. Assim, por exemplo,
a talassemia teria sido introduzida na Asia pelos mercadores genoveses e venezianos. A
anemia falciforme foi introduzida no Brasil pelos escravos africanos, a talassemia pelos

imigrantes italianos, a doenga de Tay-Sachs pelos judeus, etc.

Como a hemofilia ndo € correlacionada com algum grupo étnico ou

nacionalidade especificos, ela ficou livre dessas representacdes invasivas.
5. a hemofilia € uma doen¢a antiga;

De acordo com Sontag (1989), quanto mais nova, desconhecida ¢ incontrolavel
for uma doenga, maior € o seu potencial metaforico. De fato, nenhuma outra doenga, nem
mesmo o cdncer, € cercada atualmente de tantas metiforas, quanto a AIDS, considerada

“uma nova ¢ inesperada condenacio”.

A sifilis, a tuberculose, a lepra, etc. nfio tém hoje o potencial metaforico que
tiveram nos séculos anteriores. Da mesma forma, a hemofilia, que é uma doenca “velha”,
mais antiga que a sifilis, a peste, etc., deve ter perdido, com o correr do tempo, boa parte do

seu repertério metaforico.
6. a hemofilia ¢ um problema limitado a alguns individuos e familias.

Vivemos em um mundo global, em que nada que é regional, local, limitado,
tem importancia.

A hemofilia € um problema limitado a algumas familias ~ ela nfio pde em risco
a comunidade — ¢, por isso, nfo € considerada importante. Esse € um problema que afeta a

maioria das doengas genéticas.

Os riscos e os problemas dos hemofilicos comovem apenas algumas pessoas
sensiveis, mas, de um modo geral, nfioc comovem as autoridades de satde pablica. Um dos
grandes méritos da Genética Comunitaria ¢ justamente o de sensibilizar um maior nimero
de pessoas para a problematica dos portadores de doencas genéticas, proporcionado-lhes

um tratamento mais condizente e o resgate de sua cidadania.
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Mesmo algumas doengas contagiosas importantes recebem baixa prioridade por
parte da sociedade em geral e da medicina em particular. Segundo Queiroz ¢ Carrasco
(1995), por exemplo, embora dados epidemiolégicos revelem que a epidemia hansénica
esteja crescendo no Brasil a uma grande velocidade, essa nformagfio nfio parece
sensibilizar a sociedade e o poder piblico, no sentido de promover um enfrentamento do

problema.

A humanidade convive ha muitos séculos com a hemofilia e aprendeu que ¢la €
uma fatalidade que afeta apenas algumas poucas familias. Como néo ha risco para a

comunidade, ¢ potencial metaforico é baixo.

Em um segundo momento, com o advento da AIDS, os individuos com a
hemofilia passaram a fazer parte dos “grupos de risco” €, conseqiientemente, oferecer risco
a comunidade. Assim sendo, apesar de todas as caracteristicas mencionadas acima, a
hemofilia rapidamente adquiriu, de forma passiva, todos os “atributos metaf6ricos”
discutidos anteriormente, pela sua relacio com a AIDS.

A nossa pesquisa de opinifio publica ofereceu, portanto, um resultado bastante
interessante: metade dos campineiros desconhece completamente a hemofilia, 0 que isenta
os seus portadores de preconceitos e metaforas depreciativas. J& a outra metade tem
conhecimentos limitados a seu respeito, associando-a, em grande parte, a AIDS. Néo ha
duvida que esses individuos da comunidade percebem os hemofilicos como ndividuos

potencialmente contaminados e, portanto, como agentes potencialmente contaminantes.

Como tal percepeiio da hemofilia estid sedimentada na comunidade, a interagéio
dessa tltima com os seus portadores adultos é dificit de ser melhorada a curto prazo.
Existem, no entanto, muitas criangas com a hemofilia nessa comunidade. Além disso, a
fregtiéncia de mulheres heterozigotas mantém-se inalterada, em decorréncia da procriagio
normal dos homens portadores da hemofilia, conforme foi observado no presente trabalho.
Assim sendo, novos individuos com a hemofilia continuarfio a nascer. Tais fatos ressaltam
a necessidade de um projeto educacional que favoreca a integragfio comunitaria € o
equilibrio psicossocial dessa nova geragfio. Seria importante, por exemplo, que os veiculos

de comunicacfio informassem ao grande piblico que as medidas governamentais de
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controle de sangue e derivados praticamente eliminaram o problema de novas
contaminagdes, sobretudo pelo HIV (Amato Neto e Pasternak, 1996). O potencial de
trabalho desses individuos deve ser enfatizado, sendo de grande valia o testemunho pessoal
de portadores da hemofilia que interagem normalmente com a sociedade. Dentro dos
principios da Genética Comumitédria, cabe aos médicos e demais profissionais da saide
resgatar a cidadania dos portadores da hemofilia, facilitando a sua integracio na
comunidade. Além das campanhas educacionais voltadas para a populagfio, o proprio
portador da hemofilia merece ser trabalhado psicologicamente, diminuindo a sua auto-
rotula¢io e aumentando a sua auto-estima. O proprio diagnéstico médico de “hemofilico”,
usado com naturalidade e sem segundas intengBdes pelos profissionais da 4rea da satide, na
verdade € rotulador. A patologia néio determina a identidade do individuo, tais como
aidéticos, sifiliticos ou hansenianos. Da mesma forma, as pessoas portadoras de
determinada patologia nfio sio “pacientes” por defini¢do, a nfio ser na relagéio especifica
médico(a) — paciente. Esses fatos aparentemente simples e, muitas vezes, usados
inadvertidamente, pelo préprio costume da linguagem médica (até mesmo no presente
trabalho), na verdade tém um forte impacto conceitual € politico no campo dos estudos

psicossociais da saude e da doenga (Queiroz e Carrasco, 1995).

Concliindo a presente discussdo, é importante comentar a dependéncia dos
portadores da hemofilia do Centro de Hemoterapia, ao qual eles precisam recorrer nas

situagBes emergenciais, para receber o fator de coagulagio.

Com relag8o 3 maioria das outras doengas, o individuo tende a se mover da
medicina oficial para a medicina popular com grande facilidade. Dentro da medicina
oficial, da mesma forma, a mobilidade entre a sua versdo publica para a visdo privada ¢
grande. Dentro da medicina pablica, move-se também entre os varios meédicos. A mesma
mobilidade ocorre dentro do ambito da medicina popular (Queiroz, 1993). No caso da
hemofilia, no entanto, essa mobilidade nfo € observada, o que ¢ facil de ser entendido pelas
caracteristicas terapéuticas da doenga. De um modo geral, o individuo com hemofilia cria
um grande vinculo ¢ uma grande dependéncia do Centro de Hemoterapia, que dispde do
fator de coagulacio que ele necessita emergencialmente em um episédio hemorragico.
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Analisando os depoimentos dos entrevistados, é facil perceber que essa situagfio
nfo é comoda nem fécil para eles. Dentre as situagdes dificeis oferecidas pela hemofilia,
por exemplo, foram citadas: “ter que vir ao Hemocentro™; “situagdes de risco € nfo ter
atendimento™; “o retorno ao Hemocentro e nfio poder sair de casa”; “conflito de fim de
semana, quando precisa de atendimento™; “viajar ¢ ficar distante do Hemocentro™; “precisar
de atendimento médico, do fator ¢ morar longe deste atendimento”. J4 quanto ao que mais
incomoda o individuo, na condicdo de portador da hemofilia, foram citados: “ter que vir
constantemente ac Hemocentro”; “a necessidade de pedir ajuda aos filhos para vir ao
Hemocentro™; “nio poder viajar ¢ trabalhar. Meus amigos que trabalham com transporte
sempre me convidam para eu ir junto com eles nas viagens, mas eu nfio vou, pois tenho
medoe de acontecer algo comigo ¢ ai eu vou atrapalhar o meu amigo”. Quanto aos aspectos
negativos do tratamento, foram apontados: “dificuldade de levar o fator para casa”,
“distincia do Hemocentro”; “o atendimento no Promto Socorro do HC (quando o
Hemocentro ndo estd funcionando)”. J& a aplicago do fator foi um dos aspectos mais

positivos do tratamento, sendo apontado por 16,7% dos entrevistados.

Os efeitos favoraveis da possibilidade do auto-tratamento na auto-percepgéio do
individuo a respeito da sua condi¢fo clinica e na sua auto-estima ja foram comentados
péginas atrds. Tomando por base os dados obtidos no presente trabalho, bem como os
resultados favordveis relatados na literatura internacional, parece indiscutivel que a
possibilidade do fornecimento do fator de coagulagdo liofilizado aos portadores da
hemofilia, permitindo-lhes o “auto-tratamento” em situagbes de emergéncia, merece ser

discutida pelos servigos brasileiros de hemoterapia, apesar do seu alto custo.
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O presente trabalho permitiu as seguintes conclusGes a respeito dos portadores
adultos da hemofilia seguidos regularmente em um centro universitario (UNICAMP,

Campinas, SP), bem como a respeito da comunidade com a qual eles interagem:

1. A integracfio social dos portadores da hemofilia mostra-se afetada apenas em seus
aspectos socio-econdmicos, quando comparada & dos seus irm#os normais do sexo
masculino. Dentre tais empecilhos socio-econdmicos, merecem destaque ¢ menor
acesso a0 emprego regular, a maior taxa de aposentadoria € o menor percentual de

renda pessoal mensal superior a um salério minimo;

2. No que diz respeito ao estabelecimento de vinculos conjugais estdveis e a
procriagiio, os individuos com hemofilia revelam uma boa capacidade de adaptagéo

social;

3. A constituicdo de uma familia representa um importante ponto de apoio aos
portadores da hemofilia e a falta de acesso ao emprego regular satisfatério constitui

para eles o maior motivo de inadequagéo social;

4. A procriagio normal dos hemofilicos, gerando filhas heterozigotas, perpetua a

hemofilia na comunidade;

5. Embora a hemofilia interfira na vida escolar do seu portador, principalmente pelo
absenteismo, a proporgéo de individuos hemofilicos que atinge melhores niveis de
escolaridade (secundario completo ou nivel universitirio) ndo difere

significativamente da observada entre os seus irmfios normais do sexo masculitio;

6. A auto-rotulagiio ocupa lugar de destaque na auto-percepgiio dos pacientes a
respeito da sua condigfio clinica, uma vez que um alto percentual desses individuos

auto-rotulam-se de doentes ou deficientes;

7. A auto-rotulaciio dos portadores da hemeofilia tem importantes repercussdes na sua
auto-estima, gerando sentimentos negativos auto-diagnosticados, como depresséo,

ansiedade, inseguranca, sensagdo de injustica, raiva € medo;
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8.

10.

11

12.

13.

14.

15.

A psicoterapia de apoio deve fazer parte, em cardter opcional, do processo
terapéutico da hemofilia, sendo solicitada por um percentual significativo dos
pacientes;

Procedimentos que aumentem a auto-estima dos portadores da hemofilia, tais como
o incentivo & pratica regular de alguns esportes (sobretudo a natago) e a
possibilidade do auto-tratamento, devem ser considerados no tratamento desses

individuos;

Os profissionais da saide que mantém contato com os portadores da hemofilia
devem evitar, no seu relacionamento com os mesmos, o uso de alguns termos que
possam incentivar a sua auto-rotulagdo, tais como “hemofilico”, “doente” e

“paciente;

O aconselhamento genético deve ser inchiido na conduta clinica da hemofilia, tanto
no que diz respeito aos seus portadores adultos, quanto (e principalmente) no que
diz respeito aos pais de criancas com hemofilia, que ainda estejam em idade

reprodutiva;

Os portadores da hemofilia nfio sfio insensiveis & ignoréncia e aos preconceitos da

comunidade, sobretudo nas questdes de trabalho;
A hemofilia nfio determina em nosso meio o isolamento social dos seus portadores;

A situagio de portador assintomético de uma ou mais condi¢des virais ndo se
sobrepde de modo significativo 4 problematica da hemofilia, embora tais individuos
se preocupem com a aquisicio da doenca. Pela sua percepgéo, o fratamento

preventivo ¢ as novas conquistas terapéuticas os isentam da doenga viral;

Cerca de 50% das pessoas da comunidade nunca ouviram falar em hemofilia. Esse
completo desconhecimento a respeito dessa condicao clinica ¢ mais freqliente entre
individuos de baixo nivel sécio-econdmico e de escolaridade e talvez isente muitos

portadores de hemofilia de discriminagéo € de preconceitos;
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16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

23.

Os demais 50% da comunidade que ja ouviram falar em hemofilia t€ém vagas no¢des
sobre uma doenca hereditaria que causa hemorragia, nogdes essas associadas a

alguns conceitos errdneos e a um grande mimero de aspectos desconhecidos;

O conhecimento incompleto efou equivocado a respeito da hemofilia, mais
freqiiente entre individuos de maior nivel sdcio-econdmico e de escolaridade, traz

empecilhos sociais aos seus portadores, sobretudo em questdes de trabalho;

A grande maioria das pessoas da comunidade (cerca de 90%) acha que os
portadores da hemofilia correm algum risco, com uma grande diferenca de
percepgdo entre o risco de hemorragia (cerca de 10%) e o risco de contaminagio
(cerca de 40%);

No imagindrio popular, o portador da hemofilia ¢ um individuo potenciaimente
contaminado, sobretudo pelo HIV e, como conseqiiéncia, um agente potencialmente

contaminante;

A grande majoria das pessoas da comunidade (cerca de 80%) nio conhece
pessoalmente portadores da hemofilia, obtendo as suas informagdes a respeito dessa
condicdo clinica através da midia;

A televisdo ¢ a principal fonte de informagio da comunidade a respeito da
hemofilia, sem diferenca significativa com relagdo ao sexo, nivel de escolaridade,
religifo, ou renda familiar. Consequentemente, o grande publico identifica a
hemofilia com a historia pessoal de alguns dos seus portadores bastante comentados
pela televisdo ¢ que foram vitimados pela AIDS ha alguns anos atras;

Os preconceitos contra a hemofilia relatados pelas pessoas da comunidade e que
traduzem os seus préprios preconceitos enfatizam a necessidade de afastamento do
convivio social ¢ 0 medo do contagio. E possivel constatar também um preconceito
“velado” ou “ndo declarado™ contra a hemofilia na comunidade;

A hemofilia, apesar de nfio ser uma doenga estigmatizante, repugnante, ultrajante ou
invasiva, adquiriu passivamente esses “atributos metaféricos” pela sua relagdo com
a AIDS. Torna-se necessirio, portanto, desvincular a hemofiia da AIDS no

imaginario popular, através de um programa educacional;
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24. A dependéncia dos portadores da hemofilia do Centro de Hemoterapia, ao qual eles

25.

precisam recorrer nas situacdes emergenciais, para receber o fator de coagulagio, €
uma situacdo limitante para esses individuos, restringindo a sua liberdade de acfio.
Apesar do alto custo, a possibilidade do auto-tratamento merece ser considerada

pelos centros brasileiros de hemoterapia;

A estruturacio de um programa de Genética Comunitaria sobre a hemofilia reveste-
se de varios elementos uteis, sensibilizando um maior nimero de pessoas para a
problematica dos seus portadores, permitindo-lhes um processo terapéutico mais
condizente com as suas necessidades fisicas, mentais ¢ sociais, facilitando a sua

integracéo com a comunidade e possibilitando-lhes o resgate da sua cidadania.
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Hemophilia is an important hemorrhagic disease in Brazil, affecting about
1:10,000 to 1:20,000 males. The patient’s self-perception of hemophilia and his interaction
with the community are relevant for the clinical management of this disease.

We investigated several social, psychological and community aspects of
hemophilia in a Brazilian population (Campinas, Sdo Paulo State). We interviewed thirty
hemophilic men, a control sample composed by 73 of their normal brothers and 641
individuals of the community. The age of hemophilic subjects and control sample was
compared by Mann-Whitney test and have shown to be similar. Social indicators (regular
job, marital status, offspring, educational level) were compared between subjects and their
controls by chi-squared test. Poll study was carried out among the general population of
Campinas, SP, according to randon sample obtained by standard poll methods and, in this

case, within an estimated error sample of +/- 3.9%.

We found that the greater social disability of the hemophilic patients was
related to economic factors, mainly to unemployed status; however, no differences were

found regarding marriage, breeding and education.

The hemophilic patient’s self-perception of changes in health and Lfe-style
showed a very frequent self-rotulation, followed by depression, anxiety and insecurity.

The community disclosed a great level of unfamiliarity with hemophilia (51%),
applying to the hemoplilic individuals the prejudices usually observed against carriers of
infectious diseases, such AIDS.

The work concludes by suggesting a community program to improve the social
adjustment of the hemophilic individuals.

Summary
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ANEXO1

TERMO DE CONSENTIMENTO

Pelo presente, autorizo a assistente social Vénia Maria Caio a utilizar as
informagdes que lhe forneci em entrevista realizada no Hemocentro da UNICAMP, para
fins de um estudo sobre “Aspectos Sociais dos Portadores da Hemofilia no Estado de Sao
Paulo”.

Estou ciente que as informagdes serfio mantidas sob sigilo e que o meun nome
nfio serd revelado em momento algum do referido estudo. Estou ciente também que a minha
participagiio ¢ totalmente voluntiria e que a minha negativa em participar do estudo nfo
acarretara qualquer prejuizo no atendimento que recebo no Hemocentro da UNICAMP.

Campinas,

assinatura

Nome:
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183



ANEXO II

Data  /
IDENTIFICACAQ
Nome::
Idade: Data de Nascimento: / /
Enderego:
Bairro: Cidade:
CEP: Telefone:

Grau de Escolaridade: Primeiro Grau Completo [ ] Incompleto [ ]
Segundo Grau Completo { ] Incompleto [ ]

Superior Completo { ] Incompleto [ ]

Profissdo: Ocupagio Atual:

Salario do Propésito: MenosISM [ ] ISM. [ ] MaisiSM [ ]

Renda Per Capita: MenosISM [ ] 1SM.[ 1 MasiSM[ ]

Naturalidade: Procedéncia:

[
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Religidio:

Estado Conjugal: Solteiro [ ] Casado [ ] Vidvo [ ] Amasiado

[ ]

Nome da Esposa:

Idade: / / Grau de Escolaridade:

Fithos: Sim [ ] Nio [ ]

Nome Idade |Escolaridade {Estado |Filhos
Conjugal

1.

2.

3.

4.

5.

Estd namorando : Sim[ ] Nic[ |

Pretende se casar: Sim{| ] Nio[ ]

Contou 4 namorada que vocé € Hemofilico? Sim|[ | Nao[ |

Por que?

Anexos
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Irmandade:

Nome

Tdade

Escolaridade | Trabalha

Estado Filhos | Afetado
Conjugal

10.

Tempo que sabe ser hemofilico:
Possiveis diagnosticos anteriores:

E atendido no Hemocentro ha quanto tempo:

Tipo de Hemofilia:
Presencga de inibtdor:
Classifica¢do clinica:

Presenca de hemartrose?

Dados Médicos.

Al ]
Sim [ ]
Grave [ ]

Sim [ ]

B[ ]

Nio [ ]

Moderada [ ]

Nao [ ]

Leve [ ]

Anexos
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Especificar:

QOutras deformidades / limitages fisicas? Sim [ 1} Nio [ ]

Especificar:

Contaminacdes: HIV [ ] Hepatite C{ ] Hepatite B [ 1 Outras [ ]

Especificar:
Outros casos na familia: Sim [ ] Nao [ ]
Especificar: Trmdos | ] Tios [ | Primos [ ] Sobrinhos [ ]

HEREDOGRAMA

Anaxos
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QUESTIONARIO

1- Em sua opinio, ser portador de Hemofilia interfere de algum modo no seu

trabatho?
Sim{ ] Nio{ ]
Especificar:

7- A Hemofilia interfere ou interferiu na sua vida escolar?

Sim[ ] Néo{ ]

Especificar:

3- O que rtepresentou a vocé ser hemofilico na infincia e adolescéncia?

4- Vocé acha que a comunidade oferece recursos sociais para ajudar o
hemofilico desenvolver suas capacidades pessoais ?

Sim[ ] Néo[ |
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Especificar

5- Voce conhece a “Associagdo dos Hemofilicos?

Sim{ ] Nao[ ]

6- Se respondeu sim, € filiado a ela?

Sim[ ] Néo[ ]

7- Vocé acha a atuagfio dessa Associacdio importante ?
Sim{[ ] Nao[ ]

Justifique:

8- O que vocé acha que as pessoas pensam sobre a Hemofilia?
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9- Cite algumas situages dificeis para vocé.

10- Como as enfrenta?

11- H4 algo que o incomoda mais na condigéo de hemofilico?
Sim[ ] Néo[ ]

Especifique:
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12- Vocé€ tem muitos amigos ?

Sim[ ] Néo [ ]

13-Em sua opinifio a hemofilia interfere na vida afetiva ou sexual do
portador?
Sim{ 1} Nio[ ]

Especifique:

14- O que vocé costuma fazer nos dias de folga?

15- Qual € a sua distragfio preferida ?

16- Vocé pratica algum esporte?
Sim{ ] Nio[ }

Qual?

17- Voce se considera informado no sentido de cuidar da propria sande ?
Sim[ ] Nio [ ]

18- Vocé tem conversas com seu médico sobre a Hemofilia? (causa, tratamento,

expectativas de cura, etc).
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18- Vocé tem conversas com seu médico sobre a Hemofilia? {(causa, tratamento,

expectativas de cura, etc).
Sim{[ ] Nao{ ]

Especifique:

19~ O que vocd aponta de mais positivo em seu tratamento?

20- Vocé aponta algo de negativo em seu tratamento?

91- Vocé tem interesse em saber como ocorre a Hemofilia?

Sim[ ] Néo [ ]
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22 Escreva as cinco primeiras palavras que lhe vém a cabega, quando lhe

digo: SAUDE

)

[F¥]

h

23. Escreva as cinco primetras palavras que lhe vém 4 cabega, quando lhe

digo: DOENCA.

2

L]

(¥,

24. Qual a doenga que vocé tem medo de ter?

Por que?
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25. Quais os seus senfimentos quanto a ser hemofilico?

26 A Hemofilia causa em voce:

a) Depressdo?

frequentemente | de vez em quando [ ] raramente [ ] nunca[ ]

b) Raiva ?

frequentemente [ ] de vez em quando [ ] raramente [ |} nuncal ]

¢) Sensagio de injustiga?

Frequentemente [ ] de vezem quando [ ] raramente{ 1 nunca[ ]

d) Medo?

frequentemente [ ]  de vezem quando [ ] raramente [ ] nuncal |

¢) Ansiedade?

frequentemente [ | de vez em quando [ ] raramente [ '] nunca[ ]
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27- Vocé gostaria de ter apoio psicologico ?

Sim{ ] Nio[ ]

28. Vocé ndo tem risco de ter filho hemofilico (isso serd explicado depots).

Mas, como vocé se sentiria caso tivesse um filho hemofilico?

29- O quete ajuda a enfrentar o fato de ser hemofilico? (explorar os

mecanismos adaptativos).

30- Em sua opinifio:

a) qual é o maior medo do portador de Hemofilia?

b) A Hemofilia coloca limites na vida diaria de seu portador?

Sim[ ] Nio[ ]
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Se voce respondeu sim, quais sdo estes limites

¢} O que falta na assisténcia ao Hemofilico?

d) A medicina hoje permite que o portador da Hemofilia tenha um nivel de vida

adequado?
Sim{ ] Nao[ |}

Por que?

e) Vocé tem um nivet de vida adequado?
Sim{ | Nao{ ]

Por que?
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£ A Hemofilia &

g) O risco de sangramento €

h) A dor é:

1) Ser hemetilico €:

OBSERVACOES:
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Caracterizagdo do entrevistado

1. Sexo ( ) feminino
2. Idade { )até 20
()51a60

3. Escolaridade ( )até 1° grau
4, Atividade profissional
5. Religifo () catolica

6. Renda familiar mensal

{ YRS 1.001,00 a R§ 2.000,00

{ )ativo
( ) evangélicas

( )até RS 500,00

ANEXO IH

( ) masculino

()212a30 ()31240 ( y41250
( ) acima de 60
{ )até2°grau () superior completo ou incompleto
( ) inativo (aposentado)

{ ) outras { ) sem rehigido definida

( YR$ 501,00 a R$ 1.000,00

( )acima de R$ 2.000,00
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ANEXO IV

1. Onde ou como vocé j4 ouviu alguma coisa sobre hemofilia? (pode ser mais de uma resposta)

{ ) de ouvir as pessoas comentarem
{ ) de ouvir a respeito na escola
{ ) de ter lido alguma coisa em jornais ¢/ou revistas

( ) de reportagens na televiséo

( ) outra fonte = ESPECifiCaT. ..ot s

2. O qué vocé imagina que seja a causa da hemofilia?

3. Quem vocé acha que ¢ afetado, em maior niimero, pela hemofilia?

( ) mulheres ( ) homens ( ) ambos igualmente { ) ndo sabe dizer

4. Na sua opinido, o qué a hemofilia provoca em seu portador?

5. Uma pessoa hemofilica pode ter filhos hemofilicos?

( ) ndo ( )sim ( ) ndo sabe dizer

Todos os seus filhos serfio hemofilicos ou ndo?
{ )ndo { }sim ( ) ndo sabe dizer
6. Vocé acha que uma pessoa com hemofilia leva uma vida normal?
( Ynio ( ) sim, porém com limitagdes
{ ) sim, com poucas ou nenhuma limita¢do { ) ndo sabe dizer
7. Vocé acha que os hemofilicos correm algum risco?

( )ndo { )sim { ) nfo sabe dizer

QuAal Ol QUAIS TISCOST....ceuervrirreniemeccrssissst s st s se s s oo asenn s st b s e

8. Vocé sabe como a hemofilia & tratada?

( ) ndo () SHNCOMIOT ... ecereenciiicinictiiitnies st s s sesennesensn s e e

Esse tipo de tratamento envolve algum risco?

( )ndo ( )sim

QUALY. v eter s eresrresesmessenemrasesasrsimin it s s s e R e a R TS s SRS AR s R SRR R R BRSO s S
9. Vocé acha que existe algum tipo de discriminagfo ou preconceito contra os hemofilicos?

{ )ndo { )sim { ) nfo sabe dizer

Que tipo de preconceito ou diSCrimINACAOT. ... .uivevrrrvcrincristereasr et s e
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10. Vou citar algumas situacQes ¢ gostaria que voce respondesse de acordo com sua opinido. Yocé
acha que a hemofilia interfere:

Na vida social do individuo? ( )ndo ( )sim { ) no sabe dizer
Na vida afetiva do individuo? ( ) nfo ( ) sim {( ) ndo sabe dizer
Na vida profissional do individuo? { ) ndo { )sim ( ) nfio sabe dizer
No equilibrio psicolégico do individuo? ( ) ndo ( )sim { ) nélo sabe dizer

11. Vocé se casaria com uma pessoa hemofilica?
{ )nédo ( ) talvez ( )sim { ) nfo sabe dizer
12. Se vocé tivesse a possibilidade de ter fithos hemofilicos, o qué vocé faria?
( ) ndo teria filhos ( )teria normalmente { ) nfo sabe dizer
13, POT QUET . vucurevsnreeeensassssemsemssssas i aae eSS
14. Vocé conhece alguém hemofilico?
( Ynfo ( )sim
15. Conhece alguma pessoa famosa com hemofilia?
( yndo () sim QUEM?..iiieciecrcce e
16. Considerando tudo que conversamos até agora, vocé diria que a hemofilia ¢ uma doenga?
{ Yndo ( )sim
Qual sua gravidade?
( Ynenhuma ( )pequena () média { ) grande { ) nfo sabe dizer
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