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Josué Laguardia
Escola Nacional de Saude Publica — FIOCRUZ

No fio da navalha: anemia
falciforme, raca e as implicacoes
no cuidado a saude

Resumo: As propostas de politicas de salde para a populacédo negra tém uma histéria recente
no cenario politico brasileiro, com um destaque especial para o Programa Nacional de Anemia
Falciforme (PAF). Esse programa € o resultado das agdes politicas do movimento negro em prol
do reconhecimento da anemia falciforme como uma doenca prevalente na populagéo negra
brasileira. No seio dessa acao politica foram elaborados discursos sobre a anemia falciforme
que ressaltam, a partir de pressupostos bioldgicos e epidemiologicos, o carater racial dessa
doenca. O propo6sito deste artigo é criticar tais pressupostos, enfatizando as implicagdes éticas
decorrentes da racializacado das doencas.

Palavras-chave: anemia falciforme, racializagéo, ética, cuidados em saude.

Copyright © 2006 by Revista As propostas de politicas de saude para a
Estudos Feministas populacdo negra tém uma histéria recente no cenario
politico brasileiro. Em 1995 o Governo Federal instituiu o
Grupo de Trabalho Interministerial para Valorizagao da
Populagcdo Negra (GTl) composto por oito membros da
sociedade civil vinculados ao Movimento Negro e oito
representantes de ministérios federais, dentre os quais o
Ministério da Saude, com a funcéo de elaborar, propor e
promover politicas governamentais relacionadas a
cidadania da populagcdo negra. Juntamente com a
criagcao do Programa Nacional de Direitos Humanos, nesse
mesmo ano, o governo brasileiro reconhece e formaliza a
raca como critério para definicdo e direcionamento das
! Peter FRY, 2000. politicas publicas.* No ano seguinte, os representantes do
grupo tematico da salde vinculado ao GTl realizaram uma
reunido técnica intitulada “Mesa redonda sobre a saude
da populacado negra” que contou com a participacao de
pesquisadores, militantes, médicos e técnicos do Ministério
da Saude. O relatério final dessa reunido apresentava um
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quadro esquematico dos agravos relacionados a saude
da populagao negra, divididos em quatro grupos segundo
um continuum de vulnerabilidade que se estendia do
biolégico ao ambiental. No primeiro grupo encontram-se
as doencas classificadas como geneticamente
determinadas, de bergo hereditario, ancestral e étnico, em
que se destaca a anemia falciforme. A etiologia
monogénica da anemia falciforme e a sua maior
prevaléncia entre negros e pardos sao tidas como atributos
que justificariam o destaque dado a essa patologia entre
aquelas geneticamente determinadas. Nos outros trés
grupos estao um conjunto de ocorréncias, condigodes,
doencas e agravos adquiridos, derivados de condigdes
socioecondmicas e educacionais desfavoraveis, além da
intensa pressao social que caracterizaria, segundo Fry,2uma
elisdo entre raga e classe atribuindo uma especificidade
cultural & populagao negra que a tornaria mais suscetivel
a essas doencgas.

A proposicdo nessa reunidao de um Programa
Nacional de Anemia Falciforme (PAF) pelo Ministério da
Saude teve importante contribuicdo feminina e feminista
do Movimento Negro, que vé sua ligag&o com as iniciativas
governamentais como uma conquista propria.® Em
acréscimo, diversos trabalhos de intelectuais negras
buscaram destacar a relevancia do enfoque racial na
epidemiologia da anemia falciforme entre as mulheres
negras e suas repercussdes na salude reprodutiva dessa
populacéo.* Vale ressaltar que no tocante as questdes
relativas a procriacdo e anemia falciforme, embora os
documentos elaborados pelo Ministério da Saude®
enfatizem o papel do aconselhamento genético como um
componente assistencial importante,® os aspectos mais
controversos de alguns dos seus desdobramentos, como o
diagnostico pré-natal e a interrupgdo da gestacao,
carecem de uma abordagem critica que oriente os
profissionais de satde quanto aos procedimentos a serem
adotados na entrevista com o paciente.

Decorridos quatro anos da elaboracdo do PAF
alguns militantes do Movimento Negro cobravam uma maior
sensibilizagdo das autoridades para a gravidade do
problema de salde publica (a anemia falciforme) e uma
acdo politica do Ministério da Saude na divulgacao,
promocao e acompanhamento da implantagdo do
programa no nivel nacional. As mudancas ocorridas nos
Gltimos anos no Programa Nacional de Sangue e
Hemoderivados, responsavel pela coordenagéo do PAF, sédo
apontadas como fatores adicionais que restringiram as
acles do Governo Federal, na maioria das vezes, as
atividades de informacado e educacao genética para a
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anemia falciforme.” A publicagé&o pelo Ministério da Saude,
no ano de 2001, da Portaria n® 822 que incluiu as
hemoglobinopatias, dentre elas a anemia falciforme, no
Programa Nacional de Triagem Neonatal criou uma situagéo
de impasse entre os especialistas e militantes do Movimento
Negro. Para alguns especialistas, os beneficios dessa
portaria resultariam da garantia de igualdade de acesso
aos testes de triagem a todos os recém-nascidos brasileiros,
independentemente da origem geogréfica, raga e classe
s6cio-econbmica, adequando essa triagem as
caracteristicas étnicas da populagédo brasileira.® O
desenvolvimento de acdes de confirmagao diagnoéstica,
acompanhamento e tratamento das doencas falciformes,
de outras hemoglobinopatias de interesse a saude publica
e de algumas doencas genéticas (fenilcetondria,
hipotireodismo congénito, fibrose cistica) contrapunha o
carater mais abrangente do Programa Nacional de Triagem
Neonatal ao particularismo do PAF Para alguns militantes
do Movimento Negro, a Portaria n°® 822 foi interpretada
como desconhecimento, omissdo e desrespeito do
Ministério da Saude a uma conquista do movimento e as
préprias definicbes politicas do governo.®

A distincdo nas tomadas de posicao dos militantes
do movimento negro e dos especialistas acerca dos rumos
politicos do PAF revela as tensdes decorrentes de um espaco
de interlocugcdo com interesses distintos, sendo que a
dinamica do processo, descrita por José Carlos dos Anjos,°
€ caracterizada pela simultaneidade da consolidacéao da
problematica de satde dos negros nas arenas publicas e
da génese do préprio grupo étnico como portador dessa
problematica. Assim, de acordo com Anjos, “a luta pela
definicao do carater da relagao entre o problema social e
0 grupo social é uma tipica luta que reinventa o grupo ao
inventar o principio de legitimidade de sua demanda”.'!
Na opinido desse autor, as intervengdes dos especialistas
municiariam os grupos excluidos para a reivindicacao de
politicas especiais e favoreceriam a emergéncia de
processos de mediagcdo que se contrapdem ao processo
de racializagdo de populagdes pelo registro biolégico de
pureza racial. Entretanto, se tomamos um conjunto de
proposi¢cdes e recomendacgdes? para uma politica de
salide direcionada a populacao negra, o que se destaca
nesses documentos € a associagao de uma experiéncia
especifica de adoecimento pautada pela afiimacao de
uma singularidade biolégica que atribui um carater étnico-
racial a um grupo de doencas, dentre as quais se encontra
a anemia falciforme. No tocante a salde, o Movimento
Negro critica o mito da brasilidade inclusiva por meio da
desconstrucdo étnico-cultural e a afiirmacao do carater
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multicultural.®* Nesse movimento que reivindica a
legitimidade da medicina popular de matriz africana e as
contribuicbes das manifestagcdes afro-brasileiras na
promocgao a salde, tal critica convive de maneira pacifica
com o essencialismo racial e a racializagdo das doencas.
Como nota Fry, o Programa da Anemia Falciforme né&o
apenas associa essa doenga genética a um corpo negro.
No Brasil ela tem “um efeito pragmatico: o de contribuir
para a constituicdo da ‘raga negra’ como algo real e
natural”.**

Tomando como ponto de partida os pressupostos
biolégicos e epidemiolégicos que sustentam as afirmacdes
sobre o carater racial da anemia falciforme, busquei criticar
nesse artigo tais fundamentos, ressaltando as implicagdes
éticas da racializacdo da anemia falciforme e possiveis
consequéncias aos cuidados em saude.

Critica da racializacdo da anemia
falciforme

Do ponto de vista do conhecimento biomédico
contemporaneo, a anemia falciforme é uma doenca
hereditaria monogénica causada pela mutagdo do gene
da globina beta da hemoglobina, originando uma
hemoglobina anormal, a hemoglobina S (HbS), que substitui
a hemoglobina A (HbA) nos individuos afetados e modifica
a estrutura fisico-quimica da molécula da hemoglobina no
estado desoxigenado. A medida que a porcentagem de
saturagdo de oxigénio da hemoglobina diminui, essas
moléculas podem sofrer polimerizagéo, com falcizagao das
hemacias, ocasionando encurtamento da vida média dos
globulos vermelhos, fendbmenos de oclusao vascular,
episodios de dor e lesdo de 6rgaos. Em geral, os pais sdo
portadores assintomaticos de um unico gene afetado
(heterozigotos), produzindo HbA e HbS (AS) e transmitem o
gene alterado para a crianga, que assim recebe o gene
anormal em dose dupla (homozigoto SS), situagé&o que
caracteriza a anemia falciforme. A heterozigose para
hemoglobina S define uma situacéo relativamente comum,
mas clinicamente benigna. Além disso, o gene da HbS pode
combinar-se com outras anormalidades hereditarias das
hemoglobinas, como hemoglobina C (HbC), hemoglobina
D (HbD) e beta-talassemia, entre outras, gerando
combinagdes que também s&o sintomaéticas,
denominadas, respectivamente, hemoglobinopatia SC,
hemoblobinopatia SD e S/beta-talassemia. No conjunto,
todas essas formas sintomaticas do gene da HbS, em
homozigose ou em combinacéo, sé&o conhecidas como
doencas falciformes.*®
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No campo da salde publica, a énfase na anemia
falciforme como doenca étnico-racial apdia-se em trés
aspectos relacionados a essa patologia que caracterizariam
uma maior suscetibilidade da populacéo negra e parda:
origem geografica, etiologia genética e as estatisticas de
prevaléncia.

A hipbtese mais comum entre os geneticistas para o
desenvolvimento do trago da anemia falciforme seria a de
que se trata de um evento de selecdo natural em seres
humanos cuja forma heterozigética oferece protecao
parcial a malaria.*® Disso decorre que a anemia falciforme
pode ser encontrada primariamente naquelas populacoes
cujos ancestrais sao provenientes de regides onde a maléaria
apresenta ou apresentou um padrdo endémico — Africa
Central e Ocidental, regido mediterranea (sul da Italia,
Grécia, Turquia), Peninsula Arabica e india. A pigmentacao
da pele, a textura do cabelo e a forma dos labios e do
nariz sdo determinadas por tracos oligogénicos que
emergiram como adaptacgdes a forgas seletivas, tais como
a radiacéo solar e o calor. Entretanto, a associacéo entre
pigmentagédo da pele e alta transmissdo de malaria ndo é
significativa para a ocorréncia da anemia falciforme, como
demonstram os dados da Papua Nova Guiné, onde seus
habitantes apresentam a cor da pele e as taxas de
incidéncia de malaria semelhantes as da Africa. Naquela
regiao, a selecdo de um gene deletério pela vantagem
de sobrevivéncia para a malaria resultou na maior
incidéncia de um trago genético para ovalocitose
melanésia, agravo distinto da anemia falciforme.” A
relevancia dada a pele negra e a origem africana, em
detrimento das demais cores de pele e areas geograficas,
é significativa porque, ao associar a anemia falciforme a
um corpo negro especifico, ela tanto reforga vinculos de
identidade com uma Africa ancestral, origem dos escravos
que introduziram a doenga no continente americano,
qguanto marca esse corpo com 0s estereodtipos de
debilidade e defeito atribuidos a essa doenca. Como
assinala Paul Brodwin,'® a associagdo entre genética e
ancestralidade anuncia uma conexéo geracional de longo
prazo que ratifica ou mesmo cria conexdes sociais no
presente, dando um cunho cientifico as questdes
relacionadas ao campo cultural e politico.

Aracializagao da anemia falciforme foi possivel, de
acordo com Melbourne Tapper,*® quando a ciéncia médica
abracou a nogao antropoldgica de diferenca e de
especificidade racial, tendo a hereditariedade e a ragca
desempenhado papéis importantes na classificagéo das
anemias. Essas anemias, por sua vez, serviram de
parametros para a classificagcdo de populacdes e racas,
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em que as diferentes taxas de uma dada anemia eram
tidas como expressdes inequivocas de especificidades
raciais. O que estava em questdo nao era a entidade
clinica, mas a identidade racial do individuo diagnosticado
com uma dada anemia, sua pureza racial, inseridas em
um projeto colonialista justificado pelo discurso dominante
de racga que identificava a anemia falciforme como uma
doenca dos negros e contribuia para associar a
branquidade a nocgéo de invulnerabilidade e salde.

A classificacao étnico-racial € construida com base
em diferengas reais ou atribuidas e reflete a intersecdo de
condicdes historicas, fatores econdmicos, politicos, legais
e socioculturais especificos. A adequacao do uso cientifico
das categorias raciais pode ser avaliada pela capacidade
de replicabilidade dos resultados obtidos quando sao
utilizadas as categorias raciais, consolidando informacdes
consistentes em diferentes contextos por meio de métodos
comparaveis. Para os propésitos da vigildncia em saude
publica, a classificacao étnico-racial deveria ser idéntica
quando medida com diferentes instrumentos em periodos
similares de tempo.?° Todavia, o que se observa é que as
classificagfes étnico-raciais variam ao longo do tempo
dentro de um mesmo pals, entre paises ou de acordo com
o modo de atribuicdo, as caracteristicas particulares da
populacdo e do contexto urbano.?* A forma como séao
formuladas as perguntas sobre raca ou etnicidade (grupo
étnico, origem étnica, ancestralidade) e as categorias
raciais utilizadas nos formularios também contribuem para
entendimentos distintos quanto a heranca que sao
independentes da cor da pele e da hemoglobinopatia.
Essa variabilidade na classificag&o racial pode repercutir
nas estatisticas de uma doenga segundo o grupo étnico-
racial. Vejamos, por exemplo, os critérios utilizados para
classificagao racial dos progenitores de criancgas rastreadas
em triagem neonatal para hemoglobinopatias no Brasil.??
Nesses estudos, os grupo étnicos foram definidos levando
em consideracéo a cor da pele e olhos, a textura do cabelo
e o formato do nariz e labios (espessura). Desse modo, um
individuo que fosse considerado branco no Brasil poderia
ser classificado como negro nos EUA, o que resultaria na
variagao tanto do numerador quanto do denominador do
indicador e consequientemente das taxas estimadas para
a prevaléncia da doenca nos negros. Podemos também
supor que a inclusdo da categoria “mestico” na
classificacao racial norte-americana provocaria mudancas
nas estatisticas da anemia falciforme daquele pais.

Do ponto de vista da saude publica e da
epidemiologia, o uso da classificacéo étnico-racial é
recomendado como uma medida substituta para a
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ancestralidade e, por conseguinte, para o risco da heranca
de tracos genéticos mais prevalentes em determinadas
areas geograficas. Nos estudos genéticos, o uso da
ancestralidade auto-relatada reduz a proporgéo de falso-
positivos quando ha uma forte correlagéo entre o risco da
doenca e a ancestralidade genética. Porém, dado que
esses estudos buscam identificar loci de suscetibilidade com
pequenos efeitos utilizando um grande numero de
participantes e testes de significancia para andlise dos
dados, pequenas diferencas na ancestralidade entre casos
e controles podem produzir associagfes estatisticamente
significativas incorretas. No Brasil, dado o alto grau de
mistura genética, Flavio Parra et al.?* ressaltam que a
classificagdo por cor da pele ndo é uma boa preditora
para a ancestralidade africana, pois pessoas classificadas
em categorias distintas de cor compartiiham a mesma
proporcao de ancestralidade africana. No caso de
populagdes com miscigenacao mais recente, por exemplo
a Gra-Bretanha, Peter Aspinall et al.?* assinalam que a
adequacdo da classificagcdo para identificagdo das
populagdes sob risco de hemoglobinopatias depende da
inclusdo nas categorias raciais de todos 0s grupos étnicos
passiveis de serem portadores dos tragos genéticos. Porém,
esses autores destacam a dificuldade na identificagcédo
étnica, ressaltando que as perguntas dos questionarios tém
utilizado uma gama variada de termos e levam os
respondentes a interpreta-las de maneiras distintas. As
revisdes sistematicas referentes ao uso das variaveis de
identificacao étnico-racial nas pesquisas em salde tém
apontado a auséncia tanto de definigbes conceituais e
operacionais de raga e etnicidade quanto de justificativas
para o seu uso que podem repercutir no modo como sao
interpretadas as associacdes e correlagcdes entre doenca
e grupo étnico.?

Além disso, a etiologia e a variabilidade do quadro
clinico, a interacao entre fatores genéticos e ambientais na
gravidade da doencga e a correspondéncia entre
marcadores genéticos e caracteristicas fenotipicas colocam
davidas quanto a relevancia da raca na etiologia das
hemoglobinopatias. A transmisséo dos alelos susceptiveis nas
hemoglobinopatias apresenta um padrao de segregagao
por parentesco conformando linhagens de risco e ndo
gendtipos raciais. No caso da anemia falciforme, os
pacientes apresentam uma variabilidade clinica que pode
cursar com quadros de maior gravidade, outros mais
benignos e alguns quase assintoméaticos.?” A variabilidade
clinica depende tanto de fatores ambientais, por exemplo
0 nivel sécio-econdmico, 0 acesso a assisténcia médica e
a prevencao de infecgdes, quanto de fatores adquiridos,
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como os niveis de hemoglobina fetal (HbF), a concomitancia
de alfa-talassemia e os haplétipos associados ao gene da
HbS. As anemias falciformes com niveis mais elevados de
HbF associadas a talassemia ou com os haplétipos Senegal,
Arabe-Indiano e Benin apresentam um curso mais benigno
da doenca.?® A combinagado desses fatores genéticos no
individuo esta relacionada a ancestralidade e nao guarda
uma vinculagdo com a ocorréncia de tragos fenotipicos
associados a raca negra. Os estudos de genética
populacional mostram que a variagdo humana nao é
concordante, ou seja, alguns tragos genéticos tendem a
variar independentemente de outros tracos.?° A ocorréncia
da mutac&o no gene da hemoglobina, que da origem a
hemoglobina S da anemia falciforme, ndo esta associada a
presenca do gene (ou grupo de genes) que define uma
determinada cor da pele ou textura dos cabelos. Desse
modo, grandes diferengcas no gendtipo para
hemoglobinopatias (genes da anemia falciforme, beta-
talassemia e hemoglobinas C, D e E) correspondem a
diferencas variadas, algumas vezes imperceptiveis, nos
tragos fenotipicos, ou seja, pessoas classificadas como
brancas, pardas e negras compartiham de um mesmo
diagnodstico para a anemia falciforme. Além disso, as
mudancas na frequéncia de alelos nas populagcdes que
produzem a diferenciagdo genética entre grupamentos
humanos devem-se a selecao natural, resultante da variagao
populacional entre gendtipos individuais nas suas
probabilidades de sobrevivéncia e/ou reproducgéo, assim
como a mutacao, a deriva genética, a migragao e a
condicionantes socioculturais.®® Esses fatores interferem no
fluxo génico das populagdes e contribuem para a
persisténcia de um trago ou doenga genética em
determinados grupos, sem que por isso se constituam em
um atributo biolégico de grupos étnico-raciais. Simon Dyson3!
assinala que os profissionais de salde, ao apoiarem suas
condutas praticas em nogdes de raca como entidade
biolégica fundamentada no senso comum (ingenuidade
biolégica) ou mesmo na formalizag&o de categorias étnicas
construidas socialmente, tais como as classificagdes do
censo (ingenuidade socioldgica), terdo dificuldades em
compreender as diversas dimensdes do plano onde se
desenrola a doenga, comprometendo, dessa maneira, a
provisao de um servigo apropriado.

Implicagdes da racializagdo no cuidado a
saude

Robert Proctor®? assinala que as discussdes sobre
raca, genética e doenca tém lugar em um espaco politico
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33 Eugenia: expressdo cunhada
pelo cientista inglés Francis
Galton para abarcar os usos
sociais que o conhecimento da
hereditariedade poderia prover
para alcancar uma melhor
procriagcdo, melhoria da raga
humana ou preservagédo da
pureza de determinados grupos.
Nancy STEPAN (2005) assinala que
a eugenia buscou o gerencia-
mento cientifico e racional da
constituic&o hereditaria da
espécie humana sustentada em
idéias e politicas inovadoras
acerca do controle social dos
individuos considerados biologi-
camente inaptos, incluindo a
esterilizagédo cirGrgica involunta-
ria e o racismo genético. Ver
também Daniel J. KEVLES (1995)
e STEPAN (2004).

34 Maria DAVO e Carlos ALVAREZ-
DARDET, 2003.

35 Julie SZE e Swati PRAKASH, 2004.

onde as questdes de poder, ética, cidadania e identidade
se entrelagam conformando praticas discursivas
contraditorias e onde individuos e profissionais de saude, a
partir dos conhecimentos disponiveis, estdo envolvidos na
construcao e negociacao de sentidos e significados. Esse
autor reitera que o uso de argumentos biolégicos para
explicar problemas sociais intrataveis tem sido uma
estratégia comum e conveniente no campo cientifico e,
na sua opinido, o estudo das diferengcas humanas ndo
constitui um empreendimento inerentemente maléfico.
Todavia, o fator de preocupacao estaria nas explicacdes
genéticas que apontam para uma certa continuidade entre
gendmica e eugenia® no que diz respeito a uma forte
tendéncia ao determinismo biolégico correlacionado a
uma visdo reducionista da genética, segundo a qual o
destino dos individuos € definido pelos seus genes. Isso leva
a uma énfase maior nos ‘defeitos’ individuais do que nas
alteracdes produzidas no/pelo meio ambiente e, por sua
vez, ao fortalecimento de uma concepcgao errbnea de que
a natureza (nature) é mais importante que o ambiente
(nurture) no desencadeamento de certas doencas.
Algumas das metéforas utilizadas na genética como mapas
e codigos, através de catacreses, reforcam a idéia de que
basta conhecer a localizagdo dos genes para interpreta-
los e compreender o seu significado, sem se levar em conta
o contexto e a influéncia dos fatores ambientais.*

No contexto da saude ambiental, no que se refere
as questdes da exposi¢ao, toxicidade e suscetibilidade dos
grupos populacionais, os desdobramentos das pesquisas
genéticas podem produzir mudancgas na avaliagdo e
regulamentacao do risco com sérias conseqliéncias para
as populagdes minoritarias.®*® A mais citada é o uso da
informac&o genética por empresas ou seguradoras para
negar emprego ou cobertura de saude sob a alegacao
da presenca de causas preexistentes ou maior
suscetibilidade a doenca (por exemplo leucopenia em
trabalhadores negros), tomando por base os resultados de
testes genéticos positivos ou achados de estudos que
apontam que um determinado grupo étnico possui maior
frequéncia de um determinado alelo. A presenca de
exposicbes ambientais especificas poderia levar os
empregadores a utilizar a raga como medida substituta para
uma suscetibilidade aumentada e a exclusdo de membros
de grupos étnicos para determinados postos de trabalho
sob alegacdo de que estariam protegendo-os de uma
dada exposicao.

Na anemia falciforme, os efeitos de uma
discriminagdo genética podem se manifestar na indistingéo
entre o status de portador e o status de homozigoto; na

Estudos Feministas, Florianopolis, 14(1): 243-262, janeiro-abril2006 251



JOSUE LAGUARDIA

compreensao errdbnea da variabilidade clinica da doenca,
da severidade ou de sua relevancia para o desempenho
de determinadas atividades laborais; no duplo padréo de
discriminagdo com relag&o ao teste (discriminado se
testado, discriminado se ndo é testado) e na sobreposicao
de discriminacdes pela associacdo entre doencga e grupos
étnicos. Medidas discriminatdrias, tais como a suspensao
na concessao de beneficios pelas empresas ou na
contratacdo de mao-de-obra, e um desinteresse pelos
legisladores na aprovacdo de medidas mais fortes de
prevencao da exposicdo ambiental ou de prote¢cdo do
consumidor sdo o resultado da genetizacao da saude.

Por seu turno, a racializagdo das doencgas nas
pesquisas sobre as diferencas raciais em sadde gera uma
percepcgao, por alguns segmentos da populagéo, de que
a saude dos grupos étnico-raciais € ‘ruim’, reforcando a
crenca de que eles sdo uma carga aos servigos de saude,
ignorando a qualidade dos servigos e alimentando
preconceito racial por meio de pesquisas que retratam

3 BHOPAL, 1998. esses grupos como inferiores.* Nessas pesquisas, a limitacao
dos fatores de risco as caracteristicas individuais ou de um
dado grupo fortalece o pressuposto de que as condigdes
de saude dos grupos étnico-raciais sado de inteira
responsabilidade dos seus membros, culpando suas vitimas,
minimizando o papel do Estado na perpetuagao das
condicdes sécio-econdmicas e ambientais desfavoraveis
a que estdo submetidos esses grupos e estigmatizando seus
membros por sua suposta predisposicdo a determinados
agravos. A estigmatizacdo enfrentada pelas pessoas com
doencas genéticas, uma conseqiiéncia da dificuldade da
sociedade em acomodar aqueles que sdo de algum modo
diferentes, torna-se ainda mais grave quando acrescida
da discriminacao racial. A associagcao entre condi¢cao
genética e raca pode reforcar idéias de que determinados
grupos étnicos sdo desviantes e vulneraveis, portanto sujeitos
a um controle mais estrito pelas autoridades sanitarias. Sob
a justificativa da prevencdo e da melhoria das condigdes
humanas, essas a¢cdes governamentais podem se
assemelhar a projetos eugénicos.

Um aspecto ético relevante da associacdo entre
raca e genética € a adocao de perfis ou esteredtipos raciais
(racial profiling/estereotyping) na pratica de saude, que
podem influenciar as decisdes tomadas pelos profissionais
acerca do diagnoéstico e tratamento dos pacientes e,
consequentemente, com efeitos negativos na qualidade
da atencéao e na evolugéao clinica desses pacientes. O viés
racial (racial bias) faz com que o profissional de saude
julgue o paciente com base na percepcado de que esse
individuo pertence a uma Unica categoria humana (raca
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7 RYN e BURKE, 2000.

3 Lonnie SNOWDEN, 2003.

¢ Jack GEIGER, 2001.

ou etnicidade), ignorando outros atributos ou categorias
de pertenca. O viés racial pode levar a duas formas de
discriminacgao estatistica que influenciam na probabilidade
diagnéstica subjacente — a assuncéo de que o paciente
apresenta uma dada doencga (hipétese da prevaléncia)
ou maior ocorréncia de erros na leitura dos sinais
diagnésticos de membros de minorias étnico-raciais.
Michelle Ryn e Jane Burke®” mostraram como a percepgao
dos médicos acerca dos seus pacientes com doencga
arteriocoronariana era influenciada pelas caracteristicas
sociodemograficas desses pacientes, sendo os pacientes
negros e de mais baixa renda vistos de maneira mais
negativa do que os pacientes brancos e de estratos sociais
mais elevados. Nesse estudo, os médicos relataram os mais
baixos sentimentos de afiliagcdo com os pacientes negros,
associando-os a uma maior probabilidade de serem nao
aderentes a reabilitacdo cardiaca, ao abuso de
substancias e a precariedade quanto ao apoio social, além
de serem percebidos como menos inteligentes que os
pacientes brancos, mesmo quando o sexo, a idade, a
renda e a educacao eram controlados na analise. Essas
crengas implicavam uma avaliacéo diferenciada segundo
a raca para revascularizagdo, independentemente da
adequacédo clinica desse procedimento e das
caracteristicas demograficas do paciente. Na saude
mental, Lonnie Showden®* destaca duas conseqiiéncias do
viés racial — a sobrepatologizagcdo, na qual o compor-
tamento pouco familiar aos médicos de individuos
pertencentes a minorias € interpretado como uma
manifestacdo de doenga, e a minimizagao, quando 0s
profissionais ignoram manifestagdes genuinas de doenca
mental, compreendendo-as como especificidades
culturais.

Embora descrito mais freqiientemente no ambito
individual, o viés racial pode ocorrer também no nivel
coletivo quando pressupostos infundados tornam-se
crengas normativas compartilhadas por membros de redes
de profissionais e organizacdes ou quando as autoridades
e membros da comunidade preconizam normas de
comportamento aceitavel segundo os padrbes de grupos
étnico-raciais majoritarios. Dentre as causas apontadas
para a ocorréncia de vieses e estereotipias raciais esta o
erro de aplicagao,® ou seja, a incorporacgao e atribuicao,
pelos provedores e profissionais de satde, a cada individuo
do grupo das probabilidades estimadas para o grupo nos
estudos epidemioldgicos, levando a uma associagao
etiolégica e estigmatizagdo genética de grupos étnico-
raciais especificos — por exemplo judeus asquenazis e
cancer de mama; negros e anemia falciforme. As
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“1ROOT, 2002.

42 patricia KING, 1992; Karl ATKIN,
2003; e Michelle RYN e Steven FU,
2003.

estatisticas populacionais, consistentes com 0s vieses
dominantes de especificidades biolégicas das racas,
acabam por fortalecer e manter intocadas essas
associagfes mesmo diante das criticas que ressaltam que
a Unica esséncia irredutivel da natureza é a variagcédo e
que as medidas estatisticas sdo meras abstracdes da
realidade.

A designacao racial no contexto do manejo clinico,
de acordo com Robert Schwartz,* ndo apenas contradiz o
que aprendemos da biologia, da genética e da historia,
mas também abre as portas para iniquidades no cuidado
a salde. O autor questiona a concepcgao biolégica de
raca na criagdo de drogas direcionadas a grupos étnico-
raciais especificos, levantando duvidas sobre a
capacidade de como um médico saber se dado paciente,
que pode se identificar como pertencente a mais de um
grupo étnico-racial, tem ou ndo a combinacgao de alelos
que garantira a eficacia de uma determinada droga.
Michael Root* sublinha que, se um médico deseja ser justo
com seu paciente, ele ndo deve trata-lo como
representante de um grupo racial, uma vez que a raga
pode mascarar outras variaveis de nivel populacional que
estao relacionadas a exposi¢coes relevantes a saude. Além
disso, & improvavel que os genes responsaveis pela
determinacao de certas caracteristicas fisicas possam ser
logicamente vinculados a complexidade de doencas de
etiologia multifatorial ou a efeitos terapéuticos de drogas.

Esteredtipos étnicos ou raciais pejorativos,
incapacidade em responder a diversidade, julgamentos
negativos e atitudes racistas séo fatores que afetam a
autonomia e a escolha individual dos pacientes oriundos
de grupos étnicos minoritarios que buscam os servigos de
saude, em especial os servicos de aconselhamento
genético. Esses fatores comprometem a comunicagao
efetiva entre paciente e profissional de saude e,
consequentemente, a satisfagdo, adesao, confiancga,
utilizacdo dos servigos e o resultado final da acéo em saltde.
A baixa qualidade do cuidado, a informagé&o inadequada,
a insensibilidade as preocupacgdes, interesses e
perspectivas individuais contribuem, desse modo, para a
manutencao e ampliagao das iniqiidades étnico-raciais
no cuidado em saude. Varios autores*? ressaltam que falhas
na comunicacao durante a troca de informacdes entre
profissionais e pacientes sdo mais provaveis de ocorrer
quando ha diferencas de poder entre esses dois grupos,
agravando-se quando elas refletem relagdes histéricas de
exploracao e subordinagao.

As implicagdes no cuidado a salde dos grupos
étnico-raciais pela atribuicdo de esteredtipos negativos a
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determinados segmentos da populagao, sua correlagao
com categorias de risco e a construgao de vulnerabilidades
tém na AIDS um campo prolifico e exemplar para que se
reflita sobre as inflexdes morais e politicas que permeiam o
discurso cientifico sobre as relag8es entre raca e saude.
Tanto no discurso moral quanto no discurso médico, a
‘culpa’ pela AIDS foi atribuida a estilos de vida
caracterizados pela hiperatividade sexual e a sua nogao
moral correlata — a promiscuidade. As categorias adotadas
pela ciéncia para identificar os grupos de risco
relacionavam prostitutas, homossexuais e africanos,
refletindo no discurso epidemiolégico expressdes sociais
de sexofobia, homofobia e xenofobia que correspondiam
a diferentes facetas da mesma repugnancia - a
repugnancia pelos pobres, pelos diferentes.* A proibigéo
da doacao de sangue por homossexuais, regulamentada
pela Portaria n°® 1.376/93 do Ministério da Salde brasileiro,
é um reflexo dessa estratégia de identificacao dos perigosos
sociais e ilustra a pratica da discriminacao e da estereotipia
negativa nas instituices de saude. Ao assumir que todos
0s homossexuais tinham praticas sexuais que resultariam
em maior risco para a transmissdo do HIV/AIDS,
desconhecendo que as praticas de risco ndo estao
vinculadas a orientagdo sexual como demonstram as
estatisticas oficiais, o Ministério da Salude perpetuava o
esteredtipo do homossexual promiscuo e irresponsavel, uma
ameaca a saude publica e objeto de medidas restritivas
tradicionais e conservadoras da Saude Publica que ferem
0s principios contemporaneos dos Direitos Humanos.

A atribuicdo de um carater étnico-racial a
determinadas doengas genéticas retoma uma tradigdo
médica que enfatiza a qualidade hereditaria da
suscetibilidade a esses agravos pelo reconhecimento de
que certas doengas sao seletivas quanto aos seus alvos. A
epidemiologia dos fatores de risco, em conjunto com
modernas técnicas da bioestatistica e de desenhos de
estudo, ao tornar-se o locus de um saber hegembnico
relativo a causalidade das doencgas, oferece um potencial
significativo para a categorizagdo moral de um amplo
espectro de comportamentos e fendmenos sociais. Ao
associa-los as questdes ligadas a sexualidade e a
reproducdo de grupos étnico-raciais, essa epidemiologia
da-lhes maior valéncia moral vinculando-os a associacoes
histéricas de vulnerabilidade, 6cio e devassiddo moral. As
marcas da sua suscetibilidade néo estdo limitadas apenas
a superficie dos seus corpos e a cor da pele, formato dos
|&bios ou textura do cabelo, mas também impressas nos
padrbes de alteracSes genéticas do DNA.
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Conclusao

Embora ja se tenha um conhecimento razoavel sobre
a magnitude das diferengas étnico-raciais na saude, ainda
estamos pouco cientes das dindmicas causais que
determinam a distribuicao diferencial dos problemas de
saude, pré-requisito para o desenvolvimento e
direcionamento de programas e servigos efetivos para
reducao das iniquidades. A correlag&o pouco critica entre
doenca e raga tomada como ente natural nas explicagdes
sobre as iniqlidades em salde pode limitar a prevencao
primaria e perpetuar idéias que de modo simplista e
inadequado atribuem araca o que é devido, narealidade,
a fatores sécio-econdmicos e ambientais. O beneficio das
acdes em salude para 0s grupos étnico-raciais e para os
pobres depende de um entendimento, pelos programas
de saude, do conceito e do significado das diferencas
humanas e como essas diferencas interagem criticamente
na apropriacdo das informacdes sobre saude e doenca
diante de normas e valores que se distanciam dos
esteredtipos tradicionais.

O predominio de uma visao reducionista acerca do
papel dos fendmenos sociais na origem e manutengao de
condic¢des desiguais de salde decorre, em grande medida,
de uma abordagem metodolégica hegemdnica nas
ciéncias da saude que trata os fatores sociais como
exposicdes, que considera o individuo como um agente
que cria 0 seu proprio status de saude e que vé o racismo
como uma propriedade psicolégica dos individuos e nao
uma correlagdo de saberes e poderes que estruturam os
sistemas sociais e promovem beneficios econémicos e
politicos para os grupos dominantes. Esses aspectos
influenciam a maneira como os pesquisadores pensam suas
hipéteses, a coleta e o manejo dos dados e a elaboracéo
de argumentos cientificos para corroborar os seus achados.
Por essa razéo, faz-se necessaria uma critica dos marcos
tedricos subjacentes aos modelos explicativos da
associacao entre raga e doencas, de modo a construir
uma concepcgao de processo saude-doenca que
reconhecga os caminhos nos quais as ideologias de raca,
de classe e de género estao, inevitavelmente, incorporadas
as teorias cientificas.

Essa critica deve levar em conta as transformagdes
na moderna economia representacional que reproduzem
araca e que sao afetadas, segundo Gabriel Gudding* e
Paul Gilroy,* por um lado, pelas mudancgas tecnolégicas e
cientificas que se seguiram a revolugdo na biologia
molecular e, por outro lado, pelas mudancgas nas formas
de escrutinio dos corpos, nos modos como séo feitas as
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suas assinaturas visuais. Essas mudangas provocaram uma
profunda inflexdao perceptual do corpo, em que a
compreensao dos cromossomos e da genética ganha uma
precedéncia sobre o corpo e o gen é dotado de identidade
(testes para o cromossomo XX, impressédo do DNA), de
moralidade (egoista, altruista, frugal) e de intengéo
(perpetuacdo da heranga génica). Para Gilroy,*® essas
mudancas demandariam dos pesquisadores a
identificacéo e exploragdo de tecnologias politicas que
atuam nas relagdes que mantemos com a nossa
humanidade e nossa espécie e o confronto constante com
o modo como sensorialmente percebemos as racgas,
possibilitando desenvolver um imaginério racial mais
distante da autoridade da raz&o e mais sintonizado com a
fenomenologia do visual.

No caso brasileiro, isso implica a avaliagdo dos
pressupostos subjacentes as propostas de politicas de saude
para a populagao negra e como eles se relacionam as
especificidades histéricas e sociais da construgao da raca
no nosso pais, as caracteristicas particulares da
classificacdo racial e da percepcao da discriminagéo
racial, as resultantes éticas das propostas politicas e aos
principios de universalidade, integralidade e equidade que
orientam as acdes do Sistema Unico de Saide. No que
tange ao PAF, o controle da reproducdo por meio da
racionalidade médica e das metas epidemiolégicas de
reducao da prevaléncia da anemia falciforme choca-se
com os ditames da autonomia reprodutiva e demanda uma
acao critica com respeito as implicagdes éticas e politicas
subjacentes as agfes desse programa.

A maneira como operacionalizamos as respostas a
questdo racial na saude pode nos levar a dois caminhos
distintos — desnaturalizar a raga, trata-la como uma
adscricao social que molda as oportunidades de individuos
e grupos, direcionando os nossos esforgos para a
eliminacao do racismo e das iniqlidades raciais na saude,
ou naturalizar a raga, tomando a realidade da doencga
como reflexo unilateral da estrutura biolégica/genética,
perpetuando, nas palavras de Gilroy,*” a assinatura mais
perniciosa da modernidade.

Referéncias bibliograficas

ANJOS, José Carlos Gomes. “Etnia, raga e saude: sob uma
perspectiva nominalista”. In: MONTEIRO, Simone;
SANSONE, Livio (Orgs.). Etnicidade na América Latina:
um debate sobre racga, salde e direitos reprodutivos.
Rio de Janeiro: Ed. FIOCRUZ, 2004. p. 97-120.

Estudos Feministas, Florianopolis, 14(1): 243-262, janeiro-abril2006 257



JOSUE LAGUARDIA

ARAUJO, Maria Cristina Pignataro Emerenciano; SERAFIM,
Edvis Santos Soares; CASTRO JUNIOR, Wivel Antonio
Pereira; MEDEIROS, Tereza Maria Dantas. “Prevaléncia
de hemoglobinas anormais em recém-nascidos da
cidade de Natal, Rio Grande do Norte, Brasil”. Cadernos
de Saude Publica, v. 20, n. 1, p. 123-128, jan./fev. 2004.

ASHLEY-KOCH, Allison; YANG, Qu; OLNEY, Richard S. “Sickle
Hemoglobin (Hb S) Allele and Sickle Disease: A HUGE
Review.” American Journal of Epidemiology, v. 151, n.
9, p. 839-845, May 2000.

ASPINALL, Peter J; DYSON, Simon M.; ANIONWU, Elizabeth N.
“The Feasibility of Using Ethnicity as a Primary Tool for
Antenatal Selective Screening for Sickle Cell Disorders:
Pointers from Research Evidence.” Social Science &
Medicine, v. 56, n. 2, p. 285-297, Jan. 2003.

ATKIN, Karl. “Ethnicity and the Politics of the New Genetics:
Principles and Engagement.” Ethnicity & Health, v. 8, n.
2, p. 91-109, May 2003.

BHOPAL, Raj. “Spectre of Racism in Health and Health Care:
Lessons from History and the United States.” British Medical
Journal, v. 316, p. 1970-1973, 27 June 1998.

BHOPAL, Raj; DONALDSON, Liam. “White, European, Western,
Caucasian, or What? Inappropriate Labeling in Research
on Race, Ethnicity and Health.” American Journal of
Public Health, v. 88, n. 9, p. 1303-1307, Sept. 1998.

BRODWIN, Paul. “Genetics, Identity, and the Anthropology
of Essentialism.” Anthropological Quaterly, v. 75, n. 2, p.
323-330, 2002.

CAVALLI-SFORZA, Luigi L.; FELDMAN, Marcus W. “The
Application of Molecular Genetic Approaches to the
Study of Human Evolution.” Nature Genetics, v. 33, p.
266-275, March 2003.

COMSTOCK, Richard D.; CASTILLO, Edward M.; LINDSAY,
Suzanne P “Four-Year Review of the Use of Race and
Ethnicity in Epidemiology and Public Health Research.”
American Journal of Epidemiology, v. 159, n. 6, p. 611-
619, 2004.

COSTA, Sérgio. “A construgdo sociolégica da raga no Brasil”.
Estudos Afro-Asiaticos, v. 24, n. 1, p. 35-61, 2002.

DAUDT, Liane E.; ZECHMAISTER, Débora; PORTAL, Liliana; NETO,
Eurico C.; SILLA, Lucia M. R.; GIUGLIANI, Roberto. “Triagem
neonatal para hemoglobinopatias: estudo piloto em
Porto Alegre, Rio Grande do Sul, Brasil”. Cadernos de
Saude Publica, v. 18, n. 3, p. 833-841, maio/jun. 2002.

DAVO, Maria C.; ALVAREZ-DARDET, Carlos. “El genoma y sus
metéaforas. ;Detectives, héroes o profetas?” Gaceta

258 Estudos Feministas, Florianépolis, 14(1): 243-262, janeiro-abril/2006



NO FIO DA NAVALHA: ANEMIA FALCIFORME, RACA E AS IMPLICACOES...

Sanitaria, v. 17, n. 1, p. 59-65, 2003.

DINIZ, Débora; GUEDES, Cristiano. “Anemia falciforme: um
problema nosso. Uma abordagem bioética sobre a nova
genética”. Cadernos de Saude Publica, v. 19, n. 6, p.
1761-1770, nov./dez. 2003.

DINIZ, Débora; GUEDES, Cristiano; TRIVELINO, Alexandra.
“Educacdo para a genética em saude publica: um
estudo de caso sobre a anemia falciforme”. Ciéncia &
Saude Coletiva, v. 10, n. 2, p. 365-372, abr./jun. 2005.

DYSON, Simon M. “‘Race’, Ethnicity and Haemoglobin
Disorders.” Social Science & Medicine, v. 47, n. 1, p.
121-131, 1998.

FIX, Alan G. “Simulating Hemoglobin History.” Human Biology,
V. 75, n. 4, p. 6076-18, August 2003.

FRY, Peter. “Politics, Nationality, and the Meanings of ‘Race’
in Brazil.” Daedalus, v. 129, n. 2, p. 83-118, Spring 2000.

. “As aparéncias que enganam”. In: MONTEIRO,
Simone; SNASONE, Livio (Orgs.). Etnicidade na América
Latina: um debate sobre raca, saude e direitos
reprodutivos. Rio de Janeiro: Ed. FIOCRUZ, 2004. p. 121-
135.

. “O significado da anemia falciforme no contexto
da ‘politica racial’ do governo brasileiro 1995-2004".
Histéria, Ciéncias, Saude - Manguinhos, v. 12, n. 2, p.
347-370, maio/ago. 2005.

GEIGER, H. Jack. “Racial Stereotyping and Medicine: The
Need for Cultural Competence.” Canadian Medical
Association Journal, v. 164, n. 12, p. 1699-1670, June
12, 2001.

GILROY, Paul. “Race Ends Here.” Ethnic and Racial Studies,
v. 21, n. 5, p. 838-847, Sept. 1998.

GOODMAN, Allan H. “Why Genes Don’'t Count (for Racial
Differences in Health).” American Journal of Public
Health, v. 90, n. 11, p. 1699-1702, Nov. 2000.

GUDDING, Gabriel. “The Phenotype/Genotype Distinction
and the Disappearence of the Body.” Journal of the
History of Ideas, v. 57, n. 3, p. 525-545, 1996.

HAHN, Robert A.; STROUP, Donna F “Race and Ethnicity in
Public Health Surveillance: Criteria for the Scientific Use
of Social Categories.” Public Health Report, v. 109, n. 1.
p. 7-15, Jan./Feb. 1994.

HERNANDEZ-ARIAS, P Rafael; MUNTANER, Carles. “Race and
Ethnicity as Variables in Health Research: What Does Their
Use Tell us About Health Disparities.” In: Symposium on
The Politics of Race, Culture, and Health. Ithaca College,
Nov. 13-14. 2002. Available at the URL: http://
www.ithaca.edu/healthpolicy/race/docs/
prafael_carles.pdf.

Estudos Feministas, Florianopolis, 14(1): 243-262, janeiro-abril2006 259



JOSUE LAGUARDIA

JONES, Camara P; LaVEIST, Thomas A.; LILLIE-BLANTON,
Marsha. “‘Race’ in the Epidemiologic Literature: an
Examination of the American Journal of Epidemiology,
1921-1990.” American Journal of Epidemiology, v. 134,
n. 10, p. 1079-1084, 1991.

KEVLES, Daniel J. In the Name of Eugenics: Genetics and
the Uses of Human Heredity. Cambridge: Harvard
University Press, 1995.

KING, Patricia. A. “The Past as Prologue: Race, Class, and
Gene Discrimination.” In:. ANNAS, George J; ELIAS,
Sherman (eds.). Gene Mapping: Using Law and Ethics
as Guides. Oxford: Oxford University Press, 1992. p. 94-
111.

MAIO, Marcos C.; MONTEIRO, Simone. “Tempos de
racializagéo: o caso da ‘salde da populacdo negra’
no Brasil”. Historia, Ciéncias, Saude — Manguinhos, V.
12, n. 2, p. 419-446, maio/ago. 2005.

MILLER, Louis H. “Impact of Malaria on Genetic Polymorphism
and Genetic Diseases in African and African Americans.”
Proceedings of The National Academy of Sciences, v.
91, p. 2415-2419, Mar. 1994.

MINISTERIO DA SAUDE. Manual de diagndstico e tratamento
de doencas falciformes. Brasilia: Agéncia Nacional de
Vigilancia Sanitaria, 2001a.

MINSTERIO DA SAUDE. Manual de doencas mais importantes,
por razdes étnicas, na populacao brasileira afro-
descendente. Brasilia: Ministério da Saude, 2001b.

NOBLES, Mellisa. “History Counts: A Comparative Analysis of
Racial/Color Categorization in US and Brazilian Censuses.”
American Journal of Public Health, v. 90, n. 11, p. 1738-
1745, Nov. 2000.

OLIVEIRA, Fatima. Saude da populagdo negra: Brasil ano
2001. Brasilia: Organizagado Pan-Americana da Saude,
2002.

PAICHELER, Genevieve. “Society facing AIDS.” In: POLLAK,
Michel (ed.). AIDS: A Problem for Sociological Research.
London: Sage Publications, 1992. p.11-23.

PARRA, Flavio C.; AMADO, Roberto C; LAMBERTUCCI, José
R.; ROCHA, Jorge; ANTUNES, Carlos M.; PENA, Sérgio D.
J. “Color and Genomic Ancestry in Brazilians.”
Proceedings of the National Academy of Sciences, V.
100, n. 1, p. 177-182, Jan. 7, 2003.

PROCTOR, Robert N. “Genomics and Eugenics: How Fair is
the Comparison?” In: ANNAS, George J.; ELIAS, Sherman
(eds.). Gene Mapping: Using Law and Ethics as Guides.
Oxford: Oxford University Press, 1992. p. 57-93.

260 Estudos Feministas, Florianépolis, 14(1): 243-262, janeiro-abril/2006



NO FIO DA NAVALHA: ANEMIA FALCIFORME, RACA E AS IMPLICACOES...

RAMALHO, Antbnio S.; MAGNA, Luis A.; PAIVA-E-SILVA, Roberto
B. A Portaria n°® 822/01 do Ministério da Saude e as
peculiaridades das hemoglobinopatias em saude
publica no Brasil. Cadernos de Saude Publica, v. 19, n.
4, p. 1195-1199, jul./ago. 2003.

ROOT, Michael. “The Use of Race in Medicine as Proxy for
Genetic Differences.” Paper presented at 18" Biennial
Meeting of The Philosophy of Science Association.
Pittisburg, 2002. Available at the URL: http://philsci-
archive.pitt.edu/view/confandvol/200204.html.

ROSENBERG, Noah A.; PRITCHARD, Jonathan K.; WEBER, James
L.; CANN, Howard M.; KIDD, Kenneth K.; ZHIVOTOVSKY,
Lev A. “Genetic Structure of Human Populations.”
Science, v. 298, p. 2381-2385, 2002.

RYN, Michelle V.; BURKE, Jane. “The Effect of Patient Race
and Socio-Economic Status on Physicians’ Perceptions
of Patients.” Social Science & Medicine, v. 50, p. 813-
828, 2000.

RYN, Michelle V.; FU, Steven S. “Paved with Good Intentions:
Do Public Health and Human Service Providers Contribute
to Racial/Ethnic Disparities in Health?” American Journal
of Public Health, v. 93, n. 2, p. 248-255, Feb. 2003.

SCHWARTZ, Robert S. “Racial Profiling in Medical Research”.
New England Journal of Medicine, v. 344, p. 1392-1393,
2001.

SNOWDEN, Lonnie R. “Bias in Mental Health Assessment and
Intervention: Theory and Evidence.” American Journal
of Public Health, v. 93, n. 2, p. 239-243, Feb. 2003.

STEPAN, Nancy L. “Eugenia no Brasil: 1917-1940". In:
HOCHMAN, Gilberto; ARMUS, Diego (Orgs.). Cuidar,
controlar, curar: ensaios histdricos sobre saude e
doenca na América Latina e Caribe. Rio de Janeiro:
Editora FIOCRUZ, 2004. p. 331-392.

. “A hora da eugenia”: raga, género e nacao na
América Latina. Rio de Janeiro: Editora FIOCRUZ, 2005.

SZE, Julie; PRAKASH, Swati. “Human Genetics, Environment,
and Community of Color: Ethical and Social
Implications.” Environmental Health Perspectives, v. 112,
n. 6, p. 740-745, May 2004.

TELLES, Edward E. Racial Ambiguity Among the Brazilian
Population. California Center for Population Research.
Working Paper Series, n. 12, 2001.

TAPPER, Melbourne. In the Blood - Sickle Cell Anemia and
the Politics of Race. Philadelphia: University of
Pennsylvania Press, 1999.

WILLIAMS, David R. “The Concept of Race in Health Services
Research: 1966 to 1990.” Health Services Research, v.
29, p. 261-274,1994.

Estudos Feministas, Florianopolis, 14(1): 243-262, janeiro-abril2006 261



JOSUE LAGUARDIA

[Recebido em agosto de 2005 e
aceito para publicagcdo em marco de 2006]

On The Razor's Edge: Sickle Cell Anemia, Race and The Implications in Health Care
Abstract: The political propositions in health for the black population have a recent history in the
Brazilian political setting, with a special highlight to the National Program on Sickle Cell Anemia.
This program is an output of political actions launched by the black movement on behalf of the
recognition of sickle cell anemia as prevalent disease among Brazilian black population.
Discourses on the sickle cell anemia have been built in the core of that political action, stressing,
based in biological and epidemiological assumptions, the racial character of this disease. The
objective of this article is to criticize those assumptions, emphasizing the ethical implications of
disease racialization.

Key Words: sickle cell anemia, racialization, ethics, health care.
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