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ANEXO 1 - CARTA DA COMISSAO DE ETICA



187

##8& HOSPITAL DE CLINICAS
B3 £9 uiVERSIDADE FEDERAL DO PARANA,
Curitiba, 22 de fevereiro de 2.CO1.

limo (a) (s) Sr. (2)( s)
Dra. Anna ieticia Sant'Anna

Nesta .

Prezado(a) Senhor(a):

Comunicamos que o Projeto de Pesquisa “FREQUENCIA DAS
HEMOGLOBINOPATIAS NO ESTADO DO PARANA: INSTALACAO DO PROGRAMA DE
TRIAGEM NEONATAL E DO PROGRAMA DE CONSULTA PARA OS PAIS DOS

HETEROZIGOTOS”, estd de .acordo com as normas éticas estabelecidas pela
Resolugao n°® 196/96 do Ministério da Saude.
Protocolo CEP-HC n° 308.018/2001-02
O referido projeto foi apresentado ao Comité de Etica em Pesquisa
em Seres Humanos do Hospital de Clinicas da Universidade Federal do Parana,
em reunido realizada no dia 20 de fevereiro de 2.001.
Sendo o que se apresenta para 0 momento, subscrevo-me,

Atenciosamente

A
/15

\ /
Prof. Dr-Renato Tambara Filho
Coordenador do Comité de Etica em Pesquisa em
Seres Humanos do Hcspital de Clinicas — UFPR
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ANEXO 2 - CARTAO DE COLETA DE SANGUE
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ANEXO 3 - RESPOSTAS DISCURSIVAS DOS PROGENITORES
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As respostas estio dispostas conforme a ordem em que aparecem nos resultados.

7(01). Saber que seu filho tem o trago falciforme vai mudar a sua vida ou de sua familia?

N

® N bW

9.
10.
11.
12,
13.
14.
15
16.
17.
18.
19.
20.
21
22
23
24.
25.
26.
27.
28.
29.
30.
31
32.
33
34
35

7001).

X) para methor. porque  {pai)
( ) para pior, porque
() ndo mudou nada

Porque ele saberd como se tratar e aos filhos (6).

Porque para ele, porque se tiver alguma coisa para fazer, tratamento, alguma coisa
(17).

Porque iniciaremos o tratamento mais cedo (25).

Porque dai a gente vai correr atras para cuidar (86).

Para tratar, né? (90).

Para poder fazer o tratamento correto (111).

Porque fara o tratamento, evitando contaminar seus filhos (113).

Porque agora fiquei mais contente porque sei que ndo vai acontecer nada (147).
Porque poderemos acompanhar o diagnostico (12).

Porque em sua vida adulta podera consultar um médico (92).

Porque podemos ter acompanhamento médico (133).

Para que os seus descendentes ndo tenham e ele seja tratado (107).

Porque esta informagdo sera importante quando ele se casar (103).

Para a orientagdo de seus proprios filhos (19).

. Porque quando ela se casar, ela sabera se podera ter filhos (28).

Porque teremos consciéncia com outros filhos e para o futuro que te acompanhar (30).
Porque pode prevenir o futuro dele (a) (40).

Porque podemos tentar ajuda-la no futuro (50).

Porque posso observar e orienta-lo no futuro (54).

Porque ele no futuro tomara as precaugées (56).

Porque pode prevenir o futuro de seus filhos (64).

Porque pode prevenir futuramente (68).

. Para poder orientar meu filho futuramente (66).

Porque ela ira ficar ciente do trago falciforme por nos (62).

Para a satude dele no futuro é melhor (22).

Porque assim a gente acompanha a vida dele com saude (42).

Porque a gente sempre quer o melhor pros filhos da gente (124).

Para que nos pats, sabemos como tratar do assunto (126).

Para dia a dia ela ser feliz, com saude (131).

Porque a informagdo € a melhor opgdo para os pais € o0 bebé (141).

Porque teremos as devidas informagdes (60).

Porque ela sera informada e podera observar e ou verificar com antecedéncia (10).

. Porque podera ser informado e tomar precaugdes (88).

Porque agora fico mais contente porque sei que ndo vai acontecer nada, né?

. Porque ficaremos de consciéncia limpa (37).

Saber que seu filho tem o trago falciforme vai mudar a sua vida ou de sua familia?
SN PLEG eir ORGS0
( ) para pior. porque
() ndo mudou nada
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28.
29.
30.

~

7(01).

31.

32.
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Porque nio vai virar uma doenga (24).

Porque eu sei que vai melhorar (47).

Porque ainda tem chance de ser tratado (71).

Porque ela podera ser tratada (34).

Porque dai vai ter tratamento (87).

Porque assim ele recebera um tratamento (32).

Porque facilita o tratamento (137).

Porque se acaso tiver de fazer tratamento, nos haveremos de fazer (16).
Porque tem tratamento para isso (108).

. Porque agora vai fazer tratamento, vai curar (114).

. Para poder tratar a anemia do bebé (130).

. Porque s6 assim saberemos como tratar (132).

. Porque dai, assim, tomando remédio e curando, ele ndo tem a doenga (128).

. Porque eu vou poder informa-la quando crescer (21,102).

. Porque saberei explicar quando for adulto (33).

. Porque poderei informa-lo do que se trata no futuro (53).

. Porque podemos orientar ele (55).

. Para alerta-la no futuro (96).

. Porque serve de alerta no futuro (97).

. Porque pode evitar de ter outros filhos com problemas (69).

. Porque podera se prevenir quanto ao risco de ter um filho com a doenga (45).

. Porque assim poderemos evitar que seus filhos sejam doentes (27).

. Porque vai se prevenir (65).

. Para preveni-lo futuramente (112).

. Porque assim seus filhos poderdo ter um tratamento desde o comego (136).

. Porque assim, quando crescer e se casar, sabera os riscos de ter um filho ou nio (29).
. Porque podera casar-se com outro portador e seus descendentes desenvolverdo a

doenca (31).

Porque pode transmitir aos seus descendentes (43).

Porque saberemos determinar outras consequéncias (7).

Porque vou estar mais atenta em todos os sentidos (11).

Para um melhor cuidado com seus descendentes (20).

Porque se ele tiver, no futuro podera transmitir para os seus descendentes, e se
informar por um médico (93).

. Porque eu ficarei orientada para evitar transmissdo (140).

. Pois pode ser melhor para a saude de meu filho (14).

35. Porque estamos aqui para ajuda-lo no melhor (104).

. Porque eu tenho 2 filhos mais velhos que ndo fizeram o exame e assim, a gente fica

mais esperta (98).

. Porque podemos cuidar e saber melhor (63).

Saber que seu filho tem o rago falciforme vai mudar a sua vida ou de sua familia?

() para melhor, porque
CNL i prors § ardine ot
() ndo mudou nada

Porque podera afetar seus descendentes (72).



7(01).

w o

Al e

Porque com o decorrer do tempo pode acontecer alguma coisa (80).
Porque tem que cuidar dele (118).

Saber que seu filho tem o trago falciforme vai mudar a sua vida ou de sua familia?
( ) para melhor, porque
(XD para pior. porque_ {inde)
() ndo mudou nada

Porque tera que escolher a pessoa com quem ira se casar (41).
Porque pode transmitir para seus filhos no futuro (75).

Porque vou ficar muito preocupada (57).

Porque a gente fica mais preocupada com ela (81).

Porque vamos ter que explicar para ela quando ela crescer (123).

Porque acho que eu passei para o nené o amareldo que eu tenho (a mae tem nistagmo,
estrabismo) (144).

3(Q2). Saber que seu filho tem o trago falciforme mudou a sua vza’a ou de sua familia?

nh W

el I

10.
11
12.

LI I ==

(X) para melhor. porgue — ipai)

() para pior. porque
() ndo mudou nada

Porque no meu ponto de vista, foi a melhor declaragdo de amor para a minha filha, é o
futuro dela e quando tiver os descendentes dela tudo ja vai estar bem mais claro (32).
Para previnir o futuro (40).

Para previnirmos ela no futuro (62).

Por saber que ndo ¢ doenga, e prevenir o seu futuro (68).

Porque sei o que € trago falciforme, quem transmitiu e os cuidados a serem tomados
(10).

Porque sabemos orienta-lo para o futuro (126).

Porque eu posso orientar ele quando crescer (78).

Porque saimos de uma duvida e vamos alerta-lo (95).

Porque fiquei sabendo, se ndo soubesse, no futuro poderia prejudicar (147).

Porque nos fiquemos sabendo (22).

Porque ficamos sabendo do estado de saude dele (111).

Porque isso ndo € doenga mas € bom para ficarmos sabendo, para o desenvolvimento
dele (116).

Saber que seu fllho tem o traco falciforme mudou a sua vida ou de sua familia?
Ve ivedior, FRERIA L RN
( ,) para pior, porque
() ndo mudou nada

Porque poderei ajuda-la futuramente (33
Para prevenir o futuro (41).

Porque vou poder informa-lo quanto ao risco que tera se casar com uma pessoa que
também tem o trago (45).



13.
14.
15.
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Porque agora temos um cuidado a mais com ela, a gente vai prevenir ela mais para
frente (63).

Porque no futuro vou poder informar sobre o assunto e ele pode prevenir (93).

Porque nao sabiamos que existia isso e vamos alerta-lo (96). .

Porque podemos ficar tranqiiilos e informa-lo mais tarde sobre essa doenga (104).
Porque poucas pessoas conhecem e para orienta-lo futuramente (112).

Porque iremos saber orienta-lo para o futuro (127).

. Porque assim eu fico sabendo e posso cuidar dela (34).
. Porque pelo menos agora eu sei (38).
. Porque assim ficamos sabendo da existéncia desse trago na familia (69).

Porque foi importante saber (71).
Porque agoraa gente esta sabendo (114).

Porque acho que eu me preocupo muito mais com a saude dele, presto mais aten¢do
97).

3(02). Saber que seu filho tem o trago falciforme mudou a sua vida ou de sua familia?

1.

9 (01).

( ) para melhor. porque
( ) para pior. porque

(X ndo mudon nada (mdic)

Porque ela € uma menina saudavel (79).

Voceé acha que se outras pessoas souberem do resultado poderdo criar problemas

para seu filho com,o por exemplo, discriminagdo ou gozagoes?

PN U B L~

901).

(X) siim, porque — (paij
( ) ndo, porque

Porque ndo saberao detalhes, ndo terdo a informagdo que tivemos (30).

Porque nunca participou de palestra médica (131).

Porque as pessoas acham que tudo € contagioso (56).

Porque tém medo de ser contagioso (105).

Porque a sociedade as vezes € injusta (50).

Porque ha muitas pessoas maldosas (60).

Porque podem surgir comentarios (72).

Porque apesar de ser comum, as pessoas falam coisas que preocupam os pais (137).

Vocé acha que se outras pessoas souberem do resultado poderdo criar problemas

para seu filho como, por exemplo, discriminacdo ou gozacdes?

4;(4)!\):—'

CAF N O R

( ) nao, porque

Porque as pessoas sdo muito mal informadas e preconceituosas (11).
Porque ndo sabem o que realmente esta acontecendo (132).
Porque as pessoas sdo desinformadas (27).

Porque € uma doenga que nao ¢ falada e eles pensam que € complicada. Eu fiquei
assustada (23).



10.
1.
12.
13.

14.
15.
16.
17.
18.

901).
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Porque hoje em dia o povo € ignorante, eles ndo pensam em ajudar, mas em criticar
(85).

Porque existem pessoas preconceituosas (55).

Porque existem muitas pessoas mas, que s6 otham por si e ndo no proximo, que s6
pensam nelas e ndo no proximo (70).

Porque hoje em dia € assim, as pessoas gostam de magoar 0s outros, so porque as
pessoas tém algum problema (150).

Porque agora, sem saber o que € as tias ja falam; que pega, que tem que cuidar... (81).
Porque tem pessoas que acham que eu n3o cuido da Heloisa (3).

Sei, 1a, as pessoas...assim falariam (149).

Porque podem ficar tirando sarro (146).

Porque a vizinha falou até que podia virar leucemia, que € grave, e que € por isso que
ela € miudinha assim, pelo jeito dela, ela € doente (138).

Porque vdo pensar que € grave (114).

Porque eu acho que podem ficar com medo que passe neles (106).

Porque pensardo que € contagioso (34, 43)

Porque nem todas as pessoas entendem que nao € uma doenga (57).

Porque eu ja tenho uma primeira fitha excepcional (41).

Vocé acha que se outras pessoas souberem do resultado poderdo criar problemas

para seu filho como, por exemplo, discriminagdo ou gozagdes?

BN =

Al Sl A

10.

11

5]

13.

14
15.
16.

17.
18.

( ) sim, porque
(X) nco, porque  (pai

Porque ndo € uma doenca e sim heranga genética (92).

Porque isso € normal, ndo € uma doenga. (2, 4, 7, 22, 46, 62, 74)
Porque € apenas um trago que carrega consigo (35).

Porque € um trago da doenga que ndo se manifestou, sem preconceitos, pois nio
precisarao saber (6).

Porque € uma doenga transmissivel familiar (133).

Porque ndo € doenga contagiosa. (64, 80, 111, 135).

Porque n3o € uma doenga que transmite para outras pessoas (129).
Porque esse trago ndo pode ser muito grave (8).

Porque ndo € uma doenga perigosa (126).

Porque n3o € uma doenga grave (17).

. Porque a doenga € uma coisa comum (90).
12.

Porque esta € uma doenga que qualquer pessoa pode ter (113).

Porque todos estdo sujeitos a mesma situagdo (141).

Porque 1sso ai € normal, umas pessoas sofrem de uma coisa e outros sofrem de outra
(118).

Porque isso ai € normal, pela misericordia de Deus, vem em todos ndis, né, ta louco
(76).

Porque qualquer crianga poderia ter a doenga (78).

Porque eu acho que doenga qualquer um sempre pode ter (43).

Porque das enfermidades, esta é rara, todos tém enfermidades, creio que ninguém
pode... e muitas pessoas ndo sabem que essa doenga existe (101).



19.

20.
21.
22.

23
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Porque hoje ndo existe'm informagdes sobre o trago ou anemia falciforme e sera
informativo e certamente mais tarde ja sera conhecido o assunto (10).

Porque desconhecem (103).

Porque desconhecem essa doencga (54).

Porque acho que eles ndo sabem nem o que significa isso ai, o que € o trago, ndo
sabem o que € e ndo tém como recriminar (12).

. Porque poucos conhecem a doenga (anemia falciforme) (25).
24,
25.
26.
27.
28.
29.
30.

Porque ninguém vai ficar sabendo, ninguém conta problema para os outros (124).
Porque saberei explicar o que ele tem (68).

Porque saberei explicar a doenga ou o trago (66).

Porque se necessario explicarei o por qué do trago (32).

Porque ndo vai alterar em nada, basta um pequeno esclarecimento (19).

Porque estaremos melhor informados e ndo teremos duvida alguma (88).

Porque a gente tenta explicar, aquele que ndo quiser entender o que a gente explica, a
gente deixa quieto (147).

1. Porque € uma doenga e deve ser tratada (37).

32. Porque isso pode ser tratado no futuro (42).

9(01).

33. Porque doenga ¢ coisa grave e com doenga néo pode tirar sarro (116).

4. Porque ele é como todo ser humano (107).

35. Porque eu acho que nio tem pessoas pra esse tipo de coisa (99).

36. Porque nds somos evangélicos e nao temos preocupagdo com essas coisas, temos que

olhar como Deus olha, ndo fazer acep¢ao de pessoas, pagar o mal com o bem (145).

. Porque nédo vao ficar comentando, sendo parente vdo dar a maior forga e os outros

também (15).

Vocé acha que se outras pessoas souberem do resultado poderdo criar problemas

para seu filho como, por exemplo, discriminagdo ou gozagoes?

15.

() sim, porque

(LX) ndo, porgue  dindes

Porque isso nao € uma doenga. (5, 63, 65, 119, 142)

Porque ela ndo € uma crianga doente. (87, 89, 97, 98, 110, 140)

Porque ndo € uma doenca contagiosa (14, 16, 91_ 122, 130)

Porque ndo € uma doenga contagiosa contagiosa € no futuro tera medicamento para
curar essa doenga (96).

Porque isso ai ndo € transmissivel (134).

Porque ¢ uma doenga comum (102).

Porque € uma doenga comum e pode ser transmitida entre pai para filho (93).

Porque € normal (38, 67, 3 pessoas).

Porque eu acho que ndo € assim, uma doenga tdo grave (100).

. Porque as pessoas tém uma idéia de que ndo € grave (120).
. Porque a doenga ndo € tdo grave (108).
. Pelo menos na minha familia, porque vao entender que ndo é uma coisa assim, grave

(123).

. Porque eles sabem que isso existe (128).
. Porque a gente tem que procurar certo para eles entenderem e ndo ter esse tipo de

problema, € na verdade um esclarecimento (148).
Porque as outras pessoas precisam ser informadas a respeito da doenga (59).



16.
17.

18.

19.

20.

21

22.

23

24.

25.
26.
27.
28.

29.
30.
31
32.
33.
34.
35.
36.
37.
38.
39.
40.
41.

7102).
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Porque certamente desconhecem a doenga (31).

Porque eu acho que esse trago ninguém conhece, eu mesma ndo conhec;o eu nem
sabia que existia (51).

Porque acho que poucas pessoas sabem da existéncia, como outras pessoas como nos,
ndo sabem (13).

Porque além das pessoas nao terem muita nogdo do que seja o traco a propria doenga
ndo € contagiosa e a probabilidace de acontecer com os filhos dessas pessoas também
¢ grande (45).

Porque explicando, tudo se entende (9).

. Porque com a orientagdo que tenho posso explicar a estas pessoas o que € trago
falciforme (117).

Porque foram bem informadas do que se trata (53).

. Porque se sentira seguro sabendo do que se trata (33).

Porque ele simplesmente dira que o portador ndo afeta a outros e sabera se defender
(61).

Porque ndo compromete ninguém, nem ele (7).

Porque nio vai alterar em nada (20).

Porque ela ainda € um nené (127).

Porque vdo entender que ela é uma crianga e se aconteceu esse problema, como
crianga ela ndo tem culpa (139).

Porque nio vou contar para ninguém (77).

Porque elas nem precisam saber da minha vida (94)

Porque elas ndo precisam saber (115).

Porque ndo tem nada a ver (112).

Porque ¢ uma coisa séria (47).

Porque n3o ha discriminagdo nesse sentido, pelo menos eu acho (125).

Porque isso ndo € motivo de gozagdo (24).

Porque € como qualquer outro probleminha, mas deve ser tratado (84).

Porque as pessoas que conhego ndo sdo ruins (82).

Porque ninguém ¢ perfeito (71).

Porque ndo me criou problemas (75).

Porque confio na palavra da médica (na carta) (79).

Porque nada que ndo podemos resolver entre nos e a medicina, nada que seja
contagioso (104).

. Porque ele ndo tem nada (18).

3. Porque a gente ndo conhece. E uma doenga que para mim apareceu agora. Como a

AIDS, que agente ouvia falar em outras familias e bem dizer apareceu dentro de casa
(39).

Vocé acha que se outras pessoas souberem do resultado poderdo criar problemas
eu fllho como, por exemplo, discriminagdo ou gozagoes?
F poldie ’(!i/
() m?o, porque

Porque nao tem informagao o suficiente (35).

Porque ha pessoas ignorantes (desinformadas) (44).

Porque ninguém sabe o que € isso, nossas familias nunca tinham ouvido falar (58).
Por pessoas desinformadas sobre o assunto (103).



9.
10.
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Porque a pessoa nao sabe o que € e pode dizer que € contagiosa, que € um problema
sério (60).

Porque sempre tem pessoas que gostam de tirar onda, sarro, e isso pode acontecer (12).
Porque um exemplo € o caso da creche, tivemos que contar para a diretora, quando ele
esta com gripe ndo deixam ele ficar na creche, diferente das outras criangas (50).
Porque quando ele crescer e for se casar, se a moga fizer exame e tiver o trago
falciforme pode nao querer casar (133).

Porque acham que a doenca ¢ contagiosa (118).

A gente quer esconder (147).

Vocé acha que se outras pessoas souberem do resultado poderdo criar problemas

para seu filho como, por exemplo, discriminagdo ou gozacgdes?

—

3]

(OS]

O

(X)sim, porque  dmae;
( ) ndo, porque

Porque tem pessoas que ndo entendem, ja levam pra maldade, podem achar que ele €
um doente (13).

Porque as pessoas sdo desinformadas e vdo achar que é doenq:a que € transmissivel
(27).

Porque eles ndo entendem, ndo sabem o que ¢, pensam que é doenca. Na creche
vieram me perguntar se ndo passava para ninguém (34).

Porque esses dias fui vacinar e perguntaram se nao era um virus e se nao passava (no
posto de saude) (38).

Porque tem pessoas que nido entendem, sdo ignorantes, mesmo ndo sabendo o que
significa (51).

Porque nao entendem muito do assunto (61).

Porque nem todas as pessoas conhecem essa doenga e sabem diferenciar o trago da
doenga (69).

Aquelas pessoas que nio entendem (75).

Porque as pessoas acham que ¢ uma doenga e ndo entendem quando explicamos
(110).

10. Porque as pessoas ndo sabem o que € (114).

11

Porque as pessoas sdo pouco informadas (119).

12. Porque as pessoas ndo entendem direito, ficam comentando ¢ acham que a gente esta

13.
14.
15.
16.

7(02).

escondendo, porque leva a0 médico e crianga sa ndo vai ao médico (148).
Porque ndo sabem o que €, ndo entendem e ficam pensando que ele € doente (149).
Porque muitas pessoas podem tirar sarro dela quando ela crescer (70).
Porque existem pessoas com preconceito (93).
Pelo medo de pegar a doenga (87).

Voce acha que se outras pessoas souberem do resultado poderdo criar problemas

para seu filho como, por exemplo, discriminagdo ou gozagdes?

1.

() sim, porque

Vi, PO il

IESEN

Porque tem varias doengas que infelizmente ndo tem cura e ninguém discrimina, entdo
como o trago falciforme nio € doenca, ndo vao discriminar (2).
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Porque as pessoas que souberam nunca disseram nada, perguntaram o que era e ela so
tem o trago falciforme que ndo vai trazer nenhum problema (4).

Porque este assunto ¢ bem explicado (6).

Porque ndo € doenga (10,22,42,52,62,92).

Porque ndo tem nada a ver (17).

Porque estamos esclarecidos sobre o assunto (295).

Porque ela so6 tem o trago falciforme e mesmo que tivesse a doenga, a pessoa tem que
superar e 0s outros tém que entender porque a saude € coisa séria € quem critica deve
ser considerado inferior porque ndo tem uma verdadeira concepgio da vida (32).
Porque a gente explica que ndo € uma doenga e as pessoas compreendem (56).

Porque ndo € uma doenca transmissivel (64,121).

Porque ele sabera explicar o que € (68).

Porque nio € uma doenga grave (74).

Porque isso € normal (76).

Porque ndo € uma doenga perigosa, contagiosa (80).

Porque ela(e) ndo é doente (86,88,109,113).

Porque ele ndo tem nada e se tivesse ndo € contagioso (111).

Porque ele s6 tem o trago e ndo a anemia (126).

Porque eles ndo precisardo saber (28).

Porque ndo temos culpa de estar mal informado (40).

Porque ninguém sabe qual o sintoma da doenga (48).

Porque nos n3o temos culpa (78).

. Porque se a gente ndo falar ninguém fica sabendo (116).
22.

Porque geralmente fazem isso quando € alguma coisa aparente, quando olha para a
pessoa e percebe alguma coisa (141).

Porque sdo tudo vizinho bom (124).

Porque acho que nio vio ficar falando para ela e tudo (151).

. Porque 1ss0 ai, qualquer pessoa pode ter esse trago (131).

Vocé acha que se outras pessoas souberem do resultado poderdo criar problemas

para seu filho como,por exemplo, discriminagdo ou gozagdes?

LI N

o Nk

9.
10.
1.
12.

( )szm porque

ORI HE e

Porque néo ¢ doenga (3,26,43,53,71,97,115).

~ Porque ndo ¢ contagioso (7).

Porque € apenas uma caracteristica. Mas ela ndo tera como casar com uma pessoa
portadora do trago e correr o risco de gerar uma crianga com a anemia falciforme,
portanto havera restrigoes (11).

Porque isso ndo ¢ uma doenga que possa contagiar (16).

Porque ele nao € doente, ele ndo tem nada, ele € normal (18).

Porque nio é uma doenca, é so um traco (23.24).

Porque ela(e) ndo € doente (29,55,85,89,127).

Porque minha filha ndo € doente (33).

Porque como ja foi dito ndo € uma doenga contagiosa (45).

Porque ela ndo € doente, porque o trago falciforme ndo ¢ uma doenga (63).

Porque nédo ¢ uma doenga transmissivel (65,122).

Porque ndo € uma doenca contagiosa (81).
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Porque ele n3o € doente, ndo € uma doenga (82).

Porque isso ndo prejudica em nada (91).

Porque ele s6 tem os tragos da doenga (96).

Porque ele ndo tem nada e se tivesse ndo € contagioso (112).

Porque sabendo que ndo vai ter risco, ndo tem porque discriminar (125).

Porque nunca ouviram falar (5).

Porque ndo temos culpa de estar mal informado (41).

Porque quase ninguém sabe o que € (98).

Porque ninguém precisa saber (94).

Porque se forem informados por esse exame (nenhum se ndo é um problema para ele e
nem para nos nem adianta comentar) (104).

Porque ndo € nada aparente (142).

Porque os vizinhos que tenho sao pessoas boas e ndo iriam fazer isso (123).

Porque todo mundo tenta saber do que se trata, se precisamos de ajuda, eles ajudam.
As pessoas tentam compreender (14).

Porque vou explicar para o Joel o que € anemia falciforme e assim ele podera explicar
para os colegas o que € anemia falciforme (acho que ndo se afastardo, tudo se resolve
com dialogo, e orientagdo) (117).

Porque todo mundo gosta dela, tem um dengo com ela, minha familia, os amigos, acho
que ndo vai alterar nada (139).

Porque qualquer crianga pode ter esse trago (132).

10(01). Que tipo de discriminagdo?

0=

[V I E V]

( ) os amigos vdo se afastar

( ) tera problemas na escola ou no trabalho
 way
Poderia surgir algum meseio (72).

Tera piadinhas e palhagadas (60).

Sera apenas: Ah! O Vinicius € doente (56).

Tera problemas para arranjar a esposa ideal (66).
Medo de contagio, achar que € fraca de saude (30).

10(Q1). Que tipo de discrimina¢do?

W DN =

Al

() os amigos vdo se afastar
() tera problemas na escola ou no trabalho

A G

As pessoas falariam, vdo gozar na cara (149).

As pessoas vao comentar (138).

Todo mundo dos arredores esta dizendo que ele e doente e que nos ndo estamos
querendo contar para os outros. As pessoas gostam de falar muito sem saber (148).
Nao querer chegar perto dela, ficar falando (81).

[riam me preocupar o maximo possivel (3).

. Teriam do dela e com certeza iam tirar sarro dela, apesar que eu ndo sei 0 que € isso

(70).
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7. Se o meu filho for pequeno, e ndo tdo rechonchudo como o do vizinho, vou explicar, e
se quiserem brincar, tudo bem, se ndo, vou orientar o Joel a ter amor proprio (117).

8. A principal discriminagdo, a meu ver, € da propria crianga se ndo for bem orientada no
futuro, ndo hd necessidade de ela se -sentir diferente dos outros, mas € preciso
esclarecimento e ndo omissio (11).

9. Talvez com relagdo a namoradas (55).

8(02). Que tipo de discriminagdo?
( ) os amigos vdo se afastar
( ) tera problemas na escola ou no trabalho
AVEN fpai)

Podem tirar sarro (12).

Comentarios (147).

Talvez os pais dos amiguinhos vdo querer distanciar seus filhos do meu (103).
Podem se afastar achando que a doenga € contagiosa (118).

Com a namorada ou o noivo, de nio querer casar (133).

Nk

8(02). Que tipo de discriminagdo?
( ) os amigos vdo se afastar
() terad problemas na escola ou no trabalho

‘) (mae)
1. Vio achar que € transmissivel (27).
2. De pensar que € doenga contagiosa (38).
3. Talvez ha discriminagao até as pessoas saberem o que € trago, depois elas verao que

ndo ¢ doenga, muito menos contagiosa (69).

Podem achar que ele é doente (75).

Que pode ser transmitida mais n3o € nada assim (93).

6. Havera comentarios, porque ninguém conhece e as pessoas que nds contamos nao
entenderam e acharam que é uma doenga (61).

7. Podem comentar com ele (51).

As pessoas vao tirar sarro (70).

9. Comentarios (148).

o

*®

16 (Q1). Vocé se sentiria inferior aos outros se soubesse que transmitiu para seu filho o
TRACO FALCIFORME ?

(N7 st pordgie Jxit)

( ) ndo, porque

1. Mas vamos fazer o que? Mas a gente ndo sabia que passava isso pra crianga, né!
2. Porque dai eu era o culpado.

3. Porque a gente carrega no sangue e os filho tem que herdar.

4. Gostaria de nunca ter o trago falciforme.

5. Porque set 14, ia ficar muito sentido.
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16(Q1). Vocé se sentiria inferior aos outros se soubesse que transmitiu para seu filho o
TRACO FALCIFORME ?
(X) sim, porque — (mde)
( ) ndo, porque

Porque se eu soubesse que eu tivesse eu ndo engravidaria.

Porque dai eu transmiti para ele, herdou de mim. Ia me sentir bastante culpada.

Porque nio gostaria de ter transmitido nada para minha filha.

Porque eu devia ter visto antes de ela ter.

Porque se eu soubesse dos riscos de meu filho nascer doente teria feito tratamento.

Porque parece que sou culpada por ele ser doente.

Nio sei como explicar, sabe, mas ia me sentir culpada.

Porque a gente 1a ficar triste, porque a gente nao sabe o problema que a gente tem. Sei

la. '

9. Porque como que, ¢ uma coisa tdo estranha, credo. Eu so6 andava com o pai da nené, e
com camisinha, entdo, por isso achei estranho essa doenga. Nem sei a doenga ainda.

10. Me sentiria triste porque eu que tinha a doenga.

11. Porque ia ficar com remorso.

12. Porque dai eles iam falar, do jeito que sdo la, meus parentes.

13. Porque todo mundo esta falando que tenho amareldo e eu ndo entendo muito isso ai.

14. Porque isso poderia ter acontecido com qualquer outra pessoa.

© NNk W=

16(01). Vocé se sentiria inferior aos outros se soubesse que transmitiu para seu filho o
TRACO FALCIFORME ?

(...) sim, porque
(X) nao, porque ___ {(paij

Porque o trago falciforme ndo € doenga.
N3io sabia dessa doencga.
Porque eu ndo sabia que tinha a doencga.
Eu nem conhecia essa doenca.
Porque eu ndo sabia que eu tinha.
Porque eu ndo sabia que tinha o trago falciforme, que era portador.
No caso quem tinha que se sentir culpado seria minha familia porque eu nao sabia.
Na época eu n3o sabia.
Transmiti sem saber.
. Porque se eu tenho, outro pode ter, mas nio saber.
. Eu ndo sabia que tinha esse problema, se aconteceu...
. Porque ndo estaria tendo o conhecimento necessario para evitar a transmissao.
. Porque isso € normal. Eu ndo ia me julgar. Se eu soubesse e passasse, eu ia me sentir
mal, mas como eu nao sabia, nio tem como me sentir mal.
14. Eu acho que a doenga a gente ndo sabe se tem se ndo consultou, ndo fez exame.
15. Porque nunca fiz esse exame.
16. Porque n3o tive oportunidade de fazer exames.
17. Ndo tenho culpa, ndo sabia que poderia transmitir.
18. Nao tenho culpa .
19. Acho que ndo seria minha culpa.

Al e A A

e e
N — O

—
[S)
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21.
22
23.
24.
25.
26.
27.
28.
29.
30.
31

32.
33.
34.
35.
36.
37.

~

2

39.
40.
41.
42.
43.
44,

. Ndo € culpa minha.

Porque eu ndo tenho culpa.

Por ndo ter culpa nenhuma. '

Naio tenho culpa de ter herdado o trago falciforme.

Porque eu acho que eu ndo fiz nada para ter isso, eu ndo tive culpa.

Nao fui eu quem quis té-la.

Nio foi opgdo minha e sim probabilidade genética que determinou.

Isso depende da genética.

E genético.

Por se tratar de uma alteragdo genética.

E uma doenca que vem de meus antecessores.

Nio ¢ s6 comigo e com nossa familia, mas com milhdes de pessoas e eles ndo estdo se
sentindo inferiores.

Nao € uma coisa que esta a0 meu alcance.

Porque qualquer um pode ter, ndo € so eu, um caso raro.

Porque eu tenho uma boa saude.

Porque ndo ha nada de errado com isso, € a natureza.

Porque eu acho que ndo € uma doenga assim, tdo contagiosa assim.

Porque € uma coisa da vida.

. Porque isso € normal, porque tudo que vem de Deus é bom. Se Deus permite...a
enfermidade vem do nada.

Porque isso vem da natureza terrena.

Porque 1sso acontece.

Porque todas pessoas podem ter qualquer tipo de doenga.

Porque de um ou de outro vai ter que ser.

Porque se cuidar logo no inicio ndo se torna perigoso para a crianga.

Porque vim até aqut sem a ajuda de ninguém e criarei meu fitho assim, com Deus.

16(01). Vocé se sentiria inferior aos outros se soubesse que transmitiu para seu filho o
TRACO FALCIFORME ?

QAN -

~

10

(...) sim, porque
i) ndo. poraue iade)

Porque ndo € doenga.
Porque continua sendo uma pessoa saudavel.
Porque nao é uma doenga tdo grave.
Porque ndo € doenga contagtosa.
Porque € genetico. Ndo € uma doencga contagiosa.
Porque eu certamente também herdei de outro, vem de la para tras, eu herdei de um
dos meus pais.
Porque eu jamais poderia mudar minha estrutura genética.
Porque alguém também transmitiu para mim e em se tratando de hereditariedade nio
ha como mensurar.
Porque a carta esclarece que existem varios portadores ou pessoas que de fato tem a
doenga em diversas nagdes do mundo. Como o Brasil € um pais bem miscigenado,
qualquer individuo (teoricamente) podera ser homozigoto ou heterozigoto para a
doenca.

. Porque eu ndo sabia.
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Porque ndo tinha conhecimento

Porque eu n3o estava informada dessa doenga.

Porque nem eu mesma saberia que tinha a doenga.

Porque n3o sabia sobre essa doenga.

Porque ndo sabia que eu tinha o trago.

Porque ¢ uma coisa que eu acho que nio teria culpa de ter passado porque eu ndo sabia

que tinha. '

Porque € uma coisa também que, eu n3o faria por querer, se eu soubesse, mesmo

sendo um descuido meu.

Porque eu, se eu soubesse...

Porque nao foi por querer.

Porque pode passar pelo ato sexual sem que a gente saiba de alguma coisa.

Porque a gente ndo ia saber que tinha a doenga entdo, ndo ia me sentir culpada nio.

Nao tenho culpa de ter esse trago.

Porque a gente nio tem culpa.

Porque nao tenho culpa.

Porque se eu tenho, ndo foi culpa minha. Culpado foi da mée, do pai, de quem fez.

Porque eu ndo tenho culpa, porque ja vem de familia.

Porque eu acho assim que o culpado ai foi minha mae, por isso se nené pega quando

crianga e porque eu nao sabia também.

. Porque eu acho que eu também ndo 1a ter culpa porque eu teria pegado dos meus pais.

. Porque tsso ndo € culpa minha.

. Porque € uma doenga comum, a gente nao tem culpa.

. Porque acho que também ndo € uma coisa do outro mundo, acho que ¢ uma coisa
grave mas ndo para chegar a ponto de discriminar.

. Porque isso pode ser tratado, curado.

. Porque acho que nio é um problema.

. Porque uma (doenga) ndo quer dizer se € ou ndo inferior ao outro.

. Porque todas as pessoas s3o sujeitas a isso.

. Porque somos humanos e portanto, estamos sujeitos a qualquer doenga.

. Porque € conseqiiéncia da vida.

. Porque tenho forgas e coragem para cuidar de nos.

39. Porque acho normal uma mae passar um tipo de doenga para o filho.

12(02). Vocé se sentiria inferior aos outros se soubesse que transmitiu para seu filho o
TRACO FALCIFORME ?

N stin. pordgne ey

1.

2.

( ) ndo, porque

A principio fiquei uns dias estranho e entdo parei e analisei € vi que ndo podia culpar
ningueém (32).
Porque fo1 eu que passei (124).

12(Q2). Vocé se sentiria inferior aos outros se soubesse que transmitiu para seu filho o
TRACO FALCIFORME ?

Iy Nhn, porgue e

() ndo, porque
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Porque me sentiria culpada (27).

Porque parece que a culpa € minha, porque eu acho que se eu soubesse, se minha
familia soubesse que eu tinha, eu iria pedir para o meu marido fazer o exame (34).
Porque meu ex-marido até hoje fala que o sangue dele é bom e 0 meu é ruim (38).
Porque eu ndo sabia, e se soubesse ndo me sentiria assim (61).

Porque depois que eu vim e me explicaram que no futuro, se ela casar com alguém
com o trago falciforme podera ter filhos com anemia falciforme, eu me senti culpada
(63).

Porque me sentiria mal, porque os outros iriam falar (82).

Por causa de estar com a doenga (87).

12(Q2). Vocé se sentiria inferior aos outros se soubesse que transmitiu para seu filho o traco
falciforme ?

N —

3
4
5
6.
7
8
9.
1

11.

12

( ) sim, porque

() ndo, porqiie _ ipai)

Porque ndo € um bicho de sete cabegas (2).

Porque ndo sabia que existia essa doenga e porque isso vem de familia, embora a
principio pensei nisso (4).

. Porque é uma anomalia hereditaria (6).
. Porque € natural (8).
. Porque € involuntario, caracteristica (10).

Porque nio € uma doenga (22,28,68).

.. Porque estamos informados sobre o assunto (25).
. Porque eu sei que ¢é de familia, de geragdes (48).

Por ndo se tratar de uma doenga (54).

0. Porque eu ndo teria como evitar, eu ja tinha mesmo, o importante € que a Lurdes nio

tem (56).
Porque nio ¢ culpa minha, € hereditario, vem de geragdes (58).

2. Porque isso vem de geragdo, dos pais, entdo a culpa ndo é exatamente minha (60).
13.

Porque n3o passet nenhuma doenga para ela (62).

14. Porque ndo € um problema que a gente procurou ter, é genético (64).

15.

16

Porque € uma situagdo hereditaria (66).

.Porque o trago nao € doenga (72).
17.
18.

Porque ndo € doenga grave (74).
Porque isso € normal, vem das geragoes (76).

19. Porque so pessoa normal apenas carrego uma heranga genética (92).

25
26

. Porque n3o transmiti nenhuma doenca (109).
. Porque penso que isto € normal (151).
.Porque acho que eu ndo saberia que tinha isso porque meus pais ndo disseram pra

mim, o que eu vou poder falar para ele daqui pra frente (12).

. Porque a gente nao sabia, foi saber s6 agora (15).
24.

Porque nem sabia desta doenga (40).

.Porque eu nao sabia (78,116,133
. Porque € uma coisa que eu n3o sabia, nio tinha conhecimento (80).
27.

Porque a gente nunca fez o exame, foi assim de repente (86).
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28.Porque além dos meus pais ndo saberem, porque na época nio existia 0 exame, eu

também ndo sabia. Fiquei contente de descobrir e poder passar a informagio para ele
(95).

29. Porque eu nunca esperaria que minha familia trazia esse trago de descendéncia (131).
30. Porque ndo temos culpa (42).

31. Porque ninguém ¢ perfeito (44).

32.Porque ndo fui eu que pedi para ter isso ai, ndo set nem de onde vem isso ai, ndo tenho

culpa (50).

33. Porque ndo tenho culpa de transmitir isso/este trago para ele (103).

34. Porque nem eu sabia que eu tinha (121).

35.Porque eu ndo sabia que poderia transmitir (141).

36. Porque acho que se ndo sabia... agora que fui fazer os exames (147).

37. Porque o Brasil é um pais cheio de raga e qualquer pessoa-esta sujeito a ter (111).
38. Porque eu levo uma vida normal (113).

12(Q2). Vocé se sentiria inferior aos outros se soubesse que transmitiu para seu filho o
TRACO FALCIFORME ?

O

% ~

10.
11.

12.

15.
16.
17.
18.
19.
20.
21.
22.
23.

() sim, porque
(X) ndo. porque ~ {mde)

Porque € uma coisa que ndo tem logica, ndo sabia antes (3).

Porque ndo sabia sobre a doenga (5).

Porque ndo sabia desta doenga (41).

Porque eu nio sabia (13).

Porque com certeza eu teria transmitido sem saber (36).

Porque eu também ndo sabia nada disso. Fiz exames de sangue varias vezes e ndo deu
nada. SO problema de diabetes, de glicose. Este exame eu nunca tinha feito (39).
Porque eu nem sabia que isso ai existia (49).

Porque eu nio sabia que tinha o trago (55).

Porque eu ndo ia saber que eu tinha, mesmo que soubesse, se fosse s6 o trago
falciforme nao me sentiria culpada (85).

Porque ndo conhecia a doenga e estou me esclarecendo agora (96).

Porque eu ndo sabia também o que eu tinha, € mesmo que soubessse, o que eu ia
poder fazer? (98).

Porque ndo sabia 0 que era, ndo tinha informagdo e também que trago falciforme nio
¢ doente (117).

13. Porque naquela época ninguém fazia os exames (122).
. Porque eu ndo sabia que eu tinha. Eu senti no comego mas depois vi que ndo era

perigoso e ndo era nada grave (123).

Porque eu ndo sabia que existia essa doenga, anemia falciforme (125).
Porque eu jamais ia saber que eu tinha esse poblema (139).

Porque eu ndo sabia que podia ser transmitido (142).

Porque eu também nao sabia (149).

Porque ndo ¢ infeccioso/contagioso (7).

Porque ndo € uma doencga contagiosa (26).

Porque ndo ¢ uma doenga, ndo tem porque (16).

Porque eu também tenho, € normal, para mim nio interferiu em nada (18).
Porque nao ¢ uma doenga (21,110,47,115).
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24. Porque eu acho que isso € normal, acho que varias pessoas devem ter e ndo sabem
porque ndo tem filhos ainda (71).

25. Porque nio € doenga, se fosse doenga sim (75).

26. Porque assim como ela ndo € doente eu também ndo sou doente (89).

27. Porque ndo estaria condenando ele a nada além de que sabemos que ndo é contagioso
ou que veio lhe causar a morte (104).

28. Porque ele ndo seria doente (114).

29. Porque essas coisas acontecem, ninguém até entdo sabia como evitar, € o trago €
apenas uma caracteristica assim como cor dos olhos, etc (11).

30. Porque isso € uma coisa que ja vem de Deus e a gente ndo pode fazer nada, tem que
assumir o que tem (14).

31. Por que € uma heranga genética e querendo ou ndo qualquer um pode passar (69).

32. Porque o Brasil é um pais multiracial, portanto, qualquer um estara sujeito (112).

33. Porque € uma coisa normal ,ndo tem jeito de mudar, ndo € culpado (148).

34. Porque disso a gente n3o tem culpa (23).

35. Porque eu acho que isso € normal nas familias (24).

36. Porque € uma doenga hereditaria e eu ndo tenho culpa (29).

37. Porque ninguém tem culpa (33).

38. Porque ndo temos culpa (43).

39. Porque também ndo sou culpado de ter esse problema (53).

40. Nao senti nada, ndao € nada que procurei ter (65).

41. Porque eu nunca tive isso, atraves do pai dela que passou isso para ela (70).

42. Porque eu ndo sabia e ndo tenho culpa disso (94).

43. Porque ndo temos culpa (119).

44. Porque eu n3o teria culpa (132).

45. Porque eu nio tenho culpa, eu nem sabia disso antes (136).

46. Porque 1sso ndo mudou em nada a minha vida (45).

47. Porque ndo prejudicou em nada (91).

48. Porque isso nao vai mudar o seu crescimento (93).

49. Fiquei feliz por ter herdado de mim, porque agora posso planejar (97).

17(01). Vocé acha que saber que foi seu (sua) esposo (a) quem transmitiu o TRACO
FALCIFORME para seu filho atrapalharia seu casamento?
X0 sun. poraure Ry
( ) ndo, porque
Nenhum pai respondeu.

17(Q1). Vocé acha que saber que foi seu (sua) esposo (a) quem transmitiu o TRACO
FALCIFORML para seu filho atrapalharia seu casamento?

LX) NimL porque Haae)

() ndo, porque

S6 um pouquinho, porque eu ja teria que me preocupar com os proximos fithos.
Porque se ele transmitiu o traco a gente cuidara para nao ter mais filhos.

Porque eu ia querer ver ele de costas, porque isso nao se faz, passar um problema para
a crianga, mas ai sO pega em uma ou também na outra?

LI M) —
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17(Q1). Vocé acha que saber que foi seu (suaj esposo (a) quem transmitiu o TRACO
FALCIFORME para seu filho atrapalharia seu casamento?

A S AR St e

11.

12.

13.

IS

B D) D) e o e ek
P — O O 00~ O

N DD
(o RV, I S

(VST VS RN USRS R VS B US R VST (O I 1S I (O]
O 0

N LN — O

() sim, porque
(X) nao. porque

{peti)

Nao tem culpa. (6 pessoas)

Ela também ndo tem culpa de ter esse problema.

Somos uma familia e jamais fariamos mal a ela.

De forma alguma porque a amo.

Porque vou ama-la muito mais.

Porque nos nos amamos.

Porque gosto muito dela.

Porque quando se gosta tem que ir a luta.

Porque foi assumido um compromisso juntos, na tristeza e na alegria, dividirmos os
mesmos problemas.

.Porque ja faz 10 anos que nos estamos juntos, ndo atrapalharia em nada, dai eu

apoiaria ela.

Porque a gente ja mora junto a tanto tempo, e fora essa doenga a gente briga com mais
outras como bronquite. ..

Porque nos amamos e fomos escolhidos um para o outro quando isso aconteceu, ndo
fo1 homem que nos uniu mas Deus que sabe todas as coisas.

A gente casou porque se amava, se gostava, € ndo sabia das conseqiiéncias que ia
surgir.

. Porque ndo planejamos ter outros filhos e poderia ter herdado o trago de qualquer um

de nos.

. Porque como pode ser ela, pode ser eu também.

. Porque poderia ser eu.

. Porque tanto faz, pai ou mae pode ter a doenga.

. N@o adianta atrapalhar o casamento, isso € normal da gente mesmo.

. Isso ai nunca estraga o casamento, isso ai todo o mundo tem.

. Porque 1sso pode acontecer a todos.

. Devido n3o ser uma opg¢ao dela.

. Porque no caso assim, € uma doeng¢a comum e qualquer um pode ter.
. E um acontecimento.

. Eu ndo sabia da doenga.

. Porque a gente ndo sabia que tinha o trago falciforme antes de casar.
. Porque agora que estou sabendo dessa doenga.

. Porque ndo saberia da sua doenga.

. Ela também ndo quis transmitir a doenga.

. Ela ndo sabia também.

. Nao sabiamos se éramos portadores.

. Porque nos ndo sabiamos.

. Porque entre os dois ndo tem... a gente ndo sabia se tinha antes de casar.
. Porque antes de ter o filho, ndo tinha informacao de nada.

. O trago ndo ¢ doenga.

. Porque a partir do exame nos sentimos bem esclarecidos.

. Porque as informagdes sdo a toda hora e ndo podemos parar. Problemas precisam de

solu¢do administragdo da situagdo ou simplesmente viver o acontecido.
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37. Porque também nio sei se € uma doenga cancerosa. Tem cura? Tem tratamento?
38. Porque ndo somos casados.

39. E normal, ninguém ¢ perfeito.

40. Porque € comum pegar doenga hoje em dia.

41.

Porque depois que casou, s6 Deus sabe quanta enfermidade que esta surgindo agora,
se houver tratamento, vamos tratar.

17(Q1). Vocé acha que saber que foi seu (sua) esposo (a) quem transmitiu o TRACO
FALCIFORME para seu filho atrapalharia seu casamento?

NownbEwh -

o

10.

11.
12.
13.

14.
15.

16.
17.
18.
19.

20.
21.

22.
23.

24.
25.
26.
27.

( ) sim, porque
(X) ndo, porque  (mde)

Porque também nao fez isso por querer, para prejudicar, coisa que também nao sabia.
Nem eu nem ele sabia da doenga.

Porque nenhum de nés estava informado.

Porque acredito que ele ndo tem conhecimento.

Porque ele também ndo sabia da doenga.

Porque a pessoa tem a doenga e nem se da conta dela. Se a pessoa soubesse...

Porque nenhum da gente sabia e aconteceu, se a gente soubesse antes, nada teria
acontecido.

- Porque eu nunca ouvi falar, deve ser uma doenga assim, nova.

Porque se a gente tinha, n3o estava informado disso dai, entdo ndo tem culpa e se é
genético, nao tem porque evitar ter filho sabendo que tem tratamento.

Porque € uma coisa que acontece, mesmo que fosse a doenga, ndo podia atrapalhar,
esse tipo de coisa a pessoa ndo escolhe, acontece.

Porque é uma coisa inevitavel, que ndo depende de nos.

Porque € normal, pode acontecer com qualquer um.

Pois se foi qualquer um, isso teria acontecido e temos que nos conformar e seguir em
frente.

Porque eu 0 amo, ele me ama e dai, nio atrapalharia.

Porque a gente ama um ao outro. A gente gosta um do outro, nada vai separar. Porque
quando a gente se une, com Deus, a gente tem que ir até o final da vida.

Porque somos pessoas esclarecidas.

Porque a gente ja esta bem esclarecido sobre o trago falciforme.

Porque € um dado informativo, esclarecedor e nada prejudicial.

Mas haveria mais consciéncia do que estaria para acontecer, planejamento familiar,
riscos, etc.

Porque isso pode ser tratado, curado.

Porque procuraria, no caso, ajudar, sei la, levando ele no médico, aconselhando para
fazer o tratamento.

Porque por amor a eles procuraria um médico para explicar.

Porque pois estamos felizes assim, devo fazer ele procurar so um médico para entender
melhor sobre a doenga e se prevenir.

Porque a gente ia levar a vida normal como a gente tava levando. A gente vai entender.
Porque sabemos pensar e discutir juntos.

Porque a gente é marido e mulher, tem que se unir, ajudar um ao outro.

Porque ja superamos varios outros problemas e ndo seria problema de doenga, € um
bebé tdo desejado...
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30.
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32.
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34.
35.

39.
40.
41.
42.
43.
44.
45.
46.
47.
48.
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. Porque como ja disse, ele é minha familia e nos faz muito feliz, com ou sem esse
problema.

Porque nio foi por mau.

Porque ndo mudaria em nada.

De jeito nenhum, porque nenhum de nés dois ia ter culpa, entdo nio ia atrapalhar nada.
Porque ele vai ter que entender, se eu tiver eu vou ter que entender, porque se a gente
tiver, ndo € culpado de ter.

. Porque eu acho que a gente nao tem culpa de ter as doengas.

Porque nio teria culpa.

Porque ele também ndo teria culpa, ele entenderia muito mais, porque ele foi criado
largado, ndo teve um pai e uma mae para cuidar, que se virasse.

Porque doenca ninguém pede para nascer com ela.

Porque qualquer pessoa esta sujeita.

Porque acho que isso ndo tem nada a ver, doenga atrapalhar casamento, acho que ndo
tem nada a ver.

Porque ndo tem nada a ver, acho que ndo muda nada.

Porque ndo sou casada.

Porque ndo sou casada e ndo atrapalharia se eu viesse a me casar.

Porque estamos separados, ndo tem nada a ver.

Porque nio tem nada a ver.

Porque um ndo passa para 0 outro.

Porque ndo ¢ uma doenga.

Porque creio que o trago ndo ira nos trazer problemas futuros.

Porque ja estamos casados.

Ele € pai, ndo tem como.

14(02). Vocé acha que saber que foi seu (sua) esposo (a) quem transmitiu o TRACO
FALCIFORME para seu filho atrapalharia seu casamento?

l.

(X) sim, porque
( ) ndo, porque

_____(mae)

Porque eu ia ficar revoltada com ele, porque dos outros filhos que tive, nunca tiveram
problema (sdo filhos de outro pai), s6 com ele tive problema (70).

2. Porque se a gente ndo sabe bem do que se trata (149).

14(Q2). Vocé acha que saber que foi seu (sua) esposo (a) quem transmitiu 0 TRACO
FALCIFORME para seu filho atrapalharia seu casamento?

N R W=

( ) sim, porque
(XD nao. porgue— (pai)

Se a gente soubesse que existia 0 exame e nio tivesse jeito, mas a gente ndo sabia (4).
Porque ndo ¢ culpa dela (6).

Porque ndo atrapalha (8).

Porque € algo genético, ndo controlado, ndo escolhido (10).

Nem eu nem minha esposa temos culpa porque a gente nio estava informado (12).
Porque nio adianta, se a gente tem (15).

Porque ndo ¢ uma doenga (22, 113).
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Porque ela n3o teve culpa e ndo deve se culpar (25).

Porque ¢ so ela, eu ndo tenho e também ndo € uma doenga. Se nos dois tivéssemos nao
iamos ter filhos (28).

Porque ndo tem culpa, se vocé gosta de uma pessoa, ndo importa se ela esta bem ou
mal, 0 que importa € estar perto dela, € a maior prova de amor e de vida também (32).
Porque ficar julgando ndo ajuda (35).

Porque ela também ndo sabia do trago falciforme (42).

Porque se vivo bem até hoje ndo vai ser diferente agora (44).

Porque nio tem nada a ver, o amor continua 0 mesmo (60).

Porque sei que ela ndo passaria nada por mau (62).

Porque isso € normal, vem das geragdes (76).

Porque eu me entendo com ela 14, vi quem era, quem ndo era, € ndo vi sugestao
nenhuma de complicagio (86).

Porque o que a gente sente um pelo outro € muito maior que qualquer doenga, mesmo
que a gente brigue de foice (88).

Porque ele nao é doente (92).

Porque ela néo teria culpa (95).

Porque ela ndo tem culpa isto € hereditario (103).

Porque o meu casamento continua a mesma coisa (109).

Porque a gente tem que procurar entender um ao outro (116).

Porque isso € uma coisa normal, qualquer um tem (124).

Porque ndo sabiamos que a doenga existia (126).

Porque discriminar, se ndo sabiamos que a pessoa poderia transmitir (141)

Porque ndo tem porque (151).

14(Q2). Vocé acha que saber que foi seu (sua) esposo (a) quem transmitiu o0 TRACO
FALCIFORME para seu filho atrapalharia seu casamento?

Aol AR e

11.
12.
13.
14.

15.

( ) sim, porque
(X) ndo. porque

(maej

Porque a gente sO veio saber depois que ela nasceu e isso nao ia mudar em nada (5).
Porque ninguém tem culpa de ter tragos da anemia, vocé nasce com ela (7).

Porque as pessoas se casam por amor e nao por conveniéncia (11).

Porque ele também ndo sabia (13).

Porque acho que além de tudo isso, o que prevalece € a unido (14).

Porque ndo é uma doenga que possa atrapalhar um casal a viver (16).

Porque nds dois temos o trago falciforme (18).

Porque o trago falciforme ndo € uma doenca (23, 114).

Porque € do sangue, a gente ndo tem culpa, se fosse alguma coisa que ele fizesse, que
fosse causado por ele, ai sim (34).

. Porque s6 um com o trago falciforme, ndo ia precisar ficar planejando se ia ter filhos

ou nao (29).

Porque somos companheiros e conversamos muito sobre o assunto (33).

Porque ele também néo sabia que tinha (36).

Porque n3o tinha conhecimento do trago falciforme(43).

Porque eu acho que quando apenas um dos dois tem o trago ndo afeta a vida dos filhos,
consequentemente nio trazendo problemas ao casamento (45).

Porque o trago falciforme ndo € coisa de ficar se preocupando (47).
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16. Porque depois que ja transmitiu ndo adianta criar problemas (57).

17. Porque o amor continuaria o mesmo (61).

18. Porque ele também n3o teria culpa, nem eu (63).

19. Porque ficou bem claro o que € trago falciforme e isso ndo-mudou nada o nosso
casamento (69).

20. Porque meu marido entende e sabe que ndo € uma doenga (75).

21. Porque a Vivian ndo € doente (79).

22. Porque ja expliquei pra ele que vem de familia e ele entendeu, ndo achou ruim (82).

23. Porque ele também nao sabia que tinha o trago falciforme (85).

24. Porque a gente tem que entender, se ele tem € porque € de geragdo, dos pais, do avo
(87).

25. Porque somos muito unidos sobre nossos filhos (93).

26. Porque nem eu e nele sabia que tinha (94).

27. Porque gragas a Deus sO tem os tragos, mesmo assim, lutaria junto se tivesse a doenga
(96).

28. Porque o escolhi para ser o pai e ndo a nada que ndao possamos resolver juntos (104).

29. Porque ndo prejudicou em nada o meu filho (110).

30. Porque pelo mesmo motivo, qualquer um estaria sujeito (112).

31. Porque ndo ha motivo (115).

32. Porque no caso como ocorreu, sO tivemos informagdes sobre trago falciforme (117).

33. Porque nio muda em nada (122).

34. Porque também ele ndo ia saber até fazer o exame (123).

35. Porque ele n3o tem culpa e ndo € grave (127).

36. Porque eu tendo a hemoglobina AA, ndo temos a chance de ter filhos com a anemia
falciforme (132).

37. Porque eu acho que a pessoa sabendo antecipado, tem como fazer tratamento, como no
caso da Fernanda que foi descoberto a tempo e vamos tratar (139).

38. Porque tanto podia ser eu quanto ele (142).

13(02). Voceé acha que saber que foi vocé quem transmitiu o TRACO FALCIFORME para
seu filho atrapalharia seu casamento?

(X sim, porque  {mdes)

( ) ndo, porque

1. Porque depende da pessoa, do grau de informagdo. Se for mais informada diria que
nao, mas se fosse um pouquinho mais ignorante, sim (27).
2. Se a gente ndo sabe bem do que se trata (149).

13(02). Vocé acha que saber que foi vocé quem transmitiu 0 TRACO FALCIFORME: para
seu filho atrapalharia seu casamento?
() sim, porque
LX) ndo, porque

o dpaly

1. Porque ndo tem nada a ver, através disso faz com que a unido fique mais forte (2).
Porque a gente ndo sabia e ja estava morando junto quando descobriu. E se soubesse
antes, iriamos nos casar do mesmo jeito se tivéssemos esclarecido o que € o trago
falciforme e que ndo € problema (4).

o
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Porque ndo ¢ uma doenga que preocupe (6).

Porque € algo genético, ndo controlado, ndo escolhido (10).

Nem eu nem minha esposa temos culpa, porque a gente ndo estava bem informado
(12).

Porque isso ndo tem Iogica (15).

Porque ndo € uma doenga (22,74,113).

Porque buscamos as informagdes corretas (25).

Porque no principio ndo comentei nada, ndo queria conversar a respeito. Mas apos
melhorou o casamento consideravelmente (32).

Porque se vivo bem até hoje, ndo.vai ser diferente agora (44).

Porque eu sei que € de familia, de geragdes, € normal isso ai (48).

Porque ndo fui eu que pedi para ter isso ai, ndo sei nem de onde vem isso ai, ndo tenho
culpa (50).

Porque como explica a médica, ndo é doenga, mas devemos tomar os devidos cuidados
(52).

Porque a pessoa ndo tem culpa, € algo que se herda dos pais (58).

Porque isso vem de geragédo, dos pais, entdo a culpa ndo € exatamente minha (60).
Porque o trago falciforme ndo € doenga (62).

Porque ja estabeleceu uma familia (66).

Porque isso € normal, vem das gerag¢des (76).

Porque s6 assim a gente pode envitar filhos (78).

Porque eu me entendo com ela, vi quem era, quem n3o era, e ndo vi sugestdo nenhuma
de complicagido (86).

Porque o que a gente sente um pelo outro € muito maior que qualquer doenga, mesmo
que a gente brigue de foice (88).

Porque ele é uma crianga normal (92).

Porque eu néo tenho culpa de ter isso (95).

Porque o diagnoéstico foi muito bem explicado pela médica que nos atendeu (103).
Porque todos poderiam ter (111).

Porque entramos em entendimento um com o outro (116).

Porque isso € uma coisa normal, qualquer um tem (124).

Porque ndo ¢ uma doenga grave, e ndo temos culpa (126).

Porque discriminar, se a pessoa ndo sabia que podia transmitir (141).

Porque um problema assim ndo separa ninguém (147).

Naio tem porqué (151).

13(02). Vocé acha que saber que foi vocé quem transmitin o TRACO FALCIFORME para
seu filho atrapalharia seu casamento?

N —

B

() sim, porque
(X) nao. porque  {mae)

Porque néo € doenga (3,21,71).

Porque a gente s veio descobrir isso depois do nascimento dela e isso ndo veio a
atrapalhar em nada (5).

Porque ndo ha motivo para tanto (7).

Porque as pessoas se casam por amor e ndo por conveniéncia, pelo menos € o meu
caso(11).



10.
11.
12.
13.
14.
15.
16.
17.
18.
19.
20.
21.
22.
23.
24.
25.
26.
27.

28.
29.
30.
31
32.
33.
34.
35.
36.
37.
38.
39.
40.
41.
42.

43.

214

Porque acho que além de tudo isso, o que prevalece € a unido, se uma pessoa nao

confia na outra mesmo que seja uma coisinha de nada, entdo pra que estar junto, acho
que isto fortaleceu a unido (14).

Porque se fosse so eu que tivesse, talvez o marido fosse falar, mas como nos dois

temos... (18).

Porque o trago falciforme ndo é uma doenga (23,114).

Porque ndo € uma doenga, e porque € de familia (24).

Porque dai 0 meu marido também faria o exame (34).

Porque isso pode acontecer com outras familias (29).

Porque a compreensio é a melhor forma de resolver os problemas (33).
Porque meu marido € inteligente suficiente para entender (36).

Porque ndo foi por isso que nos separamos (38).

Porque ndo € caso para briga (43).

Porque tanto eu quanto meu marido estamos esclarecidos quanto ao trago (45).
Porque nio € nada grave (47).

Porque ninguém sabia (49).

Porque a gente ndo tem culpa (51).

Porque no nosso, temos bastante compreensao (55).

Porque continuamos os mesmos (61).

Porque nio € uma doenga e porque o Rodrigo entendeu bem o que € (63).
Porque meu marido entendeu o que ¢ trago falciforme (69).

Porque meu marido entende e sabe que ndo € uma doenca (75).

Porque ela € normal (79).

Porque a gente ndo sabia (81).

Porque ¢€ s6 o trago falciforme e nenhum dos dois tem culpa (82).

Mas meu marido esta nervoso achando que nio € doente. Nio veio de novo porque

ndo ha lugar na ambuldncia (85).

Porque tem que entender, o pai dela ia ter que entender igual eu entendo ele (87).
Porque ndo prejudicou em nada (91)

Porque somos muito unidos sobre nosso filho (93).

Porque nem eu e nele sabia que tinha (94).

Porque € uma doenga que estamos estudando agora (96).

Porque por ndo ser tam preocupante (104).

Porque o Brasil € um pais multiracial, portanto, qualquer um estara sujeito (112).
Porque nao haveria necessidade de atrapalhar (115).

Porque faltava orientagao (117).

Porque ninguém tem culpa de ser portador do trago falciforme (119).

Porque ndao mudou em nada (122).

Porque eu n3o sabia e a gente fica mais contente porque ndo € doenga (123).
Porque a doenga nao € grave (127).

Porque sei que ndo podemos ter filho com a doenga (132).

Porque eu acho que a pessoa sabendo antecipado tem como fazer tratamento, como

no caso a Fernanda, que foi descoberto a tempo e vamos tratar (139).

Porque tanto podia ser eu quanto ele ter transmitido a ela (142).
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14(01). Vocé gostaria de realizar este exame para saber se foi vocé que transmitiu o trago
falciforme para seu filho?

b A

—t e et i et et \D
wm W - O

16.
17.

18.
19.
20.
21.
22.

23

37.
38.
39.
40.
41.

(X)sim, porque (pai)
( )ndo, porque

Para tirar as minhas duvidas (4, 17, 60, 105, 118)
Quero saber se tenho o trago (74).

Eu gostaria de saber se tinha esse problema (90).
So assim ficarei sabendo se tenho ou ndo (111).
Porque tenho curiosidade (37, 40, 95)

Porque gosto de saber a verdade (50).

Para planejar meu futuro (92).

Para planejamento de outro filho (103).

Para pensar melhor antes de ter mais um filho (54).

. Eu gostaria de ter outro filho, assim vou saber se posso ou ndo (56).

. Para tomar cuidado no caso de ter outros filhos (58).

. Para prevenir nos préximos filhos (68).

. Porque mudara talvez, os planos futuros (35).

. E importante para outros filhos (30).

. Se constatar que eu tenho e meus pais tivessem feito no passado, talvez ndo tivesse

transmitido isso hoje (12).

Para prevenir (135).

Eu ia saber se era eu e me tratar se tivesse condigdes (perguntou se ndo vé quando doa
sangue, porque doou ha 6 meses) (48).

Para ser feito o tratamento (107).

E importante para nos também, porque dai a gente pode tratar (121).

Para se tratar para nio ter problema mais tarde (124).

Para fazer tratamento para curar (133).

E bom a gente fazer, porque nunca foi feito exame (147).

. Para ficar mais informado também sobre essa doenca (116).
24.
25.
26.
27.
28.
29.
30.
31.
32.
33.
34,
35.
36.

Porque quero ficar mais informado sobre a doenga (25).
E melhor para a familia (113).

E bom para minha familia (126).

E importante conhecer sobre nossa saude (6, 131)

E importante para meu filho (10).

Como pai terei a responsabilidade de informa-la (88).

E importante para mim (8, 64)

Porque eu acho que ndo € bom para mim (22).

Para saber de quem herdou o trago falciforme (66, 76).
Para saber se fui eu o transmissor (2).

Para ter certeza se fui eu ou ela (42).

Para ver qual do casal que herdou e para ver sua heranga genética (19).

Eu acho que eu ja tive essa doenga quando era crianga (anemia, ficava todo inchado) e
¢ bom saber (15).

Preciso saber a evolugao disso (62).

E bom para ele (46)

Eu vou ficar sabendo (80, 101)

Nos temos mais problemas na familia (78).

Porque quando eu ndo tinha aceitado Jesus ainda, eu tinha muitas amizades (145).
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14(Q1). Vocé gostaria de realizar este exame para saber se foi vocé que transmitiu o trago
falciforme para seu filho?

LI N ==

ha

— 0 % ~ O

12.

13.
14.
15.
16.
17.

18.

19.
20.
21.
22.
23.
24.

25.
26.
27.
28.
29.
30.
31

32.

(X)sim, porgue (mde)
( )ndo, porque

Curiosidade (120, 27, 33, 49, 59, 61, 70, 98, 140).

Porque queria saber se veio da minha familia. Ou eu, ou ele. Quem sera? (18)

S6 para saber se eu tenho, porque diz que foi transmitido pelos pais, € por isso que eu
quero saber (138).

Para a gente saber. E mais uma curiosidade, e também, para o resto da familia €
importante, e também para saber certo quem € o portador (148).

Por curiosidade, porque eu queria saber se fui eu, se eu tenho a doenga. Tudo o que
tem na cartilha, eu sinto (123).

Porque eu sinto muitos dos sintomas (38).

Para eu também me tratar (34, 137).

Porque eu gostaria de fazer tratamento (43).

Porque se for de mim, eu preciso me tratar (125).

. Porque talvez para evitar ja de... se tiver um remédio, alguma coisa para a mae tomar e

evitar (26).

. Porque ja que eu tinha o problema da anemia, fazendo o exame eu vejo se tenho o

problema. Dessa anemia comum, tem jeito de se transformar na anemia-falciforme?
(139)

Dai é bom eu ficar sabendo, acaso tiver tratamento para mim, no caso, posso até¢ me
cuidar (16).

Para eu tirar as duvidas (82, 106, 114, 150).

Para saber se fui eu que passei o trago da doenga para ela. (79, 81, 134)

Porque assim saberei se sou eu a portadora do trago.(119)

Para saber se eu tenho essa doenga e se foi eu que passei para ele (87). _
Eu nem sei se é que eu tenho, a gente ndo sabe quem da familia tem, a gente nunca
ouviu falar. Para saber de quem ele herdou (51).

E bom a gente saber, para saber se tem mesmo, se foi a gente que passou ou se foi o
pat do bebé (39).

Dai a gente ja fica sabendo (23).

Para saber se eu nio tenho esse trago (21).

Porque eu gostaria de saber se eu tenho também (102).

Para saber se € eu mesma que tenho (75, 77, 93).

Porque se € que eu tenho...(5)

Porque assim vou saber e vou me cuidar, porque casel com outro € se eu pensar em ter
outro filho, vou querer fazer o exame (149).

Porque preciso saber se posso ter mais filhos. (29, 41, 57)

Porque sempre € bom saber mais (142).

Porque € muito importante para mim e para ela (24).

Porque € muito importante. (47, 110, 132)

E importante saber meu provavel genotipo para a doenga (31).

Para ficar ciente (7, 112).

Porque eu acho que € muito importante para a nossa saude (84).

Porque preocupa (127).
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33. Porque € um direito que eu tenho. (11, 130)

34. Para saber se é minha culpa, eu gostaria porque se aconteceu foi por eu mesma (128).

35. Porque posso me cuidar (63).

36. Porque se eu tiver, ndo teret mats filhos (71).

37. Para ter outros fithos (45).

38. Para ver qual o risco de ter um filho com a doenga (20).

39. Para quando eu tiver outros filhos eu me prevenir (146)

40. Para ndo dar problema em outros filhos.(122)

41. Porque posso transmitir para outros filhos (55).

42. Porque poderei evitar que outro tenha (97).

43. Para procurar um médico e se no futuro o meu filho podera té-la (93).

44 Porque estava tentando ter o bebé por 6 anos e se Deus me abengoou, hei de assumi-
lo! (117)

45. Porque assim como quero seu bem, quero o meu também (104).

46. Para melhor saude para ele (96).

47. Porque quero saber tudo sobre minha filha (89).

48. Porque eu acho que é meio impossivel, no caso, porque eu ndo tenho vicios (85).

49. Para mais tarde eu poder falar para ele (73).

50. Terei uma resposta exata para ele (53).

51. Para que pudesse explicar de onde veio, e como, e tranquiliza-lo (14).

52. Porque quero que ela saiba que nos preocupamos com ela (3).

53. Porque eu ja tenho uma filha e nio sei se de repente ela também ndo tem, e de repente
eu tenho, e € uma coisa que a gente ndo esta sabendo (13).

14(Q1). Vocé gostaria de realizar este exame para saber se foi vocé que transmitiu o trago
falciforme para seu filho?
( )sim, porque
(X)ndo, porque

(pai)

1. Eu tenho medo de agulha, porque ficarei chateado sabendo que € da gente (99).

[4(01). Vocé gostaria de realizar este exame para saber se foi vocé que transmitiu o trago
falciforme para seu filho?
( )sim, porque
(X)ndgo. porque — {inde)

1. Porque eu tenho medo do resultado, de eu ter a doenga (100).

15(Q1). Vocé gostaria que seu(sua) esposo(a)fizesse o exame para saber se foi ele(a) que
transmitiu o trago falciforme para seu filho? :

(X)sim. porque pat)

( )ndo, porque

Pt

Pode ter sido ela (8, 22).

2. Porque ela foi a primeira a falar dessa anemia e achar que era dela.Caso de anemia na
minha familia, nunca teve (99).
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Se constatar que ela tem e seus pais tivessem feito no passado, talvez ndo tivesse
transmitido isso hoje (12).

Para tirar a davida (17, 60, 78, 105, 118)

Por curiosidade (15, 95)

Para a gente ficar sabendo de quem ela veio, e também para poder declarar para ela.

‘Nao ¢ mentira (76).

Para saber se eu ou ela (37, 42, 74, 86, 90)

E bom a gente saber (46, 80, 116, 147)

Para saber se foi herdado do pai ou da mae (2, 4, 66)

Para saber se ela herdou da sua familia (107).

Saberemos quem € o portador (126).

Tem que fazer para saber qual de nds tem o trago falciforme (109, 124)
Para tratar (101, 113, 121, 131, 135).

Para fazer tratamento para curar (133).

Por preocupagao (129).

Para evitar novos filhos com os tragos da doenga (103).

Para tomar cuidado no caso de ter outros filhos (58).

Devido a importdncia para nosso préximo filho (68, 92)
Seriamos orientados no caso de querermos outros filhos (56).
Para ver o risco de ter outro filho com a doenga (19).

Nos temos que saber para pensar um futuro melhor (64).
Porque como mae, ela tera responsabilidade de informa-la (88).
E preciso saber a evolugdo disso (62).

Gosto de saber a verdade (50).

Mas deixo dependente do desejo dela (48).

Devemos estar atentos sobre o trago falciforme (25).

O percentual dele aumenta se os dois transmitiram (10).

E importante conhecermos sobre a nossa saude (6).

15(Q1). Vocé gostaria que seu(sua) esposo(a)fizesse o exame para saber se foi ele(a) que
transmitiu o trago falciforme para seu filho?

Nk wh -

®

10.

(NIsim. porque — (mde;
( )ndo, porque

Para tirar a duvida (51, 114, 150,)

Por curiosidade (148, 27, 33, 59, 98)

Seguranga (149).

Para ficar ciente (39, 75, 112).

Esclarecimento (14, 2, 45, 53, 65, 82, 87, 132, 140)

Para quando eu tiver outros filhos eu me prevenir (146)

Para saber se foi ele, ou eu que passou (7, 13, 36, 7, 47,49, 77, 79, 81, 106, 110, 134,
137, 142)

Mas ele ndo vem fazer, porque a gente € separado e ele ndo se incomoda e a mae dele
também ndo deixa no caso, sabe? (139)

Porque as vezes ele sente dor no corpo e quando recebemos a carta pensei que ele
podia ter também a anemia, porque as vezes perde o sentido e a irmd dele tem anemia
(138).

Para se tratar (120, 23, 43, 122, 130)
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Talvez para evitar, ja de, se tiver um remédio, alguma coisa para o pai tomar e evitar
(26).

E bom saber mais (117).

Porque assim, se for, ndo € culpa minha, é culpa dele (128)

Porque quero saber se € dele ou meu, mas meu ndo €, porque eu sempre fiz exame
(70).

Preocupagao (127).

Porque me preocupo com ele (104).

Porque ele ja tem familiares com essa doenga (125).

Porque ele mesmo desde que estamos juntos, nunca fez um exame assim, € € bom
saber (123)

Para saber quem foi o portador (119).

Para ver se no caso dele ndo tem o trago ou a anemia (21).

Porque queria saber se ¢ da minha familia ou da dele. Acho que € da minha. (18)

Para saber se ele que tem (5, 102).

Porque eu gostaria de saber se ele tem (91).

Para saber de quem ela herdou essa anemia, s6 que eu ndo teria coragem (€ a mae que
disse ndo) (100)

Porque quando ele for ter outros filhos, ja sabe se tem ou ndo (97).

Para ele se prevenir (93).

Para se cuidar (63).

Para ver qual o risco de ter um filho com doenga (20).

Para saber se no futuro nos poderemos ter filhos (57).

Precisamos saber se podemos ter mais filhos (41).

Porque € um informagio importante para ter novos filhos (29).

Para o futuro melhor dele (96).

Porque naquele lugar onde que ele esta, transmite um monte de coisa também (94).
Porque ele fuma, bebe, sei 1a (85).

Porque ele também faz parte de tudo isso (89).

Porque é muito bom se informar sobre tudo (84).

Porque também € importante saber seu genotipo provavel para a doenga (31).

Porque ndo ha o que esconder (11).

Porque quero que ela saiba que nos preocupamos com ela.(3)

15 (Q1). Vocé gostaria que seu(sua) esposo(a)fizesse o exame para saber se foi ele(a) que
transmitiu o trago falciforme para seu filho?

b e

(...)sim, porque
C\Jndo, porque N fnae )

Porque nd@o ha contato com o pai (115).

Porque ndo sou casada com ele.(24)

Porque ele ndo se importa com ela (71).

Porque ele € sadio (sim, porque eu sinto muitos sintomas) (38)
Para saber de onde veio.
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25(01). Vocé acha que as pessoas deveriam fazer o teste para saber se sdo portadoras do
TRACO FALCIFORME antes de se casarem?
(X) sim, porque (pai)

(...) ndo, porque

Nl A Al e
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24,
25.

26.

27.

28.
29.
30.
31.
32.
33.
34.
35.
36.
37.
38.
39.
40.

Por precaugio.

Prevencgao (3 pessoas)

Porque podem evitar.

Porque poderiam ficar alerta quanto ao assunto.
Porque evitaria muito essas doengas.

Porque ja teriam consciéncia e tomariam as precaugoes.
Porque assim a gente combate a doenga.

Porque € necessario, pois todos querem ter filhos.

Para que os filhos ndo nasgam com a doenga.

. Pra ndo arriscar a vida de seus filhos.

. Para seus filhos ndo obterem essa “doenga”.

. Planejamento familiar, conhecimento anterior, caso os filhos também tenham o trago.
. Porque saberia se poderia ter filhos ou ndo.

. Porque ndo colocaria uma crianga no mundo para sofrer.

. Para prevenir o futuro de seus filhos.

. Porque estariam cientes de que poderiamos passar o trago.

. Para poder planejar seu futuro e de sua familia.

. Para prevenir a doenga, eu nem sabia que existia isso.

. Para evitar e ver se poderiam ter filhos.

. Para ndo transmitir para seus filhos.

. Para ndo prejudicar futuramente, para as crian¢as ndo sair com essa doenga.

. Devido planejamento familiar, risco que podem passar para seu filho.

. Porque pelo menos tinha certeza se quer arrumar um punhado de filho sem sabe que ¢

doente.

Porque dai ndo passava para outros, para os filhos.

Porque era bom, porque quando tivesse os filhos, ndo tivesse problema com esse trago
falciforme.

Porque dai evita um pouco dos filhos ter, vai ter cuidado quando for ter filho, por
medo de nascer filho doente.

Porque evitaria muita coisa. Evitaria da crian¢a falecer ou ter um problema mais
grave.

Para ficar sabendo e se tiver uma familia, ter medo também.

Porque a informag@o € importante para o casal, se forem portadores.

Porque € importante.

Porque ¢ importante no futuro.

Para ambos saberem com quem esta casando.

Porque fariam tratamento.

Para se tratar e os nenéa ndo nascerem com essa doenga.

Porque dai poderia fazer um tratamento para evitar passar para o filho.

Porque ajudaria a se tratar mais cedo e evitaria problemas la na frente.

Porque assim ficava ciente e se tratava antes de arrumar filho.

Porque falta de serem informados pelos pais.

Eu acho que ¢ importante pra ndo ter problema na familia depois.

Dai ja casava sabendo.
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41. Porque evitaria. maiores problemas.

42. Para ndo ter surpresa no dia de amanha.
43. Porque ja ficaria sabendo como se cuidar.
44 Para depois n3o pegar o virus.

25(Q1). Vocé acha que as pessoas deveriam fazer o teste para saber se sdo portadoras do
TRACO FALCIFORME antes de se casarem?
(X) sim, porque
( ) ndo, porque

Porque deve haver dialogo e decisdes a serem tomadas.

Porque haveria mais esclarecimento e discernimento para saber como fazer.

Porque se preveniriam.

Porque assim evitariam ter filhos.

Porque poderiam escolher ter ou ndo filhos.

Porque ¢ importante ter consciéncia para ter filhos ou ndo sabera o risco que esta

correndo.

7. Porque dai ndo aconteceria de casar para a crianga nao nascer com o problema.

8. Para se prevenir e pensar bem em ter filhos.

9. Porque dai, quando quisessem ter filhos as pessoas preveniam.

10. Para evitar filhos.

11. Porque dai ja ficava sabendo e ndo teria filhos se os dois tivessem.

12. Para evitar a anemia falciforme nos filhos.

13. Para evitar ter filhos com problemas.

14. Para prevenir, para nao passar pro filho.

15. Porque assim previne a doenga.

16. E bom porque dai as criangas ndo precisam correr risco de nascer com essa doenga.

17. Porque assim depois essa doenga ndo pega, ndo da problema para o casal nem para
crianga que esta se gerando na barriga.

18. Sei la. Porque dai evitaria.

19. Porque iriam se casar sabendo dos riscos.

20. Porque saberiam 0s riscos.

21. Porque ja estardo conscientes do que pode acontecer.

22. Para ndo passar para os filhos.

23. Porque depois pode passar para os filhos.

24. Para nio transmitir para os filhos.

25. Porque dai se tiver filho vai passar para a crianga.

26. Porque acho que seria o certo porque dai evitaria muito transtorno, porque dai no
minimo, ia evitar ter filhos, porque no caso passaria para os filhos.

27. Sim, para ter os filhos saudaveis.

28. Porque evitaria sofrimento (pais e crianga).

29. Porque talvez, se os dois tem o trago e ndo acarretar problema, e a crianga ndo nascer
com anemia.

30. Para ndo correr o risco de ter um filho doente.

31. Porque ndo deve correr o risco de dar vida a uma crianga portadora da anemia
falciforme que so ira sofrer no futuro.

32. Para se prevenir quando tivesse filho, ai ia pensar se ia querer ter filho ou ndo. Se fica

sabendo, fica com medo de ter filhos.

AR et
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Para saber se ¢ portador do trago ou ndo porque tem que pensar nos filhos.

Porque dai pensariam melhor e ndo teriam filhos, porque pode correr o risco de passar
na crianga.

. Porque dai nio teria o perigo de ir passando, de gerar as criangas com a doenga.
36.

37.
38.
39.
40.
41.
42.
43,
44,
45.
46.
47.
48.
49,
50.

Para ndo ter fihos ou tratar da doenga.

Para se tratarem.

Porque assim saberia e ia se tratar antes de ter um filho.
Porque dai eles comegam a fazer o tratamento.

Porque se tivesse um tratamento antes.

Porque eles podiam se tratar se tivessem a doenga.

Para mais tarde se tiver isso, elas tratar.

Porque dai ja ficava sabendo, para quando vem os filhos ja tratar, ja saber.
Porque isso vai beneficiar muito para o futuro da crianga.
Por causa da crianga.

Porque assim evita a doenga de passar de um para outro.
E importante.

Para saber, ser mais informado.

Para procurar informagoes.

Pois ja iam se informar sobre a doenga.

. Porque evitaria problemas.
52.
53.
54.
55.
56.
57.
58.

Porque assim eles ja teriam conhecimento sobre 0 mesmo.

Para depois ndo terem este tipo de problema.

Para evitar problemas mais tarde, preocupagao.

Para ndo ter surpresas.

Pelo menos ja ficava sabendo.

Para ficar sabendo, no futuro para o nené.

Para ndo acontecer o que aconteceu comigo, fiquei nervosa quando depois de seis
meses recebi o resultado desse exame. Podia saber antes.

Porque dai seria melhor, mais tarde ndo precisava se incomodar, s€ no meu caso
minha mae tivesse me tratado, ele (meu filho) ndo teria isso ai.

Para saber se ¢ doente ou ndo.

Para melhor esclarecimento entre ambos.

Para nos nos conhecer melhor.

Para ter um acompanhamento melhor da doenca.

Poderia tratar seus filhos ja no comego.

Pelo menos ficava sabendo quem que tinha e quem que ndo tinha, do casal.

25(01). Vocé acha que as pessoas deveriam fazer o teste para saber se sdo portadoras do
TRACO FALCIFORME antes de se casarem?

( ) sim, porque
(X} nao, porque  {pai)

Porque ndo sei também se € uma doenga incrivel, se ndo for tdo importante, pode fazer
depois que se casa.

Porque eles ndo vdo aceitar, € dificil, rapaz novo nio vai querer mexer com isso, além
disso, eles tém filho antes de casar hoje em dia.

Porque se houver amor entre duas pessoas e tiverem a tal doenga, como sera a
felicidade daquele casal?
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Porque ndo sabia que existia a doenga falciforme, se tivesse informagdo, e a TV
mandasse todos fazerem, ai acho que sim.

Porque poderiam decidir se querem ter filhos também com base no risco de terem
filhos doentes ou com o trago.

Porque antes de casar a gente ndo quer saber de nada.

Porque casamento ndo € negocio, é amor.

Porque ndo interfere no tratamento.

Porque eu acho que, sei la, gosto ndo se discute, numa hora dessa a pessoa nido pensa
em doenga, em nada.

Porque ¢ dificil tudo acontece no momento.

Porque e uma doenga tem cura.

Poderia impedir 0 casamento.

25(Q1). Vocé acha que as pessoas deveriam fazer o teste para saber se sdo portadoras do
TRACO FALCIFORME antes de se casarem?

B =

( ) sim, porque
(X) ndo, porque

Porque as pessoas ndo vao deixar de se casar por isso.

Porque acho que essa anemia ndo interfere nada no casamento.
Porque dai ninguém casa deste jeito.

Porque ficariam com medo de ter filhos.

26(Q2). Vocé acha que as pessoas deveriam fazer o teste para saber se sdo portadoras do
TRACO FALCIFORME antes de se casarem?

hAlb i od

© % N o

10.

11

12.

13

(X) sim, porque (pai)
( ) ndo, porque

Porque pensar no futuro, se pode ou ndo ter filhos, e se querem correr o risco ou ndo
(4).

Porque elas poderiam se prevenir da doenga e ajudar os fithos a tomarem os
medicamentos corretos (6).

Porque ¢ importante para evitar a doenga no futuro (8).

Toda informagio € necessaria (10).

Porque se eu tivesse que exigir dela ou ela de mim, seria discriminag¢do, como pedir
para fazer um HIV (12).

Porque assim, ja se prevenia, podia saber se podia ter filho ou nao (22).

Porque evitara problemas mais na frente (25).

Porque eles vdo saber se podem ter filhos ou ndo (28).

Porque € o correto, para o futuro dos filhos e para a pessoa mesmo, para nio carregar
uma culpa para o resto da vida (32).

Porque saberiam se ha possibilidades de ter uma crianga doente (35).

. Porque quanto menos criangas doentes nascerem menor sera a mortalidade infantil

(40).
Para evitar problemas no futuro (42).

. Porque se os dois tivessem o trago falciforme teria mais cuidado, ia pensar na gravidez

para ndo colocar os filhos em risco (50).
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Para saberem so correm risco ou ndo (52).

Porque poderiam planejar sobre os filhos (54).

Para evitar ter filhos com anemia falciforme (56, 74).

Para planejar o futuro da familia dos filhos, para estar mais preparado se nascer uma
crianga com esta doenga (58).

Porque evitaria doenga se caso as duas pessoas tivessem o trago (60).

Para planejar melhor o futuro (62).

Para se tiver a doenca, ver o que vai fazer (64).

Para evitar que criangas nascessem com a doenga (66).

Para evitar a doenga (68).

. Para o futuro dos filhos (78).

Porque iria evitar ter filhos com anemia falciforme se os dois tivessem o trago
falciforme, para mais tarde ndo sofrer (80).

Porque dai quem fosse doente se corrigiria melhor (86).

Para evitar um transtorno maior, a decisdo caberia aos nubentes, ser casa ou ndo casa
(88).

Para poder planejar melhor se tém ou nio (92).

Para n3o correr o risco de ter um filho com a doenga (95).

Porque poderiam planejar sua familia também com o trago falciforme (103).

Para saberem se poderiam ter filhos ou ndo (109).

. Para se prevenir (111).

Evitar ter filhos, sem orientagdo médica (113).

. Para no futuro ndo dar problema para o nen¢ (116).

Para saber e poder se prevenir (118).

. Para que seu filho n@o nasce com problema (121).

Para nio passar para os filhos (124).

Porque sera importante para seus filhos (126).

Porque dai n3o corre o risco de ter um filho com anemia falciforme. S6 ninguém
procura porque o amor vem muito rapido (131).

Porque evitava (133).

Desde que ndo fosse obrigatorio (141).

Para saber se pode ter filhos ou ndo (147).

Para elas estarem cientes da doenga (151).

26(02). Vocé acha que as pessoas deveriam fazer o teste para saber se sdo portadoras do
TRACO FALCIFORME antes de se casarem?

™

wn B~ W

(X) sim. porque - {mde)
( ) ndo, porque

Para saber (agora que todo mundo esta sabendo o que €) para ndo ter um filho com
isso (3). _

Evitariam problemas de contrair/passar para o filho a anemia falsiforme, caso os dois
possuissem tragos (7).

Evitariam ter seus filhos com a doenga ou trago (9).

Havera todo um preparo psicologico (11).

Assim poderiam se cuidar no modo de pensar, de agir (se ndo sabe ndo se importa com
a saude) e se sabe, vai se cuidar melhor (14).



6.

7.
8.
9.
10.
11.
12.
13.

14.
15.
16.
17.
18.
19.
20.

21.
22.
23.
24.
25.
26.

27.
28.
29.
30.
31
32.
33.
34.
35.
36.

37.

38.
39.
40.
41
42.
43.
44.
45.
46.
47.

225

E importante, igual a gente, ndo sabiamos que tinhamos os dois o trago falciforme, e

se 0 Raul nascesse com a doenga? (18).

Para poder se prevenir (21).

E importante para ndo nascer, pelo risco da crianga nascer com a doenga (24).
Para planejar o futuro (26).

Para poder evitar anemia (27).

Para n3o correrem o risco de terem uma crianga doente (29).

Poderiam decidir sobre terem fithos (33).

Para se prevenir porque se a outra pessoa também tiver, os filhos podem nascer
doentes (34).

E muito importante para o planejamento familiar (36).

Para planejar se tem filho ou ndo. Se eu soubesse ndo ia querer ter filho ndo (38).
Dai a gente ja ficava sabendo se os dois tinham o mesmo tipo de “sangue” (39).
Quanto menos crian¢a doente nascerem menor sera a mortalidade infantil (41).
Talvez tenha problemas no futuro (43).

Evitariam gerar criangas com a doenga (45).

Se os dois tivessem o trago falciforme, ndo poderiam ter filho, arriscaria a vida do
filho e teria que ter essa conversa antes de se casar (47).

E importante para o futuro (49).

Para que sejam feitos os devidos tratamentos (53).

Para ter consciéncia e poder planejar melhor (55).

Para evitar ter filhos com anemia falciforme (57, 119).

Estariam em alerta contra a doenga (61, 98).

Nio ter filhos com anemia falciforme ou entender e se casar, saber como tratar a
crianga com anemia falciforme e os riscos que tem de ter filhos com anemia
falciforme (63).

Para prevenir de ter filho doente (65).

Para ndo nascer crianga doente (67).

Podem evitar ter filhos doentes (69, 81).

Para mais tarde ndo ter problema (70).

Se os dois tiverem o trago falciforme as criangas podem nascer com anemia (71).
Para ficar sabendo se tinha algum problema no sangue (75).

Para evitar filhos (85).

Isso evita nascer uma crianga com doenga, € uma vida (79).

Para se cuidar (87).

Quando ela for ter os filhos, poder decidir por ndo ter uma crianga que vai ter que ficar

a vida toda no médico (89).

Para n3o correr o risco de nascer uma crianga com a anemia falciforme se as duas
pessoas tiverem o trago falciforme (91).

Porque podem se prevenir sobre a anemia (93).

Porque envitaria de passar para os fithos (94).

Para que os filhos nascem com saude (96).

. Porque ja casa sabendo dos riscos (97).

Para que possam planejar melhor suas vidas a trés ou mais (104).

Porque teriam escolha de se casarem ou nao (110).

Para o planejamento da futura familia (112).

Para ficar sabendo se tem o trago falciforme e ndo virem criangas doentes (114).
Porque evitariam assim criangas com a doenga (115).

Porque assim planejam se vao ou ndo ter filhos (117).
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Porque ja ficava esclarecido se podia ter filhos saudaveis ou nao, porque do jeito que
esta misturando as ragas... (122).

Porque correm o risco de ter um fitho com anemia falciforme se tiverem o trago
falciforme (123).

Porque assim pensariam duas vezes antes de ter um filho por saber do risco de ter filho
com anemia falciforme (125).

Porque é muito importante para seus filhos (127).

Porque ndo coreria o risco de ter filhos com a doenga (132).

Mas muitas pessoas podem mudar de idéia com relagdo ao casamento (136).

Para depois ndo dar resultado nos filhos, apesar que essa doenga € nova, nio €
doutora? (139).

Porque € importante para ficar sabendo se pode ter filhos com anemia falciforme ou
ndo (149).

26(02). Vocé acha que as pessoas deveriam fazer o teste para saber se séo portadoras do
TRACO FALCIFORME antes de se casarem?

( ) sim, porque
(X) nao. porque (pai)

Porque nio tendo essa informagido nao ha como fazer, porque tem muitas pessoas que
desconhecem e pode acabar o casamento, um dos dois pode ficar com desconfianga
achando que é uma doenga contagiosa (2).

Porque ndo € uma doenca (48).

Porque sendo vai dar uma tempestade, vai acabar com muitos casamentos (76).

26(Q2). Vocé acha que as pessoas deveriam fazer o teste para saber se sdo portadoras do
TRACO FALCIFORME antes de se casarem?

LI D) —

>

( ) sim, porque
(X) nao. porque

(e

Nio vai impedir nada se a pessoa estiver a fim mesmo de casar (13).

Porque niao é muito importante (23).

Porque as vezes sdo apaixonados e nao se casam por saber que tem o trago falciforme
(82).

Nao € necessario (142).

23(01). Se vocé soubesse que era portador do TRACO FALCIFORME antes de se casar,
vocé pediria para seu (sua) noivo (a) fazer o exame antes do casamento?

kR W —

(X)) sim, porque  (paisj
(...) ndo, porque

Porque € importante para o relacionamento.

Porque € importante saber.

Porque tomariamos providéncias quanto aos nossos filhos.
Para prevenir a doenga.

Para ndo ter filhos.
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6. Porque poderia saber se meus filhos iam obter essa “doenga”.

7. Para planejamento familiar, conhecimento anterior, caso os filhos também tenham o
trago.

8. Para evitar que nosso filho herdasse o trago.

9. Para saber se nosso filho poderia ser doente.

10. Porque eu saberia os riscos do meu filho nascer doente.

11. Para saber certinho, para tirar as duvidas, sendo o neném depois nasce com o
problema.

12. Para poder planejar se deveriamos ter ou ndo filhos.

13. Porque se s6 um faz, ndo adianta, acontece de passar pro filho.

14. Porque estariamos planejando o futuro do nosso filho.

15. Para evitar ter filhos doentes e procurar uma forma de ter filhos sadios.

16. Porque teriamos condigdo de planejar ter filho com base no risco.

17. Porque dai ficava sabendo se podia ter filho ou ndo podia.

18. Para se evitar a doenga. '

19. Porque ¢ importante depois para os filhos.

20. Porque sendo passa para os filhos.

21. Para ndo sair as criangas com problema.

22. Porque é direito da crianga.

23. Porque seria bom para a saude de nossos filhos.

24. Para preparar-nos para eventualmente ter uma crianga portadora.

25. Evitaria muita coisa, evitaria da crianga falecer ou ter um problema mais grave.

26. Porque evitariamos esse tipo de problema.

27. Para tomarmos as devidas precaugdes.

28. Porque eu ja sabia que tinha o trago falciforme.

29. Porque nés poderidamos ter o sangue igual.

30. Para se tratar antes da gravidez.

31. Para se tratar e os nenés ndo nascer com essa doenga.

32. Porque assim eu ia tratar primeiro para depois se casar e arrumar filho.

33. Para ver se fazia tratamento e evitava a doenga, para curar essa enfermidade.

34. Para fazer um tratamento e assim fica mais facil prevenir.

35. Porque a gente tem que cuidar primeiramente da saude, né.

36. Porque os dosi iriam ficar mais contentes.

37. Pra saber se a doenga nédo era contagiosa.

38. Porque ajudaria entender melhor o assunto.

39. Porque € bom, né.

23(01). Se vocé soubesse que era portador do TRACO FALCIFORME antes de se casar,
vocé pediria para seu (sua) noivo (a) fazer o exame antes do casamento?

N, porgue 0 (mdes)

() ndo, porque

Para ver se tinha esse problema.

Para saber se ele também tem e procurar informagoes.

Porque a informagdo seria benéfica.

Para ficar bem informada.

Porque estaria muito mais informada.

Porque ia ajuda-lo a procurar o seu médico e prevenir essa doenga.

S
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Por prevencgao.
Porque é um modo de prevenir, no caso para nao ter filhos.
Para prevenir, para ndo passar para o filho.

. Porque poderia escolher ter ou ndo filhos.
11.
12.
13.
14.
15.
16.
17.
18.
19.
20.
21.
22.
23.
24.

Porque dai nos dois evitariames uma gravidez.

Porque saberia quais as chances de ter fithos com problemas.

Para ndo transmitir para os filhos, porque a gente sabendo que tem, pode tratar antes.
Porque dai a gente ia comegar a se tratar antes do casamento.

Para evitar da crianga nascer com essa doenga.

Para n3o passar para os filhos.

Para dai, ndo ter risco de passar no nené.

Para melhores cuidados para ter um filho.

Para ficar sabendo, por medo de engravidar e o nené vir com a doenga.

Para vermos se teriamos ou ndo filhos.

Para saber se podia ter filhos.

Para evitar problema de ter uma crianga doente.

Para saber como sairiam os filhos depois. _

Para depois a gente ndo ter problema com o bebé, para o bebé ndo nascer com o
mesmo problema.

Porque vai que 0 neném nascesse com a anemia € nessa anemia acontece tanta coisa.
Porque poderiamos tomar conhecimento dos riscos do nen€ nascer também com o
trago falciforme ou com a doenga.

Para poder planejar o futuro.

Para o planejamento familiar.

Para planejamento dos filhos.

Para se cuidar para nio engravidar, para ndo ter filho.

Para ndo acontecer o que esta acontecendo hoje.

No caso de ter outros filhos, né, ficava mais bom, para nio chegar a acontecer igual
aconteceu com o Paulo Henrique.

Para saber se ele tinha ou ndo, e se resolvesse ter filhos ia pensar se queria ter fithos ou
nio. Eu da minha parte, ia querer, eu arriscaria. Pode acontecer da crianga ndo herdar,
mesmo os dois tendo o trago falciforme.

. Porque evitariamos problemas futuros.

. Porque ficaria sabendo se poderiamos ter filhos sem a doenga.

. Porque ja saberia as chances de meu filho ter anemia falciforme.
. Porque comegaria desde o comego a evitar.

Dai quando casasse, a gente se prevenia também.

. Porque € bom, porque dai as criangas ndo precisam correr risco de nascer com essa

doenga.

. Porque depois a gente ndo fica com medo de da problema mais tarde pros filhos, Deus

o livre.

Porque se ele for portador, ter melhores cuidados.

Para nio ter surpresas.

Para saber as conseqiiéncias.

Porque evitaria dores de cabega mais tarde.

Para evitar filhos dai no caso, ou recorrer a um tratamento.

Porque dai nos dois podia se livrar da doenga, para ndo transmitir a doenga.
Para nao ir passando também.

Para saber se ele tinha, por causa do nené.
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Para que eu ndo tenha nenhum problema com meu filho.

Para ndo ser doente.

Para tratar desde cedo.

S6 por preocupagio.

Porque ele teria esse direito.

Para saber se ele era portador do trago falciforme também.

Porque € importante saber.

Porque dai a gente ja sabia, se ele ndo tivesse a gente ja falava, porque a gente tem que
ser honesto com quem a gente vai conviver.

Porque dai a gente ficava curioso em saber, para saber qual € que tem.

23(0Q1). Se vocé soubesse que era portador do TRACO FALCIFORME antes de se casar,
vocé pediria para seu (sua) noivo (a) fazer o exame antes do casamento?

P

1.
8.
9.

10.
11.

12.
13.
14.

( ) sim, porque
(X) ndo, porque

_ (pais)

Porque ndo tinha informagdo sobre a anemia falciforme.

Porque iriamos nos casar mesmo assim.

Porque eu acho que, sei 1a, gosto ndo se discute, numa hora dessa a pessoa ndo pensa
em doenga, em nada.

Porque ¢€ dificil, tudo acontece no momento.

Porque o constrangimento e o trauma posterior faria fracassar o casamento:

Porque dai ela ia pensar que tava com desconfianga dela, que tinha alguma doenga, sei
la.

Porque ao ter o primeiro filho vai descobrir.

E uma doenga que tem cura.

Porque nio sei também se ¢ uma doenga incrivel, se ndo for tio importante pode fazer
depois que se casa.

Porque isso faz depois.

Acho que ndo tinha nada a ver, acho que ndo seria importante antes do casamento,
depois, se quisesse ter filhos, sim.

Porque isso ndo € problema.

Porque eu acho que ndo era preciso.

Porque certamente ja teria falado do assunto antes.

23(0Q1). Se vocé soubesse que era portador do TRACO FALCIFORME antes de se casar,
vocé pediria para seu (sua) noivo (a) fazer o exame antes do casamento?

0N LA LD~

( ) sim, porque
LX) ndo. porqite o dinaes)

Porque nunca ouvi falar disso.

Porque acho que ndo atrapalharia.

Porque isso ndo vai me trazer problemas futuros.

Porque ndo iria resolver nada.

Se eu gostasse dele, ndo.

Porque dai ficaria chato.

Porque ele iria desconfiar que tinha uma doeng¢a contagiosa.
Porque acho que ndo tinha nada a ver porque ndo € necessario.
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27(Q2). Se vocé soubesse que era portador do TRACO FALCIFORME antes de se casar,
vocé pediria para seu (sua) noivo (a) fazer o exame antes do casamento?

20.
21.
22.
23.
24.

25

32.
33.
34.

(X) sim, porque (pai)
( ) ndo, porque

. Porque se eu tivesse essas informagdes antes, para evitar o risco de ter filhos com

anemia falciforme se os dois tivessem o trago falciforme (2). ‘
Porque sabendo da gravidade eu iria, s6 ndo sei como ela iria reagir, mas eu ia falar

).

. Para prevenir de situagdes que pusessem em risco a vida ou a saude de futuros filhos

(6).

Para evitar o trago falciforme (8).

Porque sei do risco da anemia falciforme (10).

Porque se eu tivesse que exigir dela ou ela de mim seria discriminagido, como pedir
para fazer um HIV (12).

Porque sim (17).

Porque assim, ja se prevenia, podia saber se podia ter filho ou ndo (22).

Porque teriamos um filho sabendo sobre os riscos (25).

. Porque € mais seguro (28).
. Para ndo sofrer e ndo fazer uma crianga sofrer, ter uma passagem tao pequena na

Terra, ndo poder crescer, estudar, depender sempre de medicagio (32).

. Porque saberiam se ha possibilidades de ter uma crianga doente (35).

. Porque nds poderiamos evitar coisas piores no futuro (42).

. Porque comprometeria os futuros descendentes (44).

. Porque € bom para os dois (46).

. Porque o amor fala mais forte (50).

. Para casarmos convictos do problema (52).

. Para evitar ter filhos com anemia falciforme (56).

. Para planejar o futuro da familia, dos filhos, para estar mais preparado se nascer uma

crianga com essa doenga (58).

Porque evitaria a doenga se caso as duas pessoas tivessem o trago (60).
Para tomarmos o devido cuidado com nosso bebé (bebé).

Para se prevenir com relagao a filho (64).

Para procurar uma maneira de se evitar a doenga (66).

Para evitar a doenga (68).

. Para saber se ela tinha (74).
26.
27.
28.
29.
30.
31.

Porque se ela tivesse o trago nos tinha que envitar filhos (78).

Porque se a noiva tivesse o trago falciforme ia evitar ter fihos (80).

Para saber, porque dai se ajuntasse os dois ja ia ter filho doente (86).

Para saber do risco de conter a doenga anemia faiciforme (92).

Para né@o correr o risco (95).

Porque poderia planejar até a ndo ter filho se ela também tivesse o trago falciforme
(103).

Porque se ela tivesse ndo sei se casaria (109).

Para se prevenir (111).

Porque evitaria problemas futuro (113).
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35. Porque ¢ bom para mim e para ela, para no futuro, se for ter crianga ndo ter problema
(116).

36. Porque assim saberia se ele € portador de trago também (118).

37. Para que os nossos filho nasce com satde (121).

38. Para ndo passar para os filhos (124).

39. Porque saberiamos se nos poderiamos ter filhos sem a doenga (126).

40. Para ja ter o esclarecimento de que o filho pode nascer com anemia falciforme (131).

41. Para nao ter problema de ter filhos (133).

42. Porque ia esclarecer que se ela também tivesse, poderia ter filhos com anemia
falciforme, mas ndo a obrigaria que ndo fosse uma condigio para casar. Porque isso ia
alterar os planos quanto a ter filhos e entdo iamos adotar (141).

43. Para mais tarde n3o ter criangas doentes (151).

27(02). Se vocé soubesse que era portador do TRACO FALCIFORME antes de se casar,
vocé pediria para seu (sua) noivo (a) fazer o exame antes do casamento?
(X) sim, porque (mde)
( ) ndo, porque

Para ndo correr o risco de ter um filho com o trago falciforme (3).

Porque tomariam decisdo de ter ou nao filho (7).

Porque precisaria saber se haveria o risco (11).

Porque talvez poderia acontecer algo que a gente ndo aceitasse, como nascer filhos

com a anemia, se a gente ndo soubesse que os dois tinham (14).

5. Para que no futuro ndo tivéssemos um filho com problema, evitariamos um problema
mair (16).

6. Para ver se ele ndo tinha o trago falciforme, porque se eu engravidasse podia nascer
uma crianga doente (18).

7. Para saber se ele também tem (21).

8. Porque é importante para ndo nascer, pelo risco da crianga nascer com a doenga (24).

9. Para planejar o futuro (26).

10. Para evitar ter filhos doentes (27).

11. Para que ficasse bem claro se ter ou nio filhos ao se casar (29).

12. Porque os dois ficariam cientes (33).

13. Para ver se ele também tinha o trago falciforme e a crianga ndo nascer com anemia
falciforme(34).

14. Porque gostaria de saber quais seriam as possibilidades de ter um bebé saudavel (36).

15. Para planejar se tem filho ou ndo (38).

16. Porque dai j& sabia se nds dois tinhamos e se ia dar complicagdo quando nascesse 0s
filhos (39).

17. Para nos tratarmos (43).

18. Porque ndo gostariamos de gerar um filho com a doenga (45).

19. Para ndo arriscar de ter filhos com a doenga, né, no caso, nio teria filhos (47).

20. Porque se eu gostasse eu casaria (51).

21. Para se previnir (53).

22. Para planejar filhos (55).

23. Para evitar ter filhos com anemia falciforme (57).

24. Porque cuidariamos melhor do assunto (61).

Rl e
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. Para saber, se tivesse filhos, dos riscos de ter uma crianga com anemia falciforme e
também saber como tratar a crianga (63).

Para se prevenir para nio ter perigo de ter filho doente (65).

Para ver se ia poder ter filho depois (67).

Porque se ele tivesse o trago ndo arriscariamos ter filhos doentes (69).

Para mais tarde ndo ter problema de pensar que eu nunca falei (70).

Para saber se ele também tinha o trago falciforme para os filhos ndo nascerem doentes
(75).

Para evitar que os filhos nasgam com a doenga (79).

Porque se tivesse o trago ndo teria filhos (81).

Para pelo menos tentar evitar ter filhos (85).

Para ndo passar para os filhos quando cassasse (87).

Pra gente nio ficar com duvidas (89).

Para ndo correr o risco (91).

Porque tem que ter confianga um no outro pois € um ser vivo que estou gerando (93).
Para nos termos filhos portadores da doenga (94).

Para saber se ele também era portador ou néo (ter problema no futuro) (96).

Ja casa sabendo dos riscos (97).

Para ndo ter criangas com anemia falciforme (98).

Para uma desi¢cao melhor para nos e o bebé (104).

Porque se ele também tivesse eu ndo saberia se casaria (110).

Para nos prevenirmos (112).

Porque se tivesse o trago falciforme ndo teria filhos (114).

Para tomarmos conhecimento do risco que teriamos (115).

Para ndo correr risco de ser responsavel transmitir a doenga para meu filho (117).
Porque dai eu ia saber se ele tinha ou ndo (122).

Para ter mais seguranga e ndo correr risco de nascerem criangas com anemia
falciforme (123).

Porque assim ficaria sabendo se podia ter filhos, teria certeza se ndo ia ter riscos (125).
Porque saberiamos se nos poderiamos ter fithos sem a doensa (127).

Porque se ele também fosse portador do trago, nos poderiamos ter um filho com a
doenga (132).

Porque assim ndo corria risco de nascer um bebé com problema (134).

Porque talvez se ele soubesse que tinha, jamais tinha pensado em engravidar, porque
isso transmite para os fithos (139).

Porque dai tinha obrigagdo de pedir, para ficar sabendo, ficar prevenido (148).

Para saber se ele tinha ou ndo (149).

27(02). Se vocé soubesse que era portador do TRACO FALCIFORME antes de se casar,
vocé pediria para seu (sua) noivo (a) fazer o exame antes do casamento?

W DN —

( ) sim, porque
'X) nao. porgue  pai)

Porque n3o € uma doenga entdo nio precisa se preocupar (48).

Porque sendo dava uma guerra tremenda (76).

Porque se nos tivéssemos conversado antes do namoro, dai sim, se ela ja soubesse,
sendo ndo iria pedir ndo (88).

Porque acho que ndo carecia (143).



27(02). Se vocé soubesse que era portador do TRACO FALCIFORME antes de se casar,
vocé pediria para seu (sua) noivo (a) fazer o exame antes do casamento?

LD~

o v

( ) sim, porque
1.\) ndo, porgue

. umde)

Porque ndo vai impedir nada se a pessoa estiver afim mesmo de casar (13).

Porque ia fazer depois de casar, para planejar o futuro, para ter filhos (23).

Porque acho que n@o teria coragem (49).

Porque se ele também tivesse nao tem tratamento para isso, so se o bebé nascer com
anemia falciforme (71).

Porque acho que atrapalharia, a familia ia falar para ndo casar (82).

Porque o amor € maior do que tudo (142).

24(Q1). Se o exame de seu (sua) noivo (a) mostrar que ele (a) também é portador (a) do
TRACO FALCIFORME., vocé casara assim mesmo?

N

~

10.
11
12.

13

16.

(g sim. porque ipais
( ) ndo, porque

Porque € o gosto.

Porque acho que o amor fala mais alto.

Porque ela é muito legal também, muito bacana.

Porque se gosta ndo tem como falar que ndo vai casar.

Porque se eu amasse, tudo seria (eu creio) pequeno ou inexistente.

Porque se vocé vai casar € porque ama uma pessoa € acho que os dois juntos superam
problemas, barreiras, no caso, se ndo pudesse ter filhos, adotaria um.

Porque a gente se amava, 0 amor € superior a todas as coisas, a doenga ndo impede.
Porque se realmente houvesse amor entre nos, me casaria e planejaria se seria viavel
termos filhos. '
Porque quando se gosta vai a luta.

Porque a amo muito.

Porque gosto muito dela.

Amor.

. Porque eu a amo mesmo assim.
14.
15.

Porque a amo.

Porque se gosta da pessoa tem que casar, porque para a gente ndo tem problema mas
para os filhos, e entdo ia pensar bem se quisesse arrumar filho.

Porque so por causa do exame de sangue, ndo podia abandonar a noiva, mesmo que
ndo pudesse ter fitho depois. Uns largam, outros se matam.

. Casar nao quer dizer que tera filhos.

. Porque poderiamos tomar a decisao de ter filos ou ndo.

. Porque tem cura.

. Porque tem tratamento.

. Porque ha tratamento e informagdes adequadas.

. Porque procuraria resolvé-lo.

. Porque nds nos amamos e faria tudo pra ter uma felicidade junta.
. Porque isso ndo ia impedir nada.
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. Porque isso ndo voga nada, se os dois tém, vai fazer o que, para mode disso ninguem
fica sem casar.

Porque nio iria atrapalhar nada.

Porque isso ndo atrapalharia o relacionamento.

Porque eu acho que ndo ia impedir o casamento.

Porque ainda o trago falciforme ndo é uma doenga.

Porque o trago ndo é a doenga.

Porque dai podia fazer tratamento.

Porque eu creio que para a medicina ¢ dificil, mas para Deus nada € impossivel, Deus
tem poder para curar.

Porque isso ai ndo leva a nada.

Porque ndo vai alterar em nada porque ndo € muito grave, € coisa simples.

Porque eu acho que isso ai € comum.

Porque nio € uma doenga perigosa.

Porque mais tarde faria o exame do pezinho do bebe.

Porque poderiamos adotar um fitho. ‘

Porque mesmo sabendo poderia se informar melhor para digamos, ndo ter o filho com
a doenga.

Porque dai era os dois.

Somente sob orienta¢do médica.

Porque ndo tem conhecimento da doenga.

Porque ajudaria ela a ficar bem informada.

24(Q1). Se o exame de seu (sua) noivo (a) mostrar que ele (a) também é portador (a) do
TRACO FALCIFORME, vocé casara assim mesmo?

W0 R

e
W N - O

14.
15.

16.
17.
18.

(X) sim. porque — {inde)
( ) ndo, porque

Porque acho que o trago falciforme nio € doenga.

Porque ndo € uma doenga tdo grave.

Porque n3o ¢ uma donega, € tipo um virus, ndo €?

Porque ela ndo € uma doenga transmitida.

Porque se a gente gosta.

Porque tem amor, supera-se qualquer coisa.

Porque acho que o amor € acima de tudo.

Porque se eu gostasse dele eu casaria, se eu soubesse assim, que nio era grave.
Porque se eu gostasse dele eu casaria. Depende de eu gostar.

. Porque gostava dele.

. Porque dai no caso eu ia gostar dele e ele de mim.

. Porque se gosta, dai ndo prejudicaria em nada.

. Porque n@o tem nada a ver, so que 1a ficar sabendo e ia prevenir, ou se caso tivesse o

filho, ia tratar e ia saber que 1a ter que conviver, e ia ficar mais perto no caso.

Porque se a gente ama, ndo ha doenga que impega um casamento.

Porque se ele tem o trago e sabe que eu tenho e vai querer casar comigo, entdo, acho
que o que vale é o amor.

Porque amo muito ele e evitaria ter filhos.

Porque o importante € ter amor, e ndo um trago de doengca.

Porque amo ele, depois o resto vem.
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Sim, mas ndo teria filhos.

S6 que ndo corria o risco de ter filhos.

Porque depois resolveria o resto.

Porque eu ndo desistiria s6 porque ele tinha a doenga.

Porque eu o0 amaria do mesmo jeito.

Porque se a gente se gostasse, nao faria mal.

Porque se a gente gosta, dai a gente casa.

Porque o que importa € o amor.

Porque quando a gente gosta, nada impede, porque se fosse depender dos outros ou
das coisas a gente nem ficava junto.

. Porque saberiamos superar.
. Porque devemos vencer os obstaculos da vida juntos.
. Porque isso ai é uma coisa que a gente ndo deve colocar na cabega, 1550 € uma coisa

comum, ndo é? Porque se a gente for pensar, se a gente for escolher uma pessoa que
ndo tem doenga € muito dificil, ndo que ndo seja grave.

. Porque procuraria ajuda médica para saber os riscos.

. Porque poderiamos tomar a decisio de ter ou ndo filhos.

. Mas nao teria filhos.

. Porque se eu tivesse e ele tivesse, ndo teriamos filhos.

. Porque adotaria uma crianga.

. Para poder planejar melhor o futuro.

. Porque dai, se acaso quisesse um fitho, adotava um.

. Acho que ndo ia atrapalhar, s6 que o risco de ter filho...

. Porque talvez nasceria uma crianga saudavel.

. Porque nem sempre o bebé contraira a doenga.

. Pois hoje tem tratamento.

. Porque pensariamos numa forma de tratamento.

. Porque poderia tratar.

. Porque acho que tem tratamento para o caso.

. Porque tem tratamento para a doenga.

. Porque eu acho que dai recorreria a um tratamento, se houvesse um tratamento.
. Porque se eu tinha o meu problema e ele o dele, juntos a gente poderia fazer o

tratamento.

Porque eu acho que se a gente cuidar da doenga, se tratar, ndo tem porque ndo casar.
Porque poderiamos tratar ou adotar uma crianga.

Ah! Eu acho que tem, como se diz, como estamos fazendo o estudo hoje, tem cura.
Porque eu acho que nio impede nada.

Porque acho que isso ndo vai impedir a nada. Isso ndo tem nada a ver para mim, set 14,
ndo sei como explicar.

. Porque as variagdes s3o infinitas para o desenvolvimento de uma crianga que tenha a

doenca, se bem tratada, podera sobreviver e viver normalmente, com certos cuidados
médicos.

Porque esse exame para mim ndo taria diferenca.

Porque i1sso ndo mudaria meu planejamento ao futuro.

Porque isso nao impediria em nada no relacionamento.

Sei 14, eu casaria, acho que isso ai ndo tem nada a ver, ndo ia incomodar, atrapalhar.
Porque ja saberia as chances de meu fitho ter anemia falciforme.

Porque ndo tenho preconceitos.
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24(Q1). Se o exame de seu (sua) noivo (a) mostrar que ele (a) também ¢é portador (a) do
TRACO FALCIFORME, vocé casara assim mesmo?

LI B —

(...) sim, porque
(X) néo. porque — (pai)

Porque dai podia prejudicar as criangas.
Porque se trataria primeiro e depois que se tratasse, casaria.
Porque ndo queria comprometer meus fithos.

24(0Q1). Se o exame-de seu (sua) noivo (a) mostrar que ele (a) também é portador (a) do
TRACO FALCIFORME, vocé casara assim mesmo?

N

(...) sim, porque

() nao. porque  fmdes

Porque ndo sei bem se ha um tratamento para isso.

Porque com o tempo a gente ia querer ter filhos e ndo ia poder.

Para ter filho com essa doenga? Ai também ndo, chega eu, mais ele, mais a crianga.
Porque dai é mais um risco de ter problema mais tarde.

Porque tinha que pensar muito, tem que curar a doenga primeiro.

Porque se ele tinha, eu ndo ia casar de jeito nenhum.

28(Q2). Se o exame de seu (sua) noivo (a) mostrasse que ele (aj também é portador (a) do
TRACO FALCIFORME, vocé casaria assim mesmo?

W DN —

el o

(X) sim. porque — {(pai)
( ) ndo, porque

Porque eu acho que isso ndo altera em nada (2).

Mas eu ia ter que pensar bastante para ter filhos, sabendo, tudo mudaria (4).
Porque ndo € culpa dela e tomariamos o cuidado de prevenir a saude dos futuros filhos
ou até decidir em conjunto nao ter filhos (6).
Eu gostaria (8).
Porque estamos casando e nao tendo filhos (101).
Porque acho que se nos gostassemos, iamos nos informar se podiamos engravidar e se
podiamos fazer tratamento para isso (12).
Porque se eu gostasse da pessoa eu casaria sim (17).
Porque acho que a doenca ndo tem nada a ver com os planos de casamento, com uma
vida que se vai viver junto (22).
Porque superaria os obstaculos junto ao meu par afetivo (25).
. Mas ndo tena filhos (28).

. Porque € uma pessoa que a gente ja escolheu, e entdo evitaria o nascimento de uma

crianga portadora (32).

12. Porque tem recursos para a doenga (42).

14.
15.

. Porque € normal. Quando duas pessoas se gostam doen¢a nenhuma impede casamento

(48).
Porque o amor fala mais forte (50).
Porque ndo impediria o relacionamento do casal (52).
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Porque a amo (54, 68).

Mas procuraria orientag@o (56).

Porque a gente pode ter filhos também s6 com o trago falciforme e ndo so com a
doenga (58).

Porque se ndo € a doenga e se estivesse apaixonado... (60).

Porque nos amamos (62).

Porque eu creio em Deus e sei que tendo fé em Deus ele faz milagres na vida da gente
(64).

Porque poderia adotar uma crianga ou ndo ter filhos (66).

Porque o amor € mais forte (74).

Porque € normal (76).

Porque acho que o que fala mais € o amor que vocé sente pela pessoa, porque duas
pessoas unidas vencem qualquer barreira. Se ndo pudessem ter fithos adotariam (80).
Porque eu acho que mesmo que fosse uma doenga, se existir 0 amor, pode ser-
superarda (8).

Porque ndo tenho o trago falciforme (92).

Porque podia casar mas pensar se ia querer ter filhos ou ndo, ou pedir uma opinido
para o médico (95).

Porque depois escolheriamos com base no risco ter ou ndo filhos (103).

30. Porque a doenga tem tratamento (111).
. Porque se a gente se gosta (116).

32.
33.
34.
35.
36.
37.

Porque ndo modaria em nada (121).

E o gosto, ndo €7 (124).

Porque nds temos somente o trago € nao a anemia (126).

Porque a gente se amava, mas no caso nao poderia ter filhos (131).

Porque nio € o trago falciforme que diz alguma coisa, amor € mais que isso (141).
Se eu gostasse dela casaria (151).

28(Q2). Se o exame de seu (sua) noivo (a) mostrasse que ele (a) também é poriador (a) do
TRACO FALCIFORME, vocé casaria assim mesmo?

W O —

i

7.
8.
9.
10.

XD sian. porque L
( ) ndo, porque

Mas nao teria filhos (3, 82, 149).

Porque haveria um entendimento a dois (7).

Porque ia ter risco de ter filhos com anemia falciforme e também sem anemia
falciforme (13).

Porque eu acho que mesmo que ele tivesse a mesma coisa que eu, tentaria
compreender e ajudar, assim como fui ajudada pelos outros (14).

Porque eu acho que isso nao ia prejudicar o casamento, porque filhos, se ndo
pudéssemos ter, adotariamos (16).

Porque se eu gostasse eu casaria, se ndo gostasse ia ser um pretexto para nao casar
(18).

Porque se gostasse mesmo, casaria (27).

Porque poderiamos tomar a decisio de nao ter filhos (29).

Porque ninguém tem culpa (33).

Porque as chances sdo de 25%, ndo significa que vai nascer uma crianga com anemia
falciforme (34).
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Porque ndo pode existir preconceito principalmente quando se ama (36).
Porque eu acho que quando gosta, nada atrapalha (38).

. Porque se a gente se gostasse, sim (39).

Porque ndo € uma doenca (43, 123).

Porque se realmente o amasse tentariamos um tratamento ou adog¢do (45).
Porque o amor, quando o casal se ama, casaria, so ndo teria filho, para ndo ter risco de
ter filho com doenga (47).

Porque se eu gostasse eu casaria (51).

Porque o mais importante € o amor, da doenga a gente cuida (53).

Porque filhos podemos adotar (55).

Mas evitaria filhos (61, 94).

Se eu gostasse da pessoa e arriscaria de ter uma crian¢a com anemia falciforme
(correria o risco) (63).

Porque depois a gente dava um jeito (65).

Porque o amor € o que importa (67).

Poderiamos pensar na possibilidade de adotar uma crianga (69).

Porque mais tarde ndo ia dar poblema (70).

Porque gostando dele, casaria sim. Como dizem: o amor atravessa qualquer barreira
(75).

Por causa do amor (85).

Porque a gente se gostava ia casar do mesmo jeito (87).

Se eu 0 amasse (89).

Porque eu o0 amo (91).

Porque o amor € maior que tudo e iriamos lutar juntos (93).

Porque o que vale € o amor um pelo outro e lutar junto contra a doenga (96).
Porque o amor que esta em jogo (97).

Porque era so evitar ter filhos, ndo impede o casamento (98).

Porque poderiamos resolver isso de outra forma (104).

Porque existe tratamento (112).

Porque se gostasse dele era isso que importaria (114).

Seria depois uma desisdo nossa ter fithos ou nao (115).

Porque pediria para ele fazer tratamento (119).

Porque n3o tinha nada a ver, ndo ia mudar em nada, so nio ia ter fithos (122).
Porque nido estragaria a felicidade so por saber um resultado (125).

Porque nos temos so o trago e ndo a doensa (127).

Porque nos nos amamos (132).

E se ficasse gravida teria o bebé (136).

Porque eu acho que se a gente se gosta... (139).

Porque um exame ndo influencia na vida de quem ama (142).

Porque isso n3o ia mudar muito, so ia saber do risco que ia correr (148).

28(02). Se 0 exame de seu (sua) noivo (a) mostrasse que ¢le (aj também é portador (a) do
TRACO FALCIFORME, vocé casaria assinm mesmo?

1.
2.

( ) sim, porque

SN hdn. sorgne .

Para evitar problemas mais sérios (78).
Para evitar a doenga porque dai... (86).



W W

239

Porque teria chance de ter filhos com a anemia falciforme (109).
Ja que ndo tem cura procuraria outra solugdo (113).
Porque ndo poderia ter filhos, pode até ter, mas com problema (133).

28(02). Se 0 exame de seu (sua) noivo (a) mostrasse que ele (a) iambém é portador (a) do
TRACO FALCIFORME, vocé casaria assim mesmo?

L

( ) sim, porque
(X)) ndo. porque e

Para constituir familia (11).

Porque eu correr o risco do nosso filho nascer com o problema (24).
Porque eu ndo queria que meus filhos fossem criangas doentes (79).
Porque nasceria doente (81).

Porque teria 0 medo de ter filhos com anemia falciforme (110).
Porque ndo correria o risco de ter filho com ele (117).

26(0Q1). Se vocé fosse portador(a) do TRACO FALCIFORME e se casasse, e apos um algum
fempo estivesse esperando um filtho, vocé gostaria que seu (suaj esposo (a) fizesse o exame
para saber se o bebé pode nascer com ANEMIA FALCIFORME?

hadi S S e

O XNk

(X)) sim, porgue ipai)
(...) ndo, porque

Porque poderiamos administrar € monitorar desde cedo.

Para tudo correr bem, principalmente para o bebé, para o nascimento dele.

Para ficar ciente da situagdo, para ndo ter aquele desespero e procurar a0 maximo uma
solugd@o para resolver o problema.

Para cuidarmos logo no inicio.

Para saber o que poderia ser feito.

Porque poderiamos cuidar desde o comego.

Porque quando a crianga nascesse a gente ja sabia.

A resposta ja esta na pergunta.

Para saber se ha risco de nascer com o problema, com a enfermidade.

. Para saber se a crianga ia nascer com o problema, com a doenga.
11.
12.
13.
14.
15.
16.
17.
18.
19.
20.
21.
22.
23.
24.

Para saber qual € o risco corrido depois.

Porque sabera melhor do risco.

Para ver qual a possibilidade de passar esta doenga.

Porque queria saber se o bebé teria o trago ou nio, a anenua falciforme ou nao.
Para a gente saber se vai nascer com o mesmo trago.

Para quem sabe ele ndo nascer com a anemia falciforme.
Porque a prevengdo € a melhor alternativa quanto a doenga.
Porque dai a gente se previne (interferéncia da mae)

Para evitar.

Porque evitaria ser contamiado.

Para prevenir antes do nen€ nascer.

Porque € necessario saber e prevenir.

Poderia tratar o assunto.

Porque se nascesse ia fazer o tratamento 0 quanto antes.
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26-
27.
28.
29.
30.
31
. Porque se caso, se fosse necessario tratamento, iniciaria ja, seria mais facil.

. Para ndo nascer doente, para neném nédo nascer doente, para ndo passar.

. Para prevenir também. Tirar todas as duvidas.

. Para saber se ndo é uma doenga cancerosa, se tem cura.

. Porque ajudaria a prever alguns desencontros entre os dois (casal)

. Porque ¢ importante saber se criando possui a doenga ou ndo.

. Porque € importante.

. E bom.

. Nio sei.

. Para saber se o neném tinha também o problema.

. Sendo as vezes ia até provocar a morte da crianga.

. Porque ficaria mais tranqilo.

. Porque depois ia dar problema, porque depois ia pegar o virus na crianga sem ela

I
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Porque faria um tratamento.

Porque dai vai sabendo como trata-la.

Porque nos saberiamos como lidar com a doenga.

Para ser feito o tratamento.

Para ver e se tem tratamento, vamos fazer.

Para melhor medicar os filhos.

Para ja comegar o tratamento mais adiantado no nené e na mae também.

saber, muitas pessoas esquecem.

Porque quanto mais cedo se sabe da doenga, maior a possibilidade de detectar
cura/acompanhamento.

Poderia procurar evitar a doenga.

Porque teriamos a certeza de ter um filho sadio.

Porque ai a gente alertava o bebé no futuro, no casamento dele.

26(Q1). Se vocé fosse portador(a) do TRACO FALCIFORME e se casasse, e apos um algum
tempo estivesse esperando um filho, vocé gostaria que seu (suaj esposo (a) fizesse o exame
para saber se o bebé pode nascer com ANEMIA FALCIFORML?

.bbJ'l\)

oW

9.
10.

11

(N simL porane HRAY
() ndo, porque

Porque dai pelo menos ja tratava desde quando nascesse, para ndo arriscar a vida do
nene.

Porque se vem uma crianga, dai ja fica bem informado para tratar, se tiver tratamento.
Para poder me preparar quando o neném nascesse.

Porque quando a crianga nascesse poderiamos fazer um tratamento para evitar
complicagoes.

Porque ai fazia o tratamento para ndo acontecer algo mais grave.

Porque deveria haver uma solugdo para tratar desde cedo.

Para ficar sabendo e quando o neném nascesse, a gente fazia 0 exame e se ele tivesse a
doenga, 1a tratar para ele ndo morrer.

Dai ndo ia resolver, ia esperar nascer e fazer exame no neném para saber se ta e dai
tratar.

Para quando o bebé nascer poder tratar antes.

Para poder cuidar da crianga depois.

Para evitar complicagdes futuras com o bebé.
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Para que possamos cuidar do bebé.

Porque depois poderia cuidar mais do bebé.

Para a gente, sei 14, quando a crianga nascesse, fazer o exame, porque pode nascer com
a doenga ou ndo.

Por causa da crianga, dai vai ficar sabendo se € ou nio ¢, quando a crianga nascer, para
saber.

Porque poderiamos nos preparar melhor.

Porque tomaria todas as providéncias possiveis.

Pois ficaria mais preparada.

E uma prevengio.

Para ja ficar prevenida e ndo saber mais tarde, porque para mim foi um susto quando
recebi o resultado, porque a gente ndo conhece direito.

Porque mesmo que ele tivesse o trago falciforme eu ia arriscar ter filhos, porque pode
acontecer da crian¢a nao herdar, mesmo os dois tendo o trago falciforme.

. Para a gente saber quais os riscos e saber tratar.

. Para saber se tem o risco.

. Para saber se tem algum risco.

. Para saber se ia ter um filho doente.

. Para saber se ndo ia correr risco nenhum do nené nascer com a doenga.

. Para saber se a crianga sera trago ou possuira a anemia falciforme.

. Porque so assim ficaria de uma maneira ou outra, aliviada.

. Porque a gente ja ficava sabendo e nao ficava tdo preocupada, porque eu fiquei muito

nervosa.

. Porque € bom a gente saber, porque nio correria o risco.

. Porque estariamos cientes do problema.

. Porque da medo do filho nascer com a doenga.

. Porque ¢ importante saber.

. Para ver as poss1b111dades de um tratamento preventwo

. Para prevenir.

. Porque ja estariamos prevenidos.

. Para saber como sairiam os filhos.

. Porque eu ndo quero ter mais filhos se 0 marido também tiver o trago.
. Para evitar engravidar de novo.

. Porque € bom saber tudo, ou 0 maximo possivel.

. Porque ai eu ja ia ficar sabendo.

. Pra pessoa saber, porque quanto antes souber, descobrir, penso que ¢ melhor.
. Para ele fazer o tratamento também.

. Para tratar e ndo correr o risco.

. Porque poderiamos fazer algum tratamento.

. Para eliminar a doenga.

. Para nao passar para os filhos.

. Para evitar a doenga.

. Para bem de todos, acho.

.Porque é bom se manter informado para que se acontecer alguma coisa, se tem

maiores cuidados.

Por medo.

De medo assim, que, ficasse deficiente.

Pra ver se ele também tinha. Para a crian¢a ndo nascer com o problema e se prevemr
E necessariamente preciso.
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55. Para nds ndo.termos preocupagdo no futuro.
56. Porque mais tarde para nio ter problema com o nené ou com ele.

26(0Q1). Se vocé fosse portador(a) do TRACO FALCIFORME e se casasse, e apos um algum
tempo estivesse esperando um filho, vocé gostaria que seu (suaj esposo (a) fizesse o exame
para saber se o bebé pode nascer com ANEMIA FALCIFORMLE?

(...) sim, porque

X ndo. porque ‘ot

1. Porque se tudo isso tivesse consumado ndo haveria mais nenhuma razao temer o risco
e sim buscar a solugao.

2. Vamos deixar vir o filho primeiro porque ja casou, ja tem filho, ndo contei antes,

agora ndo adianta mais impedir.

Porque faria depois.

(VS

26(01). Se vocé fosse portador(a) do TRACO FALCIFORML e se casasse, e apos um algum
tempo estivesse esperando um filho, vocé gostaria que seu (sua) esposo (a) fizesse o exame
para saber se o bebé pode nascer com ANEMIA FALCIFORME?
(...) sim, porque
XD ndo. porgue find)

Porque se o resultado fosse positivo, isso so prejudicaria ainda mais a gestacao.
Para nao nos preocuparmos.

Deixa para depois. Menos preocupagio na gravidez.

Eu esperaria nascer, porque ja que esta vindo, fazer o que, ia cuidar depois.
Porque a crianga nasceria com o problema da mesma maneira.

Ja que estava gravida mesmo.

29(02). Se vocé fosse portador(a) do TRACO FALCIFORME e se casasse, e apos um algum
tempo estivesse esperando um filho, vocé gostaria que seu (suaj esposo (a) fizesse o exame
para saber se o bebé pode nascer com ANEMIA FALCIFORME?

' SR TG CoLid

( ) ndo, porque

Para ficar mais ciente das informagdes (2).

Porque poderiamos antecipar situagdes indesejaveis (6).

Porque a gente tendo um resultado de inicio, a gente tem como se precaver
futuramente (12).

Para ver como esta o andamento do bebé (17).

E importante para saber antes da crianga nascer se tinha ou ndo (22).
Porque poderia explicar para a crianga (25).

Porque 1a saber se o bebé ia nascer com problema (28).

Mas deveria ter informado antes (35).

. Porque assim teria acompanhamento dos médicos (42).

0. Para saber (48).
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11. Porque eu teria que falar que tinha e entdo, pediria e se tivesse ia acompanhar bem a
gravidez e ver o que fazer depois (50).

12. Porque é sempre bom estar esclarecido e facilitaria (52).

13. Porque ajudaria muito, poderia adiantar o que fazer se a crianga nascesse com a
anemia falciforme (56).

14. Para saber, uma preparagao para se nascer uma crianga com a doenga ndo pegar de
surpresa (58).

15. Porque saberia o que iria enfrentar, ficaria mais informado (60).

16. Para cuidarmos do bebé, e nos preparar (62).

17. Para poder se prevenir, procurar saber se tem algum tratamento (64).

18. Para tomar providéncias futuras (66).

19. Para se prevenir do pior (72).

20. Para evitar a doenga (74).

21. Para fazer tratamento (78).

22. Para ficar ciente do que pode acontecer (80).

23. Para saber se ela tinha o traco falciforme (86).

24 Para poder cuidar melhor dele (92).

25. Porque quanto antes pudesse tomar providéncias seria melhor (de ir a0 médico para
ver se ia ter que tomar remédio) (95).

26. A detecgdo prematura de qualquer doenga — € melhor para cura, tratamento (103).

27.Pra saber se tem a doenga (109).

28. Para pranejamento familiar (111).

29. Para que o filho tenha os cuidados necessarios (113).

30. Porque se esta gravida, tem que fazer acompanhamento meédico (116).

31. Para poder trabalhar junto para salvar nosso bebé (118).

32. Para se tratar (121).

33. Porque depois pode complicar (124).

34. Para iniciar o tratamento no bebé logo que ele nascer (126).

35.Porque seria bom para mim e para ela, porque saberia dos problemas que poderia
haver no futuro (131).

36. Porque deveria ter um tratamento para isso (133).

37. Porque ai sabendo que a possibilidade € grande, assim que a crianga nascesse poderia

tomar as providéncias (141).
8. Porque seria bom fazer o exame para saber (147).

3
39. Para saber se ela tem ou ndo (151).

29(02). Se vocé fosse portador(a) do TRACO FALCIFORML ¢ se casasse, ¢ apos um algum
tempo estivesse esperando um filho, vocé gostaria que seu (suaj esposo (a) fizesse o exame
para saber se 0 bebé pode nascer com ANEMIA IF'ALCIFORME?

() ndo, porqie

Para saber se tem risco (3).

Para que fosse cuidado com tempo (7).

Porque quando o bebé nascesse nos ja comegariamos o tratamento (9).

Porque assim ajudaria, se um nado ajudar o outro, vao para o buraco, de tanto pensar
bostinha (14).

U =
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5. Nio ia adiantar, mas ndo ficaria na davida, porque igual, nos tivemos sorte de nos dois
termos o trago falciforme e o Raul nascer so com o trago falciforme (18).

6. Porque € importante para o bebé (23).

7. Para podermos nos orientar antes (26).

8. Para tranqiilizar se ele ndo tivesse e se ele tivesse, para ficar sabendo, tomar atitude,
ficar ciente (27).

9. Porque poderiamos planejar novos filhos (29).

10. Porque poderiamos fazer tratamentos adequados (33).

11. Pra ja ficar sabendo o risco (38).

12. Para fazer um tratamento (43).

13. Porque se a crianga tivesse a doenga facilitaria no tratamento (45).

14. Dai a gente ja ficava mais orientado e ja se prevenia (49).

15. Para saber porque se ele tivesse, faria exame no beb€ durante a gestagdo (58).

16. Porque poderiamos comegar com o tratamento assim que o bebé nascesse (53).

17. Para tomar as medidas necessarias (55).

18. Porque eu ia saber se a crianga tinha risco de ter (57).

19. Porque se ele tivesse, saberia o que enfrentaria e ficava em alerta (61).

20. Para a gente saber do risco e ja saber lidar com 1sso (63).

21. Para mais tarde ndo ter problema para o nené (70).

22. Para ver se ele tinha o trago falciforme e se o nené poderia nascer com a doenga (75).

23.Para saber se a crianga ia nascer saudavel (79).

24. Porque dai ja sabe o que vai ter que enfrentar (82).

25. De medo que nascesse uma crianga com anemia faiciforme, pelo menos a gente ja tava
sabendo do risco, ndo ia ser uma surpresa na hora (85).

26. Para se cuidar (87).

27. Pés quando ele nascer ja ia saber conviver com a doenga (93).

28. Porque sim, para podermos nos preparar melhor (94).

29. Para saber o que fazer quando ele nascesse (96).

30. Para fazer o que fose possivel para o tratamento do bebé (104).

31. Para nos prevenirmos (112).

32. Para tratar (114).

33.Paraa crianca ter os cuidados necessarios (115).

34. Porque assim se planejaria a vida da melhor forma (117).

35. Porque assim a gente previnia para que o bebé ndo nasga com a doenga (119).

36. Para fazer o tratamento do nené (122).

37. Pra ficar tranqiilo e se por acaso nascer com anemia comegar o tratamento logo (123).
38. Porque assim teriamos mais tempo de pensar no tratamento e procuraria saber mais

sobre o assunto (125).
39. Para comegar o tratamento logo quando nascesse (127).
40. Porque assim nos ja saberiamos com tratar (132).
41.Porque sou muito curiosa, para ndo ficar com medo depois (136).
42 Para evitar coisas mais graves mais tarde (139).
43. Para prevenir algum problema (142).
44 Para ndo ficar pensando tanto (38).
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29(02). Se vocé fosse portador(a) do TRACO FALCIFORME e se casasse. e apos um algum
tempo estivesse esperando um filho, vocé gostaria que seu (sua) esposo (a) fizesse o exame
para saber se o bebé pode nascer com ANEMIA FALCIFORME?

RN

( ) sim, porque
(X) nao. porque

_pal

Porque ia esperar ela ter o filho primeiro para fazer exame no nené porque nao sei qual
seria a reacdo dela (4).

Porque ela ja esta gravida e nada muda (10).

Porque sendo ia dar uma guerra (76).

Porque como ndo pedi antes, e depois do fato consumado, gravida ndo pediria ndo, a
gravidez deixa a mulher muito sensivel, mudaria um pouco a cabega dela. Nascendo
ou ndo com a doenga ia ter que ama-lo e trata-lo (88).

29(02). Se vocé fosse portador(a) do TRACO FALCIFORME e se casasse, e apos um algum
tempo estivesse esperando um filho, vocé gostaria que seu (sua) esposo (a) fizesse o exame
para saber se o bebé pode nascer com ANEMIA FALCIFORME?

LI N —

AN

0 00

( ) sim, porque

rN) ngo, porque inde)

Porque depois ia ver, depois que o bebé nascesse, ia ficar muito preocupada (13).
Porque se eu tivesse el pedina para ele o teste antes de engravidar (36).

Porque nio tinha outra coisa a fazer, a crianga ja tinha sido gerada. Depois que
nascesse, depois ia fazer o exame para saber se poderia ter mais filhos (47).

Porque n3o iria adiantar mais (65). :

Porque ia ficar pensando a gravidez inteira (67).

Porque acho que ai ndo adianta mais (97).

Porque acho que nio adiantaria, se viesse com anemia falciforme ia ter que enfrentar
(98).

Porque seria a vontade de Deus (110).

Eu esperava nascer, porque se tivesse a anemia falciforme ndo tinha jeito de fazer nada
mesmo (148).

27(0Q1). Se vocé estivesse esperando um filho e por exames do bebé feitos ainda na barriga da
mde, descobrisse que o bebé tem anemia falciforme, vocé abortaria?

LI N —
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() ndo, porque

Porque nio ter cura e ser so sofrimento.
Porque iria aliviar muito sofrimento para nos.
Porque ndo ha cura.
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27(01). Se vocé estivesse esperando um filho e por exames do bebé feitos ainda na barriga da
mde, descobrisse que o bebé tem anemia falciforme, vocé abortaria?

(V]

N oW

10.
11
12.

14.

15
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( ) sim, porque

£.X) ndo. porque  ipeail)

Acho um pecado muito grande.

Porque seria muito dificil para a gente, se ndo tivesse um recurso, mas € uma injusti¢a
fazer isso.

Porque é€ injustiga.

Porque aborto é uma das formas de violéncia, pratica que temos de combater em todos
0S niveis.

Acho que ndo € certo.

Claro que ndo, nio € justo, ndo ¢ legal.

De forma alguma, porque ninguém tem o direito de tirar a vida de alguém que vem. O
filho ndo tem culpa.

Porque nio tem culpa de nascer doente.

Porque ndo temos o direito de tirar uma vida, e doenga tem tratamento e cura.

Porque acho que a gente ndo tem direito de tirar uma vida.

Porque ninguém tem direito de tirar vida nenhuma, s6 Deus tem direito.

Porque o ser humano, s6 Deus que pode tirar a vida da pessoa, a gente ndo tem direito
de tirar a vida da crianga.

. Porque ndo teria direito de privar uma vida de existir, amaria como se nao tivesse a

anemia falciforme.
Porque todos tém direito a vida.

. Porque é uma vida e acho que ela tem direito de vir a Terra.
16.
17.
18.
19.
20.
21.
22.
. Porque a crianga ndo tem culpa e pode fazer tratamento, tirar a vida da crianga ndo vai

Porque € como se estivesse matando, crime.

Porque n3o pode, da do.

Porque por uma doenga vocé vai abortar um filho?

Porque isso € normal, ja que esta feito, entdo que venha.

Porque € uma decisdo do médico.

Porque n3o teria coragem de fazer isso ndo. A crianga ndo tem nada a ver.
Porque a crianga nio tem culpa e porque tem tratamento.

resolver nada.

. Porque fariamos tudo por ele.

. Porque tem tratamento.

. Porque néo, ¢ possivel fazer tratamento, com medicamento, tudo, nao abortaria.

. Porque fazia tratamento.

. Porque no caso, ja sabia que a crianga tinha e ja comecava a fazer tratamento.

. Porque deixa nascer e depois entraria em tratamento.

30. Porque a doenga cura ndo tem, mas tem o tratamento. Por mais que qualquer doenga

que seja, acho que nunca deve ser feito o aborto.

. Porque fariamos todos os tratamentos.

. Porque tinha que ganhar a crianga e ver o que fazer, tratar a doenga.
. Porque quando descobrisse, tem o tratamento.

. Porque ha tratamentos eficazes.

. Porque nods poderiamos fazer um tratamento.

. Porque ajudaria a se tratar e ficar informado/prevenindo.

. Porque pode ser cuidada.
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39.
-40.

41

45.
46.
47.
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Deixaria ela nascer e tentaria a cura.
Porque eu acho que tem como curar.
Porque tentaria tudo para cura-lo.

. Porque com a ajuda do médico ele viveria bem.
42.
43,
44,

Porque nio tenho conhecimento da doenga.

Porque filho ¢ filho, ndo importa como.

Porque ali estava gerado um ser humano, seu filho, sangue do seu sangue, por mais
que nascesse com um pobrema, uma dcenga.

Porque amaria assim mesmo.

Porque n3o € importante.

Porque nio precisa, acho que nio.

27(Q1). Se vocé estivesse esperando um filho e por exames do bebé feitos ainda na barriga da
mde, descobrisse que o bebé tem anemia falciforme, vocé aboriaria?

N R L~

10.
1.
12.

13.

14.
15.
16.

17.
18.

19.
20.

21

( ) sim, porque
rX) nao. poryie (inde)

Porque ndo e certo.

Porque acho que aborto € um crime.

Porque mesmo assim sou contra o aborto.

Porque para Deus nada ¢ impossivel que ndo possa curar.
Porque eu jamais faria um aborto, Deus o livre.

Porque n3o tenho coragem para isso.

Porque nio da coragem de abortar um filho, a gente espera que ele nasca e entdo trata
dele.

Jamais abortaria um filho meu.

Porque € um ser humano ja, ndo €? Nao ia ter coragem.

Porque é uma vida.

Porque € uma vida que deveria ser pensada antes.

Porque € vida, a gente ndo vai fazer isso, com doenga ou sem doenga tem que vim.
Deixava nascer e se tivesse que morrer, se complicasse, deixava morrer sozinho, ele
tem direito de nascer, mesmo que nao conseguisse viver. Era o destino. A gente ndo
tem direito.

Porque ele ndo tem culpa de ter essa doenga.

Porque a crian¢a ndo tem culpa.

Pois ele ndo tem culpa, deve ser tratado. (o farmacéutico falou que ela ndo poderia
mais ter relagdes sexuais com o marido para ndo pegar a doenga dele).

Porque eu acho que ele ndo tem culpa, eu nunca teria coragem de abortar, seria a
mesma coisa de tirar a vida de uma crianga grande

Porque uma crianga ndo tem culpa de vir no mundo, e dai a gente estaria pecando.
Porque ndo € justo.

Porque néo se justifica.

. Porque eu acho que ndo, porque nio justifica. Mas se o médico falasse para fazer, até

fazeria dependendo dos problemas da crianga no futuro.

. Porque € meu filho.
. Jamais porque € um ser que sai de dentro da gente e faz parte da gente.
. Porque isso € coisa que acontece, mie € mae, sO aborta o filho se ndo tiver amor

porque tem tanto caso pior, e a mae cuida do seu filho ate quando Deus quizer.

. Porque ja que ele ta la dentro, que nas¢a. Porque vou tirar a vida dele?
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42.

43.
44,

45

49.

50.

51.
52.
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. Porque quando comega crescer na barriga da gente, a gente ja comega agarrar amor.

. Porque eu ndo tenho esse direito, € meu filho.

. Porque ninguém tem o direito de tirar uma vida.

. Porque todos tém direito a vida.

. Porque € vida e devemos fazer tudo que for possivel para ameniza-lo.

. Porque sei 1a, um filho é um filho, e tem tratamento para fazer.

. Porque eu ia fazer tratamento para ele curar.

. Porque sabendo desde o comego tentaria todo o tratamento possivel.

. Porque acredito que a doenga seja controlavel, podera sobreviver normalmente com

certos cuidados médicos.

. Porque € meu filho e teria muito mais atengdo que o normal.
. Porque eu deixava que nascesse, porque eu acho que ia sentir 0 mesmo amor, ndo fazia

i$S0.

. Porque eu acho que deveria deixar nascer e fazer tratamento.

. Porque tratariamos dele quando nascesse.

. Porque ndo € contagioso.

. Porque € so ter maior cuidado no caso de infecgdo.

. Mas gostaria de saber bem a diferenga entre anemia falciforme e trago falciforme para

poder responder, porque dai saberia o que fazer. Se a doeng¢a tem cura, se tem
tratamento? Se os dois tém o traco falciforme os filhos nascerdo todos com anemia
falciforme?

Porque eu ia procurar saber se tem tratamento. A crianga corre o risco de morrer se
pegar um resfriado forte. Eu queria que vocé me explicasse, mas eu ndo abortaria, n3o.
Porque tem cura, ndo €?

Porque ndo € uma doenga grave, ¢ uma doenga que tem cura.

. Porque iria fazer de tudo para cura-lo.
46.
47,
48.

Porque tentaria fazer ele sobreviver.

Pois eu trataria de ver todas as possibilidades de cura possiveis.

Nio sei se seria meihor tirar o direito dela nascer para nio sofrer no futuro, ou dar a
ela o direito de carregar com ela essa doenga.

Porque eu ia ter uma esperanga de uma cura, até a hora que Deus quisesse levar, se ndo
tivesse recurso.

Porque a medicina esta cada vez mais avangada, com isso tem chance pra todos viver
bem.

Eu teria ele mesmo que eu fosse perder ele mais tarde.

Porque isso ndo € motivo para um aborto.

30(02). Se vocé estivesse esperando um filho e por exames do bebé feitos ainda na barriga da
made, descobrisse que o bebé tem anemia falciforme. voceé aboriaria?

B

s NP SRS i

() ndo, porque

Porque iria viver so para sofrer (28).

Porque ¢ muito complicada a doenga, o sofrimento da crianga € demais (60).
Para evitar uma vida doente (66).

Porque eu faria o que fosse methor (78).
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30(02). Se vocé estivesse esperando um filho e por exames do bebé feitos ainda na barriga da
mde, descobrisse que o bebé tem anemia falciforme, vocé abortaria?

(X) sim. porque  imdes

( ) ndo, porque

1. Porque com os riscos pode ser planejado e teremos outro ou dedicamos a ele (104).
2. Porque nio saberia como tratar, e ndo gostaria de ve-lo sofrer (132).

30(02). Se vocé estivesse esperando um filho e por exames do bebé feitos ainda na barriga da
mde, descobrisse que o bebé tem anemia falciforme, vocé abortaria?

( ) sim, porque

iNJ nao, porque o pali

1. Porque acho que n3o ia mudar em nada se a crianga deve vir ao mundo, ndo tem nada
a ver (2).
Porque eu acho que a crianga ndo teria culpa, teria que esperar nascer e procurar o tipo
de tratamento que teria que ser feito (4).
Nio porque medicamentos podem suprir o organismo da falta de ferro e vitaminas (6).
Porque isso seria impossivel (8).
Porque a partir do momento que a crianga ja esta gerada, com certeza estamos tirando
uma vida (12).
Porque o bebé ndo tem culpa de nada (17).
Porque eu acho que deve ter algum tipo de tratamento (22).
Porque ndo tem necessidade. A crianga nao tem culpa (25).
Porque ndo da para jogar a culpa num ser que esta para vir, pode haver melhora do
tratamento e pode melhorar a qualidade de vida da crianga, e é muito desumano (32).
10. Porque eu acho que tem recurso, médico para tratar (42).
11. Porque nio pode, porque a crianga nao tem culpa de nada (46).
12. Porque eu acho que € normal, porque tirar uma vida nio € certo (48).
13. Porque ia cuidar do bebé depois que nascesse (50).
14. Porque nio € ético (52).
15. Porque sou contra tirar a vida (56).
16. De jeito nenhum porque ele tem direito a viver (58).
17. Porque ndo deixaria ela abortar, porque a crian¢a ndo tem culpa, simplesmente
esperaria nascer e cuidar (62).
18. Porque ninguém tem o direito de fazer 1sso (64).
19. Porque € meu filho (68).
20. Porque ninguém tem o direito de tirar uma vida (74).
21. Porque ndo pode matar as criangas (76).
22. Porque ¢ uma vida que esta sendo gerada (80).
3. Porque eu ndo acho justo 1sso (86).
24. De jeito nenhum, ndo pode, ndo aceito o aborto (88).
25. Porque todos tém direito a vida mesmo doente (92).
26. Nem que fosse para sofrer com a crianga, mas tem que acudir ela (95).
27. Porque amarei meu/minha filha do jeito que vier, mesmo sabendo que terei uma
' dificuldade imensa para cuidar e o coragdo partido por saber que sua vida ndo sera
longa (103).
28. Porque faria tratamento (111, 121).
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. Porque faria tudo que a medicina pudesse ajudar (113).

. Porque é um crime (116).

. Porque a doenga um dia vai ter cura (118).

. Porque n3o € normal abortar (124).

. Porque a doenga ndo € grave e nos nao temos direito de tirar uma vida (porque
somente deus tem o direito de dar a vida e de tirar) (126).

34. Porque teria que tentar (131).

35. Porque o aborto € uma pratica por mim condenada, s6 Deus pode tirar a vida (141).

6. Porque ndo acho isso certo, € um crime (147).

37. Jamais, isso € um pecado (151).

(VS RNV R VSRR VS I (O}
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30(0Q2). Se vocé estivesse esperando um filho e por exames do bebé feitos ainda na barriga da
mde, descobrisse que o bebé tem anemia falciforme, vocé abortaria?

( ) sim, porque

X)) ndo. porque B ey

Porque tentava cuidar, um dia vai ter cura para isso, para tudo um dia ha cura (3).

Nio sei, teria que avaliar muito (7).

Jamais, foge aos meus principios (11).

Porque ele ndo pediu para vir ao mundo, e se veio ao mundo, € porque tem uma

missdo e entdo deveriamos ajudar uma crianga que € tio indefesa (14).

Deixaria vir (16).

Porque a crianga n3o tem culpa (18).

Porque tem tratamento (21, 29, 34, 71, 112).

Porque depois que o nené nascesse ia tratar, cuidar dele (23).

Porque eu cuidaria dele assim mesmo (24).

0. Porque existe uma vida dentro de vocé (26).

1. Porque tudo € uma ligdo de vida, minha consciéncia ia estar tranqiiila, ia tentar até a

ultima (27).

12. Porque toda crianga € importante para seus pais e tem direito a vida (33).

13. Porque eu acho que quem faz aborto ndo € nem ser humano, eu nao tenho essa
coragem (38).

14. Porque é um pedacinho da gente né. Abortar so6 porque tem um problema ndo € justo,
tirar uma vida (39).

15. Porque isso pode ser tratado (43).

16. Porque sou totalmente contra o aborto, ainda mais de um filho meu (45).

17. Porque a crian¢a ndo tem culpa de nada (47).

18. Porque para tudo tem um tratamento, isso nao ¢ a solugdo (49).

19. Porque a gente que € mae, nao acredita, ia cuidar do bebé mesmo assim (51).

20. Porque jamais faria um aborto (53).

21. Porque seria dificil para mim (55).

22. Porque sou contra tirar a vida (57).

23. Mas seria sofrimento para a crianga (61).

24. Porque o bebé n3o tem culpa. Eu cuidaria dele como um filho normal, sem problema
nenhum (63).

25. Porque se Deus permitisse que viesse doente, paciéncia, sendo ele curaria, eu acredito
(65).

26. Porque € pecado (67).
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40.

41

42.

43

44,
45.
46.
47.
48.
49.
50.

51

52.
53.
54.

55
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. Porque doente ou ndo, ja é uma vida e eu ja sentiria amor por ela (69).

. Porque mais tarde Deus podia dar o dobro do pior (70).

. Porque ninguém tem direito de tirar uma vida (75).

. Porque € um crime (79).

. Porque € uma vida que esta sendo gerada (81).

. Porque a gente ja pega amor ao filho na barriga, acho que ndo teria coragem néo (82).

. Porque eu acho que isto € um crime, ndo pode (85).

. De jeito nenhum porque ndo pode, € uma vida, com doenga ou sem doenga tinha que
nascer, depois € pecado fazer aborto (87).

. Porque jamais a gente tira uma vida, tantas outras pessoas tem outros tipos de doenca
e ficam a vida inteira tratando (89).

. Porque acho que a crianga ndo tem culpa, ndo tem nada a ver com isso (91).

. Porque € uma vida dentro de mim, ja mais faria isso (93).

38. Porque o bebé nao tem culpa de ser portador (94).
39. Porque é uma vida e ndo pode pagar pelos erros dos pats por ndo serem informados

(96).

Prefiro sofrer cuidando do que tirar, porque tem chances da crianga sobreviver e levar
uma vida normal (97).

. Porque confio muito em Deus, e teria meu filho do jeito que fosse (110).

Porque se fosse vontade de Deus ia ter ele (114).

. Porque ele iria precisar muito do meu carinho e tomaria os cuidados necessarios (115).
Porque acho que devemos assumir as nossas atitudes (117).

Porque anemia falciforme tem tratamento (122).

Porque a crianga n3o tem culpa e a anemia falciforme tem tratamento (123).

Porque ele n3o tem culpa (125).

Porque nds ndo temos o direito de tirar uma vida (127).

Porque apos ele nascer, entrava em tratamento (134).

Porque toda crianga tem o direito de nascer (136).

. Jamais, porque depois que esta dentro da gente, é um pedago da gente que estd ali
(139).

Porque aborto € crime (142).

Porque fazia o tratamento para ele (144).

Porque eu ja sou mae, € proibido (149).

. Porque n3o € uma coisa grave, tem jeito de tratar (148).

Nao responderam: Nio sabemos se seria justo por uma crianga no mundo para sofrer, ou se
seria pior tirar o direito dela (40, 41).

22(0Q2). O que eles disseram? -
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Nao falaram nada. Perguntaram o que era porque nio tinham ouvido falar (2).

Que nao conheciam a doenga. Jamais tinham ouvido falar (4).

Foi em conversa sobre saude, explicamos e ndo houve nenhuma exaltacdo ou
inquietagdo (6).

Falaram para cuidar mais dela (8).

Hoje é uma informagdo nova, as pessoas nio entendem muito bem. E um trabalho
lento e que deve ser feito pelo governo. No comego do més de setembro/01 foi que o
jornal nacional mostrou uma matéria sobre anemia falciforme e bem superficial (10).
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Ficaram surpresos no inicio, sem saber o que significava anemia falciforme ou o trago
e apos viram que n3o era coisa de outro mundo (12).

Eles disseram que € importante a consulta, o exame, para saber se € uma coisa
perigosa. Ficaram assustados e quiseram fazer o exame (o meu irmao também foi
convocado porque meu sobrinho, da idade da Melissa, também tem o trago falciforme)
(22). '

Desconheciam o assunto (25).

Se nio € uma doenca e entdo esta tudo bem (28).

. SO escutaram. S6 meu pai disse que ndo era para se alarmar, so para pensar no futuro

da Amanda e eu me preocupei por causa dos meus sobrinhos. Meu pai ndo quis saber
de fazer o exame (principalmente porque houve problemas, apareceu uma irma fora do
casamento) ele sustentou a familia financeira e psicologicamente (32).

Que desconheciam sobre o assunto, e que deveriam divulgar mais sobre isso, inclusive
muitos tem a doenga ou o trago e nao sabem (35).

Acharam importante para o futuro de diversas criangas saber o que € o trago ou a
anemia (40).

Eles nao entenderam nada (42, 109).

Se afetaria a saude da crianga? Dissemos que ndo afetaria. Ficaram aliviados (44).

No inicio ficaram preocupados (46).

Tém cisma de mim. Nao falaram nada. Tém medo de mim (48).

Nio entendeu e esta discriminando (diretora da creche) (50).

Se assustaram no inicto, mas apos explicar sobre o trago falciforme, se tranqiilizaram
(52).

Acharam importantes o exame do pezinho (54).

Nao entenderam nada. Ficaram em duvida. Nunca tinham ouvido falar (56).

Ficaram a principio apreensivos mas depois que explicamos que nao era uma doenga,
que era o trago falciforme e que nunca iria prejudica-lo, normal (58).

Ficaram curiosos porque € uma coisa que ninguém sabia (60).

Para tomarmos cuidado para ndo piorar (62).

E um problema desconhecido. Ndo sabiam o que era. Perguntaram o que era (64).
Que deveria se cuidar no futuro com a esposa com quem iria se casar (66).

Alguns ndo conheciam o trago falciforme, e gostaram de saber sobre o0 mesmo, pois
saberam explicar para outros que ndo € doenga (68).

. Ficaram cismados. Falaram em fazer o exame. Nunca tinham ouvido falar (76).
. Era bom fazer o tratamento (78).

. Explicamos e eles ndo entenderam. Nunca tinham ouvido falar (80).

Meu sogro disse que isso ndo € grave, mas € bom correr para cima pra ver. Perguntam
que tipo de doenga € essa porque nunca ouviram falar (86).

. Nada, pois ndo conhecem trago falciforme, anemia falciforme (92).

Disseram que ndo conheciam a doenga (95).

Desconhecem o assunto, e de uma maneira geral demonstraram-se assustados (103).
Que ndo conhecem a doenga (111).

Nao conhecem a doenga, ou o trago falciforme (113).

Meu neto € doente? Nao tinha ouvido falar. Nem sabia que eu tinha isso (116).
Nada (118).

Perguntaram se era grave. Eu disse que nao (121).

Que tem que fazer tratamento agora. Perguntaram se € grave (124).
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Eles também ndo conheciam a doenga, mas depois que expliquei como era, me
disseram que minha filha ndo ¢ doente porque ela somente tem o trago € ndo a anemia
falciforme (126).

Perguntou como as meninas deveriam fazer o exame (a ex-esposa, porque tem filhas
mogas com outra mulher) (131).

Muito pouco conheciam. Perguntaram se era grave (133).

Total desconhecimento. Ninguém conhecia (141).

Com o pia ¢é esperto, sadio, nunca ficou doente, entdo nao ¢ nada (147).

Nio falaram nada porque ndo conhecem. Nos mesmos ndo conheciamos (151).

22(02). O que eles disseram? (i:cic:
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Perguntaram o que era porque n3o tinham ouvido falar (3).

Que eles ndo conhecem, que nunca ouviram falar. Disseram: na época que tive meu
filho ndo tinha esse exame. E eu expliquei que foi em agosto que comegou (5).
Acharam normal (7).

Alguns ndo entenderam o que significava, outros nio discriminaram (9).

Ficaram surpresos e informados a esse respeito € se perguntaram quantos casos no
passado aconteceram sem que houvesse conhecimento e esclarecimento (11).

Eles ndo entenderam muito, principalmente minha sogra (a avo ta rezando tanto pra
essa sua doenga sumir) (13).

Falaram um monte de bosta, que ela era doente, que isso veio do marido (porque eles
ndo aceitam meu marido), mas entenderam e ajudaram, dao conselhos (14).

Falaram que se nio era uma doenga grave, entdo era uma coisa boa, se ela ndao
precisava de tratamento e iria ter uma vida normal (16).

Uns acharam que era uma doenga, como deficiente mental. Explicamos que ndo €
doenga e que nos também ndo temos nada e que ele também ndo tera (18).

No comego ficaram assuntados, mas depois entenderam (21).

Ah, entdo n3o é uma doenga (23).

Queriam saber o que era. Eu mostrei a cartitha (24).

Com quem eu comentei ndo disse muito pois ndo sabe o que significa (26).

Como € uma coisa desconhecida, ficou s6 na curiosidade e eu acabei ensinando (27).
Acharam estranho. Ficaram curiosos porque nunca ouviram falar. Pensam que €
leucemia. Dei a cartilha para uma vizinha ler (34).

Eles entenderam que ela ndo ¢ doente, procuramos esclarecer da melhor maneira
possivel (29).

A principio ficaram preocupados mas depois de esclarecido, continuou normalmente
(33).

Disseram que nunca tinham ouvido falar sobre o assunto: mas se interessaram muito
em saber do que se tratava (36).

No comego achavam que era tipo leucemia, que o sangue ia virar agua. Eu expliquet
(38).

. Perguntaram o que era. A minha filha ficou nervosa, achou que o bebé pode ate

morrer. A vizinha disse que ndo havia de acontecer nada. porque ela ¢ crente e para
Deus nada € impossivel (39).

. Acharam € importante para o futuro de cada crianga, saber o que € o trago ou se

doenca (41).

. Diseram para ter conhecimento, se precisa tratamento (43).
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Ficaram espantados e curiosos, pois até entdo desconheciam o trago falciforme e a
anemia falciforme (45).

No inicio ficaram preocupados, mas depois que explicamos nem esquentam (47).
Comentei com a sogra e achou que o bebé era doente e que tinha que tratar. Falou que
ia dar leucemia (49).

. Nio entendeu e esta discriminando (diretora da creche) (51).

. Que isso ndo seria nada de grave (53).

. Nio entenderam muito bem (55).

. Nunca ouviram falar (57).

. Uma novidade para todos pela desinformagio (61).

. Acharam interessante quando expliquei e meio perigoso, principalmente perguntaram

como eu vou fazer para ela ndo casar com alguém que também tem o trago falciforme
quando crescer (63).

. Nio conheciam (65).

Nio entenderam nada. Nunca tinham ouvido falar (67).
Disseram que ndo conheciam essa doenga, e fizeram bastante pergunta sobre ela. E
acharam fundamental acrescentar o exame ao teste do pezinho (69).

. Perguntaram o que era (a mie explicou errado porque entendeu que podia dar derrame

cerebral, pobleminha na perna...) (70).

. Nio falaram nada porque nem sabiam que existia i1sso (71).
37. Como ndo € doenga, ndo ficaram preocupados. S6 uma menina que trabalhava na

Unidade de Saude sabia o que era (75).

. Ficaram preocupados, mas depois que viemos a consulta e explicamos tudo,

entenderam e sempre me dizem para ndo perder as consultas (79).

. Explicamos mas eles ndo entenderdo (81).
. Ficaram assustados, pensaram que era doenga mesmo. Até sair o exame ficamos

preocupados. Achavam que eu teria a doenga porque sou muito fraca, ja tive anemia
(82).

Ficaram em duvida, pensando que era uma doenga que pudesse prejudica-io e eu
expliquei que so ha problema se ele casar com uma mulher que tivesse o trago
falciforme. Ninguém tinha ouvido falar (85).

Falaram que tinha que tratar, cuidar (87).

porque o filho tem um ano e meto (89).

S6 perguntaram se n3o era nada de sério e ficaram curiosas (a irma veio junto,
perguntou se o trago falciforme € doenga, como fazer o exame no filho. Falaram que
um primo casado com uma prima fez transplante para leucemia e tinha trago
falciforme) (91).

Que foi bom descobrir sobre outras doengas para prevenir mais tarde (93).
Disseram que a Vanessa tem que fazer tratamento (94).

Eles ndo conheciam a doenga e perguntaram se era grave se transmitia para outras
pessoas e se tinha risco de vida (96).

Nada. Eu expliquei como era e todo mundo disse que nunca tinha ouvido falar (97).
Nao sabiam o que era. Achavam que era anemia, dessa normal (98).

Nao entenderam e acham que ele esta com anemia (110).

Que nunca ouviram sobre essa doenga, e pensam que € 0s tipos sangiineos +/ -, etc
(112).

Que ndo conheciam a doenca (114).
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53. Perguntaram se era algo muito sério, respondi que ndo. Eles ndo conhecem muito
sobre a doenga anemia falciforme (115).

54. Os colegas queriam saber mais sobre o tratamento e ai passet as informagoes
recebidas; parentes e vizinhos queriam saber o que era tratamento, se ficaria doente ou
nao (117).

55. Nada (119).

56. Perguntaram o que era. Escutaram contar o que era e como ela € gordinha, acharam
que n3o tinha nada (122).

57. Acharam estranho porque para la ndo tem esses exames € onde eu moro nenhuma
crianga tem isso. Perguntaram se tinha que fazer o exame. S6 ndo entenderam a parte
de ter o trago falciforme e ndo ser doente (123).

58. Falaram que ndo era grave e que ndo ira prejudicar ele no futuro (125).

59. No comego eles ficaram preocupados. Mas depois que eu expliquei que ela so tem o
trago da doenga eles ficaram tranqtiilos (127).

60. Disseram que o trago ndo € doenga e que isso ndo vai prejudica-la (132).

61. Néo conheciam. Perguntaram se era grave (134).

62. Nio disseram nada. Nunca tinham ouvido falar (136).

63. Que no caso, se tivesse a doenga, teria chance, fazendo o tratamento e entregando nas
mdos de Deus, porque para Deus nada € impossivel (como diz a minha mae) (139).

64. Se houver tratamento deve ser tratado, mas ninguém sabe o que € (142).

65. Nio sabiam o que era isso. Disseram que ele ndo tinha nada (149).

24(Q2). Sua vida mudou apos descobrir que seu filho tem o trago falciforme?
Xy sim. Coipo? —— (pai)
( ) ndo

1. Incentivou-me a conseguir coisas melhores para a familia toda. Em outro sentido nao

mudou porque continuo tratando minha filha e esposa da mesma forma (32).

Passei a pensar mats no nosso futuro (62).

Mudou para methor. Eu a amo muito mais (68).

Porque ficamos sabendo, porque se recebéssemos a carta e ndo fizéssemos nada,

sempre iriamos ficar em duvida se tinha uma doenga grave (95).

Procurar saber mais sobre o trago falciforme, mudou um pouco as atividades (113).

6. Preocupagido, principalmente porque ele € pequenino, e tem anemia por falta de ferro e
a gente fica pensando se n3o € alguma coisa (116).

7. Porque ficamos conhecendo a doenga e vamos saber orientar nossa fitha (126).

8. Ficamos esclarecidos, conscientes do que é isso (141).
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24(02). Sua vida mudou apos descobrir que seu filho tem o traco falciforme?
Cri e Ry

( | ) hdo

Eu tenho mais cuidado com ele (29).

Que a tecnologia esta cada vez melhor e os profissionais também (33).

Fiqueil mais atenta, ndo que esteja tratando ela como se fosse doente, mas fico
pensando no futuro dela (63).

LI D —
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4. Porque a gente fica um pouco preocupada, pensando quando ele crescer, como eu vou
fazer para explicar para ele (85).

Para melhor e para eu ler mais sobre o assunto (93).

Ficamos mais informados sobre a doenga (96).

Porque ficamos sabendo e estamos acompanhando tudo agora (114).

Por ter sido orientada tenho mais informagdes para passar, conversar, € pesquisar
(117).

9. Porque tenho responsabilidade de contar para ele no futuro (119).

10. Porque fiquei sabendo da doenga e vou explicar para minha fitha quando ficar moga
(127).

0w

23(02). Depois que souberam do resultado as pessoas mudaram de atitude com relagdo a
vocé?
() sim, o hat)

( ) ndo,

1. Mesmo tendo explicado acha que o nené pode ficar doente e esta discriminando (50)

23(0Q2). Depois que souberam do resultado as pessoas mudaram de atitude com relagdo a
vocé?
F\J vim __maes

( ) ndo,

1. Sim. N3o entendeu e esta discriminando (diretora da creche) (51).

23(02). Depois que souberam do resultado as pessoas mudaram de atitude com relagdo a
vocé?
( ) sim,

N ndie, 4/

Normal (8).

Porque nao € doenga e elas nao entendem (10).

As pessoas ndo conhecem esse assunto (25).

Mesmo assim acham que o nené pode ficar doente (a diretora da creche) (50).
Eles entenderam que n3o € doenga, € apenas um tragco da anemia (52).
Explicamos sobre o trago e ja entenderam que nao € doenga (62).

Nao houve nenhuma mudanga. Nao houve preconceito (68).

Nao discriminaram nada (86).

Penso que ndo, aparentemente nada visivel (103).

VRN AN =
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23(02). Depois que souberam do restltado as pessoas mudaram de atitude com relagdo a
vocé?

( ) sim,

‘AN pdo, Cemdicd

Porque entenderam que ela ndo é doente (29).

Continua normal (33).

Pois entenderam que o trago ndo tem problema algum para a vida do bebé (45).
Porque todos entenderam o que € o trago falciforme (69).

Normal, como sempre (79).

. Tratam me muito bem (93).

Nem um pouquinho (115).

Continuam se preocupando comigo como sempre (117).

Porque ndo ¢ doenga perigosa (127).

© 00N U L

25(02). Vocé acha que a consulta para esclarecimento sobre o trago falciforme é necessaria
ou vocé acha que ndo precisava (so a carta com a cartilha ja sdo suficientes)?

L\ aclio que precisava da consitlia. porgue i)

( ) acho que ndo precisava da consulta, porque

A gente teria que saber melhor sobre o trago falciforme; € necessaria a consulta (4).

A médica explicou muito bem sobre o assunto e nos tranqilizou (6).

E bom para esclarecer sobre o traco da doenga (8).

Como disse, € um trabalho lento de informagdo, nem todas as pessoas conseguem

entender em uma unica apresentacao (10).

As pessoas sendo convocadas para vir tem um esclarecimento melhor, porque quando

recebemos a carta ndo entendemos tudo e ficamos preocupados (12).

Para ficar sabendo de tudo (15).

Para saber o que esta acontecendo com a satde do bebé (17).

Fica mais esclarecido (22).

Me ajudou a entender um pouco mais (25).

Para ter mais explica¢do (28).

E uma complementag¢do, um esclarecimento, so a cartilha ndo especificou bem certo, a

pessoa ndo esclarecendo as duvidas, inventa muita coisa e pode achar que qualquer

probleminha € por causa daquilo (32).

12. Nos tira todas as duvidas, e o que devemos fazer quando ela crescer (35).

13. S6 a carta deixa duvidas (40).

14. A gente fica mais informado (42).

15. E necessario ficarmos orientados (44).

16. E bom para ele (46).

17. Fazendo os exames é mais facil pegar orientagdo (48).

18. A explicacdo que vocé me deu foi excelente, eu passei a entender depois da
explicacdo, antes, achavamos que o nené era doente (50).

19. Assim podemos tirar duvidas ouvindo as explicagdes do médico (52).

20. Fica muito mais facil entender (54).

21. Esclarece as duvidas (56, 72).
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Nada como conversar pessoalmente, esclarecem-se pormenores que ndo estdo na
cartitha (58).

Esclarece as davidas e a gente fica meihor informado (60).

Para sabermos tudo sobre o trago falciforme (62).

A gente entendeu melhor com a consulta (64).

Para tirar varias duvidas (66).

Tira todas as duvidas sobre o trago e doenca falciforme (68).

Para ser mais instruido (74).

Ajuda bastante, a gente tira muita duvida (76).

Para a gente ficar orientado (78).

Conversando com o médico ele explica detalhadamente (80).

Para ver melhor, a gente ¢ meio cabeca dura e ndo da para entender tudo (86).
Para esclarecer, porque € um susto receber uma carta dessas e vocé ja pensa o plor
(88).

Apesar da cartilha dar todos os esclarecimentos sobre o trago falciforme, as pessoas
tém duvidas (92).

35. Dai vocé ja esclareceu tudo. Nao da para entender muito so com a cartilha (95).
36. Assim tivemos os esclarecimentos exatos e precisos do que estava ou aconteceu com

meu filho (103).

Para uma explicacao (109).

Para esclarecer melhor sobre o trago falciforme (111).

Saber sobre a doenga é muito importante para o esclarecimento do fitho (113).
Para saber do problema, s6 com a cartilha € meio dificil (116).

Para fazer os exames porque ¢ importante (121).

E bom para ver se ela ndo tem mais algum problema (124).

Dai a gente ja faz os exames e fica sabendo de tudo melhor (131).

Para comegar o tratamento (confundiu, porque o filho esta tratando a anemia
ferropriva) (133).

A carta € boa para avisar e até convocar, convidar, mas precisa da consulta para saber
o que € (141).

Para ndo ficar na duvida de quem tem, quem ndo tem (147).

Para a gente estar mais por dentro do que esta acontecendo. Tem que vir aqui para
estar mais por dentro de como € a doenga, de como nao ¢ (151).

25(02). Vocé acha que a consulta para esclarecimento sobre o trago falciforme é necessaria
ou vocé acha que ndo precisava (so a carta com a cartilha ja sdo suficientes)?
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( ) acho que ndo precisava da consulra porque

A pessoa falando a gente entende melhor, as vezes, quando a gente vai ler, fica com a
cabeca quente e ndo entende (3).

Houve maior esclarecimento, maior seguranga (7).

Assim fico mais esclarecida (9).

Serviu para esclarecer (11).

Quando recebemos a carta e a cartilha, nao tinhamos entendido, a consulta foi muito
bom porque ai entendemos bem (13).

E onde a pessoa se informa e tira as minhocas da cabega. assim fica bem informada e
ndo faz besteira (14).
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Para a gente ficar mais por dentro do problema, porque ndo vindo até aqui, iamos ficar
com a cabega quente, preocupados. Foi bom que nos despreocupamos e estamos
vivendo uma vida normal (16).

Para a gente saber o que ¢ a doenga, sendo, ficamos muito nervosos e com duvida (18).
Para poder esclarecer bem o que € o trago falciforme (21).

Eu fiquei bem informada, recebi mais esclarecimentos (23).

A gente adquire informagdes (24).

Para esclarecer melhor as duvidas (26).

Mesmo lendo ficamos com certas duvidas e conversando com o médico a pessoa se
tranquiliza (27).

E preciso esclarecer todas as duvidas dos pais (29).

Mesmo com a carta surgem algumas duvidas (33).

Dai a gente fica sabendo mais, entendendo mais. S6 com a cartilha ficava meio vago
(34).

Ja que ndo ¢ muito falada ¢ importante saber tudo “sobre”, tirar duvidas, etc (36).
Porque eu entendi so explicando (38).

E preciso esclarecer melhor as coisas (39).

S6 a carta deixa duvidas (41).

Para ficarmos mais informados para tratamento (43).

O nivel de estudo de muitas pessoas € diferente, com certeza uma familia que nido
tenha nog¢des de genética jamais entenderia o trago (45).

Dai a gente ficou sabendo o que € o trago falciforme e que a gente ndo corre nenhum
risco de doenga (47).

. A gente fica mais orientado (49).

. So6 entendi com a explicagdo. Antes, pensava que o nen€ era doente (51).
. Para termos maiores conhecimentos em relagdo ao problema (53).

. Ouvindo a pediatra ficamos mais tranquilos (55).

. Esclareceu as duvidas (57).

. Para esclarecer melhor (61, 110, 119).

A gente fica sabendo mais como € o risco, sO uma carta ndo adianta, a gente precisa
saber mais do trago falciforme (63).

. Fui entender mesmo com a consulta. A gente pensa até que € uma coisa ruim (65).
. Para saber se ele tinha mesmo o trago falciforme ou anemia (67).
. A consulta esclarece qualquer duvida que a pessoa tenha sobre essa doenga (69).

Para saber certinho como foi, como n3o foi, s6 com carta ndo da (70).

. Dai a senhora esclareceu melhor, porque s6 com a cartilha a gente ndo tinha entendido

(71).

Para ficar sabendo mais (77).

. S6 com a carta a gente fica em duvida. Quando recebi a carta mais que depressa fui

levar (79).

. Para a gente saber que a crianga ndo ¢ doente (81).
39. Tem pessoas que ndo entendem, igual eu, antes de vir, quando li o livro, ja pensei que

era doenga (82).

Para a gente ter mais esclarecimentos. Eu fiquei meio na davida (85).

Para cuidar dela, para tratar, seguir o tratamento (87).

Se fosse so a carta eu ndo ia entender nada (89).

Para esclarecer tudo, ha perguntas que nao estdo na cartilha e as vezes a gente nao
entende (91).

Para saber bem melhor o esclarecimento que tem na cartilha (93).
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Acho sim, porque quanto mais esclarecimento melthor (94).

Se a carta chegasse em minha casa eu nio ia entender se era grave ou nio (96).
Conversando entende melhor, com a carta nio sabemos direito o que € (97).

Dizer que ndo tem a doenga mas tem o trago falciforme, a gente ndo entende direito
(98).

Para um melhor conhecimento (104).

E preciso entender melhor. S6 com a cartilha ficaram duvidas (114).

E necessario melhor esclarecimento, e com a consulta eu pude fazer o exame (115).
O meédico explica e tira todas as duvidas (117). '

Dai foi feito os exames para saber qual dos pais tinha. A cartilha explica a doeng¢a mas
a gente quer saber quem tem, e falando, explicando € melhor (122).

Eu li e entendi poucas coisas, e vindo aqui eu entendi melhor. Sem a consulta eu ndo ia
entender se o trago falciforme precisava de tratamento ou ndo (123).

Assim a gente entenderia mais e ficaria mais atenta (125).

Para poder saber qual dos dois tem o trago falciforme (132).

Sé com a cartilha eu ndo entendi (136).

A senhora explicou muita coisa, onde pude saber como era o probleminha dela, como
nio era, acho que foi muito importante a consulta daquele dia (139).

Se explica melhor, se entende melhor (142).

Para saber mais direito (148).

Fica bem esclarecido (149).

25(02). Vocé acha que a consulta para esclarecimento sobre o trago falciforme é necessdria
ou vocé acha que ndo precisava (so a carta com a cartilha ja sdo suficientes)?

1.
2.

( ) acho que precisava da consulta, porque
‘XJ acho que ndo precisava dea consulta, porque —— {pat)

S6 a cartilha e a carta sdo beleza (2).

Na carta com a cartilha vém informag¢des bem detalhadas e da para entender
corretamente (126).

25(02). Vocé acha que a consulta para esclarecimento sobre o trago falciforme é necessdaria
ou vocé acha que ndo precisava (so a carta com a cartilha ja sdo suficientes)?

L) N —

( ) acho que precisava da consulta, porque

WS I S0 N A ST AN FE SIS VR A AT el

Com a carta e a cartilha ja sabiamos o que ele tinha (75).
Com a Gragas de Deus ele so tem o trago, eu entendi pela carta explicativa (112).
A carta e cartitha vém explicando tudo o devemos fazer (127).



261

APENDICES
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APENDICE 1 - CARTA-CONVITE AOS PROGENITORES DAS

CRIANCAS PORTADORAS DE Hb AS



Curitiba, 06 de fevereiro de 2001

Prezados pais

Seu filho realizou na maternidade o Teste do Pezinho, um exame para
detectar duas doencgas chamadas hipotireoidismo congénito e fenilcetoniria, e os
resultados foram normais. Também fez um exame para detectar uma doenga chamada
ANEMIA FALCIFORME. O resultado mostrou que seu filho nio tem esta doenga
chamada anemia falciforme, mas mostrou que ele herdou de vocés uma alteragio
familiar (genética) para a anemia falciforme, e podera trasmiti-la quando se casar
e tiver filhos.

Isto ndo trara nenhum problema para a saude de seu filho, mas como ¢ uma
alteragdo que passa de pais para filhos, gostariamos de conversar pessoalmente com
vocés para esclarecer as duvidas e orienta-los, para que possam informar seus filhos
quando eles se tornarem adultos.

Vocés estdo recebendo uma cartilha explicativa sobre a anemia falciforme e
sobre o portador do trago falciforme. Leiam para poder entender do que se trata.

Vocés estdo convidados a comparecer ao Ambulatério de Hematologia
Pediatrica do Hospital de Clinicas de Curitiba para uma conversa de esclarecimento.

Aguardamos vocés. Todo o atendimento € gratuito, pago pelo SUS.

Ligue para o Ambulatério de Hematologia ou para a Dra Anna Leticia para agendar

um horario.

Dra Anna Leticia

Ambulatorio de Hematologia Pediatrica
Hospital de Clinicas de Curitiba
Telefone: (Oxx41) 360-1800 — ramal 6193

Dra Anna Leticia
Telefone: (0xx41) 9977-7619
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APENDICE 2 — CARTA-CONVITE AOS PROGENITORES DAS CRIANCAS

PORTADORAS DE Hb AC
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Curitiba, 06 de fevereiro de 2001

Prezados pais

Seu filho realizou na maternidade o Teste do Pezinho, um exame para detectar duas
doengas chamadas hipotireoidismo congénito e fenilcetonina, e os resultados foram
normais.

Também fez um exame para detectar doengas dos globulos vermelhos do sangue
chamadas de HEMOGLOBINOPATIAS.

O resultado mostrou que seu filho recebeu de vocé€s uma alteragdo familiar (genética)
para a HEMOGLOBINA C. Isto ndo trara nenhum problema para a saude de seu
filho, mas como ¢ uma alteracdo que passa de pais para filhos, gostariamos de
conversar pessoalmente com vocés para esclarecer as dividas e orienta-los, para que
possam informar seu filho quando ele crescer.

Vocés estdo convidados a comparecer ao Ambulatorio de Hematologia Pediatrica do
Hospital de Clinicas de Curitiba para uma conversa de esclarecimento.

Aguardamos vocés. Todo atendimento € gratuito, pago pelo SUS.

Ligue para o Ambulatorio de Hematologia ou para a Dra Anna Leticia para agendar

um horaro.

Dra Anna Leticia

Ambulatorio de Hematologia Pediatrica
Hospital de Clinicas de Curitiba
Telefone: (0xx41) 262 2054 ou 264 1871 ou 360 1800 (ramal 6193)

Dra Anna Leticia Sant' Anna
Telefone: (Oxx41) 9977 76 19
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APENDICE 3 — CARTA-CONVITE AOS PROGENITORES DAS CRIANCAS

PORTADORAS DE Hb AD
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Curitiba, 06 de fevereiro de 2001

Prezados pais

Seu filho realizou na maternidade o Teste do Pezinho, um exame para detectar duas
doengas chamadas hipotireoidismo congénito e fenilcetoniria, e os resultados foram
normais.

Também fez um exame para detectar doengas dos globulos vermelhos do sangue
chamadas de HEMOGLOBINOPATIAS.

O resultado mostrou que seu filho recebeu de vocés uma alteragdo familiar (genética)
para uma HEMOGLOBINOPATIA (hemoglobina D) e agora que estd com seis
meses de idade precisa repetir este exame para confirmar esta alteragéo.

Gostariamos de conversar pessoalmente com voc€s para repetir o exame, esclarecer as
duvidas e orienta-los.

Vocés estdo convidados a comparecer ao Ambulatorio de Hematologia Pediatrica do
Hospital de Clinicas de Curitiba.

Aguardamos vocés. Todo atendimento ¢ gratuito, pago pelo SUS.

Ligue para o Ambulatorio de Hematologia ou para a Dra Anna Leticia para agendar
um horario.

Dra Anna Leticia

Ambulatério de Hematologia Pediatrica
Hospital de Clinicas de Curitiba
Telefone: (0xx41) 262 2054 ou 264 1871 ou 360 1800 (ramal 6193)

Dra Anna Leticia Sant’ Anna
Telefone: (Oxx41) 9977 76 19
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APENDICE 4 — CARTILHA EXPLICATIVA SOBRE A Hb S
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ANEMIA FALCIFORME

VOCE CONHECE ?

Duvidas e esclarecimentos

Fundagdo Ecuménica de
Protegdo ao Excepcional

Hematologia Pediatrica

Hospital de Clinicas da

Universidade Federal do
Parana
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DUVIDAS E RESPOSTAS
SOBRE ANEMIA FALCIFORME
E TRACO FALCIFORME

Acompanhe esta explicagdo. Se
ao final ndo tiver entendido,
pega um esclarecimento ao seu
médico.

1. O QUE E ANEMIA
FALCIFORME ?

O O sangue contém, entre outros
elementos, os gldbulos vermelhos. A
anemia falciforme ¢ uma doenga
hereditdria dos gldbulos vermelhos.
Anemia falciforme ndo é e ndo_pode_se

transformar em leucemia.

O Os glébulos vermelhos tém uma
substdncia chamada hemoglobina, que
dd a cor vermelha ao sangue. A
hemoglobina tem por fungdo se
encher de oxigénio e transportd-lo a
todas as células do nosso corpo.

O Os gldbulos vermelhos normais
contém apenas a hemoglobina normal,
chamada de hemoglobina A e tém a
forma de um disco.

O Os gldbulos vermelhos sdo muito
moles e movem-se facilmente com os
outros elementos do sangue através
dos vasos sangliineos.
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€ Na anemia falciforme, os
glébulos vermelhos contém uma
hemoglobina diferente, a
hemoglobina S, que faz com que os
glébulos tomem a forma de uma
meia lua ou foice, depois que o
oxigénio ¢ libertado.

C As células em foice tornam-se
rigidas ou endurecidas e tendem a
formar grupos que podem fechar os
pequenos vasos sangtiineos,
dificultando a circulagdo do sangue.
Porque hd vasos sangiiineos em todas
as partes do corpo, pode ocorrer
lesdo em qualquer 6rgdo, como o
cérebro, 0ssos, pulmdes, rins e outros.

2. QUALQUER PESSOA PODE TER
ANEMIA FALCIFORME?

Sim.  Principalmente  se  for
descendente de  pessoas que
emigraram de algumas regides como
Africa, Turquia, Grécia, Itdlig, India,
etc.
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3. POR QUE ISSO ACONTECE?

A forma e a qualidade do glébulo
vermelho sdo determinadas por um
fator (gene) que é transmitido de pai
para filho.

Hd muito tempo afrds deve ter
acontecido uma MUTACAO, uma
alteragdo ou mudanga genética que
foi passando de pai para fitho.

Como no Brasii hd  muitos
descendentes de africanos, gregos
italianos, etc, a anemia falciforme é
uma doenga muito comum entre nés e
muitas pessoas carregam na sua
heranga genética, o fator modificado
ou gene para a HEMOGLOBINA S,
sem ter a doenca anemia falciforme,
mas tendo o que chamamos de trago
falciforme.

4. 0 QUE SAO GENES ?

Genes sdo  substdncias  muito
pequenas que ndo podemos enxergar,
e que tém a fungdo de transmitir
todas as caracteristicas fisicas das
pessoas, como a cor dos olhos, do

cabelo, o tipo sangiiineo, e também, o
tipo de HEMOGLOBINA.,

As pessoas recebem dois genes,
sendo um gene do pai e um gene da
mde, para cada caracteristica, no
momento em que sdo geradas no
ato sexual.

5. TODAS AS PESSOAS QUE
CARREGAM O GENE DA
HEMOGLOBINA S TEM ANEMIA
FALCIFORME ?

Ndo. Algumas pessoas podem
receber um gene para a
HEMOGLOBINA S de um dos pais
e um gene para a HEMOGLOBINA
A que é a hemoglobina normal, do
outro. Quem tem os 2 tipos de
hemoglobina é chamado de
PORTADOR DA HEMOGLOBINA S

ou PORTADOR DO TRACO
FALCIFORME, é sadio, sauddvel,
ndo tem a doenga anemia
falciforme.

S6 tem anemia falciforme quem tem
dois genes da hemoglobina S, ou seja,
quem recebeu um gene ou fator para
a hemoglobina S do pai e um da mde.
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Veja com cuidado para entender:
O pai e a mde sdo portadores do
trago falciforme (AS) porque ambos
tém as duas hemoglobinas, a
hemoglobina A e a hemoglobina S.

. gene da hemoglobina S

gene da hemoglobina A

Quando ambos os pais sdo portadores
do trago falciforme, para cada
gestagdo, as chances sdo de :

‘% 1 vez em cada 4 (25%)de ter

um bebé com HEMOGLOBINA A ou
NORMAL (AA),

OBMOMW 2 205 em cada 4 (50%)
de ter um bebé portador do trago
falciforme (AS), ou seja que tenha a
hemoglobina A e a hemoglobina S,

BB 1 vez em cada 4 (25%) de ter
um bebé com anemia falciforme (SS).
Ou seja, que tem apenas a
hemoglobina S.
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6. O TRACO FALCIFORME TAMBEM
TEM ANEMIA ?

Ndo, quem tem o trago falciforme
ndo tem anemia, é um “portador sem
sinfomas”, ou seja, carrega o gene da
HEMOGLOBINA S mas ndo fem
sinfomas da doenga, ndo precisa de
medicamentos e pode levar uma vida
normal.

7. 0 QUE A PESSOA COM ANEMIA
FALCIFORME PODE TER ?

€ ANEMIA = que é uma diminui¢do
dos gldbulos vermelhos, que sdo as
células que carregam o oxigénio para
todo o corpo e, por isso, a pessoa
pode se sentir facilmente cansada e
ser pdlida.

C INFECCOES GRAVES - criancas
com anemia falciforme tém maior
risco de adquirir uma infecgdo grave,
como meningite, pneumonia e infecgdo
do sangue.

@ CRISES DE PARADA DA
PRODUCAO ~ DE  GLOBULOS
VERMELHOS > a medula dssea, que
¢ a fdbrica do sangue, pdra de
produzir os glébulos vermelhos por
um tempo e a pessoa precisa receber
transfusdo de sangue. Os sintomas
sdo: aumento da palidez da pele e
cansago, respiragdo rdpida, aumento
dos batimentos do coragdo. Se isso
estiver acontecendo, devemos logo
procurar auxilio médico.

C INCHACO DAS MAOS E DOS
PES > bebés com anemia falciforme
podem ter dor e inchago das mdos e
dos pés quando os glébulos vermelhos
tomam a forma de meia lua ou de
foice e impedem a circulagdo do
sangue. Geralmente este € um dos
primeiros sinais da anemia falciforme

C DORES = principalmente nas
juntas dos bragos, pernas, mdos, pés.
A explicagdo € a mesma do INCHACO
DAS MAOS E DOS PES. Pode
também ter dor no peito e na barriga.
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C DERRAME CEREBRAL - acontece
quando o0s vasos sangiiineos do
cérebro sdo fechados pelos glébulos
vermelhos em forma de foice ou meia
lua. Os sintomas podem ser:
convulsdes ou ataques, fraqueza dos
bragos e pernas, problemas na fala e
até desmaios.

C CRISE DE SEQUESTRO DO
SANGUE - o bago € o drgdo que
filfra o sangue. Em criancas com
anemia falciforme , o bago pode
aumentar rapidamente por
seqliestrar todo o sangue e isso pode
levar a morte rapidamente por falta
de sangue para os outros érgdos como
o0 cérebro e o coragdo.

8. COMO SABER SE TENHO
ANEMIA FALCIFORME OU SE sOU
APENAS PORTADOR DO TRACO
FALCIFORME ?

Para isso, € preciso fazer um exame
de sangue chamado ELETROFORESE
DE HEMOGLOBINA.

O exame de sangue comum, ou
hemograma, ndo permite descobrir o
tipo de hemoglobina.

O tipo de sangue também ndo tem
nada a ver com o tipo de hemoglobina.

Se alguém em sua familia tem anemia
falciforme, fale com seu médico e ele
solicitaré a ELETROFORESE DE
HEMOGLOBINA.

Em muitos paises e em alguns Estados
do Brasil como Sdo Paulo, Bahia e
Minas Gerais, para todas as criangas
que nascem, € feito o exame para
saber o tipo de hemoglobing,
juntamente com o TESTE DO
PEZINHO para o hipotireoidismo
congénito e a fenilcetondria, e sdo
gratuitos aos usudrios.

Aqui, no Parand, a FUNDACAO
ECUMENICA esta fazendo o mesmo,
desde margo de 2000.




276

O TESTE DO PEZINHO é feito
gratuitamente antes do bebé receber
alta da maternidade. Se for feito
| diagndstico de anemia falciforme, os
pais recebem um comunicado para
levd-lo a um servigo especializado o
mais rdpido possivel. Quando a anemia
falciforme é descoberta mais cedo,
as complicagdes podem ser evitadas e
a crianca terd uma vida melhor.

9. E A CRIANCA QUE FOR
PORTADORA DO TRACO
FALCIFORME? O QUE SEUS PAIS
DEVEM SABER A RESPEITO ?

Se o exame mostrar que a crianga €
portadora do trago falciforme, seus
pais serdo convidados a participar de
uma reunido.

Um médico explicard que a crianga €
sauddvel, apenas herdou de seus pais
o gene para a hemoglobina S, mas ndo
deverd apresentar nenhuma alteragdo
por este fato.

Como o tipo de hemoglobina &
passado de pai para filho, se uma
crianga portadora  do  frago
falciforme, quando crescer, casar-se
com uma pessoa que também é
portadora do trago falciforme,
poderd ter filhos com a doenga
anemia falciforme.

Por isso, € importante que os pais
sejam esclarecidos por um médico,
para que possam passar esta
informagdo para seus fithos, quando
eles crescerem.
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Se vocé deseja mais

informagdo, procure:

alguma

AMBULATORIO DE HEMATOLOGIA
PEDIATRICA DO HOSPITAL DE
CLINICAS DA UFPR

Rua Padre Camargo, 140

Alto da Gléria - Curitiba - Parand
CEP 80.060-900

Fone (0XX41) 264-1871

Dra. Anna Leticia Sant” Anna
Fone (0XX41) 9977- 7619

FUNDACAO  ECUMENICA
PROTECAO AO EXCEPCIONAL

DE

Av. Pref. Lothdrio Meissner, 836
Jd. Bot@nico - Curitiba - Parand
CEP 80210-170

Fone (0XX41) 262-3443
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APENDICE 5 - PRIMEIRO QUESTIONARIO (Q1)
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QUESTIONARIO SOBRE O TRACO FALCIFORME (Q1)

Vocé recebeu o resultado do Teste do Pezinho que mostrou que seu fitho é
portador do trago falciforme. Recebeu também, uma cartilha explicativa. Gostariamos que
vocé respondesse esse questionario para sabermos se ficou alguma duvida e se a cartilha foi
util para voce. Ndo € uma prova e ninguém sabera que foi vocé que respondeu porque nio €

preciso colocar o nome na folha. Vocé tem o tempo que precisar para responder.

( ) pa
( )mae

1.0 que voceé sentiu ao receber a carta comunicando o resultado do teste do pezinho
do seu filho?

) medo

) preocupac¢ao

) desespero

) curiosidade

) satisfagdo

) gratidao

) nervosismo

)ndo senti nada

. Vocé acha que a forma como vocé foi informado é:
) muito boa
) boa
) ruim
) muito ruim

e N W Wan Sl N6

-

3. De que outra maneira vocé sugere que se informe o resultado ou como vocé
.gostaria de ser informado?
() assim (uma carta com o resultado) esta bom
() por telefone
() pessoalmente, por uma pessoa que va até a sua casa
( )Juma carta sem o resultado, pedindo para procurar o médico para saber o
resultado

4. Ao receber a carta voce pensou que se tratava de:
() uma doenga comum

() uma doenga grave

() oresultado de um exame

5. O que vocé entendeu com a comunicag¢io (carta + cartitha)?
( ) que seu filho pode ficar doente no futuro
() seu filho ja tem uma doenga e precisa de tratamento
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( ) seu filho ndo é doente e ndo vai ficar doente no futuro, mas podera transmitir a
doenga a seus descendentes

() seu filho ndo ¢ doente e ndo vai ficar doente no futuro e também nao vai
transmitir para seus descendentes

() seu filho tem uma doenga e podera passa-la para outras pessoas, assim como se
pega sarampo, catapora ou gripe

() ndo entendeu o que dizia a carta e a cartilha

6. Vocé acha que tinha o direito de saber o resultado do exame de seu filho?

() sim, porque ele ainda € um bebé e os pais sdo responsaveis por ele

( ) sim, porque mesmo ele sendo um bebé, quando crescer, esta informagio sera
importante para o seu futuro

() ndo, porque ndo € uma doenga

7. Saber que seu filho tem o trago falciforme vai mudar a sua vida ou de sua
famiha?

() para melhor, porque
() para pior, porque
( ) ndo mudou nada

8. Vocé acha que este resultado vai criar problemas para voce ou para seu filho?
() ndo, porque meu filho nio € doente

() ndo, porque ninguém sabe o que ¢é trago falciforme ou anemia falciforme

() ndo, porque ndo vou contar para ninguém

() sim, porque as pessoas sempre acham que tudo € contagioso

( ) sim, porque as pessoas sdo maldosas

() sim, porque a anemia falciforme e o trago falciforme sdo mais comuns em
pessoas de determinadas ragas

9. Vocé acha que se outras pessoas souberem do resultado poderdo criar problemas
para seu filho como, por exemplo, discriminagdo ou gozagoes?

() sim, porque
() ndo, porque

10. Que tipo de discriminagao?
() os amigos vao se afastar
() tera problemas na escola ou no trabalho

()

11. Quando seu filho crescre e puder entender, vai contar que ele herdou o trago
falciforme de vocés?

( )sim

( )ndo

12. Por que sim?
() porque acho que ele tem o direito de saber de tudo o que fala dele
() porque acho que esta informagdo € importante para ele planejar seu futuro
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13. Por que nao?

() porque acho que vou me esquecer, porque € preciso esperar muito tempo até
ele crescer

() porque como ndo € uma doenga, ele nao precisa saber

() porque acho que ele ndo vai alterar seu plano de vida, como casar e ter filhos,
por saber que € portador do trago falciforme

() porque acho que isso so vai servir para deixa-lo nervoso e complexado

() porque ele vai achar que eu tenho culpa de ter transmitido essa alteragio para
ele

14. Vocé gostaria de realizar este exame para saber se foi vocé que transmitiu o trago
falciforme para seu filho?

(' )sim, porque

(' )ndo, porque

15. Voce gostaria que seu(sua) esposo(a)fizesse o exame para saber se foi ele(a) que
transmitiu o trago falciforme para seu filho?

(' )sim, porque

(' )ndo, porque

16. Vocé se sentiria inferior aos outros se soubesse que transmitiu para seu filho o
TRACO FALCIFORME ?

() sim, porque

() nado, porque

17. Vocé acha que saber que foi seu (sua) esposo (a) quem transmitiu 0 TRACO
FALCIFORME para seu filho atrapalharia seu casamento?

() sim, porque

() ndo, porque

18. Se o governo realiza um exame como o TESTE DO PEZINHO para saber se a
crianga tem anemia falciforme e o resultado € negativo, mas diz que a crianga tem o
TRACO FALCIFORME, é preciso contar aos pais sobre o trago falciforme?
( )sim ( ) porque quando fazemos um exame, o laboratorio € obrigado a
nos dar o resultado
() porque vai ser importante para o futuro da crianga, porque quando ela crescer e
for se casar, casara sabendo dos riscos de ter uma crianga com anemia falciforme e
podera planejar se quer ter filhos ou ndo
( )n3o ( )porque a crianga ndo tem o problema (anemia falciforme)
() porque s6 vai servir para deixar os pais preocupados
( )porque vamos esquecer de contar para nossos filhos porque s6 tem importancia
para o futuro deles
() porque os pais podem interpretar mal, achar que a crianga € doente e isso fara
mal para o desenvolvimento da crianga

19. Ha alguém com anemia falciforme ou trago falciforme na sua familia, que vocé
saiba?
( )sim
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( )ndo

20. Vocé tem algum amigo ou conhecido com anemia falciforme?
( )sim
( )nao

21. Vocé ja tinha ouvido falar de anemia falciforme ou de trago falciforme antes?
( )sim
() nao

22. Se voce ja tinha ouvido falar, quem lhe falou?
() parentes

( ) amigos

() médicos

() revistas ou jornais

() televisao

23. Se voce soubesse que era portador do TRACO FALCIFORME antes de se casar,
vocé pediria para seu (sua) noivo (a) fazer o exame antes do casamento?

() sim, porque

() ndo, porque

24. Se o exame de seu (sua) noivo (a) mostrar que ele (a) também ¢ portador (a) do
TRACO FALCIFORME, vocé casara assim mesmo?

( ) sim, porque

() ndo, porque

25. Vocé acha que as pessoas deveriam fazer o teste para saber se sdo portadoras do
TRACO FALCIFORME, antes de se casarem?

() sim, porque

() ndo, porque

26. Se vocé fosse portador(a) do TRACO FALCIFORME e se casasse, € apos um
algum tempo estivesse esperando um filho, vocé gostaria que seu (sua) esposo (a)
fizesse o exame para saber se o bebé pode nascer com ANEMIA FALCIFORME?

() sim, porque

() ndo, porque

27. Se vocé estivesse esperando um filho e por exames do bebé feitos ainda na
barriga da mae, descobrisse que o bebé tem anemia falciforme, vocé abortaria?

() sim, porque

() ndo, porque

28.Seu filho tem o0 TRACO FALCIFORME. Quando ele crescer, vocé vai orienta-lo:
() ando casar com alguém que também tem o trago falciforme

() afazer o exame no(a) noivo(a) antes de se casarem

( ) afazer o exame no(a) marido (mulher) depois de se casarem

( ') a ndo ter filhos de jeito nenhum

() afazer exame do pezinho quando o bebé nascer



APENDICE 6 - SEGUNDO QUESTIONARIO (Q2)
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QUESTIONARIO SOBRE O TRACO FALCIFORME (Q2)

Vocé esta participando de uma pesquisa para saber qual a melhor maneira de orientar os
pais das criangas com o trago falciforme, antes de instalarmos o programa de triagem neonatal
para a anemia falciforme no Parana.

Com este questionario saberemos se a cartitha e a consulta foram Gteis para vocé.

Em junho deste ano, o Ministério da Saude determinou que todas as criangas que nascerem a
partir desta data, deverdo fazer o exame para anemia faiciforme junto com o teste do pezinho para o
hipotireoidismo e a fenilcetonuria, e entdo, ndo apenas o seu filho, mas também todas as outras
criangas terdo este privilegio.

() pai
( ) mae

1.Receber uma carta com o resultado do exame do pezinho, pedindo para ir ao médico
para mais esclarecimentos ¢ uma maneira de dar o resultado:

() muito boa

( )boa

() ruim

() muito ruim

2. De que outra maneira vocé sugere que se informe o resultado ou como vocé gostaria
de ser informado?

() assim (uma carta com o resultado) esta bom

() por telefone

() pessoalmente, por uma pessoa que va até a sua casa

() uma carta sem o resultado, pedindo para procurar o médico para saber o resultado

3.0 que vocé entendeu com a comunicagio?

() que seu filho pode ficar doente no futuro

() seu filho ja tem uma doenga e precisa de tratamento

() seu filho ndo € doente e nao vai ficar doente no futuro, mas podera transmitir o
trago falciforme para seus descendentes

() seu filho ndo € doente e ndo vai ficar doente no futuro e também nao vai transmitir
para seus descendentes .

() seu filho tem uma doenga e podera passa-la para outras pessoas, assim como se
pega sarampo, catapora ou gripe .

() ndo entendeu o que dizia a carta e a cartilha

4. Voce acha que tinha o direito de saber o resultado do exame de seu filho?

() sim, porque ele ainda é um bebé e os pais sdo responsaveis por ele

() sim, porque mesmo ele sendo um bebé, quando crescer, esta informag¢ao sera
importante para o seu futuro

() ndo, porque nio € uma doenga

5. Saber que seu filho tem o Trago Faiciforme mudou a sua vida ou de sua familia?
() para melhor, porque ‘
( ) para pior, porque
() ndo mudou nada
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. Vocé acha que este resultado vai criar problemas para vocé ou para seu filho?

) ndo, porque meu filho ndo ¢ doente

) ndo, porque ninguém sabe o que € trago falciforme ou anemia falciforme

) ndo, porque ndo vou contar para ninguém

) sim, porque as pessoas sempre acham que tudo € contagioso

) sim, porque as pessoas sao maldosas

) sim, porque a anemia falciforme e o trago falciforme sao mais comuns em pessoas
de determinadas ragas

NN NS N

7. Voce acha que se outras pessoas souberem do resultado poderao criar problemas para
seu filho como, por exemplo, discriminagio ou gozagdes?

() sim, porque

() ndo, porque

8. Que tipo de discriminagao ?
() os amigos vao se afastar
() tera problemas na escola ou no trabalho

()

9. Quando seu filho crescer e puder entender, vai contar que ele herdou o trago
falciforme de vocés?

( )sim

( )ndo

10. Por que sim?
() porque acho que ele tem o direito de saber de tudo o que fala dele
() porque acho que esta informagio € importante para ele planejar seu futuro

11. Por que nio?

() porque acho que vou me esquecer, porque € preciso esperar muito tempo até ele
crescer

() porque como ndo é uma doenga, ele nao precisa saber

() porque acho que ele ndo vat alterar seu plano de vida, como casar e ter filhos, por
saber que € portador do trago falciforme

() porque acho que isso soO vai servir para deixa-lo nervoso e complexado

() porque ele vai achar que eu tenho culpa de ter transmitido essa altera¢do para ele

12. Voce se sentiria inferior aos outros se soubesse que transmitiu para seu filho o
TRACO FALCIFORME ?

() sim, porque

() ndo, porque

13. Vocé€ acha que saber que foi vocé quem transmitiu 0 TRACO FALCIFORME para
seu filho atrapalharia seu casamento?

() sim, porque

() n2o, porque -
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14. Vocé acha que saber que foi seu (sua) esposo (a) quem transmitiu 0 TRACO
FALCIFORME para seu filho atrapalharia seu casamento?

() sim, porque

() ndo, porque

15. Se o governo realiza um exame como o TESTE DO PEZINHO para saber se a
crianga tem anemia falciforme e o resultado € negativo para ANEMIA
FALCIFORME, mas diz que a crianga tem o TRACO FALCIFORME, € preciso
contar aos pais sobre o trago falciforme?

( )sim () porque quando fazemos um exame, o laboratério € obrigado anos dar o
resultado
() porque vai ser importante para o futuro da crianga, porque quando ela crescer e
for se casar, casara sabendo dos riscos de ter uma crianga com anemia falciforme e
podera planejar se quer ter filhos ou ndo

( )ndo () porque a crianga nao tem o problema (anemia falciforme)
() porque so vai servir para deixar os pais preocupados
() porque vamos esquecer de contar para nossos filhos porque so6 tem importancia
para o futuro deles
() porque os pais podem interpretar mal, achar que a crianga € doente e isso fara
mal para o desenvolvimento da crianga

16. Tem algum amigo ou conhecido com anemia falciforme?
( )sim
( )ndo

17. Quem € doente?
() quem tem anemia falciforme
() quem tem o trago falciforme

18. Se vocé tem o trago falciforme mas seu (sua) esposo (a) ndo, vocés podem ter filhos
com anemia falciforme?

() sim

( )nado

19. Se seu (sua) filho (a) casar com alguém QUE TEM o trago falciforme, podera ter
filhos com anemia falciforme?

( )sim

( )ndo

20. Se seu (sua) filho (a) casar com alguém QUE NAO TEM o trago falciforme, podera
ter filhos com anemia falciforme?

() sim

( )ndo

21. Depois da consulta vocé contou para alguém sobre o trago falciforme?
( )ndo
( )sim ,para ( )parentes () amigos

() colegas de trabalho () vizinhos
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22. O que eles disseram?

23. Depois que souberam do resultado as pessoas mudaram de atitude com relag@o a
vocg?

() sim

( )nao

24. Sua vida mudou apos descobrir que seu fitho tem o trago falciforme?
( )sim
( )nao

25. Vocé acha que a consulta para esclarecimento sobre o traco falciforme € necessaria
ou vocé acha que nao precisava (so a carta e a cartilha ja sao suficientes)?

() acho que precisava da consulta porque
() acho que nao precisava da consulta porque

26. Voce acha que as pessoas deveriam fazer o teste para saber se sdo portadoras do
trago falciforme antes de se casarem?

( )sim

( )ndo

27. Se vocé soubesse que era portador do TRACO FALCIFORME antes de se casar,
vocé pediria para seu (sua) noivo (a) fazer o exame antes do casamento?

() sim, porque

() ndo, porque

28. Se o exame de seu (sua) noivo (a) mostrasse que ele (a) também € portador (a) do
TRACO FALCIFORME, vocé casaria assim mesmo?

() sim, porque

() ndo, porque

29. Se vocé fosse portador(a) do TRACO FALCIFORME e se casasse, € apos um
algum tempo estivesse esperando um filho, vocé gostaria que seu (sua) esposo (a)
fizesse o exame para saber se o bebé pode nascer com ANEMIA FALCIFORME?

() sim, porque

() ndo, porque

30. Se voce estivesse esperando um filho e por exames do bebé feitos ainda na barriga
da mae, descobrisse que 0 bebé tem anemia falciforme, vocé abortaria?

() sim, porque

() ndo, porque

31.Seu filho tem 0 TRACO FALCIFORME, quando ele crescer, vocé vai orienta-lo:
() ando casar com alguém que também tem o trago falciforme

() afazer o exame no(a) noivo(a) antes de se casarem

() afazer o exame no(a) marido (mulher) depois de se casarem

() anao ter filhos de jeito nenhum

() a fazer exame do pezinho quando o bebé nascer
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TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

“Triagem neonatal para hemoglobinopatias variantes no Estado do Parana e
aconselhamento genético para os pais dos heterozigotos”.

A anemia falciforme ¢ uma doenga hereditaria dos globulos vermelhos do sangue.
Para saber se temos a doenga, precisamos fazer um exame de sangue. Trinta por
cento das criangas com esta doen¢a morrem no primeiro ano de vida por infec¢des,
porque os pais e os médicos ndo sabem que a crianga tem a anemia falciforme.

Quando a doenga € detectada logo ao nascimento, os pais podem receber
orienta¢ao medica e isso tem diminuido a mortalidade nos paises onde o exame ¢
feito ainda na maternidade.

Em alguns Estados do Brasil como Sao Paulo, Bahia, Minas Gerais, o exame
para a anemia falciforme € realizado juntamente com o Teste do Pezinho. Aqui no
Parana, a Fundagdo Ecuménica de Prote¢do ao Excepcional comegou a fazer isso
em agosto de 2000. Quando se faz o diagnostico da doenga, a crianga €
encaminhada para um médico especialista para iniciar o tratamento. Entretanto,
algumas pessoas carregam a alteragdo genética para a anemia falciforme sem serem
doentes: € o que chamamos de PORTADOR DO TRACO FALCIFORME.

Quem tem o trago falciforme nido tem nunca tera a anemia falciforme, mas se
casar com outra pessoa com o trago falciforme, em cada gravidez, tera 25% de risco
de ter um filho com anemia falciforme e 50% de risco de ter um filho com trago
falciforme.

Seu filho realizou, juntamente com o Teste do Pezinho, o teste para a
anemia falciforme. O resultado foi negativo para esta doenga, mas mostrou que ele
¢ portador do trago falciforme. Por este motivo, estamos convidando vocés para
participarem deste estudo, que tem por finalidade, estabelecer a melhor maneira de
orientar os pais dos portadores do trago falciforme.

O bebé devera colher sangue para repetir o exame, para confirmar o
diagnostico. Vocés, pai e mae, poderao colher exame de sangue para saber se um
dos dois, ou os dois também sdo portadores do trago falciforme, e assim, saber as
possibilidades de ter uma crianga com anemia falciforme.

Além de realizar o exame, vocés passardo por uma consulta, ou seja, uma
conversa de esclarecimento, e deverdo preencher um questionario antes da consulta.

Apos seis meses, vocés deverao retornar para nova consulta.

Sua participagdo neste estudo € voluntaria. Vocés tém a liberdade de recusar
participar do estudo, ou se aceitarem participar, retirar seu consentimento a
qualquer momento.No caso de serem liberadas quaisquer informagdes  para
publicago, elas serdo feitas de modo codificado para garantir o sigilo.

As consultas e a realizacdo dos exames sdo gratuitas.
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Li o texto e compreendi a natureza e objetivo do estudo do qual fui
convidado a participar. Entendi que sou livre para interromper minha participagao
no estudo a qualquer momento sem justificar minha decisdo. Eu concordo
voluntariamente em participar deste estudo.

Assinatura do pai:

Assinatura da mae:

Assinatura do médico:

Testemunha:

Curitiba, de de 2001.
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Hemoglobina C

O sangue contém, entre outros elementos, os globulos vermelhos. Os globulos
vermelhos tém uma substancia, chamada hemoglobina, que da a cor vermelha ao sangue. A
hemoglobina tem por fun¢@o se encher de oxigénio e transporta-lo a todas as células do nosso
COTpo.

A doenga da hemoglobina C € uma doenga hereditaria dos globulos vermelhos.

As doengas das hemoglobinas estdo classificadas entre as alteragdes genéticas (que
passam de pai para filhos) mais frequentes nas populagdes humanas, afetando cerca de 250
milhdes de pessoas em todo o mundo.

Os globulos vermelhos normais contém principalmente a hemoglobina chamada de A.

Na DOENCA DA HEMOGLOBINA C, os glébulos vermelhos contém uma
hemoglobina diferente, a hemoglobina C. Ela torna os globulos vermelhos mais endurecidos e
por isso, eles sdo mais rapidamente destruidos pelo baco, que é um orgdo que funciona como
um filtro do sangue.

A doenca da hemoglobina C causa, entdo, aumento do bago e do figado, e anemia que,
algumas vezes, precisa ser tratada com transfusao de sangue.

O tipo de hemoglobina ¢ determinado por um fator (gene) que € transmitido de pai
para filho. Para uma crianga nascer com a doenga da hemoglobina C, o pai e a méde precisam
ser portadores do trago da hemoglobina C.

Algumas pessoas podem receber um gene para a hemoglobina C de um dos pais e um
gene para a hemoglobina A, que € a hemoglobina normal, do outro. Quem tem os dois tipos
de hemoglobina ¢ chamado de PORTADOR DA HEMOGLOBINA C ou PORTADOR DO
TRACO PARA A HEMOGLOBINA C (AC), € sadio, saudavel, nio tem a doenca da
hemoglobina C.

So tem a DOENCA DA HEMOGLOBINA C quem tem os dois genes da hemoglobina
C, ou seja, quem recebeu um gene para a hemoglobina C do pai e outro da mée.

Além da hemoglobina C, existem outras hemoglobinas que também sdo responsaveis
por doengas. A mais comum e também uma das mais graves, € a doenga da hemoglobina S,
conhecida como anemia falciforme.

Se uma pessoa portadora do gene da hemoglobina C se casar com uma pessoa
portadora do gene da hemoglobina S, tera um risco de 25% de ter filhos com hemoglobina S +
hemoglobina C (DOENCA SC). Quem tem os dois tipos de hemoglobina (SC), tem os
mesmos sintomas da ANEMIA FALCIFORME.

Seu filho realizou o exame para saber o tipo de hemoglobina quando nasceu e o
resultado mostrou que ele é portador do trago da hemoglobina C. Lembre-se que ele ndo é
doente e nunca ficara doente por causa disso, ndo precisa de tratamento e pode levar uma vida
normal. ,

Como o tipo de hemoglobina € passado de pai para filho, quando seu filho crescer, se
ele se casar com uma pessoa que também tem o trago da hemoglobina C, podera ter filhos
com a doenga da hemoglobina C, e se ele se casar com alguém que tem o trago da
hemoglobina S (trago falciforme), podera ter filhos com a doenca chamada anemia falciforme.

Por 1ss0, € importante que os pais sejam esclarecidos por um médico, para que possam
passar esta informagao para seus fithos, quando eles crescerem.
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Hemoglobina D

O sangue contém, entre outros elementos, os globulos vermelhos.

Os globulos vermelhos tém uma substancia, chamada hemoglobina, que da a
cor vermelha ao sangue. A hemoglobina tem por fun¢do se encher de oxigénio e
transporta-lo a todas as células do nosso corpo.

Os globulos vermelhos normais contém apenas a hemoglobina normal, chamada
de hemoglobina A.

O tipo de hemoglobina é determinado por um fator (gene) que ¢ transmitido de
pai para filho. Para uma crianga nascer com a hemoglobina D, o pai ou a mae precisam
ser portadores da hemoglobina D.

Algumas pessoas podem receber um gene para a hemoglobina D de um dos pais
e um gene para a hemoglobina A, que é a hemoglobina normal, do outro. Quem tem os
dois tipos de hemoglobina é chamado de PORTADOR DA HEMOGLOBINA D.

A hemoglobina D, diferente da hemoglobina C, da hemoglobina S, entre outras,
ndo causa doenga nenhuma, entretanto, quando fazemos o exame chamado
ELETROFORESE DE HEMOGLOBINA para diagnosticar as doengas das
hemoglobinas, a hemoglobina D pode se confundir com a hemoglobina S e atrapalhar
a interpretagdo do exame.

Seu filho realizou o exame para saber o tipo de hemoglobina quando nasceu, e o
resultado mostrou que ele ¢ portador de uma hemoglobina rara, a hemoglobina D.

E importante que vocé se lembre sempre de que esta hemoglobina nio causa
doenga nenhuma, portanto, seu filho ¢ uma crian¢a normal.
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Curitibay 28 de junho-de 2001.

Pregadoy paisy

tm agosto-precisamoy reald wna novav
consultor paraw preenchimento- do- questiondrio-
sobre o-Traco Falciforme e taumbém parar

Pov favor, entrem esn contato-para agendarmos

Telefone: (41) 9977-7619

Obrigada

DraAvnna Leticio
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Cwrittba,____ de agosto-de 2001.

Termo de consentimento livre e esclarecido.

atorigo- v wliigacio- de fotografiay minhas e de mew fdho, emv
palestras educativay sobre o- TRACO FALCIFORME, dissertacao de
tese de mestrado, textos educalivoy av sevemr publicados e revistos

clentificas e na INTERNET, sob av respovsabilidade da Drav Anna
Leticiv Sant Anna.
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HEMOGLOBINOPATIAS
Data da consulta:
NOME:
Data de nascimento: ldade:

Cordapele.B( )MC( )MM( )ME( )N( ) Obs:

Sexo: ( )feminino ( )masculino

RG HC: RG FEPE:

Nome do pai

|dade:

Cordapele:B( YMC( YMM( )YME( )N( )Obs:
Profisséo:

Religiao:

Escolaridade:

Renda mensal:

Nome da mae:

Cordapele:B( YMC( YMM( )YME( )N( )Obs:
Profissao:

Religiao:

Escolaridade:

Endereco:

Bairro: Cidade:

Estado: CEP:

Telefone:

Recebeu a carta? ( )ysim ( )nao 0 correio nao chega a casa

mudanc¢a de enderego

Convocacgao por telefone ( )ndo ( )sim
tive medo de procurar o médico
ndo entendi 0 que era para fazer
n&o tive dinheiro para vir

fui ao médico particular

N o —

)
|
) porque esqueci da carta
)
)
)
)

Foi ao pediatra antes de vir ao HC?
( )néo ( )sim ( )particular ( )US

Quem ihe atendeu?
( ) médico ( )enfermeiro ( ) outro profissional de saude

O que lhe disseram? Como lhe orientaram?

Colheram sangue do bebé? () sim ( )néo



ANAMNESE:

QP: Paciente convocado para consulta apos realizagéo de triagem neonatal para

hemoglobinopatias, com diagndstico de

AMF: o J— 0

Ha alguém na familia com anemia?
( )sim

( )nao
( ) nao sei

Ha dbitos por anemia?
( )sim

( )néo
( )naosei

Etnia:
PAIl

bisavdé materno

bisavd paterno

bisavd materna

bisavé paterna

avod materno

avo paterno

avo materna

avo paterna

MAE

bisavd materno

bisavb paterno

bisavd materna

bisavd paterna

avd materno

avo paterno

avo materna

avo paterna

AGO:
Peso: estatura: parto: IG:
Intercorréncias: ( )ictericia  ( )fototerapia ( )anemia ( )transfusOes

PC:

EXAME FiSICO:

Peso: Estatura:
FC: FR: T:
Psiquismo:

Cabeca e pescocgo:




Torax;

02

Abdome:

Genitalia:

Pele e membros:

Neurologico:

Observacodes:

Conduta:

Retorno:

Atendimento e liberagdo:

CONSULTA DE RETORNO:

DATA: / /

Atendimento e liberacgéo:
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