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A doenca falciforme foi descrita cientificamente, pela primei-
ra vez, em 1910. Entretanto, em 1835 haviam relatos de sintomas,
como quadros de febre intermitente, prevalentes nas populagoes
mais empobrecidas do pais, sobretudo, em pessoas escravizadas
provenientes de paises da Africa. Somente na década de 1990, apés
anos de lutas e reivindicacoes do movimento negro, é que comeca-
ram a surgir as primeiras politicas pdblicas voltadas as pessoas com
a doenca facilforme. Uma das doencas hereditdrias mais prevalentes
no Brasil e que constitui um grave problema de satide publica. 0 que
justifica um salto de quase 100 anos para a implementacdo das pri-
meiras politicas publicas voltadas para as pessoas com a patologia?

A doenca falciforme pode se manifestar em qualquer pessoa
independentemente da etnia e cor da pele, todavia, é prevalente na
populagdo negra (95% sdo pretos e pardos), que é historicamente
vulnerabilizada. As pessoas com doenca falciforme sao duplamente
afetadas em sua condicao de salide: pelo ponto de vista bioldgico,
por se tratar de uma doenca de curso cronico com repercussoes em
todos os ciclos de vida; e pelas condi¢Oes socioecondmicas expressas
das mais variadas formas como moradias inadequadas, evasao esco-
lar decorrentes das interna¢des hospitalares, subempregos, familias
monoparentais, acesso dificultado ao sistema de salde e demais ser-
vicos oferecidos pelo Estado, entre outros.

Apesar da alta prevaléncia da doenca facilforme no Brasil e no
mundo e dos avancos de politicas piblicas que visam a melhoria da
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assisténcia prestada as pessoas com a patologia, a mesma continua
sendo silenciada. Esse silenciamento decorre das situa¢des de ra-
cismo estruturadas em nossa sociedade, e que se fortalecem pelas
dificuldades das instituicdes reconhecerem esses mecanismos e se
autoexaminarem enquanto reprodutoras de prdticas racistas.

Essa edicdo do Banzar pretende discutir as iniquidades decor-
rentes do racismo institucional e que afetam as condicoes de sadde
da populagdo negra, sobretudo das pessoas com doenca falciforme,
impedindo-as do acesso a um sistema de sadde equanime.

As sessoes do Banzar estdao divididas em: “Nada sobre nds,
sem nos" - entrevista com Maria Zend Soares da Silva que reflete
sobre a importancia da participacao das pessoas com doenca facil-
forme em todos os contextos da sociedade; "Conhecendo mais”
- entrevista com a doutora em Educacao e consultora de relacdes
étnicos-raciais e de género Yone Maria Gonzaga - que faz uma con-
textualizacao histdrica do racismo e suas repercussées na sociedade;
“A voz do profissional” - entrevista com a médica Alais Leticia Gio-
ri Guimaraes Andrade Oliveira que compartilha sua experiéncia na
Atencdo Primdria a Salide e no atendimento as pessoas com doen¢a
Facilforme; “Agoes do GTRI" - Divulgacao das agdes desenvolvidas
pelo projeto Racismo Institucional: A doenca Falciforme e Seus (on-
textos Sociais.
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Entrevista com Maria Zeno Soares, Presidenta da Associacao de Pessoas com Doenca Falciforme e Talassemia de Minas
Gerais (Dreminas) e coordenadora da Federacdo Nacional das Associa¢des de Pessoas com Doenga Falciforme (Fenafal)

Banzar - Qual a relacao entre iniquidade na saiide e a historia natural
da doenga falciforme?

Maria Zen6 Soares - Na verdade, doenca falciforme (DF) é sindnimo de
iniquidade. Por ser uma doenca prevalente na populacao negra, a gente
vivéncia o racismo de forma muito cruel e que reflete nas desigualdades
em salide, dificulta o acesso a todos os servios. Além disso, a auséncia de
politicas publicas do Estado para essa doenca, influencia diretamente na
condi¢do do paciente. Outra questdo € a invisibilidade histdrica da doenca.
Prova é que o primeiro estudo cientifico publicado sobre a doenga falciforme
foi em 1910, antes de muitas outras doengas cronicas degenerativas que
possuem mais avancos tecnoldgicos e cientificos por terem recebido mais
investimentos do SUS. Enquanto isso, a doenca falciforme continua na
invisibilidade e na falta de politicas ptblicas que sejam de eficdcia.

Banzar - Qual o perfil das pessoas com doenga facilforme associadas
a Dreminas?

MZS - S3o pessoas extremamente vulnerdveis, onde 98% sao beneficidrias
do bolsa familia, 95% negras, 92% sao mulheres mdes solteiras, seja
ela mulher com doenca facilforme ou mde de criangas e pessoas com
DF, 93% dos pacientes adultos que nao conseguiram concluir o ensino
fundamental, tendo em vista que internavam muito, hoje ainda internam,
mas internavam muito mais. Afaléncia do estado de ndo dar conta de repor
essas aulas e enviar as matérias, resulta em grande evasao escolar. Quem
tem menor grau de escolaridade vai ter menos acesso a tudo, inclusive as
politicas pdblicas, que jd sao falidas.

Banzar - Qual a importancia da participacao das pessoas com doenca
Facilforme nas agoes de educagao em saiide?

MZS - E superimportante porque, depois da hidroxiuréia, que elevou a
nossa sobrevida e qualidade de vida, conseguimos falar por nés. Entao é
muito importante a nossa insercao nesse contexto, porque a gente vivencia
o que estd falando. Porque as vezes quem nao tem a doenca, pode pensar
que é o melhor, mas nem sempre é aquilo que vai nos atender. Considero
que nds temos contribuicdes importantes a fazer nos processos da educacao,
de modo geral, que as vezes o que é bom para quem estd construindo nao
¢ bom para quem vai receber. Talvez seja a grande dificuldade, porque é
muito dificil vocé fazer com, é mais facil vocé fazer para. Entdo fazer para
as pessoas com DF é mais facil que fazer com as pessoas com DF. E 0 que
flui na ponta mesmo, vamos falar de uma coisa que s6 nds vivenciamos,
56 nds conhecemos. Porque a literatura nao vai falar de fato o que a gente
sente, s6 nds sabemos.

Banzar - Qual a importdncia do controle social no combate as
iniquidades advindas do racismo institucional?

MZS - Eu avalio que é importante falar um pouco, nao s6 do controle
social, que sao os conselhos, conferéncias, mas da participagao popular
como um todo, é o que leva de fato a funcionarem as politicas ptblicas.
Quanto mais vocé participa, mais vocé ganha conhecimento. 0 usudrio

empoderado € o usudrio chato, né? Entao, quando a gente chega no bom,
a gente quer o 6timo, quando a gente chega no 6timo, a gente quer o
excelente. Na questao do racismo, é de fundamental importancia que
estejamos inseridos em vdrios espacos, para falar sobre e mostrar que mata.
0 racismo para mim é o mal dos séculos. 0 racismo institucional influencia
diretamente na vida da pessoa com DF e na vida de todo cidaddo que
sofre com o racismo. Na DF, como € o tempo que vai dizer se vou viver ou
se eu vou morrer, o racismo € algo muito cruel. Combater o racismo nao é
responsabilidade s da populagao negra, ele tem que ser combatido por
toda a sociedade brasileira. Eu realmente considero o racismo um estupro
da alma.

Banzar - 0 que o dia 25 de julho, Dia da Mulher Negra-Latino-
americana e (Caribenha e Dia Nacional de Tereza de Benguela,
representa para as mulheres com a Doenca Falciforme?

MZS - 0 més de marco fala no geral da mulher, mas muito pouco das
peculiaridades da mulher negra. Se temos 92% de mulheres maes
solteiras, seja ela mulher com DF ou mae de pessoa com a doenga, vivendo
num contexto machista, onde o homem vai embora e deixa essa mulher
com uma crianga para cuidar sozinha, a gente sofre as mdltiplas faces da
discriminacao: a do racismo, por ser pobre, por ser preta, por ser mulher,
por ter a DF. Entdo, o més de julho para nds é o més que comemoramos o
dia da mulher, um més de luta para as mulheres com doenga facilforme e
maes de pessoas com a DF. E eu considero que sao mulheres extremamente
fortes e que falta muita politica pablica respeitando as peculiaridades da
mulher negra. Ah, mas tudo é mulher? Tudo é mulher! Mas a gente estd
falando de quem, de fato, sente o racismo na pele. Porque se a gente for
colocar em condigdes de privilégio, a mulher branca estd muito a frente
em todos os quesitos. E ser mae, por exemplo, de uma pessoa com doenca
crnica, onde vocé tem que abrir mao da sua vida para viver a vida do seu
filho, nao é facil nessa sociedade. E essa situacao a deixa ainda em mais
desvantagem em relacao as camadas menos favorecidas. Porque vocé tem
que inserir seu filho nessa sociedade que discrimina, que machuca mesmo,
que fere e mata. Para mim elas s3o simbolos de resisténcia.
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Entrevista com Yone Maria Gonzaga, doutora em Educacao pela Faculdade de Educacao da UFMG e Consultora de Relagoes

Etnicos-raciais e de Género.

Banzar - Quando comparamos as diferencas de acesso e de
oportunidades entre brancos e negros no Brasil, vemos que ainda
existe uma grande iniquidade entre essas populagoes. Como os trés
séculos de escravidao no Brasil, contribuiram a para manutencao
dessas desigualdades?

Yone Maria Gonzaga - Inicialmente é preciso pensar que nosso pais teve
um processo de escravizacao e depois disso, o proprio Estado se constitui
tendo como base o racismo. 0s afticanos escravizados chegam ao pais
destituidos de sua humanidade, como coisas, como propriedades da elite
que poderia compra-los no mercado, como se compra qualquer outra
peca, e esse processo de desumanizacdo vai repercutir nos imagindrios
sociais construidos sobre esse povo.

Em1850, a Lei de Terras define que s podia terterra quem era considerado
cidadao, e os negros ainda estavam no processo de escraviza¢ao. Entao,
como eles poderiam comprar terra? E a partir de 1888, com a abolicao
formal da escravatura, os ex-escravos, deixam as fazendas sem nenhuma
politica de Estado, e vao simplesmente para a rua, comegando 0 processo
de favelizacdo, e isso vai repercutir no que temos hoje: a populagao em
situacdo de rua e sem teto é predominantemente negra.

No século XIX, cientistas europeus divulgavam as teorias racialistas, que
diziam que os negros podiam ser escravizados porque tinham um cranio
menor, ou seja, tinham menos capacidade intelectual. E a Repliblica no
Brasil foi construida sob essas bases tedricas que serviram para justificar
todo processo de escravizagao e contribuiram para a continuidade da
discriminagdo dos afrodescendentes.

Entdo, quando os estudantes brasileiros, pertencentes a elite, iam
estudar na Europa traziam essas ideias para o Brasil, que foram cada vez
mais se enfronhando no tecido social. Quando refletimos e vemos nas
escolas alguns professores imaginando que as criancas negras tém menos
capacidade de aprendizagem, percebemos o quanto desse imagindrio
ainda estd vigente.

0 Estado brasileiro tem suas bases na colonizacao e escravizacao e as
elites dirigentes ndo pensaram formas de enfretamento desse racismo.
Pelo contrdrio, hd um interesse de embranquecimento da populacao
brasileira, incentivando a vinda de imigrantes europeus. E o estado
praticando o que a gente chama de racismo institucional: deixa de ajudar
0s negros e os pobres, porque eram negros, mas se abre para atender a
uma popula¢do branca e europeia.

Banzar - Como todo esse historico influencia na saiide das pessoas
com doenga facilforme?

YMG - Penso que € preciso considerar que o racismo se manifesta de
duas formas: nas relagoes interpessoais, quando uma pessoa discrimina
a outra por causa do tom de pele, formato no nariz, textura do cabelo,
etc. E de forma institucional, quando, por exemplo, a pessoa que esta
atuando dentro de determinada institui¢dao diz: * Eu ndo sou racista",
porém dificilmente vamos encontrar alguém que nao seja porque fomos
educados nessa sociedade que € racista. Entdo essa pessoa vai estar
dentro de uma institui¢do que é pensada a partir desse olhar.

No caso de uma instituicao que atende pessoas com doencas que sao

prevalentes na populacao negra, como é a doenca falciforme, pode ser
que um profissional de satide chegue a pensar: “ problema é deles, que
trouxeram o gene |4 da Africa para o Brasil". Precisamos compreender esse
histdrico para entender o quanto o estado brasileiro deve se responsabilizar
e desenvolver politicas ptblicas para essas pessoas.

Todos esses imagindrios: “Preto é desorganizado, preto é preguicoso”,
etc. construidos para justificar a vinda dos imigrantes europeus, podem
influenciar no olhar dos profissionais em relacao as pessoas com doenca
facilforme. Por exemplo, quando um paciente com doenca falciforme
estd com dor, pensa-se “ah esse é preto, preto nao gosta de trabalhar”
entdo desvaloriza-se essa dor, deslegitima a reivindicacdo, utilizando esses
imagindrios construidos no racismo.

Para Yone Maria Gonzaga o racismo se manifesta nas relages interpessoais e de
forma institucional

Banzar - De maneira geral, e no contexto da doenga facilforme,
como é possivel combater o racismo?

YMG - 0 Racismo é uma ideologia construida pelas pessoas brancas,
entdo o enfrentamento ao racismo tem que ser assumido por toda a
sociedade e nao somente pelos pretos. Ele atinge todo mundo: quem é
negro sofre as mazelas de uma forma direta, e quem é branco, usufrui de
todos os beneficios que a branquitude constitui.

Pensando nas pessoas com doenga falciforme, acredito que a gente
precisa de fato saber para cuidar, saber do racismo, dessas construcoes
histdricas, para compreender a responsabilidade que cada um tem.
Porque s3o as pessoas mais pobres da populagdo. Os estados, que tém
0 maior ndmero de pessoas com doenca falciforme, sao os estados do
Nordeste, onde chegaram os primeiros escravizados do Brasil. Entdo, tem
um componente histdrico racial que precisa ser compreendido, quando
a gente fala sobre a doenca falciforme.

Além disso, é necessario recebé-las enquanto cidadas que tém direitos,
compreender que é uma pessoa que tem uma doenca, porque o olhar
o0 tempo inteiro é * ah, ela é doente”. Nao, ela é uma pessoa que tem
uma doenca e se ela for atendida, acolhida, tratada, cuidada, ela pode
ter uma melhor qualidade de vida.

Portanto, as instituicoes publicas e privadas precisam estar atentas a
essas iniquidades, fundamentadas no processo de colonizagao. Ou
seja, compreender todo esse histdrico e orientar tanto o sujeito quanto
0 gestor que pensa a politica pblica, é desenvolver uma forma de
enfrentamento ao racismo interpessoal e institucional.
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Alais Leticia Giori Guimaraes Andrade Oliveira, médica da Prefeitura Municipal de Belo Horizonte, membro da Estratégia
Satide da Familia e do Grupo de Pesquisa em Servico da Secretaria Municipal de Satide (SMSA) de Belo Horizonte em

parceria com o Nucleo de Promogao de Satide e Paz.

Sabemos que muitos profissionais ndo compreendem
a importancia de um vinculo entre a Unidades Bdsicas
de Satide (UBS) e a pessoa com doenca facilforme, pois
acreditam que as demandas desses pacientes devem
ser direcionadas sempre para os hemocentros. Na
sua opinido, por que isso acontece? Como deve ser o
atendimento das pessoas com doencga facilforme nas
UBS?

Antes de tudo, é importante nao rotular os usudrios. O proprio
termo "“paciente” nao me agrada, porque ja coloca na pessoa a ideia
de que ela tem que ter paciéncia para esperar. Acredito que deveriamos
chamd-los de "clientes” porque é uma maneira de conscientizar a pessoa
dos direitos dela. Do mesmo modo, nao é “um doente falciforme”, é
uma pessoa. Uma pessoa com doenga falciforme. Sao coisas pequenas
que trocamos do nosso vocabuldrio que empoderam o outro e que s3ao
cruciais para combater o racismo institucional.

A pessoa com doenga falciforme precisa de muito mais de nos. Se
deixarmos que ela fique s6 no hemocentro, quando acontece algum
evento, um resfriado que seja, nao saberemos nada dela. E ai ela
aparece como um caso novo. Todo caso novo demanda muito tempo
para vocé se apropriar dele, diferentemente da pessoa vinculada a UBS,
quando nds temos informagGes sobre essa crianga, essa gestante, esse
adulto, esse idoso.

A UBS deveria ter esse papel de ser mais acolhedora, porque nds
atendemos as pessoas na

pior das fragilidades, que é a doenca, em momentos dificeis
da vida. Ninguém vem aqui porque estd bom. Fazemos prevencao e
promogao a sadde, mas estes nao sao a maioria dos casos. E quando
adoecemos, podemos estar carentes de uma série de demandas: uma
moradia ruim, uma alimentacao que nao é boa, o desemprego que
bateu na porta, a violéncia.

0 acolhimento tem que focar na demanda das pessoas, mas
também na integralidade do cuidado. Eu sempre procuro, ndo apenas
com as pessoas com doenca facilforme, mas para qualquer pessoa que
eu atendo, oferecer os outros servigos. Penso que quando vocé atende
alguém e disponibiliza todos os programas de satide que a pessoa pode
ter acesso, vocé amplia as opgdes, abre o leque.

Uma das situagdes que eu vejo na atencao a satide, de um modo
geral, é que a palavra humanizagao é muito bonita no papel e na boca
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Alais afirma que devemos transformar humanizagao em atitude para
combater o racismo
i T

das pessoas. Mas se nao transformarmos humanizacao em atitude,
vamos continuar fazendo o mesmo todos os dias, sem mudar nada na
nossa pratica. Enquanto nao rompermos este ciclo, nao adianta falar em
combater o racismo, porque nds nao estamos combatendo o racismo,
nds o estamos reforgando.

Por fim, acredito que para vencer todas essas barreiras é fundamental
o0 controle social, pois a populacao organizada consegue cobrar dos
representantes politicos as demandas da comunidade. Se o controle social
for mais forte, nds conseguiremos tudo. E muito fcil sentar na cadeira e
reclamar. Temos que ir a luta.
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Oficina do Nupad capacita profissionais da Aten¢cao

Basica em Recife

De acordo com a Secretaria Estadual de Satide de Pernambuco, a
estimativa para o estado é de uma crianga com doenca falciforme (DF) a
cada 1,4 mil nascidos vivos e, a cada 23, uma crianga seja identificada
como portadora do traco falciforme - quando hd transmissao parcial
do gene, mas nao hd o desenvolvimento da enfermidade. Pensando
nessa alta frequéncia de casos e a gravidade das consequéncias da
doenga, o Ndcleo de Agdes e Pesquisa em Apoio Diagndstico (Nupad)
foi convidado a realizar uma oficina de capacitacao aos profissionais
de satide na cidade de Recife.

0 evento, realizado no final de junho, por meio de uma
parceria estabelecida com a Secretaria Municipal de Satide da capital
pernambucana (Sesau), teve o objetivo de aperfeicoar o percurso dos
pacientes com doenca falciforme, desde os servicos da Aten¢ao Basica
até a alta complexidade.

Todos os oito distritos sanitdrios de sadde de Recife, grupos que
contemplam as unidades de satide por bairro, estavam representados
na oficina. Participaram os profissionais da Atengao Bdsica como
médicos, agentes comunitdrios de satide (ACS), profissionais da drea de
odontologia, representantes da salide mental e da salide das pessoas
em situacao de rua e membros da educacao popular em satide. Na
programacao da oficina, foram apresentada trés palestras: Doenca
falciforme e a sadde da populagao negra em Recife; Apresentagao do
projeto “Doenca Falciforme: linha de cuidados de Atencao Primaria a
Salide" do Nupad e introdu¢do ao Racismo Institucional e, Racismo
Institucional na drea da satide.

Entre as questdes trabalhadas estava a classificacao de risco no
atendimento. A coordenadora da Politica de Sadde da Popula¢do
Negra do Recife, Rosemary (osta dos Santos conta que seu Estado
tem trabalhado em melhorar os caminhos da Aten¢ao Bdsica, Média
e de alta complexidade para a doenca falciforme. "A partir do curso,
foi pensado em atividades que podem ser reativadas nas unidades,
como o atendimento da urgéncia e emergéncia com a classificacao de
risco dos pacientes. Isso pensando nas especificidades de pessoas com
doenca falciforme" ressaltou.

Para saber mais sobre o GTRI encaminhar duvidas e sugestdes entre em contato pelos
telefones (31) 3409-8902/8905 ou E-mail: racismo.df@nupad.medicina.ufmg.br
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Para mais informacoes sobre
a oficina acesse o link:

http://bit.ly/nupadoficinaat
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