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RESUMO

Este trabalho de conclusdo de curso é fruto de reflexdes de uma pesquisa com
usuarios do sistema publico de saude, associados da ABADFAL. Foi realizada
pesquisa qualitativa e adotou dois tipos de fontes: a bibliografica e a empirica,
coletada através de entrevistas semiestruturadas. Teve por objetivo analisar os
determinantes do silenciamento do racismo na produgcdo das dificuldades de
permanéncia no tratamento, enfrentadas pelas pessoas com Doenca Falciforme -
DF. Nesse contexto, concebemos o racismo estrutural, com destaque para o racismo
institucional como motivadores desse silenciamento. Entender o fenédmeno do
racismo em suas expressdes materiais, politicas e ideoldgica contribuem na anélise
de fatores discriminatérios e preconceitos raciais motivadores de processos de
racializacdo que impedem a continuidade do tratamento de saude das pessoas com
doenca falciforme e agindo enquanto determinante social que ira condicionar o
acesso aos servicos de educacao, lazer, saude, trabalho, habitacéo, cultura, dentre
outros. Além disso, traz algumas informacdes sobre a ABADFAL, Associacao onde
se realizou a pesquisa, sendo esta um importante mecanismo de controle social, na
defesa dos direitos das pessoas com Doenca falciforme e sobre a PNSIPN. Os
resultados finais da pesquisa registrado nesse TCC apontam que o racismo é peca
estruturante no processo de invisibilidade da Doenca Falciforme, se
institucionalizando por meio de atos discriminatérios, podendo repercutir no processo
saude- doenca destas pessoas.

Palavras chave: Determinantes sociais da satude; Racismo; Doenca Falciforme



ABADFAL

ABEPSS
APAE
CEAO
CNSDSS
DF

GEN
FBN
HEMOBA

ISC
IBGE
MNU
OMS
PAF
PAPDF
PNAD
PNSIPN

SUS
TEM
TCC
UFBA

LISTA DE ABREVIATURAS E SIGLAS

Associacdo Baiana das Pessoas com Doenca Falciforme

Associacao Brasileira de Ensino e Pesquisa em Servico Social
Associacao de Pais e Amigos Excepcionais

Centro de Estudos Afro-Orientais

Comisséo Nacional Sobre os Determinantes Sociais da Saude

Doenca Falciforme

Grupo de Estudos sobre Saude da Mulher
Frente Negra Brasileira

Fundacdo de Hematologia e Hemoterapia da Bahia

Instituto de Saude Coletiva da UFBA

Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica

Movimento Negro Unificado

Organizacdo Mundial da Saude

Programa de Anemia Falciforme

Programa de Atencéo as Pessoas com Doenca Falciforme
Pesquisa Nacional por Amostra de Domicilios

Politica Nacional de Saude Integral da Populacédo Negra

Sistema Unico de Saude
Teatro Experimental do Negro
Trabalho de Conclusdo de Curso

Universidade Federal da Bahia



SUMARIO

1 INTRODUCAO 7
2 RACISMO NO BRASIL CONTEMPORANEO 19
2.1 RACISMO ESTRUTURAL E RACISMO INSTITUCIONAL 24
2.2 RACISMO COMO DETERMINANTE SOCIAL DA SAUDE 25

3 DETERMINANTES SOCIAIS DO SILENCIAMENTO DA DOENCA FALCIFORME

NO BRASIL 30
3.1 ANALISE DOS DADOS DA PESQUISA 35
3.2 A LUTA DA ABADFAL E A POLITICA NACIONAL DE SAUDE INTEGRAL DA

POPULACAO NEGRA 41
4 CONSIDERACOES FINAIS 46
REFERENCIAS 49
APENDICE A - QUESTIONARIO 55

APENDICE B — OFICIO PARA SOLICITACAO DE REALIZACAO DE PESQUISA 58
APENDICE C - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE) 59



1 INTRODUGCAO

Este Trabalho de Conclusdo de Curso (TCC) é fruto de reflexdes de uma
pesquisa com usuarios e uma lideranca de uma entidade em defesa dos direitos de
pessoas com doenca falciforme, usuarias do Sistema Unico de Saude (SUS) e com
vistas a andlise dos determinantes do silenciamento do racismo na producédo das
dificuldades de permanéncia no tratamento de saude, enfrentadas pelas pessoas
com Doenca Falciforme - DF. Esta inquietacdo surge a partir da minha experiéncia
de estagio em servico social no ambulatério da Fundagdo de Hematologia e
Hemoterapia da Bahia (HEMOBA), instituicdo publica em Salvador, que presta
servico de média complexidade no SUS, e se constitui a Unica e a maior referéncia
no tratamento de doencas hematolégicas no Estado da Bahia. E importante
problematizar o fato da Bahia ser um estado com Xxxx municipios e possuir um
unico hemocentro para atender toda a populacéo, além disto, a distancia de alguns
municipios nos leva a pensar em como € a locomocgdo destas pessoas que
precisardo viajar por longas horas para chegar neste atendimento. Os usuarios da
HEMOBA contam com uma equipe multidisciplinar composta por médicos
hemetologistas, enfermeiros, psicélogos, fisioterapeutas, assistentes sociais,
farmacéuticos e odontologistas®.

O servico social se constitui como profissdo inserida no processo de
atendimento ao usuario, compondo a equipe multiprofissional, atuando sobre as
expressdes da questdo social®, realizando orientacdo de direitos que viabilizaréo
um melhor acesso dos usudrios e adesdo ao tratamento.

A HEMOBA trata doencas hematolégicas como Gaucher, Von Willebrand e
Doenca Falciforme®. Muitos usudarios, portadores da DF retornavam ao tratamento

ap6s um longo periodo sem acompanhamento e alguns deles com agravos da

! Demos destaque aos técnicos que lidam diretamente com os usudrios, mas entendemos que o trabalho
coletivo em salde envolve todos os trabalhadores do campo: nivel médio e outras categorias profissionais de
apoio.

? “Neste trabalho concebemos a questio social como “um conjunto das expressées das desigualdades da
sociedade capitalista madura, que tem uma raiz comum: a producéo social é cada vez mais coletiva, 0
trabalho torna-se mais amplamente social, enquanto a apropriacdo dos seus frutos mantém-se privada,
monopolizada por uma parte da sociedade”( lamamoto ,1998, p.27) .

® A doenca de Gaucher é uma doenca genética causada por uma deficiéncia em uma enzima, que digere certo
tipo de gordura, o glicocerebrosideo, provocando o aumento do figado e bago(Fundagdo Oswaldo Cruz);
Doenca de von Willebrand é uma doenca hemorragica, hereditaria causada por uma diminui¢do ou uma
disfuncédo da proteina chamada de fator de von Willebrand (Ministério da Salde, 2008, p.7);A DF é uma
alteragdo genética caracterizada por um tipo de hemoglobina mutante designada como hemoglobina S (ou Hb
S), que provoca a distorcéo dos eritrdcitos, fazendo-os tomar a forma de “foice” ou “meia-lua”(Ministério da
Salde, 2012)


https://pt.wikipedia.org/wiki/Doen%C3%A7a
https://pt.wikipedia.org/wiki/Hemorragia
https://pt.wikipedia.org/wiki/Prote%C3%ADna
https://pt.wikipedia.org/wiki/Fator_de_von_Willebrand

doenca. Diante dessa realidade surgem questionamentos acerca dos motivos que
os impediram de cuidar de sua saude. Por conta das dificuldades burocraticas e
politicas que inviabilizaram a problematizar demandas institucionais importantes
gue seriam materializadas através de meu projeto de intervencao de estagio Ill na
HEMOBA, que tinha como proposta compreender os motivos que impedem a
continuidade do tratamento dos usuarios com doenca falciforme, e visava construir
formas de reinsercao no tratamento, com vista a reducéo dos efeitos doenca. Outro
fator relevante é que esses impasses prejudicaram a criacdo de um vinculo maior
com a populacdo usuéria. Neste sentido, fui motivada a realizar uma pesquisa na
Associacdo Baiana das Pessoas com Doenca Falciforme (ABADFAL)*, instituicéo
esta que se mostrou aberta ao dialogo e facilitadora dos encontros com as pessoas
com doenca falciforme, onde se realizou entrevistas com trés pessoas com DF que
participam das reunides da ABADFAL e com um dos dirigentes desta Associagao,
sendo realizadas no més de janeiro.

A Doenca Falciforme € uma doenca cronica hematoldgica e hereditaria, que
afeta majoritariamente a populacdo negra, que € empregado aqui em consonancia
com a definicAo adotada no Estatuto da Igualdade Racial, segundo o qual
populacdo negra é “o conjunto de pessoas que se autodeclaram pretas e pardas”
(Estatuto da Igualdade Racial, 2010, p. 1). O Brasil constitui-se como um pais com
grande indice de pessoas com DF, sendo a Bahia, Minas Gerais e Rio de Janeiro
os Estados de maior incidéncia. Este fato se deu por conta do processo de
colonizagcdo do pais, onde negros trazidos forcados do continente africano foram
escravizados na producdo de cana de acgucar na Bahia e posteriormente na
mineragao no Estado de Minas Gerais.

Tabela 1. Proporcio de nascidos vivos diagnosticados com
doenga falciforme pelo Programa de Triagem Neonatal (PNTN)

Proporgcao/
EAIRC0S W ol

Bahia 1:650

Rio de Janairo 1:1.200
Fermambuco, Maranhdo, Minas Gerais & Goias 1:1.400
Espirito Santo 1:1.800
S&o0 Paulo 1:4.000
Mato Grosso do Sul 1:5.850
Riao Grande do Sul 1:11.000
Santa Catarina e Parana 1:13.500

* A ABADFAL localiza—se na Rua Carlos Gomes, n 270, Multicentro de Satide de Salvador, Bahia.



Fonte: Programas Estaduais de Triagem Neonatal

A Bahia apresenta um indice cinco vezes maior que Sao Paulo, ou seja, um
namero bastante expressivo, colocando em evidéncia a propor¢ado populacional
dos dois Estados, onde a Bahia possui um quantitativo populacional inferior, 15,334
milhdes de habitantes e S&o Paulo 45,094 milhdes (Estimativa IBGE, 2017).

Procurei neste trabalho, compreender a forca do racismo como um dos
determinantes sociais da saude. Para tanto, torna—se imprescindivel conhecer o
lugar da populacdo negra na formacado social brasileira. Como afirma Rocha
(2016), com o fim da escraviddo no Brasil a politica de branqueamento
fundamentada na ideia de miscigenacdo irdo negar o racismo e suas praticas,
negando qualquer possibilidade de conflito étnico racial em defesa de uma
sociedade harmdnica racialmente. Segundo a autora, como a miscigenagdo € um
dado empirico, e portanto real, o racismo no Brasil opera de forma sofisticada,
silenciosa e naturalizada. Camila Estrela (2016) corrobora com Rocha, e
acrescenta como o0 racismo incide sobre os outros determinantes sociais na

producéo e reproducéo da vida. Segundo Estrela:

Quando se fala dos determinantes sociais se demonstra 0 quanto a
populacdo negra, dentro da classe trabalhadora, possui questdes
especificas. Menores indices de escolaridade, sdo 0s que mais acessam
0s servicos publicos de saude, sofre o maior nimero de violéncias, tem o
maior indice de populagéo carceraria etc. E preciso pensar 0s porqués.
Sao determinantes sociais e histéricos que fundamentam essa realidade.
As diferencas de raca e cor imprimem a forma de organizacdo da
sociedade brasileira. A partir do momento que eu tenho uma sociedade
historicamente baseada na exploragdo do outro, ja € algo que merece
atencdo, analise e agdo ao longo do tempo para 0 que essa populacéo
viveu e vive até hoje (ESTRELA, 2016, p. 9).

Como afirmei acima, a DF € uma patologia que incide majoritariamente
sobre a populacao negra. Portanto, o que € saude da populacdo negra? Segundo a
ONG Ciriola, o termo foi criado pela populagcédo negra para agregar e destacar trés
aspectos do nosso processo saude e doenca, a saber:

. O racismo, que influencia direta e indiretamente nossas condi¢cdes
de vida e salde — ou seja, atua como determinante e condicionante da
saude;

. A nossa vulnerabilidade diferenciada a determinados agravos ou
doenca;

. Nosso aprendizado e vivéncia das culturas e tradicdes afro —
brasileiras, que nos trazem vis6es de mundo especificas e modos de agir
gue influenciam nossas visGes e praticas de saude (Grifo das autoras,
CRIOLA, 2010, p.5).

Na mesma linha de reflexdo, Criola (2010) nos oferece trés conceitos
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importantes para pensar a salude da populagdo negra: a politica, a ciéncia e a
tradicdo. A politica diz respeito as relagbes de poder que determinam as condi¢des
sociais, tendo o racismo papel central na producdo das iniquidades da vida da
populacdo negra. A ciéncia traz a visdo da saude relacionada ao cuidado e
diagnostico, tendo somo embasamento os saberes da medicina, biologia, da
antropologia, sociologia e da ciéncia politica, sendo essas contribui¢cdes
importantes para analisar as relacdes sociais e 0os impactos desta na saude. O
terceiro conceito trata da tradicdo, que trata de um resgate da visdo de mundo,
cultura e préticas de cura que sao inferiorizadas desde o periodo da escravidao.
Esse resgate tem o intuito de valorizar estes saberes e articula—los com o saber
cientifico, potencializando a promocéo da saude da populacéo negra.

O racismo aparece como um fenémeno estruturante das relacdes sociais da
sociedade capitalista, afetando a populagdo negra na construcdo da sua
identidade®, pois suas caracteristicas fenotipicas e culturais sdo representadas
como inferiores, prevalecendo no imaginario social as concepc¢fes valorativas
negativadas inerentes as teorias do branqueamento (CHAVES, 2003; FERREIRA,
2001). Além de afetar a identidade, o racismo age enquanto determinante social
qgue ira definir o acesso aos servicos de educacdo, lazer, saude, trabalho,
habitacdo, cultura, dentre outros. Nesse contexto, concebemos o racismo
estrutural®, com destaque para o racismo institucional” como um dos determinantes
da invisibilizacdo da discriminacdo no espaco institucional. Entender o fenémeno
do racismo® em suas expressdes materiais, politicas e ideolégica contribuem na
analise de fatores discriminatorios e preconceitos raciais motivadores de processos
de racializagcdo que impedem a continuidade do tratamento de salde das pessoas
com doenca falciforme (LAGES, 2017).

A ideia de democracia racial, uma ideologia racista que surge no século XIX,

® ldentidade negra é entendida aqui como uma construgdo social, histérica, cultural e plural, que implica a
construgdo do olhar de um grupo étnico/ racial ou de sujeitos que pertencem a um mesmo grupo étnico/racial.
(GOMES, p.43)

® Racismo estrutural é uma categoria racional que tem papel da estruturacdo das relacdes sociais nas esferas
econdmica, politica e subjetiva, afetando a vida da populagéo negra (ALMEIDA, 2016)

" Racismo institucional opera de forma a induzir, manter e condicionar a organizacao e a acdo do Estado, suas
instituicBes e politicas publicas — atuando também nas instituicdes privadas, produzindo e reproduzindo a
hierarquia racial. (WERNECK, 2013, p. 17)

& O racismo seria teoricamente uma ideologia essencialista que postula a divisio da humanidade em grandes
grupos chamados ragas contrastadas que tém caracteristicas fisicas hereditarias comuns, sendo estas Gltimas
suportes das caracteristicas psicolégicas, morais, intelectuais e estéticas e se situam numa escala de valores
desiguais. (MUNANGA,p.7-8)
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impulsionada pela producédo de conhecimento da elite intelectual e politica da
época, corroborou para a construcdo do imaginario racial, que nega a
discriminacéo racial e prega uma falsa igualdade de oportunidade e tratamento
entre pessoas negras e brancas (DOMINGUES, 2005; GOMES, 2005). Além de
pontuar a miscigenacdo como algo positivo, acabou nao permitindo que a
populacdo negra acessasse 0S servicos publicos em condicdo equanime a
populacdo branca. O racismo continua operando para que esta populacao continue
nao acessando ou acessando de forma insatisfatéria o0s servicos publicos
(FERREIRA, 2002). O mito da democracia racial continua sendo util para a
reproducado do racismo. Dentre o0s servi¢os publicos mal acessados pela populagéo
negra esta a saude, e dentre as doencas tratadas pelo servi¢co publico esta a DF,
gue teve seu primeiro caso descoberto em 1910 nos EUA. No Brasil em 1947, o
geneticista baiano Jessé Accioly identifica a DF na Bahia (SIMPOSIO BRASILEIRO
DE DF, 2013). Esse breve cenéario nos leva a afirmar, ainda que de forma
provisoria, a invisibilidade da DF na populacdo negra. Essa invisibilidade também
€ decorrente do ndo reconhecimento do racismo pelo Estado brasileiro, até a
metade da década de 1990, que corroborava com ac¢8es discriminatorias, excluindo
a possibilidade de criacdo de politicas publicas voltadas ao combate ao racismo,’
s6 desenvolvendo agbes neste sentido a partir de 1995 (IPEA, 2008) quando o
entdo, depois de intensa mobilizacdo popular oriundo da marcha zumbi dos
palmares contra o racismo pela igualdade e a vida, o presidente Fernando
Henrique Cardoso - FHC reconheceu o braco do estado nas ac¢des contra o
racismo. Em seu discurso no Seminario internacional multiculturalismo e racismo,
em 1996, FHC reconhece a existéncia do racismo no Brasil e a necessidade de

criar mecanismos de enfrentamento do mesmo.

A discriminacdo como que se consolida em termos de alguma coisa que
se repete, que se reproduz. E ai ndo da para o hipdocrita também dizer:
"N&o, 0 nosso jeito ndo é esse." Nao, 0 nosso jeito estd errado mesmo, ha
uma repeticdo de discriminagcdes, ha uma &area muito dura na
inaceitabilidade do preconceito. Isso tem que ser desmascarado, tem que
ser, realmente, contra-atacado, ndo s6 em termos verbais, como em
termos de mecanismos e de processos que possam levar a uma
transformacéo na direcdo de uma relagdo mais democrética entre as racas
€ entre 0s grupos sociais, entre as classes (BRASIL, 1996, p. 50-51).

® Dentre as politicas publicas que contribuiram para o aprofundamento das desigualdades no pais destaca-se a
promogdo da imigracdo. Assentada na ideologia do branqueamento, a entrada macica de imigrantes europeus
deslocou a populacdo negra livre para as colocacGes menos atraentes no mercado de trabalho.(IPEA, 2008)
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Diante do racismo estrutural e institucional e de outros processos de
opressédo vividos pela populagédo negra no Brasil, reitera-se, historicamente, as
invisibilidades das dimensfes politica e econdmica do racismo que tratara como
‘natural” as desigualdades de género, raca/etnia e classe que influenciam o
processo saude/ doencga, dificultando a adesdo ao tratamento da DF. Segundo
Oliveira (2003), a discriminacdo de racga, género, classe, faixa etaria e orientacédo
sexual sdo elencados como fatores diretos de restricdo ao acesso a tratamentos de
saude. O racismo institucional se constitui como um mecanismo de efetivacao
desta discriminacdo dentro das instituicdes publicas e privadas, hierarquizando as
relacbes e impactando tanto no acesso aos servicos quanto no cotidiano da
populacao negra.

O processo saude/ doenca segundo Oliveira (2003), diz respeito ao
conjunto de relacdes e varidveis sexo/género, racal/etnia e classe social que
produzem e condicionam o estado de saude e doenca de uma populacdo, sendo
assim, fatores indiretos como localidade, trabalho, educacdo e alimentacéao,
corroboram para o agravo da doenca, estas varidveis sdo entendidas como
determinantes sociais da salude. Compreende-se a salude a partir da visdo da
Reforma Sanitéria, que a define ndo apenas como a auséncia de doenc¢a, mas sim
como um completo bem estar fisico, mental e social pautado por determinacdes
sociais, econdmicas, culturais, direito universal e dever do Estado (PAIM, 2008). A
Organizacdo Mundial da Saude (OMS), em 1998, inclui a espiritualidade como um
fator importante ao falar da concepc¢ao da saude.

Tratar dos determinantes sociais na saude é relevante na sua compreensao,
pois coloca-se em debate a centralidade destes aspectos, provocando um
deslocamento da andlise do carater estritamente biolégico do processo
saude/doenca.

As desigualdades de racal/etnia, classe e género sao expressdes da
Questdo Social, como resposta a relacao capital versus trabalho. Essa relacao de
dominagdo do capital sobre o trabalho opera simultaneamente com mudultiplas
opressdes (género, racaletnia, sexualidade, geracdo) estruturando e
hierarquizando as relacdes sociais de poder no Brasil.

O racismo é considerado um determinante-social da saude, em vista disso,
constata-se que a populagcédo negra no Brasil estd em desvantagem em relagcdo ao

grupo racial branco. PAIXAO (2011) traz indicadores sociais relevantes e
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evidenciam os principais fatores que dificultam a permanéncia da populacéo negra
no tratamento de saude realizado na rede do SUS. De acordo com esta, as
principais queixas dos usuarios da rede foram a questao financeira, a falta de um
acompanhante, o atendimento de ma qualidade e a dificuldade de locomocao. A
populacdo negra foi a que apresentou maiores dificuldades no acesso aos servigos,
totalizando 63,9%, e deste total 34,7% eram mulheres negras ou pardas, ou seja
mais da metade dessa populacao.

Outro indicador apresentado no Relatério Anual de Desigualdades Raciais
no Brasil 2009 - 2010 de Marcelo Paixdo sdo os 6bitos por falta de assisténcia
médica, em 2008, no Brasil, cerca de 392 mil pessoas, e destas 47% eram pretas e
pardas, e 31% brancas. Em relacdo ao acesso ao tratamento odontologico, no
nordeste, 74,7% de pretos e pardos nunca foram ao dentista. Portanto, ao
evidenciar estes indicadores sociais constata-se a atuacdo em modos operandi do
racismo institucional e do racismo estrutural na vida da populagdo negra, que nas
diversas areas da vida social. A populacdo negra, pobre e sobretudo a mulher
negra, é condicionada, a partir desta hierarquizacdo, a inferiorizacdo. Segundo
Collins (2015):

Relacdes sistémicas de dominacéo e subordinacdo estruturadas por meio
de instituicbes sociais, tais como escolas, negdcios, hospitais, locais de
trabalho e agéncias governamentais, representam a dimenséo institucional
da opresséo. Tanto o racismo quanto o machismo e o elitismo podem ser
concretamente localizados em instituicées (p.20).

E neste sentido que o racismo institucional se configura como uma dimens&o
gue se desloca da sua forma individual e instaura a dimenséo estrutural, sendo
efetivado nas organizacdes, nas politicas, praticas e normas que resultam em
tratamentos e resultados desiguais devido a hierarquizagdo racial (WERNECK,
2016).

O interesse em tratar sobre os determinantes do silenciamento do racismo
na producéo das dificuldades de acesso ao tratamento das pessoas com doenca
falciforme se deu, a priori, por conta da minha vivéncia como estagiaria, no
ambulatorio da Fundagdo HEMOBA, no periodo de maio de 2016 a setembro de
2017. Esta instituicdo oferece tratamento para diversas doengas no sangue
benignas, dentre elas a doenca falciforme, sendo esta com maior quantitativo de
pessoas. Reconhecer-me enquanto mulher negra que conseguiu adentrar o espacgo

académico também me fez refletir sobre a importancia de fazer uma devolutiva a
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populacdo negra ao falar de assuntos que afetam principalmente a nossa
identidade étnico racial e sendo também um assunto que permaneceu invisivel por
muitos anos.

Penso eu que, tratar das dificuldades de acesso ao tratamento da doenca
falciforme é de grande relevancia, pois traz a reflexdo a respeito da estrutura
racista que permeia as varias instancias da sociedade, onde a populagdo negra,
mais afetada pela patologia, é posicionada de forma que ocupe uma condicdo de
subalternidade, reforcando o estere6tipo da invisibilidade dessa populacéo.
Salvador é a cidade com a maior populacdo negra do Brasil, e de acordo com o
censo do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE) (2010) possui 743,7
mil pessoas que se autodeclaram negras, liderando o ranking brasileiro. Por
consequente € necessario falar dessa construcdo que ignora a condicdo de vida e
saude dessa populagdo, através do racismo institucional e estrutural, por conta do
mito da democracia racial. A salude desta populacdo também é condicionada a
esse racismo, refletindo diretamente na permanéncia nos tratamentos, dentre eles
no tratamento da DF, que por muito tempo permaneceu invisibilizada.

Para a formacdo profissional € importante a discussdo de temas que
envolvam a questao racial, pois o profissional de Servico Social se vé impelido a
intervir sobre uma realidade de mudltiplas violacdes de direitos, inseridos em
diversas areas relacionadas ao tema. Entender as especificidades da populacao
atendida ir4 contribuir para a compreensao dos desdobramentos e efeitos das
expressfes da questao social na vida dos usuarios, que sdo em sua maioria negros
e sofrem com a discriminacdo racial, expressdo do racismo estrutural. Sendo
assim, as (0s) assistentes sociais devem intervir sobre esta realidade se norteando
a partir do seu Coédigo de ética profissional, assumindo o compromisso de
enfrentamento de todas as formas de opresséo e discriminagdo (ROCHA, 2009).

Na formacao profissional em Servigco Social, tanto na graduagéo tanto na
pos-graduacdo (ALMEIDA, 2015; CRUZ, 2017) abordagem deste tema é
pertinente, pois, 0 quesito raca/cor, a meu ver, ndo € abordado pela maioria das
docentes do curso de Servico Social da Universidade Federal da Bahia — UFBA,
sendo pontuado apenas por algumas docentes que possuem uma maior
identificagdo com a questdo. No entanto a abordagem da questdo étnico-racial ndo
pode ser algo que se restrinja a identificacdo pessoal, pois existem normativas que

preveem a necessidade e importancia de tratar da questao étnico-racial no curso
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de Servico Social, necessitando de uma apropriacdo das discussdes étnico-raciais,
exercendo o posicionamento ético-politico da profissdo. O curriculo de formacao
académica prevé a inclusdo da tematica étnico-racial, através das diretrizes
curriculares. Além disso, ha o reconhecimento da Associacéo Brasileira de Ensino
e Pesquisa em Servico Social (ABEPSS), em resolucdo aprovada em 2014, que
fala da obrigatoriedade da inclusdo de uma disciplina sobre género, raga e etnia. e
outras questdes'®. Diante disso, ndo ha motivos para a ndo inclusdo da tematica na
graduacéo, pois ao ndo discutir a questao étnico-racial o curso esta desrespeitando
0o Codigo de Etica Profissional, a Lei de Regulamentagdo Profissional (Lei
n.8662/93) e a proposta das Diretrizes Curriculares para a Formacao Profissional
de Servico Social (ABEPSS, 1996). Assim, abordar esse assunto € importante, pois
a universidade ndo é uma instituicao isolada, e se configura como um espaco de
producdo e reproducdo de conhecimento, muitas vezes, ao colocar em segundo
plano estas questdes, estar colaborando para a manutencéo da ideologia racista.

O estudo aqui realizado foi conduzido pela pesquisa qualitativa, pois esta
propicia uma compreensdo mais profunda do objeto de estudo, ou seja, os
determinantes do silenciamento do racismo que dificultam a permanéncia das
pessoas com doenca falciforme no tratamento. Segundo Minayo (2009), pesquisa
gualitativa, é aquela que se destaca pela sua objetivacdo, pois a partir desta se
reconhece a complexidade do objeto de estudo, revelando as especificidades que
nao sao possiveis através da analise de dados quantitativos. A autora ressalta
também que a pesquisa qualitativa

[...] Trabalha com o universo dos significados, dos motivos, das
aspiracdes, das crencas dos valores e das atitudes. Esse conjunto
de fenbmenos humanos € entendido aqui como parte da realidade
social, pois 0 ser humano se distingue ndo s6 por agir, mas por
pensar sobre o0 que faz e por interpretar suas acfes dentro e a
partir da realidade vivida e partilhada com seus semelhantes
(MINAYO, 2009, p.21).

Para tanto, esta metodologia possibilitou uma reflexdo mais profunda e mais
rica acerca da realidade vivida pelas pessoas com DF que, em sua grande maioria,

sdo usuarios da rede publica de saude que dependem do SUS para tratamento da

10 ABEPSS aprovou a politica de cotas na p6s-graduacdo em 2017, e publicou um documento de referéncia
para todas as unidades de ensino superior do Brasil a ela filiadas. (http://www.abepss.org.br/noticias/ascotas
napos graduacaoorientacoesdaabepssparaoavancododebate-97); nesse mesmo ano, o conjunto CFESS/CRESS
no dltimo Encontro Nacional, a categoria deliberou que a campanha do proximo triénio, que engloba o periodo
de 2017 a 2020 sera assistentes sociais no combate ao racismo (http://www.cfess.org.br/visualizar/noticia/cod /
1409).
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doenca falciforme. Segundo Lages (2017), o racismo e as discriminagdes
correlatas concorrem para moldar a forma como os individuos sociais vivenciam o
adoecimento, pois a particularidade que envolve as relagdes sociais de
desigualdade no capitalismo, sdo expressbes da dominacdo/ exploracdo que
somadas as opressfes étnico-racial, de género, sexualidades e classe social,
produzem condi¢des materiais de vida que dificultam a continuidade do tratamento
de saude.

A pesquisa realizada adotou dois tipos de fontes: a bibliografica e a empirica
coletada através de entrevistas semiestruturadas. Segundo Lima; Mioto (2007), a
pesquisa bibliografica [...] “implica em um conjunto ordenado de procedimentos de
busca por solucbes, atento ao objeto de estudo, e que, por isso, ndo pode ser
aleatorio, carece de rigor cientifico para se definir seus procedimentos p. 38”. O
trabalho de campo procurou conhecer os determinantes do silenciamento do
racismo que dificultam a permanéncia do usuario com doenca falciforme no
tratamento da salde. Identificar as manifestacbes da discriminacdo racial
provocadas pelo racismo institucional que desmotivam a continuidade do
tratamento das pessoas com doenca falciforme, bem como conhecer as a¢des da
ABADFAL na defesa dos direitos das pessoas com doenca falciforme em
consonancia com a PNSIPN. Para atender os objetivos propostos serd utilizada a
seguinte metodologia:

Na fase exploratéria da pesquisa foram realizados o0s seguintes
procedimentos: realizacdo de minicurso de capacitacdo com o0s estudantes
orientandos da professora Dr* Magali da Silva Almeida, na Superintendéncia de
Tecnologia da Informacédo (STI), em Ondina, na UFBA que teve como um intuito
aprimorar as ferramentas de pesquisa documental e bibliografica através do acesso
a base de dados da UFBA, Scielo e CAPES. Ap6s o curso, iniciei o levantamento
bibliografico através da internet, em repositorios da UFBA e Scielo, google
académico, utilizando os descritores: Saude da populacdo negra, doenca
falciforme, dados da doenca falciforme em salvador, determinantes sociais da
saude, racismo institucional, racismo estrutural, raca. Foram encontrados 979
titulos, dentre eles artigos, teses, dissertacdes e destas, foram escolhidas 27 para
a leitura. A selecdo do material bibliografico seguiu os seguintes critérios: para 0s
descritores doenca falciforme/anemia falciforme foram escolhidos textos

posteriores ao ano de 2005, ano este que foi instituida as diretrizes da Politica
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Nacional de Atencéo Integral as Pessoas com Doenca Falciforme; Para a selegéo
dos textos com os descritores raga/racismo foram utilizados autores considerados
referéncias sobre o tema, ndo dando énfase ao ano de publicacdo, os textos sobre
saude da populacdo negra e Politica Nacional de Saude Integral da Populacéo
Negra - PNSIPN foram escolhidos os publicados a partir de 2006, ano de
implementagéo da, PNSIPN com excecéo do livro de (Oliveira, 2001), que foi uma
das percussoras a falar sobre o tema saude da populagéo negra, sendo assim, de
extrema relevancia para o estudo; para o descritor determinantes sociais da saude
os textos escolhidos foram aqueles que traziam indicadores sociais sobre as
condi¢des de saude da populacdo - todas as buscas foram em portugués. Houve
também pesquisa nas bibliotecas fisicas: Biblioteca Universitaria Isaias Alves,
situada no campus de S&o Lazaro e na Biblioteca do Centro de Estudos Afro-
Orientais (CEAQO), localizada No Largo Dois de Julho, utilizando dois livros: Pele
negra, mascaras brancas e O espetaculo das racas. Foi realizado também contato
com a ABADFAL, relatando o interesse em realizar a pesquisa de campo na
Instituicdo e a empirica coletada através de entrevistas semiestruturadas. Todo
este trabalho foi necessario para preparar a entrada no campo de pesquisa.

Paralelo a leitura bibliogréafica foi feita a pesquisa de campo, que se realizou
no periodo de dezembro de 2017 a janeiro de 2018. A pesquisa de campo,
segundo Minayo (2009), permite a aproximacdo do pesquisador com a realidade, o
momento onde ha a interacdo entre os atores que conformam a realidade,
construindo assim um conhecimento empirico importantissimo para quem faz
pesquisa social.

Na pesquisa de campo, foram utilizadas duas técnicas de coleta de dados. A
primeira foi a observacdo, que se constitui como um momento necessario para o
pesquisador relativizar o espaco de onde vem, e se colocar no lugar do outro
(MINAYO,2009,p.70). A partir desta pode-se constatar a dindmica dos usuarios
participantes das reunides da ABADFAL. A técnica de observagdo foi requerida
sempre que houve contato com a instituicdo, realizada através da participacdo da
pesquisadora em duas reunides da ABADFAL, que ocorrem no segundo sabado de
cada més, as duas reunides que participei foram dia (02/12/2017 e 13/01/2018). A
técnica de coleta de dados escolhida foi a observacéo participante, que segundo
Correia (1999) é realizada em contato direto, frequente e prolongado do

investigador, com 0s atores sociais, 0s usuarios e os diretores, nos seus contextos
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culturais, sendo o proprio investigador instrumento de pesquisa. Foi observado o
espaco, quem dirige, como a populacéo interage nas reunifes, a pauta da reuniao,
temas discutidos, deliberacbes, composicao racial, de género, rede de servico,
sendo registrado em diario de campo, que de acordo com Falkembach (1987),
devem possibilitar registros minuciosos, como por exemplo as falas do sujeito,
descricao do espaco fisico, descricdo dos sujeitos, etc... A outra técnica de coleta
de dados é a entrevista semi estruturada, que De acordo com Minayo (2008), o
roteiro, pode possuir perguntas abertas e fechadas, geralmente de identificacdo ou
classificacdo, dando ao entrevistado a possibilidade de falar mais livremente sobre
0 tema proposto, sendo esta composta por até vinte questdes (APENDICE A)

Para a realizacdo da pesquisa na ABADFAL, enviamos um oficio emitido
pelo Colegiado do curso de Servico Social (APENDICE B) , assim como o projeto
em sua fase inicial, para a comissdao da ABADFAL, tendo sido aprovado pelos
membros da instituicdo. A entrevista se realizou ap6s a leitura e aprovagdo do
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido — TCLE, (APENDICE C) preservando
a identidade do entrevistado e a liberdade deste participar ou ndo da pesquisa,
respeitando assim os principios éticos. Foi solicitada também a permisséo para uso
de gravador.

A andlise e interpretacdo dos dados obtidos a partir das reunibes e
entrevistas foram realizados a luz da técnica de analise de conteudo, que para
Bardin,(1979):

A andlise do conteudo, é configurada como um conjunto de técnicas de
analise de comunicacdo, que visa obter, por procedimentos sisteméticos e
objetivos de descricdo do conteldo das mensagens, indicadores, que
permitem a inferéncia de conhecimentos relativos as condicbes de
producéo destas mensagens (p.42).

Seré realizada a forma de andlise tematica, sendo transcritas e selecionadas
partes da fala que revelem pontos importantes. Na andlise tematica o tema possui
centralidade no processo, comportando um conjunto de relacdes, que seréao
representadas por um conjunto de palavras ou frases. Esta andlise se efetivara
seguindo o0s procedimentos de categorizagdo, que sd&o empregadas para
estabelecer classificacbes de elementos através de caracteristicas que as
distinguem; a inferéncia, que ocorre a partir de deducbes acerca do material
analisado, que servirA como base para a interpretacéo, que consiste em relacionar

estruturas semanticas e estruturas sociologicas (BARDIN,1979).
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2 RACISMO NO BRASIL CONTEMPORANEO

Este capitulo pretende realizar um breve histérico sobre a consolidagdo do
racismo no Brasil enfocando os principais formuladores das concepcfes sobre o
negro e o racismo no Brasil, concepc¢des estas que vao incidir no processo saude-
doenca da populacdo negra nos dias atuais. Para tanto, apontaremos 0s principais
autores que desenvolveram concepg¢des conservadoras bem como as resisténcias
gue o (a) negro (a) forjou na histéria. Ndo € minha intencdo fazer um estudo
aprofundado em funcédo dos limites do tempo para realizacdo deste TCC. Neste
sentido, faremos uma breve retrospectiva historica sobre o racismo e presenca nas
relagbes sociais e na formacdo social brasileira, a partir da vinda forcada da
populacdo africana para as Américas e o impacto disto nas condicdes de vida e
particularmente a saude.

No Brasil, a raca foi um fator importante na construcdo da identidade
nacional, e operacionaliza a forma como negros e brancos serdo vistos e tratados
na sua vida social e cultural (GOMES, 2005). O conceito de raca vem sendo
utilizado por varios séculos passando por mudancas conceituais, segundo uma
andlise historica trazida por Munanga (2004). No século XVIII, periodo iluminista,
os filésofos modificam o conceito ja existente de raca, baseado nas ciéncias
naturais e passa a nomear raca, a partir do critério de cor da pele. Acrescido, no
século XIX, de caracteristicas como a forma do nariz, dos labios, do formato do
cranio, o angulo facial, sempre atribuindo ao negro caracteristicas denominadas
pelos pensadores da época, numa légica hierarquizada e muitas vezes néo
humanas, utilizadas para justificar o processo de escraviza¢do dos povos africanos.

No século XX, conclui-se que o conceito de ra¢a nada tinha de bioldgico.
Chego assim, ao conceito de raga como uma construgdo social, sendo este o

sentido utilizado neste trabalho.

E um conceito carregado de ideologia, pois como todas as ideologias, ele
esconde uma coisa ndo proclamada: a relacéo de poder e de dominagéo.
A raca, sempre apresentada como categoria biol6gica, isto € natural, é de
fato uma categoria ethosemantica. De outro modo, o campo semantico do
conceito de raca é determinado pela estrutura global da sociedade e pelas
relacdes de poder que a governam.(MUNANGA, 2004, p.06)

lanni (2008) comunga com o conceito de raga trazido por Munanga (2004) e
diz que a raga se produz na dindmica das relagdes sociais, implicando nas

dimensdes politica, econdmica e cultural. E reitera que a “ragca” ndo € uma
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condicao biolégica como a etnia, e sim uma condi¢do social, psicossocial e cultural
gue se reitera e se desenvolve na trama das relagdes sociais.

O processo de consolidacdo do racismo no Brasil se estruturou a partir do
processo de escravizacdo da populacdo negra, escravizacao esta que se iniciou no
periodo colonial, sendo estendida até pouco antes do final do império. A populagéo
negra, trazida a forga para ser escravizada no Brasil, foi tratada como objeto e dela
foi destituido toda a sua histdria, sendo-lhes imposta uma nova “condicdo de
existéncia”.

No Brasil, o preconceito racial foi construido a partir da interacdo entre
dois grupos: uma classe politica e economicamente dominante, com uma
concepcdo de mundo considerada superior, que passou a dominar um
outro grupo pela estrutura econdémica baseada na escravidao; o grupo dos
negros, que passou a ser considerado inferior, crenca que levou a justificar
a dominacdo sobre ele. A medida que o grupo dominado passa a
compartilhar as mesmas crengas sobre si mesmo e a submeter-se ao
controle imposto, o processo se legitima. (FERREIRA, 2001, p.79)

Mesmo com o fim do periodo escravista no Brasil em 1888 e, por
conseguinte, a instauracdo do regime republicano, a populacdo negra continuou
completamente excluida da sociedade brasileira, sendo violentada social, fisica e
culturalmente. Inicia-se um processo de embranquecimento, através de legislactes
e da migracdo em massa de italianos, poloneses e alemées, promovida pelo
governo brasileiro desde a metade do século XIX, e que se aprofunda na primeira
metade do século XX, que foram ocupando os postos de trabalho. (SCHWARCZ,
1998). Werneck (2010) ressalta que esta populacdo ndo estava imune da
exploracéo da sua méo de obra, contudo mesmo sofrendo represélias, esta ndo se
compara a violéncia vivida pelos africanos e afro-brasileiros. O direito do acesso a
uma porcao de terras também foi proibido, através da Lei de Terras, promulgada
em 1850, que impedia que negros se tornassem donos de terras. SO poderia ter
acesso a terra quem a comprasse, a populacdo negra, entretanto, ndo estando
inserida no mercado formal de trabalho, realizava atividades laborais em condi¢des
precarias, nao tendo portanto condi¢cdes de adquirir tais terras.

No século XIX, as teorias raciais implementadas a época na Europa e nas
colénias, tem uma expanséo na sociedade brasileira, através de alguns intelectuais
organicos da classe dominante (homens brancos), sendo estas concepcdes
responsaveis pelo aprofundamento dos ideias racistas e de inferioridade do negro
(a). A populacao negra passa a ser subjugada e inferiorizada a partir de ideologias

raciais, que produziram uma hierarquizacdo racial/social oriundas de concepg¢des
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baseadas no eurocentrismo, onde o branco europeu e suas crengas, culturas e
tracos fisicos eram apontados como superior aos dos negros (EVENICE, 2003).
Dentre os cientistas brasileiros, destacamos Jodo Batista Lacerda que em 1911, no
| Congresso Internacional das racas apresentou uma tese prevendo a extincdo dos
mesticos e da raca negra. Na mesma linha de pensamento estava Roquete Pinto,
gue em um congresso em 1927 trazia dados baseados em previsdes de que em
2012, a populacédo brasileira seria constituida por 80% de brancos e 20% de
mesticos, nenhum negro e nenhum indio (FERREIRA, 2002). Outro que influenciou
na propagacao de teorias racistas foi o psiquiatra baiano Nina Rodrigues, adepto
do darwinismo racial, teoria que apresentava a superioridade de uma raca sobre a
outra, onde as racas eram apresentadas como diferentes biologicamente, sendo a
primeira impedida de alcancar a segunda. Nina Rodrigues proclamou com maior
énfase a inferioridade do negro e a degenerescéncia do mesti¢o, pois estes eram
seus alvos. Em seus estudos afirmava que 0s mesticos eram pessoas selvagens e

a mistura entre as racas originaria pessoas bestializadas.

[...] Nestes casos de cruzamento acaba sempre por dar nascimento a
produtos evidentemente anormais, improprios para a reproducdo e
representando na esterilidade de que sdo feridos, estreitas analogias com
a esterilidade terminal da degeneracdo psiquica (RODRIGUES, 1938, p.
132).

Em 1930, inicia—se um movimento contrario ao até no momento proposto,
pois a populacdo negra, que antes era desvalorizada, agora passa a ser vista como
simbolo de identidade brasileira, sendo construido assim uma falsa democracia
racial, chamada pelo movimento negro de mito da democracia racial, pois as
teorias anteriormente difundidas que inferiorizaram o afro-descendente ficaram no
imaginario social, estruturando as relagées sociais no Brasil. (FERREIRA, 2002;
SCHWARCZ, 1993). A concepcdo de um pais igualitario e cordial, descrito por
Gilberto freire (1930) em Casa- grande & Senzala teve papel central na construcao
do racismo velado, pois ao celebrar a miscigenacdo como algo harmdnico,
esquece-se de toda a violéncia sofrida pela populacdo negra, além das teorias
anteriormente produzidas ja terem se fixado no imaginario social.

A memoria acerca da escraviddo e das construcdes estereotipadas da
populacdo negra no Brasil ndo foi reparada com a Abolicdo em 1888 e, até hoje
seus reflexos podem ser sentidos e vistos no cotidiano brasileiro (MENEZES,

2010). A consolidacdo do mito da democracia racial proporciona relacdes
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ambiguas do racismo no Brasil, pois a0 mesmo tempo em que a sociedade
brasileira nega a existéncia do racismo e o preconceito racial, evidencia—se que as
condicbes de vida, saude, trabalho, educacdo da populacdo negra sdo mais
precarias que a da populacdo branca, como iremos observar os indicadores

sociais, trazidos no tépico 2.2.

Existe no pais uma espécie de “segregacdo a brasileira’, que define
“informalmente” qual lugar “pode” ser ocupado pelos negros, o que
dificulta “formalmente” seu acesso e permanéncia em instituicbes
educacionais logo nos primeiros anos de vida. Isso, por conseguinte,
delimita quais cargos Ihe serdo destinados na cadeia produtiva e qual o
seu “lugar” nessa estrutura social (MENEZES, 2010, p.42).

Embora o racismo tenha sido reconhecido em 1995, pelo entdo presidente
FHC, ele continua operando enquanto mecanismo de exclusdo e evidenciando a
necessidade de politicas publicas. A partir do reconhecimento do racismo pelo
Estado, algumas iniciativas sdo tomadas, como por exemplo, a instituicdo de um
Grupo de Trabalho Interministerial, 1996 para discusséo de pautas relacionadas as
necessidades da Populacdo Negra. Contudo, a instauracdo de medidas comecam
a serem formadas apds a Conferéncia Mundial Contra o Racismo, Discriminacao
Racial, Xenofobia e Formas Correlatas de Intolerancia, que ocorre em Durban,
Africa — 2001, portanto, apesar do governo FHC, impulsionado pelo movimento
negro, ter reconhecido o racismo enquanto causador de iniquidades, ele nao
implementa nenhuma politica em prol da populagéo negra, acdes estas que sO irdo
se realizar em 2005, no governo Lula. A exemplo tem a criacdo da Secretaria
Especial de Politicas de Promo¢do da lIgualdade Racial (SEPPIR), (Lei n°.
10.678/2003), em 2005 h& dois grandes marcos: a instituicdo do Programa
Nacional de Atencdo integral as Pessoas com Doenca Falciforme e outras
Hemoglobinopatias (Portaria GM/MS n° 1018/2005) e a instituicio no ambito do
SUS das diretrizes para a Politica Nacional de Atencao Integral as Pessoas com
Doencas Falciformes e Outras Hemoglobinopatias (Portaria GM/MS n° 1391/ 2005).
Em 2006, o Movimento negro conquista pela primeira vez a representagdo no
Conselho Nacional de Saude (CNS), realizando assim acdo de controle social,
obtendo a aprovacdo da Politica Nacional de Saude Integral da Populagéo
Negra/PNSIPN. A partir desse momento, o governo brasileiro passa a ter interesse
em demonstrar, efetivamente, o cumprimento de resolugbes determinadas
internacionalmente pelos 6rgéos de direitos humanos. E pertinente acrescentar que

todas estas conquistas se deram por conta da pressdo popular, em especial. A
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marcha Zumbi dos Palmares pela cidadania e a vida, realizada em Brasilia em
1995, contou com a presenca de 30 mil pessoas, despertando a necessidade
de politicas publicas destinadas a populacdo negra como forma reduzir as
iniquidades sofridas por esta populacdo (BRASIL, 2016; OLIVEIRA, 2002).

Paralelo ao desenvolvimento destas concepg¢fes racistas, hA o movimento
da populagdo negra, que desde sempre buscou formas de lutar e se opor a
opressao provenientes da discriminacéo racial. Embora a histéria contada a partir
da visao do colonizador insiste em omitir fatos, os 350 anos de escravidao no pais
nao foram isentos de processos de resisténcia e lutas por parte dos escravos. Um
elemento importante, que contribuiu para a abolicdo, refere-se a acdo dos
escravizados em busca da liberdade (MENEZES, 2010).

Dentre os movimentos de resisténcia os quilombos representaram uma forte
expressdo de luta e resisténcia ao sistema colonial escravista e a toda opresséo
vivida pela populacéo negra.

Quilombo é um movimento amplo e permanente que se caracteriza pelas
seguintes dimensdes: vivéncia de povos africanos que se recusavam a
submisséo, a exploragéo, a violéncia do sistema colonial e do escravismo;
formas associativas que se criavam em florestas de dificil acesso, com
defesa e organizagcdo sdcio-econdmicopolitica prépria; sustentacdo da

continuidade africana através de genuinos grupos de resisténcia politica e
cultural. (NASCIMENTO, 1980, p.32).

Os africanos escravizados se engajaram num combate firme contra esta
condigéo, se organizando em nucleos de resisténcia diversos. Dentre eles, destaca
— se 0 quilombo dos Palmares como um importante opositor das consequéncias da
escravidao, lutando por liberdade (NASCIMENTO, 1980). Em 1915, para denunciar
as questbes que cerceavam a populacdo negra, cria—se a imprensa negra. Em
1930 é criado um jornal vinculado a Frente Negra Brasileira (FBN), A voz da raca.
Houve também, em 1944 a criacdo do Teatro Experimental do Negro (TEN), que
tinha como perspectiva o resgate da cultura africana, cursos de alfabetizacdo e
aulas de interpretacdo. Estas formas de resisténcias sofriam sanc¢des, sendo
proibidas de serem executadas. O Movimento negro Unificado (MNU) surge em
1950, tendo como um dos organizadores, Abdias do Nascimento, criador do TEN.
O MNU teve grande importancia no processo de redemocratizacdo do pais que se
inicia na década de 1970, aliado a outras frentes de luta na época (MENEZES,
2010).
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. 2.1 RACISMO ESTRUTURAL E RACISMO INSTITUCIONAL

Cabe aqui trazer duas categorias condicionantes da vida e saude da
populacdo negra: racismo estrutural e racismo institucional. Almeida (2016) em um
depoimento na TV Boitempo nos ajuda a entender a complexidade do racismo

estrutural:

O que a nogdo de racismo estrutural coloca € que o racismo néo € algo
anormal, é algo normal, ndo é que a gente deva aceitar, € que 0 racismo
constitui as relacdes em seu padrdo de normalidade, € um modo de
estrutura social. O racismo é uma forma de racionalidade, uma forma de
normalizacdo, de compreenséo das relagdes. O racismo constitui as acdes
conscientes e inconscientes. Quando eu falo estrutural eu falo de trés
dimensdes: econdmica, politica e da subjetividade. Essas dimensdes sao
estruturadas, diante de normas estabelecidas que reproduz as condi¢cfes
de desigualdade (ALMEIDA, 2016).

O processo de escravizagcdo da populagdo negra no Brasil deu subsidios
para a construcdo de uma sociedade extremamente desigual entre negros e
brancos. Mesmo apdés o fim da escraviddo a populacdo negra sempre foi
posicionada de forma que ndo os possibilitavam ocupar 0s espagos no mesmo
patamar que a populacdo branca. Isso acontece nao por conta de uma
incapacidade da populagdo negra, mas sim pela forma como se estrutura as
relacbes sociais e sao fundamentais para constitucionalizar e estruturar o
capitalismo (ALMEIDA, 2016).

O racismo, por si sb6, é perverso e desencadeia relacbes sociais
profundamente desumanas. Quando ele perpassa o cotidiano das institui¢cdes, a
situacao torna-se ainda mais complexa, configurando-se como racismo institucional

(EURICO, 2013). O racismo institucional é conceituado como:

O Fracasso das instituicdes e organizacbes em prover um Servico
profissional e adequado as pessoas devido a sua cor, cultura, origem
racial ou étnica. Ele se manifesta em normas, praticas e comportamentos
discriminatorios adotados no cotidiano do trabalho, os quais sé&o
resultantes da ignorancia, da falta de aten¢do, do preconceito ou de
estereotipos racistas. Em qualquer caso, o racismo institucional sempre
coloca pessoas de grupos raciais ou étnicos discriminados em situacédo de
desvantagem no acesso a beneficios gerados pelo Estado e por demais
instituicBes e organiza¢des. (DFID/PNUD, 2005, p. 6)

O racismo institucional faz com que 0 acesso aos servigos para a populacao
negra seja pautada pela discriminacdo racial, ndo se efetivando de forma
equanime, repercutindo em todos os setores da vida da populacdo negra - social,
econdmica, politico e cultural. Nas diversas pesquisas, 0s indicadores sociais

mostram que a populacdo negra ocupa posi¢cdes de baixo nivel de escolaridade,
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renda, saude, educacao, cultura e expectativa de vida (MENEZES, 2010).

2.2 RACISMO COMO DETERMINANTE SOCIAL DA SAUDE

A saude da populacdo negra durante o processo de escravizacdo, nao
possuia nenhum tipo de atencdo. Para amenizar os impactos na sua saude
contavam com as técnicas oriundas das suas praticas culturais (religiosas), com
praticas de alivio e cura, recriadas e adaptadas ao meio e as suas condi¢des
adversas (WERNECK, 2010).

A salde nos anos anteriores a década de 1930 tinha pouca intervencgéo
estatal. O tratamento de doencas da populacdo brasileira até o inicio do século XX
era pouco efetivo, ficando a cargo de institui¢cdes filantrépicas vinculadas a Igreja
catélica ou ao atendimento particular de Médicos a quem pudesse pagar. As
poucas acdes realizadas pelo Estado tinha carater autoritario, como exemplo, a
campanha de vacinacao obrigatéria contra a variola que gerou revolta popular. A
década de 1920 foi marcada por algumas iniciativas na area de saude. Como
exemplo, a Lei Eloy Chaves, de 1923, decorrente da luta operaria, que assegurava
aos funcionarios, aposentadorias, pensdes e assisténcia médica, contudo este
beneficio era financiado pelos trabalhadores e empresas empregadoras (PAIM;
TRAVASSOS; ALMEIDA; BAHIA; MACKINO, 2011).

As transformacdes ocorridas na sociedade brasileira a partir da década de
1930, fruto de sucessivas crises internas e externas, redefiniu o papel do Estado
frente as expressdes da questdo social, realizando intervengcdo mais intensa nas
guestdes da saude, que necessitavam ser tratadas como uma questao publica. A
politica de saude formulada nesse periodo era de carater nacional, organizada em
dois subsetores: o de saude publica que centralizou sua acdo na criagdo de
condi¢cBes sanitarias minimas para as populacfes urbanas e, restritamente, para as
do campo e que ira predominar até meados de 1960, e o de medicina
previdenciaria que sé ira superar o subsetor de saude publica a partir de 1966
(BRAVO, 2001).

Em 1980 a sociedade brasileira supera o regime ditatorial apds intenso
movimento de luta. A fase poés-ditatorial experimentou um periodo de crise e
recessdo econdmica. Paralelo ao processo de redemocratizacdo do Pais, o

movimento de reforma sanitaria ganha forca, proporcionando um longo debate
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sobre a saude brasileira, com a participacdo de todos os setores da populagéo,
propondo melhorias na saude publica como: a concepcdo de salde como direito
social e dever do Estado; a reestruturacdo do setor através da estratégia do
Sistema Unificado de Saude visando um profundo reordenamento setorial com um
novo olhar sobre a saude individual e coletiva; a descentralizacdo do processo
decisorio para as esferas estadual e municipal, o financiamento efetivo e a
democratizacdo do poder local através de novos mecanismos de gestdo — 0s
Conselhos de Saude (BRAVO, 2001).

Durante todo este periodo, houve alguns avancos na condi¢do de saude da
populacdo brasileira, contudo isto se restringia a uma pequena parcela da
populacao, que trabalhava em setores estratégicos. A populacdo negra, que apos o
periodo de abolicdo da escravatura, ocupou trabalhos em péssimas condi¢des, ndo
chegou a usufruir destes beneficios. E mesmo apds a instituicdo da saude
enquanto direito universal, com a constituigcdo federal de 1988, a populagdo negra
sofre com as iniquidades (BRASIL, 2005).

A salde, enquanto direito universal e dever do Estado, foi institucionalizada
em 1988 através da Constituicdo Federal, que se materializa no SUS, em 1990
através das Leis Orgéanicas da Saude 8080/1990 e 8142/1990, tendo como
principios a universalidade — garantia de acesso a todos os cidadaos; equidade -
garantia de condi¢cbes sem distincdo ou qualquer discriminagdo aos servicos de
acordo com a necessidade de cada um (a); e integralidade - atendimento a saude
em todos os niveis. (CARVALHO, 2013)

Apesar de ser reconhecida enquanto um direito universal, a saude vem
mostrando que embora instituidos os principios da equidade, universalidade e
integralidade, na prética ndo sao executados de forma que dé conta de solucionar
as iniquidades vividas pela populacdo negra, pois ha determinantes que irdo
condicionar 0 acesso a saude de maneira desigual para o negro, afetando a forma
de viver e morrer desta populacdo (LAGES, 2017). A Comissédo Nacional Sobre os
Determinantes Sociais da Saude (CNSDSS) em 2005 apresentou o conceito de
determinantes sociais como fatores sociais, econémicos, culturais, étnico-raciais,
psicologicos e comportamentais que influenciam a ocorréncia de problemas de

saude e seus fatores de risco na populagcdo, como se observa na figura abaixo:
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Figura o1. Marco conceitual dos determinantes sociais da saude

CONTEXTO 4
SOCIOECONOMICO
E POLITICO H
v
* Governanga
+ Politicas Posicao socioecondmica ¢=p Circunstincias materiais 4=
macroecondmicas : (Condicdes de moradia e —
§  (Condic IMPACTO
it » *  trabalho, disponibilidade # SOBRE A
* !;P:;r icas ;:clajs Classe social ! de alimentosetc.) EQUIDADE EM
;ﬁg Género &) Fatores comportamentais 4 SAUDEE O
trabalho, Etnia (racismo) i ebioldgicos
Poltcas pibi Educaio &) Fatores psicossociais 4=  ~
. icas piblicas
Educagio, salde, B i _
= oesao social &
protegdo social Ocupacdo I b
*» Culturae ./ 'y
valores sociais enda —y
SreereseesPy Sistema de salide

DETERMINANTES ESTRUTURAIS DAS
INIQUIDADES EM SAUDE DETERMINANTES

INTERMEDIARIOS DA SAUDE

Fonte: SOLAR & IRWIN, 2010,

O quadro elenca um conjunto de determinacbes sociais sendo estas
subdivididas em categoriais. As determinacdes estruturais aparecem em destaque,
pois séo elas que geram a estratificacao social, através do poder do Estado, que ira
definir e formular politicas macroeconémicas, sociais e publicas refletindo na
posicdo socioeconémica dos individuos. Contudo, de acordo com Buss; Filho,
2007 esta hierarquizagdo dos determinantes sociais se constitui como o principal
desafio dos estudos sobre as relacdes entre determinantes sociais e saude, pois as
relacdes entre estas determinacdes ndo é uma simples relacdo direta de causa-
efeito. A forma como estes mecanismos serdo executados produzira desigualdades
de renda, trabalho, classe social, género e raca, € o que condicionam e mantém as
iniquidades em saude, ou seja, desigualdades em saude desnecessérias, que
poderiam sem evitadas. Este conjunto de fatores estruturais irdo influenciar os
determinantes intermediarios, como as condicbes de vida, circunstancias
psicossociais, fatores comportamentais e/ou biolégicos (CARVALHO, 2013).

Embora a CNSDSS reconheca o racismo em 2005 como um determinante
social da saude, s6 em 2011 foi reconhecida pelo Estado como um determinante

social, por meio do documento da Secretaria de Politicas de Promocédo da
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Ilgualdade Racial, demonstrando assim que a raca € um produtor das iniquidades
em saude.

Em um painel de indicadores tematico produzido pelo Ministério da Saude,
BRASIL (2016), a populacdo autodeclarada preta e parda representa 52,9% e a
populacdo branca 46,2% da populacdo, os jovens brancos de 15 a 17 anos de
idade possuiam uma taxa de frequéncia escolar liquida 62,9% maior do que a dos
jovens pretos ou pardos da mesma faixa etaria, com 47,8% (dados de 2013). Em
2012, entre os estudantes de 18 a 24 anos de idade, do total de estudantes
brancos, 66,6% frequentavam o0 ensino superior, apenas 37,4% dos jovens
estudantes pretos ou pardos cursavam o mesmo nivel. Essa propor¢do ainda é
menor do que o patamar alcancado pelos jovens brancos 10 anos antes (43,4%).
Estes indicadores evidenciam como a vida da populacdo negra vai ser afetada em
todos os aspectos, determinando a forma de acesso a servigos.

Se tratando de taxa de mortalidade, em geral, a populacdo preta e parda
possui 0 somatério de 5,9 mil, enquanto a populacdo branca possui 5,1. Em
relacdo as causas dos 6bitos, o homicidio esta entre as principais causas, seguido
do acidente vascular cerebral, prevalente na populacdo negra. A DF esta entra as
doencas que mais atinge a populacéo negra, e possui taxa de mortalidade elevada,
de 0,73 mortes por 100.000 habitantes, enquanto a populacdo branca é de 0,08 —
dados de 2012.

O racismo estrutural e institucional sao fatores que irdo dificultar e diferenciar
0 acesso ao tratamento de saude da populacdo negra, por meio de normas,
praticas e comportamentos discriminatorios que séo naturalizados no cotidiano de
trabalho resultantes da falta de atengéo, do preconceito ou de estereotipos racistas.
Estes fatores irdo proporcionar uma desassisténcia a saude, gerando maiores
complicagbes e por consequéncia a morte. (BRASIL, 2011)

Portanto, ao evidenciar estes indicadores sociais constata-se a atuacao do
racismo institucional na vida da populagéo negra, que nas diversas areas da saude
vem ocupando os maiores indices de dificuldade de acesso a saude. A condicéo
em que o negro foi historicamente inserido na sociedade sdo propulsoras das
iniquidades vividas pela populacédo. O racismo é um determinante social que vai
incidir sobre as condi¢cdes de vida da populacdo negra. E uma ideologia que se
mantém as custas do privilégio de alguns que se consideram racialmente

superiores. Este privilégio oferece vantagens, ao conferir a esses grupos poder de
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manejo e controle dos bens publicos materiais e simbdlicos, e tendem a tornar
extremamente dificil seu engajamento na ruptura das prerrogativas resultantes da
iniquidade e na repactuacédo ética necessaria. (BRASIL, 2011). Werneck (2016)
ressalta que é preciso reconhecer o racismo em sua dimensao ideologica que
conforma as relacdes de poder na sociedade, participando, portanto, das politicas
publicas, uma vez que estas estdo entre os mecanismos de redistribuicdo de poder

e de riqueza existentes.
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3 DETERMINANTES SOCIAIS DO SILENCIAMENTO DA DOENCA
FALCIFORME NO BRASIL

Este capitulo pretende tratar alguns aspectos gerais da DF, bem como um
breve historico do desenvolvimento de politicas e sobre a invisibilidade da doenca
mesmo apos tanto tempo de luta e descobrimento da mesma. Neste capitulo
também sera tratado os dados sobre a pesquisa realizada com usuarias do SUS,
algumas questdes referentes a PNSIPN, e também a importancia da ABADFAL na
defesa dos direitos das pessoas com DF.

Um ponto relevante a se observar é a dificuldade em se encontrar
indicadores sociais em relacdo a DF, os dados disponibilizados dizem respeito
apenas ao indice de nascidos vivos destas pessoas, por conta do teste do pezinho.
Héa também dados sobre composicéo racial e taxa de mortalidade, contudo nédo ha
um acompanhamento relativo as condi¢des de vida e salude destas pessoas, em
relacdo aos indices da DF, ou se ha acompanhamento da doenca.

Em uma entrevista com o Correio nag6, Lira pontua que ndo se sabe ao
certo o numero de pacientes com DF na Bahia e afirma que este € um fator que
acaba prejudicando as acfes em saude, pois sem 0S numeros ndo é possivel
planejar estas acdes adequadamente. Pode-se ressaltar, portanto, que ha uma
invisibilidade ainda bastante expressiva, decorrente do racismo institucional, que
faz com que, mesmo depois de 108 anos de descobrimento da doenca, e sendo
objeto de estudo desde 1835, ainda seja tratada com descaso, nao possuindo a
assisténcia necessaria (LOBO, 2010). A anemia falciforme esta entre as doencas
mais prevalentes da populacdo negra, juntamente com o diabetes melito,
hipertensdo arterial, miomas e a deficiéncia da enzima glicose-6-fosfato
desidrogenase. Mas € o racismo disfargado e profundo, que completa os principais
determinantes do quadro de saude da populacdo negra no Brasil (RADIS, 2004)
como pudemos ver no capitulo anterior através de indicadores sociais onde se
evidencia que os negros brasileiros, homens ou mulheres, adoecem mais e morrem
mais cedo, em todas as idades. O processo saude/doenca de pessoas com anemia
falciforme € regido por fatores hereditarios, bioldégicos e ambientais e sofre,
também, a interferéncia do meio social, das desigualdades de género, raca/etnia e
classe social, que consequentemente, comprometem o0s considerados fatores
adquiridos (CARVALHO, 2010).
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Em estudo realizado por Franca (2015) na HEMOBA, foi observado algumas
guestdes referentes as dificuldades de acesso e permanéncia no tratamento da DF.
A autora entrevistou 47 pessoas com DF, das quais 78% se autodeclararam pretos,
72,3% tem renda mensal igual ou inferior a um salario minimo, e como principais
dificuldades de permanéncia no tratamento foram elencados as dificuldade de
transporte e deslocamento, situagéo financeira e tempo de espera para consultas.
Embora a autora ndo norteie sua pesquisa em torno do racismo, estes dados
revelam a influéncia dele no acesso e permanéncia a saude dos entrevistados, pois
0 racismo enquanto determinante social da saude ir& interferir na forma como este
servico sera ofertado além de gerar iniquidades.

Originada no continente africano e difundida em diversos paises, a doenca
falciforme constitui-se como uma das doencas mais prevalentes no mundo, sendo
a populacédo negra a mais afetada pela doenca (FRANCA, 2015). Estima- se que,
no Brasil, 25 a 30 mil pessoas tenham a doenca falciforme e que cerca de 3.500
nascem por ano com a doenca. A Bahia é o Estado que contém a maior incidéncia
de pessoas com a patologia. A cada 650 nascidos vivos, 1 possui a doenca
falciforme, enquanto S&o Paulo, por exemplo, possui 1 nascido vivo para cada
4000 (Ministério da saude, 2012). Outro dado alarmante é o indice de mortalidade
das pessoas com DF: segundo dados do Ministério da Saude, em 2012 tiveram
0,73 O6bitos por 100.000 mil habitantes de pessoas pretas com DF, se
considerarmos a classificacdo de pretos e pardos do IBGE este indice sobe de 0,73
para 1,01 6bitos por 100.000 habitantes, nUmero extremamente mais alto que o da
populacdo branca, como se pode observar na tabela abaixo:

Taxa padronizada de mortalidade (por 100.000 hab.) por
doenca falciforme segundo corfraca. Brasil, 2000, 2005 e 2012
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2000 0,15 0,046 0,27 0,10 0,35 0,12
2005 0,08 0,05 0,00 015 0,53 0,14
2072 0,00 0,08 0,00 0,28 0,73 0,23

Fonte: COGIAESWSMMS.
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A doenca falciforme é uma doenca cronica e hereditaria decorrente da
mutacédo do gene da hemoglobina A, que originam hemoglobinas mutantes S, C, D,
E etc. que formam par com a hemoglobina S, formando células do sangue com
formatos modificados do comum, com aspecto de meia lua, afoicados, e por conta
disso, obstrui as vias sanguineas, dificultando a oxigenagcdo do sangue,
provocando assim algumas complicacdes na saude.

Dentre as doencas falciformes, a anemia falciforme - SS é o tipo mais
frequente e com mais sintomas entre as patologias, contudo, a doenca pode se
apresentar também na forma SC, SD E SR talassemia (JESUS, 2010). As
manifestacdes da doenca variam de pessoa pra pessoa.

Dentre os sinais e sintomas mais presentes destacam-se a crise algica,
sindrome toracica aguda (STA), Ulcera dos membros inferiores,
sequestro esplénico, priapismo, necrose asséptica do fémur, acidente
vascular encefélico (AVE), retinopatia, infeccdes, insuficiéncia renal
cOnica, dentre outros, podendo levar o individuo a diversas interna¢des
hospitalares ao longo da vida (FELIX, et al 2010, p 203).

As criancas com DF possuem um risco 400 vezes maior de adquirir
infeccbes, em relacdo aos adultos, por conta disso o acompanhamento da
vacinagao deve ser rigorosamente realizado (BRASIL, 2016).

O acontecimento desses eventos ndo afetam apenas o quadro clinico dos
usuarios, mas também sua condicdo social e psicolégica, pois por conta das
ocorréncias o individuo fica impossibilitado temporariamente ou ao longo de sua
vida de realizar algumas atividades do cotidiano, como participar das atividades
escolares e trabalho. A partir disto, é plausivel salientar a importancia dos centros
especializados no acompanhamento clinico, ambulatorial e hospitalar (em caso de
internacdo), devendo estes espacos serem compostos por uma equipe
multidisciplinar para tratar das especificidades, entendendo que tratar os sintomas
da doenca vai além das condi¢des clinicas, pois este individuo esta inserido em um
contexto social que influenciard& na sua condicdo fisica. As internacdes
hospitalares, em sua grande maioria decorrem das crises algicas, onde o0s
pacientes sentem dores intensas por todo o corpo. Contudo, ha uma grande
dificuldade, pois os profissionais da area muitas vezes desconhecem a doenca e a
banalizam, desconhecendo as suas singularidades, ndo oferecendo o tratamento
necessario para atenuar a dor sentida pelas pessoas com DF (FIGUEREDO, 2016)

E pertinente observar a questdo étnico-racial neste contexto, pois a forma

como este atendimento da populacdo com DF vai ocorrer, é influenciado pelo
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racismo. A populagéo negra, afetada em maior escala pela doenca falciforme, em
sua maioria, possui baixo nivel de escolaridade e renda, poucas oportunidades de
trabalho, tornando-as mais vulneraveis as dificuldades de acesso, de promocéo, de
protecdo e de recuperacao da saude (FRANCA, 2015).

Para além das questdes biologicas, alguns avancos no tratamento da
Doenca falciforme podem ser destacados como de grande importancia para a
melhoria da qualidade de vida das pessoas. E pertinente evidenciar a contribuicdo
dos movimentos de luta por direitos a saude da populacdo negra. Um
acontecimento que marcou este processo de luta ocorre em 1995, durante a
marcha Zumbi dos Palmares, uma mobilizacdo onde o movimento negro
denunciava o racismo e reivindicava politicas publicas em prol da populagédo negra.
Decorrente da mobilizacdo, foi criado um grupo de trabalho interministerial que
colocou em pauta diversas demandas da populagcdo negra, dentre elas a saude.
Uma das propostas aprovadas foi a criagdo do Programa de Anemia Falciforme
(PAF) (LIRA; QUEIROZ, 2013). O programa foi criado por conta da pressao
popular, mas néo foi implementado, voltando a ser pauta de discussdo apenas em
2004 (JESUS, 2011).

Um dos avangos que contribui para a melhoria da qualidade de vida das
pessoas com DF, foi a inclusdo de medicamentos que fazem parte do tratamento
da DF, na farmécia basica do SUS, a exemplo, o &cido félico (medicamento de uso
continuo), penicilina oral, analgésicos, antibidticos e anti-inflamatérios. A
hidroxiuréia é apontada como um medicamento de alto impacto na vida das
pessoas com DF, pois reduz o numero de crises, tempo de internacdes, namero de
hospitalizagdo e ocorréncia de sindrome toracica aguda (CANCADO; JESUS,
2007).

A inclusdo da pesquisa de hemoglobinopatias na triagem neonatal em 2001,
através da portaria 822, teve grande relevancia para deteccéo precoce da anemia
falciforme e, conforme Figueredo (2010) facilita o tratamento e propicia a busca de
dados mais aprofundados sobre a patologia, contribuindo para a criagdo de
politicas de saude que atendam as especificidades desta populagéo. A incluséo do
exame de eletroforese de hemoglobina nos testes de triagem neonatal representou
um passo importante no reconhecimento da relevancia das hemoglobinopatias
como problema de Saude Publica no Brasil, e tinha como objetivo garantir o acesso
ao teste do pezinho a toda populacao brasileira (CANCADO; JESUS, 2007).
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Contudo, essas politicas serdo efetivadas com maior éxito se forem
observadas as condi¢des socioeconémicas do individuo e de sua familia. Outro
marco no processo de luta por direitos da pessoa com doenca falciforme foi a
publicacdo da portaria GM/MS n° 1391 de 2005 que cria a Politica Nacional de
Atencéo Integral a Pessoas com Doenca Falciforme e outras hemoglobinopatias,
sendo incluida em 2009 no Sistema Unico de satide (SUS) pela Portaria n° 2.048,
nos seus artigos n°® 187 e 188, trazendo as seguintes definicdes: a promocao da
garantia da integralidade da atencdo, do acesso a informacdo e ao
aconselhamento genético, da garantia de acesso aos medicamentos essenciais e 0
estimulo a pesquisa. Também em 2009, foi incluida como ag&o na portaria n® 992

gue normatiza a Atencao Integral & Saude da Populacao Negra.

Essa Politica foi efetivamente o primeiro marco institucional a contemplar
a discussdo da responsabilidade governamental no ambito das trés
esferas de poder, estabelecendo as responsabilidades dos Gestores
Federal, Estaduais e Municipais acerca da instalagdo e desenvolvimento
de ac¢des no &mbito do SUS para o atendimento as pessoas com doenca
falciforme. Desde 2006 até hoje esta politica ndo foi aprovada pelo Comité
Intergestores Tripartite (CIT), o que leva a sua ndo pactuagdo e, por
conseguinte a ndo responsabilizagdo dos entes federativos (LIRA;
QUEIROZ, p. 2013).

A Bahia € o Estado com maior incidéncia de pessoas com DF, e ha
necessidade de se dar atencdo a este fato, criando politicas que atendam as
demandas sociais das pessoas com Doenca Falciforme. Em Salvador, embora
tenha sido sancionada em 1998 a lei n°® 5.395 que instituia o Programa e
Assisténcia as pessoas portadoras do traco falciforme ou anemia falciforme (LIRA,;
QUEIROZ, 2013). Em 2005, o Programa de Atencdo as Pessoas com Doenca
Falciforme de Salvador — PAPDF inicia sua implantacdo, segundo dados da
Secretaria Municipal de Saude, 2009. Traz como principios: promover o diagndéstico
precoce; assisténcia integral, descentralizada e de qualidade; e o desenvolvimento

de acdes educativas.
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3.1 ANALISE DOS DADOS DA PESQUISA

Esta pesquisa tinha como proposta a realizacdo de entrevistas com trés
usuarias do SUS com DF e com um coordenador da ABADFAL, contudo, por conta
das limitacGes de tempo da pesquisadora so foi possivel realizar duas das trés.
Entendo que o quantitativo de entrevistas realizadas néo da conta de fazer andlises
do universo, ndo podendo generalizar os resultados obtidos, porém, por se tratar
de uma pesquisa qualitativa contribuird com reflexdes a cerca da realidade vivida
pelas pessoas com DF. Segundo Godoy, 1995, a pesquisa qualitativa ndo procura
enumerar ou medir eventos estudados, envolve a obtencdo de dados descritivos
procurando entender o fendbmeno segundo a perspectiva de quem fala.

Para resguardar a identidade das participantes e melhor identifica-las na
analise das entrevistas foram escolhidos nomes ficticios: Carolina de Jesus e
Dandara. A entrevista foi subdividida em sete topicos sendo eles: tépico questdes
de identificacdo pessoal; o dois tratava de escolaridade, o terceiro de constituicdo
familiar; o quarto situacdo de trabalho e renda; o quinto tratava da moradia, sexto
informacdes sobre a DF; e o ultimo item sobre a instituicdo de tratamento da DF e
ABADFAL.

A idade das entrevistadas sado 50 e 27, respectivamente. Ambas sé&o do
género feminino, se auto declaram negras e sao heterossexuais. Dandara possui
ensino superior em andamento e Carolina de Jesus médio completo. Em relacdo a
situacdo de trabalho, Carolina mora com familiares, relata ndo trabalhar mais por
conta dos problemas de saude oriundos da DF, ndo possui renda individual e conta
com a renda da familia que gira em torno de dois salarios minimos. Dandara,
também mora com a familia e deixou seu trabalho de instrutora no call center por
conta da graduacao, possui renda individual de um salario minimo e renda familiar
de quatro salarios. No tocante a moradia, as duas residem em casa propria,
Dandara mora no bairro de Nova Brasilia de Paripe e Carolina em Pau da Lima.

Os dados de identificagcdo pessoal trazem pontos importantes a serem
analisados, embora ndo se possa generalizar, o fato das duas se auto declararem
negras “confirma” a prevaléncia da DF na populagdo negra, e o reflexo disso na
falta atencdo dada as necessidades da pessoa com doenca falciforme, sendo esta
falta de assisténcia sustentada pelo racismo institucional e estrutural. Outra

guestao a se atentar, sédo as limitagdes que podem ser geradas para 0 acesso ao
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trabalho e escola.

Apesar de estarem aptos a participar do mercado de trabalho, dentro das
peculiaridades fisicas trazidas pela doenga e recebendo tratamento
médico adequado, as crises dolorosas, as internagfes médicas e as
incapacidades resultantes de comorbidades interferem na vida profissional
deste paciente, resultando em precariedade financeira e dificuldade em
insercédo profissional (SOBRINHO, p.17, 2012).

Quando perguntado sobre o acesso a postos de saude as duas relataram
ser de facil alcance, no tocante a locomoc¢ao. Dandara possui o tipo SS da Doenca
Falciforme, e descobriu ter a doenca por volta dos oito anos, desde o
descobrimento realiza 0 acompanhamento de sua saude, contudo, em fungéo de
mudanca para o interior do Estado, teve que interromper seu tratamento por dois
anos. Carolina tem o tipo SC da DF, e foi diagnosticada com a doenca aos 38 anos
e desde esta época faz tratamento.

A inclusdo da pesquisa de hemoglobinopatias na triagem neonatal,

possibilita o reconhecimento da doenca falciforme desde o nascimento

No Brasil, o diagnéstico precoce na primeira semana de vida é realizado
nos Estados pelos Servigos de Referéncia em Triagem Neonatal (Teste do
Pezinho), conforme definido no regulamento do SUS pela Portaria do
Programa Nacional de Triagem Neonatal GM/MS n° 2.048 de 3 de
Setembro de 2009, nos artigos 322, 323 e 324. Esse Programa é
fundamental para a identificacdo, quantificacdo e acompanhamento dos
casos, bem como para o planejamento e organiza¢cdo da rede de atencdo
integral. (JESUS, p.8-9, 2010)

E importante ressaltar que Dandara e Carolina nasceram antes da

implementacédo do exame de eletroforese na triagem neonatal, e nos dois casos ha

BN

um descobrimento tardio da doenca, o que poderia ter causado algum dano a

([N

saude delas. O descobrimento nos primeiros dias de vida através do exame
crucial (SOBRINHO, 2012).

Dandara relata que precisou parar o acompanhamento por dois anos, pois 0
municipio onde residia ndo dispunha de unidades de saude na época, e que isto
Ihe causou alguns problemas. Os servicos da atencdo basica se constituem de
grande relevancia no acompanhamento das pessoas com DF, pois este
equipamento geralmente encontra — se mais préximo do dos bairros, podendo
proporcionar uma maior facilidade para estas pessoas (FRANCA, 2015). A
precariedade dos servicos de saude nos pequenos municipios também condiciona
uma dificuldade no acesso ao tratamento, tendo que se locomover para maiores

cidades.

Eu interrompi quando fui embora para o interior, e ai foi quando eu



37

comecei a ter crises, porqué antes eu tinha crises com menos frequéncia,
mas tinha. E ai quando eu fui pro interior eu comecei a ter crises com
muita recorréncia, ai eu precisei estabelecer novamente essa ponte. e ai
eu utilizava o transporte que era disponibilizado pela prefeitura pra vir pra
Salvador fazer o tratamento (DANDARA,ENTREVISTADA)

Quando questionado se elas achavam que o racismo era um fator

influenciador no tratamento ambas responderam que sim, e pontuaram o0 quanto

esta discriminacdo afeta cada uma delas. O racismo institucional se manifesta

através das préticas institucionalizadas e pelos profissionais envolvidos, afetando a

sua vida social. Se expressa na invisibilidade da Doenca Falciforme nos servicos

de saude, a falta de formacédo especifica para os profissionais, pelas inexistentes

ou insuficientes informacdes sobre a doenga nos cursos da maioria das

universidades, principalmente nas regibes de maior prevaléncia da doenca
(KALCKMANN, 2007 apud FRANCA, 2015).

Com certeza, a gente percebe o racismo no atendimento, ouve muita coisa
absurda, que as vezes abala a gente (CAROLINA, ENTREVISTADA).

Sim, s6 que eu nao tinha consciéncia em uma parte, enquanto eu sofria,
eu nao tinha consciéncia daquilo que eu sofria, achava que era normal.
Depois que eu comecei a ter acesso com mais frequéncia eu fui fazendo
essa leitura de antes e percebendo que, é... 0 quanto eu tinha sofrido e
guanto eu ainda sofro racismo (DANDARA, ENTREVISTADA).

A respeito da existéncia do racismo, o coordenador entrevistado, que

também possui DF relata a invisibilidade deste na promocado de politicas publicas

efetivas.

Sim, a partir do momento que vocé descobre em 1910, a doenca
falciforme e o primeiro assistencialismo é em 2005, vocé tem uma lacuna
muito grande ai.tem se 16 anos de assistencialismo, que é pouco, entao
ndo tem como vocé falar de doenga falciforme e ndo falar da salde da
populacdo negra e ndo falar do racismo institucional, entdo é muito
evidente, entdo ndo é mais velado, ndo tem essa histéria de ah, o racismo
€ velado, ta escancarado, 2016,2017 pra ca se escancarou de vez, pois
foi tirado muitos direitos da pessoa como o passe livre, de muita
assisténcia das pessoas que precisam realmente. O racismo esta ai, e 0
racismo institucional principalmente. Mas as pessoas ndo conseguem
muitas vezes identificar esse racismo, ndo conseguem porque ja foram
doutrinadas pra saber que tudo aquilo que ela sente € normal, e nao é
normal, porque quando vocé vai em numa upa, com dor e a enfermeira
olha pra sua cara e diz que € normal ,que é assim mesmo, que essa
doenga é uma doenca de negro, que vocé vai sentir dor a vida toda, que
vocé ndo pode fazer nada,isso € racismo, eu entendo isso como racismo.
a aceitar.

A discriminagédo racial, sofrida pelas pessoas com DF, por meio dos

comportamentos

racistas nas instituicbes de saude, pois estes atos sao
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internalizados, e podem repercutir em todos os aspectos de sua vida, inclusive na
permanéncia ao tratamento de saude em ambulatérios ou em emergéncias.
Dandara, em sua entrevista relata como a recorréncia destas violéncias fez com
gue ela relutasse em ir a uma emergéncia em caso de crises, suportando 0s niveis

mais extremos de dor, pra ndao sofrer mais uma violéncia.

Ai eu te digo, € uma recorréncia de violéncias em minha vida, e eu vou
criando uma resisténcia a acessar o servico de saude (DANDARA,
ENTREVISTADA).

Entdo, foram coisas que...eu j& ouvi aberragBes sabe?mas em alguns
momentos eu ndo entendia, em outros, depois eu comeco a entender isso,
que eram fruto do racismo. Entdo j& evitei muito estar naquele espacgo,
tanto por questdo do racismo, e, eu entendi Ludmilla, que inclusive, que a
demora para me atender ndo era sO pelo desconhecimento da doenga,
néo era so isso, a demora pra me atender era também racismo, e aquilo
ali me faz ter dor por mais tempo e eu vou evitar aquele espago,
entende?se for pra ficar sentindo dor por muito tempo eu prefiro estar num
ambiente que eu esteja confortavel, minha casa,com as pessoas que eu
conheco (DANDARA, ENTREVISTADA).

Foram elencados cinco itens em uma escala de 0 a 5, onde 0 nao interfere
em nada e cinco interfere muito, refletindo sobre o impacto destes no acesso ao
tratamento, evidenciando como estes determinantes sociais irdo interferir na

gualidade de vida das pessoas com DF, de acordo com o quadro abaixo:

ITENS DANDARA CAROLINA
Atos racistas 5 4
Transporte 4 4
Alimentacéo 5 2
Atendimento 5 2
Dinheiro 5 5

E relevante pontuar estes fatores pois, embora no cuidado & pessoa com a
doenca ndo sejam apontados como fatores importantes, dar atencdo a estas

determinac¢des sdo cruciais para tratar do usuario.

A satisfagcao das necessidades como alimentagdo, acesso a agua potavel,
habitacdo, trabalho, educacdo, saude e lazer também sédo levados em
consideracgdo na definicdo de qualidade de vida (FRANCA apud PEREIRA,
p.18, 2008).

Dandara, ao enumerar a intensidade com que a alimentacao € um fator que

repercute no acesso ao tratamento faz um relato de um de seus atendimentos nas
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unidades emergenciais, relatando a ma conduta de um dos profissionais, no caso

uma assistente social.

Eu tenho um relato inclusive disso, eu fui na unidade hospitalar, isso Me
meche muito, eu fui na unidade hospitalar,fui atendida, tinha passado
24horas e ndo tinha comido ainda, absolutamente nada, eu estava
esperando um resultado de exame, 24 horas, um raio X e 0 hemograma, e
ai eu ja estava sem graca, e ai veio um mingau para algumas pessoas que
ja iriam ser admitida para o internamento Né, e tinham diversas situacdes
na emergéncia. Fui procurar saber se néo tinha condi¢do de que me desse
alguma coisa pra comer, e ai falaram que ndo pq eu ndo estava na lista de
internamento pg nao tinha saido o resultado do exame,blz, 24 horas.
Passou, eu ja ndo estava mais aguentando ai minha mae foi procurar a
assistente social, e ela virou pra minha mae, assim... e minha mae
tentando argumentar...ndo mas ela ja t4 aqui 24 horas sem comer nada, ai
ela virou e disse: a senhora tem que entender que fome é psicoldgica. E ai
minha m&e perdeu o controlo, houve agrassao de minha mae para com
ela,vieram os segurancas. E ai foi mum momento em que eu ndo queria
ficar,foi diagnosticado que eu estava com pneumonia e eu assinei minha
alta, eu fiz minha mae assinar uma alta antecipada e fiz o tratamento em
casa, 0 que é errado, mas eu nao queria mais ficar (DANDARA,
ENTREVISTADA).

As emergéncias sao os locais que elas deixaram nitido o mau atendimento, o
total desconhecimento em relagdo & doenca e a falta de preparo para atender.
Figueredo, 2016 ressalta que este desconhecimento dos profissionais de salde em
relacdo a DF é resultado de uma lacuna na formacdo destes profissionais e
destaca a urgéncia em inserir o tema nos curriculos académicos e qualificar os
profissionais que ja estdo atuando nos servicos de satde. E pertinente acrescentar

gue este desconhecimento é fruto do racismo, que estrutura as relacdes sociais.

E ai teve um momento que eu estava no limite da minha dor toracica , ja
estava sentindo febre,meu pai e minha mae insistiam até um determinado
momento, depois deixavam a minha vontade. Eu estava hum sol de meio
dia, eu nunca esqueco, eu tava toda enrolada no edredom, ardendo em
febre, ai eles me levaram, meu pai me levou pro hospital ali do suburbio
mesmo, quando nés chegamos o médico fez assim, e meu pai j& tinha
explicado toda a minha situacéo ele disse: isso é um problema dela, isso
é caso de UPA, com essas palavras.eu estava, Ludmilla, deitada no chao
, porque eu ndo aguentava respirar.um outro médico se sensibilizou por eu
estar deitada, e eu ndo estava fazendo cena,juro, é porque eu ndo é
aguentava ficar de cécoras, eu ndo estava aguentando sentar de tdo mal,
e ai ele pediu um raio x, minha roupa estava toda ensopada de tanto suar,
guando fez o raio x meus dois pulmdes ja tinham sido afetados pela
infeccdo , ele pediu pra eu ser internada com urgéncia e eu na quis ficar
internada, eu lembro que o medicamento que ele tinha passado, uma
formula, meu pai teve g assinar um termo garantindo que no mesmo dia
buscaria esse remédio.pra voce ter uma ideia, até eu me recuperar foi
cerca de 5 dias. Mas o medico disse nédo, isso é caso de UPA, o que me
doeu néo foi ele falar que era caso de UPA foi ele dizer que era um
problema meu (DANDARA, ENTREVISTADA).

No ambulatério gracas a Deus sdo 6timos, mas na emergéncia € pela
graca de Deus, vocé tem ser insistente, tem que persistir, muitas vezes a
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pessoa ndo quer atender, acha que € uma doenca normal, que ja tem, é
cronica, ndo entende, da uma medicacdo qualquer e pronto, ndo tem
aguele tratamento, ndo passa um exame pra ver se esta tudo bem, néo
ddo a atencdo ao tratamento que a gente precisa (DANDARA,
ENTREVISTADA).

O coordenador da ABADFAL, entrevistado também relata as dificuldades
encontradas pelos usuarios na atencdo a saude e reitera a emergéncia como um
local de atendimento precério, a dificuldade no transporte e a ndo execucao doa
programas que poderiam condicionar uma melhor qualidade no atendimentos as
necessidades das pessoas com DF, descumprindo assim uma lei, instituida pelo

Estatuto da Igualdade Racial.

Sim, principalmente a parte de urgéncia e emergéncia que ainda é um
défict muito grande, um desafio muito grande pra gente, é a capacitagédo
desses profissionais, €, tanto nas upas, quanto nos hospitais, a gente
ainda tem um desafio muito grande pra tentar capacitar esses
profissionais, mas voltado para a hematologia e para os multicentros, a
dificuldade é mais voltada para os exames laboratoriais e alguns exames
para fora, porque ainda é muito dificil fazer exames pelo SUS, um raio x
por exemplo, hoje vocé ndo tem como fazer, antigamente tinha as clinicas
ortopédicas, hoje j& ndo tem mais, vocé sé faz se vocé for numa upa e
tiver com o pé quebrado, algo assim, mas atendimento de praxe vocé néo
consegue fazer ou se vocé consegue vocé ndo tem acesso. Um dos
maiores fatores também é a questédo do transporte, a maioria das pessoas
vivem de bolsa familia, e ai pra poder se locomover, as vezes, muitas
vezes as pessoas deixam de vir pra consulta porque nao tem o transporte
e a prefeitura e 0 municipio ela ndo arca com esse custo, porque o CID da
doenga nédo é caracterizada como deficiéncia, a doenca falciforme ela ndo
€ caracterizada como deficiéncia, ela tA como uma doenga degenerativa,
entdo o paciente com doencga falciforme, alguns n&o tem esse direito, a
ndo ser que vocé tenha alguma sequela na perna, que vocé tenha
dificuldade de se locomover muito, entdo vocé precisa estar nas ultimas
para poder ter esse direito (COORDENADOR, ENTREVISTADO).
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3.2 A LUTA DA ABADFAL E A POLITICA NACIONAL DE SAUDE INTEGRAL DA
POPULACAO NEGRA

A Politica Nacional de Saude Integral da Populacdo Negra — PNSIPN
reconhece 0s processos historicos de luta e resisténcia desta populacdo desde o
periodo colonial até os dias de hoje. E reconhecem também que estas condi¢cbes
sociais nas quais os (as) negros (as) vivem e o racismo a que estdao submetidos
(as) sdo determinantes da sua situacdo de saude. E ainda admite o racismo
institucional como produtor e reprodutor de praticas discriminatérias que resultam
na oferta de servicos de baixa qualidade aos grupos raciais discriminados
(CRIOLA, 2007). Constitui- se assim como um aparato legal de grande relevancia,
corroborando para a ampliacdo do acesso da populacdo negra aos servicos de
salude e garantia dos direitos sociais da populacdo negra a todos os niveis de
assisténcia a saude, considerando que o perfil epidemiolégico desta populagéo
possui suas especificidades. E um instrumento que contraria a ideia enraizada na
sociedade brasileira — que vem sendo desconstruida fortemente — de que néo
existe racismo no Brasil, e que cujo acesso aos servi¢os de saude se da de forma
igualitaria entre negros e brancos. Dessa forma, a existéncia dessa politica
evidencia e provoca questionamentos acerca da faldcia da democracia racial
brasileira, demonstrando e comprovando por meio da sua existéncia que as
relacdes raciais entre brancos e negros sdo marcadas pelo racismo; racismo este

gue estruturou as instituicbes e moldou a formacéo da sociedade brasileira.

Qual seja o proposito da PNSIPN de promover o
reconhecimento do racismo nas relacdes sociais e
institucionais entre distintos, negros e ndo negros, sua
determinacéo social, e como produto desta relacdo desigual o
sofrimento e o adoecimentos da populacdo negra, buscando
uma redefinicdo das relagbes sociais e, consequentemente,
dos padrbes sociais e culturais vigentes (RINEHART, 2013,
p.41)

Entretanto, ainda h4 um grande desafio para a efetivacdo dessas politicas,
como o cumprimento dos seus principios, universalidade do acesso, integralidade,
e equidade na atencéo a saude, onde o racismo institucional acaba diferenciando e
restringindo o acesso dessa populacéo.

Além disso, a PNSIPN e demais programas em prol da a populacdo negra
estao instituidas como lei no estatuto da igualdade racial, lei 12.288/2010 ou se€ja,
se determinado municipio ndo executa as ac¢des instituidas pela politica ele esta
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descumprindo uma lei.

A PNSIPN foi formulada pela Secretaria de Gestdo Estratégica e
Participativa (SGEP), com assessoramento, articulacdo para aprovacdo no
Conselho Nacional de Saude (CNS) e pactuacdo na Comissdo Intergestores
Tripartite (CIT), do Comité Técnico de Saude da Populacdo Negra (CTSPN), e visa
desenvolver estratégias e acdes para melhorar as condicbes de saude da
populacdo negra, em prol de garantir a equidade na promocao, na atencdo, na
prevencdao, no tratamento, na recuperacédo, na participacdo e no controle social, em
saude.

A Politica Nacional de Saude Integral da Populacdo Negra dialoga com
determinadas legislacbes e marcos regulatorios brasileiros, quais sejam, a
Constituicdo Federal de 1988, a Lei 8.080 de 19 de Setembro de 1990 referente ao
Sistema Unico de Satde - SUS, a Lei 10.678 de 23 de Maio de 2003 que criou a
Secretaria Especial de Politicas de Promocdo da Igualdade Racial referente as
Politicas de Promocédo da Igualdade Racial, e a Portaria nimero 399 de 22 de
fevereiro de 2006 referente ao Pacto pela Saude, e esta embasada nos principios
de cidadania e dignidade da pessoa humana (BRASIL, 1988, art. 10, inc. Il e 1), do
repudio ao racismo (BRASIL, 1988, art. 40, inc. VIIl), e da igualdade (BRASIL, art.
50, caput). Ainda no ambito da Constituicdo Cidada, ela é coerente com o objetivo
fundamental de "promover o bem de todos, sem preconceitos de origem, raca,
sexo, cor, idade e quaisquer outras formas de discriminacdo" (BRASIL, 1988, art.
30, inc. IV).

Nela, sdo reafirmados os principios basicos do SUS da universalidade do
acesso, que consiste no "acesso garantido aos servicos de saude para toda
populacdo, em todos os niveis de assisténcia, sem preconceitos ou privilégios de
gualquer espécie", a integralidade da atencdo "entendida como um conjunto
articulado e continuo de acdes e servicos preventivos e curativos, individuais e
coletivos, exigido para cada caso, em todos o0s niveis de complexidade do sistema",
da igualdade da atencdo a saude, e da descentralizacdo politico-administrativa,
com direcao unica em cada esfera de governo (BRASIL, 1990a, art. 7°, inc. I, Il, IV
IX). Também sédo reforcados os principios da participacdo popular e do controle
social, os quais sao ferramentas essenciais na formulacdo, execucéo, avaliacéo e

eventuais redirecionamentos das politicas publicas de saude.
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Ademais, nesta Politica o principio organizativo a transversalidade
sobressai. Este principio configura-se pela complementaridade, confluéncia e
reforco reciproco de diferentes politicas de saude, com vistas a proporcionar
"estratégias que resgatam a visdo integral do sujeito, considerando a sua
participagdo no processo de construcao das respostas para as suas necessidades,
bem como apresenta fundamentos nos quais estdo incluidas as varias fases do
ciclo de vida, as demandas de género e as questdes relativas a orientacdo sexual,
a vida com patologia e ao porte de deficiéncia temporaria ou permanente" (BRASIL,
2009).

A Politica Nacional de Atencao Integral da Populacdo Negra instituida pela
portaria n° 992 de 2009 tem grande relevancia, pois desenvolve ac¢des voltadas
para as especificidades da saude da populacdo negra e reforca a importancia do
acompanhamento em relacdo aos agravos de saude referentes a discriminacao
racial. Conforme Franga (2015),

Dentre o0s objetivos especificos elencados pela referida politica,
destacam-se a necessidade de garantia e ampliacdo do acesso da
populacdo negra as agfes e servigos de salde através do planejamento
e definicdo de prioridades dos servigcos. Essas prioridades devem ser
baseadas nas necessidades de saude da referida populagdo, através da
melhoria dos sistemas de informacéo de salde, principalmente como a

inclusdo do quesito cor nos instrumentos de coleta de dados, adotados
pelos servicos de salide constituintes do SUS (p.21).

Nas diretrizes da PNSIPN esti estabelecido a relevancia, bem como a
ampliacdo e fortalecimento das instancias de controle social. O controle social se
caracteriza como um importante mecanismo de fortalecimento da cidadania e tem
como intuito promover a participacdo do cidaddo na gestdo publica por meio da
fiscalizagdo, monitoramento e controle das a¢des da Administracéo Publica.

A ABADFAL, associagcao onde se realizou esta pesquisa € uma organizagao
social sem fins lucrativos que tem como missao, a luta a favor dos direitos das
pessoas com Doenca Falciforme, buscando a conquista da cidadania plena a estes
e seus familiares, reivindicando ac¢des junto ao poder publico com o intuito de
implementar ou manter politicas publicas, realizando agéo de controle social.

O controle social em doenca falciforme deve ser entendido como um
diferencial importantissimo dentro da compreensédo da vivéncia da pessoa
com uma doencga cronica, uma parte importante da participacao cidada

que esta articulada integralmente a atuacado da politica publica como
esfera fundamental do ato de como se controla o desenvolvimento das


https://www.sabedoriapolitica.com.br/administra%c3%a7%c3%a3o-publica/
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politicas que tém sido definidas para atender as necessidades reais das
pessoas com esta doenga (LIRA; QUEIROZ, 2013)

A ABADFAL participou de diversos avancos em prol da assisténcia das
pessoas com DF, dentre elas: processo de Implantacdo do Programa Municipal de
Atencdo as Pessoas com Doenca Falciforme - PAPDF em 2005; a criacdo da
Camara Técnica de Doenca Falciforme da Bahia, juntamente com outras
instituicbes; e o lancamento do Programa Estadual de Atencdo as Pessoas com
Doenca Falciforme. S&o realizados também eventos, producdo de cartilhas,
palestras em comunidades, sindicatos, associagdes de moradores, universidades,
semanas de mobilizacdo e participacdo em instancias de controle social como
audiéncias publicas e em conselhos.

De acordo com o coordenador entrevistado, a ABADFAL surge em 2000, a
partir da necessidade de discutir sobre a invisibilidade da doenca e a falta de
politicas publicas em prol de melhores condicbes de vida e saude. Altair Lira,
militante do movimento negro, pai de uma crianga com DF, juntamente com outros
pais, familiares e profissionais de salude se reuniram pela primeira vez em 5 de
dezembro de 2000 para trocar experiéncias e informac¢des sobre a doenca, que até
0 momento era pouco mencionada. A realizacdo desses encontros gerou a
possibilidade de se organizar politicamente e instituir uma associacéo, entdo no dia
28 de abril de 2001 fundou- se a ABADFAL (LIRA; QUEIROZ, 2013).

A ABADFAL tem sede localizada na Rua Carlos Gomes, no Multicentro de
Saulde, onde presta atendimento aos usuarios e realiza reunides mensais com 0s
associados na Biblioteca Central dos Barris, local cedido pela Fundacdo Pedro
Calmon. A associagdo possui parcerias no ambito académico com O Instituto de
Saude Coletiva da UFBA — ISC e com o Grupo de Estudos sobre Saude da Mulher
— GEM da Escola de enfermagem, que desenvolvem pesquisas e colaboram na
construgdo de projetos, além da Associacdo de Pais e Amigos Excepcionais —
APAE. Quando perguntado sobre a articulaggo com a HEMOBA, a unidade
referéncia no tratamento da DF, o entrevistado pontua que ha uma dificuldade de
didlogo, até mesmo para realizar atividades em conjunto.

Como instituicdo articulada em prol dos direitos da pessoa com DF, a
ABADFAL tem papel fundamental na vida dos associados, contribuindo para o
protagonismo destas pessoas, que a partir do convivio com a associacdo se

reconhecem enquanto sujeitos de direitos, assim € reconhecida pelos seus
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associados. Além da caracteristica de luta da associacdo, pode se perceber que as

associadas pontuam ter um laco de afetividade com os membros.

Pra mim é muito importante, tive novos conhecimentos, facilidade para
fazer uns exames, a partir da ABADFAL eu consegui fazer, gracas a Deus,
entdo pra mim é 6timo, fiz novas amizades, vim entender mais o que &
esse doenca, porque eu tenho a doenca, eu ndo tinha conhecimento,
entendeu? Os médicos que eu fazia o tratamento ndo me orientavam
como deveriam, entdo com a ABADFAL eu aprendi muitas coisas e ainda
estou aprendendo

(CAROLINA, ENTREVISTADA).

Falar da Abadfal me arrepia, na real., pq foi um marcador, na minha vida
foi um divisor de 4guas ,eu estava passando por uma situacao inusitada,
eu tava passando por uma crise, ai uma pessoa que conheci pergunta
?vocé ndo conhece a associacao, esta no facebook, eu ndo sabia , eu so
sabia que era uma doenca crbnica. E ai quando eu chego na sala d
Severina,em 2015,velho , saber que tem outras pessoas com DF, que ndo
€ sO vocé, isso ja é... e pessoas que ndo tem doencga falciforme mas que
estdo na causa e te dao lugar de fala e diz olhe, eu to lutado por vocé mas
eu ndo sinto o que vocé sente, me diga ai 0 que vocé quer que eu
fagallisso me despertou interesse e me fez conhecer mais sobre a
doenga, 0 que € iss0?é, esse exame precisa pra que? Tinha exame que
eu precisava fazer e nunca tinha feito. E quando eu conheco a Abadfal,
ndo € sé o lago, o sentimento, mas a importancia em me fazer enxergar
que eu tenho direitos e que também tenho deveres para dentro dela
(DANDARA,ENTREVISTADA).
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4 CONSIDERACOES FINAIS

Como pudemos perceber, o racismo se constitui como um fenémeno
estruturador das relacbes raciais na sociedade capitalista, que se estruturou no
Brasil a partir do processo de escraviddo da populacdo negra, sendo sua cultura,
tracos fisicos e cor de pele colocadas como inferiores na sociedade. Para isto,
utilizou teorias de embranquecimento. A raca foi um fator importante na construgéo
da identidade nacional, a forma como esta € operacionalizada definird como serdo
tratados 0s negros e 0s brancos em nossa sociedade, implicando nas dimensdes
politica, econdmica e cultural. Mesmo com o fim do periodo escravista no Brasil em
1888, a populagdo negra continuou completamente excluida da sociedade
brasileira, sendo violentada social, fisica e culturalmente, e somente em 1995, o
governo brasileiro reconhece o racismo como um propulsor das desigualdades
raciais, passando a estabelecer politicas publicas na tentativa de reduzir estas
iniquidades.

Embora no Brasil se diga que ndo ha racismo, por conta do mito da
democracia racial, os indicadores sociais denunciam que 0Ss negros (as) séo
afetados em maior escala pelas iniquidades sociais. O racismo ira afetar desde a
construcdo da identidade da populacdo negra, até o acesso aos servicos de
educacdo, lazer, saude, trabalho, habitacdo, cultura, dentre outros, agindo como
determinante social. Na sua forma mais ampla, o racismo estrutural e racismo
institucional se configuram como determinantes da invisibilizacdo da discriminacao
no espacgo institucional. Entender o fendmeno do racismo em suas expressdes
materiais, politicas e ideolégica contribuem na analise de fatores discriminatérios e
preconceitos raciais que muitas vezes impedem a continuidade do tratamento de
salude das pessoas. As pessoas com DF, sdo umas das afetadas por estes atos
discriminatorios. A partir da analise das entrevistas pode se constatar como 0
racismo interfere nas relacfes sociais, a ponto de fazer as pessoas desistirem do
tratamento de sua saude. A invisibilidade da doenca, provocado pelo racismo, fica
evidente pois como se pode observar, através da dificuldade de se encontrar
indicadores sociais sobre ela, como relatado por estudiosos das questdes que
permeiam a doenca e também nos atendimentos emergenciais, que foram
colocados como locais onde se sofre uma das maiores violéncias, visto que a

maioria dos profissionais desconhecem a doenca, banalizando a dor sentida pelas
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pessoas. E necessario pontuar aqui que esse desconhecimento ndo ocorre
somente por falta de interesse dos profissionais, e sim por conta do racismo
estrutural e institucional, que ird definir esta forma de acesso. Embora o racismo
seja peca estruturante desta sociedade, ha a necessidade de se realizar
capacitacOes destes profissionais, algo que esté previsto na PNSIPN, com o intuito
de combater o racismo institucional, embora esta capacitacdo nédo ir4 sanar todas
as iniquidades vividas pela populacdo negra, ira amenizar os efeitos deste,
melhorando o atendimentos dos usuarios da rede SUS.

E pertinente acrescentar que todas estas conquistas se deram por conta da
pressao popular, em especial. A marcha Zumbi dos Palmares pela cidadania e a
vida, e que a mobilizacdo popular ainda é de extrema importancia para a
manutencdo ou criacdo de direitos. Garantir o direito & saude das pessoas com
Doenca Falciforme, com qualidade é algo instituido pela lei, contudo h4 um passo
muito largo a ser dado para que se chegue ao minimo de condi¢Bes de saude. é
preciso reconhecer a importancia do protagonismo das pessoas com doenca
falciforme, para que se olhe o individuo como um sujeito de direitos e ndo como
objeto de andlise, incluindo a sua participacdo na elaboracdo e avaliacdo de
politicas publicas, realizando ac¢des de controle social. A ABADFAL é uma entidade
gue propde esta luta defendendo os direitos da pessoa com Doenca Falciforme e
lutando contra a invisibilidade provocada pelo racismo institucional no Estado da
Bahia, j& tendo conquistado diversos direitos. Atualmente tem em uma das suas
pautas, a mobilizacdo para aprovacdo do PAPDF, que é um programa se
estruturou em 2007, contudo ndo foi institucionalizado. A luta é constante, e tendo
em vista as iniquidades vividas pelas pessoas com DF. A compreensédo da salude a
partir da visdo da Reforma Sanitaria, traz uma definicdo ampla que a compreende
nao apenas como a auséncia de doenca, ou seja, a saude se configura como um
completo bem estar fisico, mental e social pautado por determinacdes sociais,
econdmicas, culturais, direito universal e dever do Estado. A partir dai, podemos
pensar na interferéncia dos determinantes sociais na saude nas condigbes de
saude da populacao .

A garantia da permanéncia no tratamento da saude envolve diversas
guestdes, devendo estas serem observadas e analisadas para serem
compreendidas. E crucial entender que o acesso a salde na se da apenas com a

entrada do paciente no servi¢co, pois muitas vezes a forma como este € tratado na
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instituicdo ira definir no seu retorno ou ndo ao local de tratamento.

Questbes geograficas, histéricas, processos sociais e ambientais sao
caracteristicas muitas vezes definidora do acesso e permanéncia deste individuo
no tratamento de sua saude, bem como aspectos nutricionais, nivel educacional,
condi¢cles de trabalho, habitacdo e transporte, estas determinagfes sociais muitas
vezes nao sdo colocadas como empecilhos no acesso a saude, sendo este um
fator que contribui para centrar o tratamento da saude apenas na cura dos
sintomas, podendo néo surtir os efeitos necessarios ao bem estar do usuario, pois
como ja mencionado, a salude perpassa por outros ambitos.

E de extrema relevancia pensar em politicas publicas que déem conta da
complexidade do usuario e para isto, € necessario que se fortaleca a participacao
popular nas instancias de decisbes e que esta participacdo ndo seja cooptada
pelos representantes do estado, no sentido de ndo dar voz a este atores sociais ou
manipular, a execucdo do controle social no processo de decisédo € crucial, sendo
de fato uma acdo democratica, buscando diminuir as enormes iniquidades de
acesso a saude.

A Doenca Falciforme no Brasil tem grande prevaléncia na populacdo
brasileira, e se configura como uma doenca crénica que afeta majoritariamente a
populacdo negra. Diante disso, é necessario se atentar para a vulnerabilidade
desta populacdo, que sempre foi condicionada de desvantagens, ocupando 0s
setores de educacao, saude, lazer, habitacdo em péssimas condi¢cdes. O fato da
DF ser considerada como predominante na populacao preta corrobora para a nao
preocupacao do Estado com implementacdo de politicas publicas que atendam a
necessidade das pessoas com DF, visto que o racismo esta presente em todas as
instancias. Além disso, é importante pontuar a necessidade de se executar de
maneira correta as politicas ja existentes para que as pessoas com DF consigam
ser assistidas da forma correta.

O racismo se constitui portanto como um determinante social que da saude
que afeta significativamente a saude e as condi¢cfes de vida das pessoas com DF,
fazendo com que estas pessoas sejam discriminadas em determinadas situacfes
de sua vida. Nas instituicdes de saude, como relatado nas entrevistas, estes atos

sdo responsaveis pela desmotivacdo dos usuarios a irem a uma unidade de saude.
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APENDICE A - QUESTIONARIO
1- IDENTIFICACAO PESSOAL
1.1 Qual aidade do usuario?
1.2 Identidade de Género
() Feminino () Masculino( ) Travesti () Transexual () Transgénero () Outro:_
1.3- Orientacao sexual
() Bissexual () Heterossexual () Homossexual () Outro:
1.4 Qual das categorias descreve melhor a raca/cor?

.() Branca () Indigena () Preta () Parda () Amarela

2- Escolaridade:

() ndo estudou () ensino fundamental completo ( ) ensino fundamental incompleto
() ensino médio completo () ensino médio incompleto () Superior completo ()
Superior incompleto () Pés-graduacédo

3- Constituicdo familiar:

()Mora sozinho () Mora com familiares ( )JAmigos Outro

4 -SITUACAO DE TRABALHO

4.1( )Formal ( )Informal

4.2 Profisséo

4.3 Renda individual

() Menos de 1 salério minimo () 1 salario Minimo () de 1 a 2 salarios minimos ()

de 3 a 4 salarios minimos () de 4 a 5 salarios minimos ( ) Mais de 6 salarios

minimos (') Outro.

4.4 Qual a renda média mensal da familia do usuario( ) Menos de 1 salario
minimo () 1 salario Minimo () de 1 a 2 salarios minimos ( ) de 3 a 4 salarios
minimos () de 4 a 5 salarios minimos ( ) Mais de 6 salarios minimos ( )
Outro.

5- TIPO E LOCAL DE MORADIA

5.1- Qual o tipo de residéncia?

() Propria quitada () Propria em financiamento () Cedida () Alugada () Ocupacéo
() Outra
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5.2- Em qual bairro reside?

5.3 Tem facil acesso arede de saude?

6 — INFORMACOES SOBRE A DOENCA FALCIFORME

6.1- Com guantos anos ocorreu o diagnéstico da Doenca Falciforme?

6.2 — Ha quanto tempo faz acompanhamento nos servi¢cos de saude?

6.3— ja precisou interromper o tratamento?

()SIM ()NAO

6.4 - Caso sim, por guanto tempo?

6.5 - Vocé acha que o racismo € um fator que interfere na permanéncia do
tratamento da doenca falciforme?

6.6 Em uma escala de 0 a 5 indique o quanto esses itens ja o fizeram pensar
ou desistir do tratamento:

ATOS RACISTAS ()0 ()1 ()2()3()4( )5

TRANSPORTE ()0()1()2()3()4()5

ALIMENTACAO ()0 ()1()2()3()4()5

ATENDIMENTO ( )O()1()2( )3 ()4 ()5

DINHEIRO ()0 ()1()2()3()4( )5

6.7 Algum outro motivo néo listado acima ja o fez pensar ou desistir do

tratamento?

7- INSTITUICAO

7.1- As consultas demoram ou ndo para serem agendadas?
()SIM ()NAO
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7.3 Se demoram, quanto tempo?

( ) Menos de uma semana

( )Até uma semana

( ) De duas a trés semanas

( ) Mais de quatro semanas

7.4- Como vocé avalia o atendimento dos profissionais na unidade de saude?

7.5- Na sua opinido qual o valor se atribui ao tratamento?
Bom()

Regular()

Ruim()

7.6 — Poderia melhorar em algo?
7.7 Que importancia vocé atribui a ABADFAL na defesa dos direitos a pessoa
com Doenca falciforme?

7.8- Vocé ja sofreu racismo dentro da unidade publica de atendimento? Caso
sim, isso repercutiu no seu tratamento?

Pergunta ao coordenador da ABADFAL-
Como se configurou o processo de instituicdo da ABADFAL?(Data de fundacéao,
dificuldades encontradas, estrutura fisica,

Quiais foram as principais pautas de luta da ABADFAL desde o seu surgimento?

Quais as estratégias utilizadas para articular as instituicdes de saude em prol do
direito das pessoas com DF? E junto as esferas de poder? Instituicées de ensino?

Quais os limites impostos a continuidade do tratamento da doenca falciforme séo
produzidas pelo racismo estrutural e institucional?

Quiais sao as principais dificuldades trazidas pelos usuarios em permanecer
acessando o servico publico?
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APENDICE B — OFICIO PARA SOLICITACAO DE REALIZACAO DE PESQUISA

Venho por meio deste solicitar a contribuigdo desta instituicdo na proaugﬁo de
conhecimento, informagdes e dados, através de entrevista e analise documental a ser 5 3
realizada pela discente Ludmila Oliveira. Trata-se de uma atividade referente ao 1
Trabalho de Conclusdo de Curso intitulado Andlise das dificuldades de permanéncia
no tratamento das pessoas com doenga falciforme, sob orientagdo da professora

Magali Almeida.

Atenciosamente,

s. de Grad. em
SIAPE N° 2320316 - UFBA
|

Scanned by CamScanner
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APENDICE C - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)

Eu, Ludmilla Pereira Oliveira, aluna de Servigo Social da Universidade Federal da
Bahia, convido vocé a contribuir com o meu Trabalho de conclusédo de Curso,
intitulado: Andlise dos determinantes sociais das dificuldades de permanéncia no
tratamento das pessoas com doenca falciforme, sob a orientagédo da Professora
Dra. Magali da Silva Almeida, através de uma entrevista, para coleta de
informacgdes acerca do tema investigado.

Esta pesquisa pretende investigar o racismo como determinante social da saude e
o modo como influéncia no tratamento das pessoas com doenca falciforme. Este
tema surge a partir de inquietacdes em minha experiéncia de estagio curricular
obrigatério em um ambulatério de uma instituicdo publica de saiude em salvador,
voltada para o tratamento de doenca falciforme e outras doencas do sangue.
Nosso objetivo € conhecer melhor as razfes que levam alguns pacientes a
desistirem do tratamento ou irrompé-lo por um determinado tempo, trazendo
agravos a saude. Vocé tem garantido o seu direito de ndo aceitar participar ou de
retirar sua permissdo, a qualquer momento, sem nenhum tipo de prejuizo ou
retaliacdo, pela sua decisao.

Esta entrevista sera gravada, caso 0 entrevistado aceite, por meio da assinatura
deste termo.

Os relatos das entrevistas serdo confidencias, e ndo serdo divulgadas em eventos

ou publicacbes académicas, sera preservada a identidade dos entrevistados.

Atenciosamente, Ludmilla Pereira Oliveira

Endereco: Praga Alcebiades Damasceno, n° 26, Candeal, Salvador
CEP: 40296120

Telefone: 071- 981293067

Assinatura do participante



