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“apesar de a anemia falciforme ser quase trés vezes mais
prevalente do que a fibrose cistica nos EUA, o gasto com
0s pacientes com fibrose cistica (incluindo-se aqui verbas
publicas e privadas para pesquisa e tratamento) sao
quase nove vezes maiores do que para oS pacientes com
anemia falciforme...

"Nao ha duvida que a raca faz diferenca nos Estados
Unidos....

"... @ questao da raca tem sido intrinsecamente ligada

com a anemia falciforme desde sua descricao. Apesar de
ser pouco confortavel contemplar isto, precisamos
considerar a possibilidade de que, consciente ou
inconscientemente, a prevaléncia da doenca falciforme na
populacdo negra afete os recursos disponiveis nao apenas
para a pesquisa mas também para o cuidado meédico
destes pacientes".

Lauren Smith e colaboradores Jornal Pediatrics:
"Sickle Cell Disease: A question of equity and quality"(2006)




RACISMO INSTITUCIONAL

“E o fracasso coletivo

de uma organizacao
em prover um servico apropriado e
profissional as pessoas em razao de
sua cor, cultura, ou origem étnica.”




COMO SE MANIFESTA

O Racismo Institucional pode ser visto ou
detectado em processos, atitudes ou
comportamentos que denotam
discriminacao resultante de preconceitos,
manifestado através:

= Ignorancia
= Falta de atencao

s Estereotipos que colocam determinados grupos
étnico-raciais em desvantagem



MANIFESTACAO NA
DIMENSAO PROGRAMATICA

Falta de investimentos em acoes e programas
especificos de identificacao de praticas discriminatorias;

Dificuldade na adogao de mecanismos e estratégias de
nao discriminagao, combate e prevengao do racismo,
sexismo e intolerancias;

Falta de investimentos na formacao de profissionais;

Dificuldade em priorizar e implementar mecanismos e
estratégias de reducao das disparidades e promocao da
equidade.



[...]"Eu acho que eles tém preconceito sim com uma
pessoa que tem anemia falciforme. Eu chego no
hospital e o0 médico que deveria saber o remédio

para tomar quando tem dor, nao sabe. Eu acho um

absurdo, porque eu paciente sei e ele um médico,
nao sabe. Ainda diz que eu tenho que tomar sangue,
que a dor sO passa com sangue, nao sabem que o
tratamento ¢é hidratacao com soro, alguns nem
mandam botar soro, passam logo medicacao para

dor e mandam ir embora. Olha pra cara da gente e

diz: vocé nao esta com muita dor nao, sua aparéncia
esta otima, vocé nao esta palida, vocé esta bem,

pode ir pra casa. Eu hem gosto de falar dessas
coisas, € muito dificil” [...]

Depoimento — dissertacao: Praticas de Discriminagao Racial e de Género
na Atencao a Saude de Mulheres Negras com Anemia Falciforme; Rosa Candida Cordeiro




[...] além de sofrer por ser negra, eu vou sofrer
porgue eu tenho uma doenca que a maioria que tem
€ a populacao negra. Entao vocé vé racismo, sofro
sexismo e ainda sofro com esse racismo institucional
de nao investirem naquela saude, entendeu? Na

saude da populacao negra, especificamente. (Suzana,
30 anos, ferida recorrente ha 13 anos)” [...]

Depoimento — Entrevista dissertacao: A (Re)Constru¢io do Caminhar: itinerario terapéutico
de pessoas com doenca falciforme com historico de tlcera de perna; Ana Luisa Dias




DIMENSOES INTERPESSOAIS DO RI
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_ MANIFESTACAO NA
DIMENSAO DAS RELAGOES INTERPESSOAIS

Negligéncia no atendimento profissional (nao olhar, nao tocar,
oferecer menor niumero de consultas);

Utilizacao de expressodes depreciativas em relacao ao usuario
negro;

Atendimento diferenciado a usuarios negros e brancos;

Dificuldades em aceitar ser chefiado por profissionais negros;

Auséncia do recorte étnico/racial na producao de informacoes;

Auséncia da populagao negra nos materiais promocionais; etc.



[...]"Eu num vejo empenho dela. Porque ela
(enfermeira) sempre avalia mas sempre mantém o
mesmo curativo, mesmo num dando mais resposta.
S6 tem falcémica la eu, falcémica e negra. SO comigo
que ela é assim. Eu vejo a diferenca de comigo para

com os outros. “ [...]

Depoimento — Entrevista dissertacao: A (Re)Constru¢io do Caminhar: itinerario terapéutico
de pessoas com doenca falciforme com historico de ulcera de perna; Ana Luisa Dias




O processo saude-doenca como produto e
produtor de uma complexa rede, uma
producao social composta de multiplos fatores
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Determinantes das
condicoes de saude

Bioldgicos

Determinantes sociais

sao elementos de ordem economica,
social, ambiental, ideologica e cultural
que influenciam a qualidade e os estilos de vida
e afetam a situacao de saude das populacoes.




DETERMINANTES SOCIAIS E RACIAIS
NA DOENCA FALCIFORME

= Prevaléencia entre pretos e pardos € maior, porém
ocorre também na populacao branca

m Condicao socioeconomica determinante crucial na
evolucao clinica da doenca

= IDH (Indice de Desenvolvimento Humano)
calculado por raca/cor para Salvador e Regiao
Metropolitana, para a populacao branca é de
0,821 enquanto que para a populacao negra de
0,704



DETERMINANTES SOCIAIS E RACIAIS
NA DOENCA FALCIFORME

® Processo saude-doenca compreendido
pela perspectiva da diversidade cultural
e da (in) equidade em saude

m Precarias condicoes socioeconomicas da
populacao negra

= Prejuizo educacional e de insercao no
mercado de trabalho



Média de anos de estudo da populacao
ocupada com 16 anos ou mais de
idade, segundo sexo e cor/raca. Brasil, 1999 e 2009

Fonte: Retrato das Desigualdades de Género e Raca, IPEA, 2011



Taxa de desemprego da populacao de
16 anos ou mais de idade, segundo sexo e
cor/raca. Brasil, 20009.

Fonte: Retrato das Desigualdades de Género e Raca, IPEA, 2011



Proporcao de trabalhadoras domeésticas
com carteira de trabalho assinada, segundo
cor/raca. Brasil, 1999 e 2009.

Fonte: Retrato das Desigualdades de Género e Raca, IPEA, 2011



Distribuicao de domicilios urbanos em
favelas, segundo sexo e cor/raca do/da
chefe. Brasil, 2009.

12,8%

Legenda

@é}* r 4 Y % 3,

domicilios chefiados domicilios chefiados ‘ domicilios chefiados
por homens negros por homens brancos ra por mulheres brancas

Fonte: Retrato das Desigualdades de Género e Raca, IPEA, 2011




Renda media da populacao, segundo
sexo e cor/raca. Brasil, 2009.

Legenda -~ RS 10,00

= R$ 1,00

R$ = 100,00

p.

R$ 1491,00 R$ 957,00 R$ 833,50 RS 544,40

Fonte: Retrato das Desigualdades de Genéro e Raca, IPEA, 2011



ALGUMAS ANALISES

= Populacao negra (pretos e pardos) com maioria
entre os analfabetos, com menor escolaridade/
menos anos de estudo = menor oportunidade de
ocupacao laboral;

= 43,5% da populacao negra ocupada esta em
situacao vulneravel de trabalho (trabalho
informal, sem carteira assinada, atividades
insalubres, etc.)

m 53,1% das mulheres negras ocupadas estao em
condicoes de vulnerabilidade exercendo tarefas
como diaristas, domesticas, ambulantes, etc.



CONTINUANDO...

m As pessoas com DF estao duplamente afetadas: pela
discriminagcao por ter a doenca e por, em sua

maioria, ser negro. Isto leva a preconceito, baixa
autoestima, etc.

= A maioria das pessoas com DF em idade produtiva
nao tiveram acesso a diagnostico precoce,
assistencia meédica de qualidade e orientacao as
familias, encontrando dificuldade para ocupar
postos de trabalho, principalmente pelas sequelas

% uiridas que as torna Iincapacitadas para o
trabalho;

m Mulheres em idade produtiva e maes nao
conseguem permanecer em atividades formais;



"A humanizacao e a qualidade da
atencao implicam compartilhar saberes
e reconhecer direirtos, estabelecendo-se
relacoes mais igualitarias entre sujeitos,
mesmo que se apresentem distintos
conforme suas condicoes raciais,
étnicas, culturais, sociais e de género”,

Politica Nacional de Atencao Integral a Saude da Mulher, 2004



Alteracao genética, surgida

por mutacao em alguns locais
distintos (SENEGAL, BENIN, BANTU, ASIA), tendo tido como

"efeito protetor”a malaria, uma relevante causa de morte, na

regiao (até os dias atuais).



“Foi justamente o negro
africano

Que ao padecer de uma
enfermidade

cronica e dolorosa,

como a doenca falciforme,
contribuiu com sua dor;
com seu sangue

e com sua morte precoce
Para o conhecimento
cientifico

mais importante sobre a
bioguimica,
fisico-quimica, genética e
biologia molecular das
proteinas.

Take care ¢

Apesar de todo o progresso conseguido até o presente, os negros de todo
0 mundo, em especial, os negros brasileiros, nao puderam se beneficiar
aas conquistas cientificas e tecnologicas obtidas com seu proprio sangue... "

Paulo Naoum, 2005



A EVOLUGCAO DO CONHECIMENTO CIENTIFICO DA HBS

Ano

Mais de 7 mil anos
atrds

Meados do Século
XIX

1835
1846

1896

Fonte: Paulo Naoum/2005

Pesquisador(a)
Ndo identificado

Jornais, boletins
médicos, revistas
com circulagdo e
distribuicdo
restritas

Cruz Jobim (RJ)

Lebby(EUA)

Hodenpyl (EUA)

Fato

Exames radioldgicos de ossos de mimias e restos
mortais mostraram lesdes caracteristicas de DF.
Em algumas tribos do continente africano os
doentes eram identificados por tatuagem
incisional para facilitar o diagnéstico e proibir o
casamento com membros sadios do grupo.

Primeiras observagdes cientificas sobre a D.F.

Primeiro relato sobre uma doenca comum entre
as criangas negras com anemia ictérica e alto
grau de mortalidade.

Relata casos semelhantes em negros, descreveu
os achados clinicos e de necropsia de um escravo
que apresentava quadro de febre.

Relatou o caso de um homem de 32 anos, negro,
que apresentava dores generalizadas pelo corpo,
sinfomas pleuriticos, ictericia e escaras nas
regides anteriores, a necropsia ndo foi localizado
bago.



1910

1911

1917

1922

James B.
(Chicago - EUA)

Washburn

Emmel

Mason

Herrick Faz a primeira descrigdo cientifica na revista Archives of

Internal Medice, Vol. 20, pdgs. 586 a 598, de grande circulagdo
internacional, relatou o caso de um estudante que exibia
sinfomatologia desconhecida. O paciente, um rapaz negro de 20
anos, hascido na Jamaica, vinha de uma familia composta de
quatro irmds e a mde, todas saudaveis. Histéria clinica; episédios
de ictericia, palpitagdes e dificuldade de execugdo de exercicios
fisicos. A andlise de sangue revelou: anemia e vdrias células
alongadas em "parecidas com uma foice"

Cadlculos biliares e bilirrubina

Observou eritrocitos afoicados em uma paciente negra de 21
anos: anemia e outros sintomas ja observados por Herrick.
Relatou a presenga de eritrocitos afoigados no pai da paciente,
mas este sem anemia. Este trabalho estabeleceu a natureza
familiar da doenga e que o processo de falcizagdo ou afoicamento
dos eritrécitos estava relacionado com a baixa tensdo de
oxigeénio.

Emprega pela primeira vez o termo doenga falciforme - sickle
cell disease. Esse autor relacionou, inclusive, algumas
caracteristicas comuns entre os portadores dessa doenga; todos

eram negrodides, apresentavam ictericia, fraqueza, dlceras
maleolares, anemia grave, reticulocitose e eritrécitos falcizados
no sangue periférico.

Fonte: Paulo Naoum/2005



INCIDENCIA DA DOENCA FALCIFORME NAS UFS

Nascem no Brasil cerca
de 2500 a 3.000
criancas / ano com a
doenca falciforme ou 1 /
1.000 nascidos/vivos

Fonte: PNTN/Ministério da Salde, Programas Estaduais de Triagem
Neonatal/Servicos de Referéncia em Triagem Neonatal Credenciados.

2y Saude

hs Ministério da Satide e W b il


http://www.brasil.gov.br/

LETALIDADE EM DOENCA FALCIFORME

LETALIDADE

SEM CUIDADOS
DE SAUDE

COM CUIDADOS
DE SAUDE

Criancas até 5
anos de idade

80,0%
(vida média 8 anos)

1,8%
(vida média 45 anos)

Gestantes
Durante o parto

2y Saude

Ministério da Saude

50,0%



http://www.brasil.gov.br/

POBREZA + FALCEMIA = FLAGELO SOCIAL

-..@ fruto de um antigo e fascinante projeto de ciéncia
aplicada, capaz de beneficiar — em nosso meio, a
baixo custo - uma nova geracao de pessoas; que
nascerao saudaveis no lugar dos que seriam
concebidos com genes de hemoglobinas mutantes em

homozigose...”.
http://www.falcemia.med.br/presente.html



http://www.falcemia.med.br/presente.html

Pca Rui Barbosa, Alagoinhas/BA - 2006




Banheiro da Universidade Regional do Cariri/ CE - 2014




Politica Nacional de Saude Integral
da Populacao Negra




ELEMENTOS DA SAUDE DA POP NEGRA
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Fonte: Ong Criola




MARCA

Reconhecimento do racismo, das
desigualdades étnico-raciais e do
racismo institucional como
determinantes sociais das condigoes
de saude, com vistas a promogao da
eqwdade em saude



-
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PORTARIA MS 1391/GM,
del16/08/2005

INSTITUI NO AMBITO DO SUS: " _,j
: - '
AS DIRETRIZES PARA A POLITICA NACIONAL DE

ATENCAO INTEGRAL AS PESSOAS COM DOENCA
FALCIFORME E OUTRAS HEMOGLOBINOPATIAS

2% Saude

Ministério da Saude


http://www.brasil.gov.br/

Politica Nacional de Atencao Integral
as Pessoas com Doenca Falciforme

Promover uma mudanca na historia natural da
Doenca Falciforme no Brasil, reduzindo a taxa de
morbimortalidade e promovendo longevidade com
qualidade de vida nas pessoas com essa doenca.
Orientando as pessoas com traco falciforme e
informando a populacao em geral.

Portaria 1391/GM de 13/08/2005

Mercedes Galvio 2006
"Nise"




"Temos o direito a ser iguais

. quando a nossa diferenca nos
inferioriza;

e temos o direito a ser diferentes
quando a nossa igualdade nos
descaracteriza.

Dai a necessidade de uma igualdade
que reconheca as diferencas

e de uma diferenca que nao produza,
alimente ou reproduza

- as desigualdades."”

BOAVENTURA
SOUSA SANTOS
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Obrigada!’

Maria Candida Queiroz

CONTATOS:

(71) 3186.1065
candida.queiroz97@gmail.com
papdfsalvador@gmail.com
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