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O objetivo deste ensaio é refletir sobre o
significado social de um crescente interesse
pela anemia falciforme e outras doencas
associadas ao corpo negro no Brasil.
Investigarei a rede discursiva que se formou
em torno da doenga no contexto social da sua
produgdo. Comego resumindo a analise feita
do antropdlogo Melbourne Tapper, do
programa de combate a Anemia Falciforme
nos Estados Unidos nos anos 70, logo apds
as vitorias dos negros na luta pelos direitos
civis. Tapper (1999) argumenta que uma das
conseqiiéncias dessa politica foi a criagao de
uma comunidade negra cidada e responsavel.
O Programa de Anemia Falciforme,
desenvolvido pelo governo brasileiro com
participacao de ativistas negros a partir da
década de 1990, também contribui para a
formacdo e de uma “comunidade negra
responsavel”. O argumento do artigo é que a
anemia falciforme torna-se muito mais que
uma doenga a ser erradicada. O discurso em
torno dela é um poderoso elemento no
processo de naturaliza¢ao da “raga negra”

(e, por oposicao logica e politica, da “raga
branca”) num pais que se imaginava como
bioldgica e culturalmente hibrido.
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This essay reflects on the social significance of
growing interest in sickle cell anemia and other
illnesses associated with the black body in Brazil.
I explore the discursive network that has taken
shape around the disease within the social context
of its production. I first summarize anthropologist
Melbourne Tapper’s analysis of the United States
program to fight sickle cell anemia in the 1970s,
shortly after blacks attained victories in the civil
rights movement. Tapper (1999) argues that one
ofgthe consequernces of}Zhis policy was the creation
of a responsible black citizenry. In the late 1990s,
the Brazilian government developed a program
(Programa de Anemia Falciforme) that counted
on the heavy participation of black activists and
that also contributed to the formation of a
“responsible black community. My argument is
that sickle cell anemia becomes much more than
an illness to be eradicated. The discourse
surrounding it is a powerful element in the process
of naturalization of the “black race” (and, by
logical and political complement, the “white
race”) in a country that until recently imagined
itself a biologically and culturally hybrid nation.

KEYWORDS: Sickle cell anemia; race relations;
black movement.
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They [sickle cell researchers] have appropriated sickling to support the
particular interpretation of the relationship between nature and culture
without which the notion of race would cease to make sense.

Melbourne Tapper

Introducao

A o longo dos ultimos dez anos vem surgindo no Brasil um
renovado interesse pela anemia falciforme, interesse que co-
incide com mudancgas radicais no posicionamento do Estado brasi-
leiro perante a “questao racial”. E justamente no bojo do Progra-
ma de Direitos Humanos do governo Fernando Henrique Cardo-
so, anunciado em novembro de 1995, que o Estado reconhece a
existéncia do racismo no Brasil, propde agoes afirmativas a favor
dos negros e inaugura um Grupo de Trabalho Interministerial para
Valorizagao da Populacdo Negra (GTI), cujo subgrupo dedicado a
saude comegou a desenvolver programas dirigidos a “populacao
negra”, em particular o PAF.

O principal objetivo deste ensaio ¢ refletir sobre o significado
social desse crescente interesse pela anemia falciforme e por outras
doengas associadas ao corpo negro. Para tanto, investigarei a rede
discursiva (pronunciamentos da midia, textos académicos e pro-
gramas governamentais)' que se formou em torno da doenca no
contexto social da sua producdo. Fica evidente, portanto, que o
que me interessa aqui nao é a anemia falciforme em si, mas a ma-
neira pela qual ela se torna um fato social. Para colocar a rede
discursiva brasileira em perspectiva, comego resumindo a andlise
feita pelo antropologo Melbourne Tapper, do programa de comba-
te a Anemia Falciforme nos Estados Unidos nos anos 70, logo apos
importantes vitdrias dos negros na luta pelos direitos civis. Tapper
(1999) argumenta que uma das conseqiiéncias dessa politica foi a
criagdo de uma comunidade negra cidada e responsavel. O Progra-
ma de Anemia Falciforme desenvolvido pelo governo brasileiro,
com uma destacada participacao de ativistas negros a partir do fi-
nal da década de 1990, também tem buscado a formacao de uma
“comunidade negra responsavel”, e, ainda mais significativo, o for-
talecimento da prdpria categoria social de ‘negro’. Argumento que
a anemia falciforme se torna muito mais que uma doenca sob a
égide unicamente da medicina. O discurso em torno dela é um po-
deroso elemento no processo de naturaliza¢ao da “raca negra” (e,
por oposigao légica e politica, da “raga branca”) no Brasil.

Antes de iniciar a discussao, porém, é necessario descrever
em linhas gerais o discurso da ciéncia contemporanea sobre essa
doenca.
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A ciéncia e a anemia falciforme

A ciéncia define a anemia falciforme por meio de quatro discur-
sos dominantes: da biologia molecular, da medicina clinica, da an-
tropologia bioldgica e da genética (Tapper, 1999). A biologia
molecular explica a anemia como uma mutacao da hemoglobina
que leva as células a se parecerem com foices. A medicina clinica se
debruca sobre as varias manifestacOes e conseqiiéncias desse
‘afoicamento’” das células, bem como sobre os tratamentos mais
adequados. Uma das caracteristicas da doenga é a sua variabilidade
clinica, envolvendo desde pacientes com inimeras complicagoes e
freqiientes hospitaliza¢Oes a outros quase assintomaticos. As ma-
nifestagdes clinicas sdo anemia cronica acompanhada por dores
osteoarticulares, dores abdominais, infecgdes e enfartes pulmona-
res, retardo no crescimento e na maturacao sexual, acidente
vascular cerebral e comprometimento cronico de multiplos 6rgaos,
sistemas ou aparelhos, como o sistema circulatorio, rins, olhos e
pele, além do aparecimento de tlceras. A ciéncia genética define a
anemia falciforme como de heranga mendeliana, associada a uma
mutacao especifica. Em 1949 James V. Neel e E. A. Beet estabelece-
ram a distingao genética entre o ‘trago falciforme’ e a anemia pro-
priamente dita. O individuo que recebe o gene de apenas um dos
seus genitores, portanto heterozigoto, é apenas portador do ‘tra-
¢o’. Elenao desenvolve a doenga, mas pode transmitir o gene para
seus filhos. Quando recebe o mesmo gene de ambos os pais, o indi-
viduo (no caso, homozigoto) tem a anemia falciforme. A antropo-
logia bioldgica e a genética populacional consideram a anemia
falciforme, sob certas condi¢des, como uma instancia de adaptacao
ao meio ambiente sob influencia da sele¢ao natural. A relativa imu-
nidade a maldria por parte de individuos heterozigdticos (aqueles
que recebem o gene de um dos parentes) é invocada pelos pesquisa-
dores para explicar a sobrevivéncia dessa mutagao justamente nas
areas onde a maldria é endémica, a Africa ocidental (sobretudo),
Grécia e sul do Mediterraneo, e o sul da India.

A rede discursiva sobre anemia falciforme
nos Estados Unidos

A primeira identificagdo da anemia falciforme foi feita nos Esta-
dos Unidos por James B. Herrick em um estudante negro proveni-
ente do Caribe, em 1910. Desde entao a condigao foi associada ao
corpo negro, a tal ponto que entre as décadas de 1920 e 1940 ela
serviu como uma espécie de marcador racial definidor de quem se-
ria ou nao negro.

Apos a descoberta daldgica mendeliana da transmissao da doen-
ca em 1949, poder-se-ia supor que o discurso sobre a relagao entre
‘raca’ e anemia falciforme perdesse a sua forga. Segundo Tapper, a
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descoberta de Neel deveria ter mudado o discurso sobre o
afoicamento, tornando irrelevantes ou fora de moda ... as abor-
dagens arcaicas da antropologia racialista e da eugenia ... Espe-
rar-se-ia que termos como raga, o Negro (compreendido como
representante de wm tipo racial), pessoas de cor, e o individuo
subnormal ... tivessem se tornado sem sentido, sendo substitui-
dos pelas nogdes da biologia molecular. (Ibidem, p. 39, 40)

Contudo, isso nao aconteceu.

Desde a década de 1950, na literatura sobre a anemia falciforme,
a eugenia e a genética ndo se excluiram mutuamente, mas
freqiientemente co-existiram ou se fundiram para produzir uma
nova e poderosa antropologia racialista que foi informada — e
autorizada — pela linguagem da biologia molecular (sobretudo o
discurso sobre genes de grupos sangiiineos). (Ibidem, p. 40)

De fato, a teoria da relagdo entre o corpo negro e a anemia
falciforme era tao hegemonica e inquestionavel que “elaboragoes
secunddrias” ? eram invocadas para preservar a teoria perante fa-
tos que a contradiziam. Cada vez que a pratica parecia contradizer
a teoria, os ‘fatos” eram modificados para poupar a teoria. Por exem-
plo, os ‘brancos’ diagnosticados como portadores da doenga eram
imediatamente suspeitos de serem “de fato’ negros.

Na década de 1970, seguindo a luta pelos direitos civis, o gover-
no americano elegeu o controle e a prevengao de anemia falciforme
como uma medida para corrigir a historia de segregacao e discrimi-
nacao contra os afro-americanos. Findou por se tornar um emble-
ma, a meta de uma cidadania plena para eles.

Tapper mostra que, ao longo das décadas de 1950, 1960 e 1970, o
discurso que se formou em torno da anemia falciforme foi
enfatizando cada vez mais o ‘eu’ e a responsabilidade do individuo
perante a sindrome: “A gestao de anemia falciforme envolveu uma
espécie de cuidado intensivo do self e, por extensao, daraga” (Tapper,
op. cit., p. 97). Um marco nessa démarche teria sido o trabalho de
Robert B. Scott,®> que observou que, em comparagdao com outras
doencas com menor incidéncia, a anemia falciforme recebia
pouquissimos recursos destinados a pesquisa e a investigacao cli-
nica. Scott argumentou que a anemia falciforme representava um
problema social; sé poderia ser combatida pelos préprios negros a
partir de informagdes sobre a doenga. Assim, esse autor sugeriu
aconselhamento genético para noivos. Tapper comenta:

O trago (e nao a anemia em si) providenciaria em tltima instan-
cia um locus para vigiar o comportamento reprodutivo dos afro-
americanos. Mais precisamente, tornou-se o veiculo para a cons-
tituigdo de um tipo particular de sujeitos afro-americanos, que,
armados com conhecimento — gragas a “eficacia da midia” como
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diria Scott — tomariam decisdes bem fundamentadas. Esses su-
jeitos, supostamente diferentes das geragdes anteriores de afro-
americanos, preencheram os requisitos para a cidadania plena e
passaram a possuir o conhecimento daquilo que precisavam fa-
zer para servir o seu proprio interesse e o da comunidade.
(Ibidem, p. 106, traducdo minha.)

Segundo Tapper, entao, o texto de Scott criou as condi¢des para
a formulacao de politicas publicas, em particular o National Sickle Cell
Anemia Control Act, logo modificada para “National Sickle
Cell Anemia Prevention Act” (grifo meu).

Essa legislacdo e os debates que a precederam insistiram na im-
portancia da participagao da “comunidade negra” no enfrentamento
do afoicamento. Tapper sagazmente lembra que, anteriormente a
essa discussao, a “comunidade negra” nem existia sequer como fi-
gura de retorica. O Relatorio Moynihan de 1965, por exemplo, fala-
va de desintegracao familiar, da criminalidade e da anomia da socie-
dade negra (Moynihan, 1965). Assim, afirma Tapper, a legislacao
relacionada a anemia falciforme teve como efeito a construcao de
uma ‘comunidade’ real e responsavel. Por todo o pais, negros se
organizaram para passarem por testes e para encorajar os outros a
se testarem também, buscando averiguar se seriam ou nao porta-
dores do gene.

Em pouco tempo, alguns estados consideraram introduzir tes-
tes compulsorios para cidadaos negros e, em alguns casos, porta-
dores do trago perderam a chance de emprego em algumas profis-
soes (aeromoga, por exemplo) ou de ingressar em academias milita-
res e da aerondutica. Em Mississippi, a legislagao “autoriza o con-
selho estadual de satide a estabelecer um programa de testagem
para a anemia falciforme entre aquelas pessoas que, por raca, gru-
po étnico ou por outras razodes, sao determinadas como particular-
mente suscetiveis a condigdo. O conselho é também autorizado a
preparar e distribuir materiais educacionais relacionados a anemia
falciforme”.*

No entanto, mesmo que a idéia fosse a de envolver a “comuni-
dade negra” (assim constituindo-a, segundo Tapper), o programa
enfureceu alguns negros (infelizmente Tapper ndo os identifica so-
ciologicamente):

Eventualmente muitos negros viram a gestao da anemia
falciforme como uma conspira¢dao — uma forma insidiosa de dis-
criminacao, até genocidio. A identificacdo da populacao negra
como alvo tnico ... foi vista com ceticismo por muitos negros. Ao
separar a populagdo negra para intervencao, o governo nao es-
taria contribuindo para a estigmatizacao dos negros em vez de
desencoraja-la? Dado que o afoicamento ocorre — mesmo com
menor freqiiéncia — em outras populagdes, como poderia o go-

v. 12, n. 2, p. 347-70, maio-ago. 2005 351



PETER FRY

352

verno justificar o seu foco exclusivo na comunidade negra? Quais
as possiveis implicagdes — em termos de maior discriminagao —
dessa pratica? (Ibidem, p. 121, tradugdo minha.)

Contudo, mesmo assim, o programa e a rede discursiva engen-
drada tiveram o efeito de ‘produzir’uma ‘comunidade negra’ orga-
nizada para o bem-estar dos seus membros.

O dilema que enfrentaram os proponentes do programa de ane-
mia falciforme foi o de ... que ndo existia ... uma comunidade
negra unificada e bem definida; ela tinha que ser produzida. Os
proponentes da iniciativa procuraram oferecer uma imagem
positiva daquilo que precisava ser governado — a comunidade
negra — e também enfatizaram as boas inten¢des do governo,
organizando a sua apresenta¢ao em torno de termos-chave como
negligéncia (a ser corrigida), responsabilidade individual (apre-
sentada como uma categoria universal), urgéncia ... e autodeter-
minagao... (Ibidem, p. 123, tradugao minha.)

Em resumo, Tapper argumenta que a rede discursiva em torno
da anemia falciforme nos Estados Unidos (eu me refiro predomi-
nantemente a textos cientificos e governamentais, mas Tapper in-
clui artigos veiculados na midia da época) teve como conseqiiéncia
fundamental a formagao da nogao de uma comunidade negra res-
ponsavel, redefinindo os negros como cidadaos plenos, com a obri-
gacao de participar na produgao do bem comum, neste caso através
da‘prevencao’ da anemia falciforme. Evidentemente, nao é por aca-
so que esse discurso surgiu no bojo da emancipagao civil dos ne-
gros americanos, seguindo a luta para os direitos civis da década
de 1960. Representava, para o governo, um compromisso com a
saude dos negros e uma vontade de se redimir perante as falhas do
passado.

O importante a observar neste ponto, porém, é que embora
Tapper tenha conseguido relativizar a categoria ‘comunidade ne-
gra’, ele nao chegou a fazer o mesmo com as categorias ‘raciais’
‘negro’ ou “afro-americano’ e ‘branco’, que sao tratadas como se
fossem categorias pré-discursivas. Esse escorregdo de um
foucaultiano confesso s6 pode ser entendido pela aura de naturali-
dade que a taxonomia racial bipolar possui nos Estados Unidos.
Tapper relata casos de dividas sobre algumas instancias de classifi-
cacao — se tal branco fosse de fato branco, por exemplo — mas as
categorias em si ndo eram postas em questao. Embora Tapper cer-
tamente perceba que alégica dos discursos sobre anemia falciforme
pressupOe e torna possivel o conceito de ‘raga’ (a epigrafe deste ar-
tigo sao palavras suas), essa nao € uma questao que Tapper tenha
tratado em seu livro. Olhando agora para o Brasil, onde, argu-
mentaremos, hd uma disputa de legitimidade entre pelo menos dois
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sistemas de classificagao ‘racial’, observaremos que a rede discursiva
em torno da anemia falciforme tem a conseqiiéncia de ndo apenas
produzir uma comunidade negra cidada e responsavel, como for-
talecer o seu antecedente l6gico: uma taxonomia racial bipolar.

A anemia falciforme no Brasil da década de 1990: a histéria
é a mesma ou é outra?

Logo no inicio do seu governo, o presidente Fernando Henrique
Cardoso langou o Programa Nacional de Direitos Humanos, que
continha uma série de atividades planejadas no interesse da “co-
munidade negra’. Incluia-se entre elas a criagdo de um Grupo de
Trabalho Interministerial (GTI) para a Valorizagao da Populacao
Negra. O GTI foi instituido pela Medida Provisoria de 20 de no-
vembro de 1995, na ocasiao da Marcha Zumbi dos Palmares Con-
tra o Racismo, pela Igualdade e pela Vida, que mobilizou milhares
de militantes negros e simpatizantes do pais inteiro.

Em 1996, o subgrupo de satide organizou uma Mesa Redonda
sobre a Sauide da Populagao Negra, que chegou a reconhecer qua-
tro ‘blocos’ de doengas que afetam a “populagao negra’.

O primeiro bloco € o grupo das doencas geneticamente determi-
nadas. Sao doengas que tém bergo hereditario, ancestral e étnico.
Nesse grupo, destaca-se a anemia falciforme, por ser uma doenga
que incide predominantemente sobre afro-descendentes. Também
sao doengas ou agravos desse grupo a hipertensao arterial, o dia-
betes melito e uma forma de deficiéncia de enzima hepatica, a glicose-
6-fosfato desidrogenase, incidentes sobre outros grupos raciais/ét-
nicos, porém mais graves ou de tratamento mais dificil quando
acometem pretos e pardos.

O segundo bloco é o conjunto de ocorréncias, condi¢des, doengas
e agravos adquiridos, derivados de condigbes socioecondmicas e
educacionais desfavoraveis, além da intensa pressao social: alcoo-
lismo, toxicomania, desnutri¢cao, mortalidade infantil elevada, abor-
tos sépticos, anemia ferropriva, DST/Aids, doengas do trabalho e
transtornos mentais.

O terceiro bloco é constituido por doengas cuja evolugao agrava-
se ou cujo tratamento é dificultado pelas condig¢des negativas ante-
riormente citadas: hipertensao arterial, diabetes melito,
coronariopatias, insuficiéncia renal cronica, canceres e miomas. Isso
quer dizer que, apesar de incidentes sobre toda a sociedade, essas
doengas se tornam mais graves na populagao negra, em razao das
caréncias econdmicas, sociais e culturais a que estd submetida.

O gquarto bloco é o conjunto de condi¢des fisioldgicas que sofrem
interferéncia das condi¢des negativas anteriormente mencionadas,
contribuindo para sua evolugao para doengas: crescimento, gravi-
dez, parto e envelhecimento. Equivale dizer que esses quatro fatos
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bioldgicos naturais, quando afetados pelas condi¢oes negativas
referidas, constituem, para grande parcela da populagao negra, si-
tuagoes de risco para o aparecimento de doencas (Brasil, 1998).

Quais sao os pressupostos que subjazem a essa taxonomia? Em
primeiro lugar, o que significa relacionar doencas como a anemia
falciforme a um “bergo hereditario, ancestral e étnico”? Os trés ad-
jetivos ‘hereditdrio’, “ancestral’ e “étnico” sugerem que a anemia
falciforme seja uma caracteristica de um grupo social que comparti-
lha a mesma ascendéncia e, portanto, o mesmo conjunto genético.
A frase “berco hereditario, ancestral e étnico” é de fato um eufemis-
mo para doenga ‘racial’. O segundo bloco é das doengas com cau-
salidade mais social, em particular a pobreza e “intensa pressao
social”. Ha aqui a idéia de que a discriminagao racial pode ter efei-
tos deletérios sobre a satilde do discriminado. Esse pressuposto di-
fere do primeiro porque nao presume nenhum essencialismo no
corpo ou na ‘cultura’ negra. Em vez disso, pressupde que a discri-
minagao racial exercida contra as pessoas mais escuras pode pro-
duzir efeitos deletérios em relagao a satide. O terceiro e quarto blo-
cos acrescentam a nogao de “caréncias econdmicas, sociais e cultu-
rais”. Ja que nem todos os pobres sdo negros, essa nogao introduz
o pressuposto de que a “populacdo negra’ possui uma cultura pro-
pria, que pode levar a contra¢ao de determinadas doengas. Afirmar
a existéncia de uma ‘cultura negra’ é afirmar a existéncia de uma
identidade negra compartilhada pelos que se definem como “pretos’
ou ‘pardos’. Esse pressuposto vem consolidar a nogao de ‘etnia’
enunciada no primeiro bloco. Descrever essa cultura como uma
‘caréncia’ vai, estranhamente, um passo além no sentido de sugerir
que a ‘cultura negra” ajuda a fomentar estados de doenga entre os
negros.

Resumindo, podemos ver que o discurso produzido pela Mesa
Redonda de 1996 produz aimagem da ‘populacao negra’ que é muito
mais que a soma dos individuos que se definem como “pretos” ou
‘pardos’ nos recenseamentos nacionais. Essa “populacao’ se torna
uma ‘etnia’, constituida por uma heranga bioldgica e cultura (infe-
rior) compartilhada. A importancia desse discurso nao pode ser
ignorada, ja que as conclusoes da Mesa Redonda se tornaram pon-
to de partida para toda a politica publica dirigida a “populacao ne-
gra’ desde entao.

Em 2001, o Ministério publicou o seu “Manual de doengas mais
importantes, por razdes étnicas, na populagao brasileira afro-des-
cendente”, onde o pensamento do Ministério se desenvolve ainda
mais no sentido de definir a “populagao negra’ (Hamann & Tauil,
2001). O manual inicia a reflexao sobre a populagao negra brasilei-
ra afirmando que esta é diferente das de outros paises da Américae,
também, da propria Africa, gracas sobretudo a intensa miscigena-
¢do entre africanos de diferentes regides da Africa e entre esses e a

Historia, Ciéncias, Satide — Manguinhos, Rio de Janeiro



O SIGNIFICADO DA ANEMIA FALCIFORME

populagao branca e, “em menor escala, com a populagao indigena”
(ibidem, p. 9). Depois de comentar a relativa pobreza da populagao
negra, conclui que “do ponto de vista das doengas com forte deter-
minagao genética, a populagao brasileira afro-descendente possa
manifesta-las com caracteristicas proprias, nao sendo correta a sim-
ples transposigao dos resultados das pesquisas sobre essas doengas
realizadas em outros paises” (ibidem).

Dessa forma, longe de colocar em questao a propriedade de se
pensar o Brasil em termos de ‘ragas’ estanques, a miscigenagao sur-
ge apenas para estabelecer uma ‘especificidade brasileira’, uma ‘po-
pulacao afro-descendente’ com ‘caracteristicas proprias’. Novamen-
te, no discurso do Ministério, a ‘populagao negra’ se caracteriza
como um grupo, uma etnia. O que é digno de nota aqui é que
nenhuma mengao é feita as outras possiveis especificidades do Bra-
sil, como, por exemplo, a maneira de classificar as pessoas ‘racial-
mente’ mais pela aparéncia (marca) que pela ascendéncia (origem)
(Nogueira, 1991), a falta de consenso sobre quem € quem ‘racial-
mente’, a auséncia de nitidas identidades ‘negra’ e ‘branca’, e o
concomitante fato de o Brasil ndo ter legalmente discriminado os
‘negros’ desde a inauguragao da Republica. Mas essas possiveis
especificidades talvez ndo pudessem ser mencionadas num docu-
mento que tem por finalidade definir doengas importantes por ‘ra-
z0es étnicas’. Ragas e etnias exigem claras fronteiras entre seus
membros e os Outros.

O Manual contém um longo capitulo — da autoria de Marco A.
Zago, professor titular de clinica médica da Faculdade de Medicina
de Ribeirao Preto da Universidade de Sao Paulo — que se debruga
sobre a anemia falciforme, considerada desde a Mesa Redonda “uma
doenga incidente predominantemente sobre a populagao afro-des-
cendente ... com sinalizadores estatisticos suficientes e convincen-
tes para justificar sua prioridade como problema de satide publi-
ca”. Zago comeca constatando que a anemia falciforme é a doenca
hereditaria mais comum do Brasil. Faz menc¢ao a informacdes
filogenéticas sobre a origem do gene, observando que chegou as
Américas pela “imigracao forcada de 3 — 4 milhdes de africanos
trazidos ao pais como escravos” (Zago, 2001). Em seguida, observa
que a doenga é “predominante entre negros e pardos, porém tam-
bém ocorre entre brancos” (ibidem, p. 15). Observa ainda que ocorre
com mais freqiiéncia onde a populacao negra € mais numerosa. No
Sudeste “a prevaléncia média de heterozigotos (portadores) é de
2%, valor que sobe a cerca de 6% — 10% entre negros e pardos e [sic]
no Nordeste do pais” (ibidem). Estima que dois milhdes de brasilei-
ros sejam portadores do gene e oito mil manifestem a doenca.

A andlise do professor Zago se diferencia dos demais pronunci-
amentos que compdem o documento do Ministério da Satide. Em-
bora reconheca que “a origem racial e o predominio entre negros e
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mulatos é um aspecto de significativa importancia quando se con-
sidera a doenga do ponto de vista de satide coletiva e se pretende
estabelecer estratégias para seu controle”, nao fala de ‘grupo étni-
co’. Além disso, enfatiza que a doenca falciforme nao se restringe a
‘populacao negra’ e, reconhecendo a ldgica mendeliana da trans-
missdo da doenga, advoga politicas de combate de cunho
universalista. “Estratégias que visem ao controle das doencas
falciformes”, ele comenta, “para serem eficientes, devem estar asso-
ciadas a melhoria das condic¢oes de higiene, satide publica e educa-
¢ao dos focos de miséria”. Advoga um sistema de diagndstico pre-
coce, uma forte énfase “na educagao da comunidade e dos profissio-
nais de satde”, e aconselhamento genético conforme “os referenciais
da bioética”. (ibidem, p. 30). Conclui falando do PAF, que contem-
pla “um conjunto de agdes de promogao do seu conhecimento, pre-
vencao da doenga, a facilitagao do acesso aos servicos de diagnodsti-
co e tratamento, bem como as agoes educativas dirigidas aos pro-
fissionais de satide e a populacao” (ibidem). Entre as agdes previs-
tas pelo programa, incluem-se a ampliagao de diagnostico e de tra-
tamento, a capacitagdo de profissionais, a “busca ativa de pessoas
afetadas”, e o “levantamento, cadastramento e busca de parcerias
com institui¢des e ONGs com atuagdo na area da doenca falciforme”.
Em momento algum héd qualquer referéncia explicita a organiza-
¢Oes negras. Mesmo assim, como veremos a seguir, intelectuais ne-
gros, entre eles muitas mulheres, tiveram e tém papel de destaque
em iniciativas voltadas para a anemia falciforme no ambito da
saude coletiva.

O ativismo negro

Como vimos, as origens do PAF remontam a novembro de 1995,
em intima associagao com a Marcha Zumbi dos Palmares Contra o
Racismo, pela Igualdade e pela Vida. Nasce, portanto, no contexto
de uma inflexao importante na politica do governo brasileiro em
relagdo ao racismo. O fato de surgir logo apos essa marcha caracte-
riza-o como uma resposta clara do governo as reivindicagdes dos
movimentos negros.

Embora o Programa, como descrito no “Manual de doengas mais
importantes, por razdes étnicas, na populacao brasileira afro-des-
cendente”, nao faca nenhuma referéncia ao ativismo negro, ele é,
desde o inicio, intimamente ligado a individuos e organizag¢oes ne-
gros, tanto governamentais (os conselhos estaduais e municipais)
como nio governamentais. A medida que os estados vao instituin-
do seus programas de combate a anemia falciforme, essa mensagem
vai aos poucos se capilarizando na sociedade brasileira. E, como o
programa tende a ser acoplado as atividades dos conselhos negros,
o combate a anemia falciforme potencialmente acaba produzindo
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uma espécie de ‘solidariedade racial” entre as maiores vitimas po-
tenciais da doenca.

Assim, por exemplo, a Lei Estadual n®12.131, de 12 de margo de
2002, que instituiu o Programa no estado de Santa Catarina, garante “a
participacao de técnicos e representantes do Movimento Negro no
grupo a ser constituido para a implanta¢ao do Programa”. No Para,
a Lei Estadual n®6.457 de 30 de abril de 2002, prevé no seu Artigo 2,
paragrafo XV, “a realizagao de parcerias junto ao movimento
negro”. Em Sao Paulo, a Coordenadoria Especial do Negro (CONE),
que € o 6rgao do governo municipal responsavel pelo “fomento e
elaboracgao de politicas publicas voltadas para a inser¢ao do negro
na sociedade, superando as desigualdades raciais”, desenvolve um
Programa ‘Negra Cidade” de “Combate ao Racismo e de Garantia
da Diversidade Etnica”. Esse programa foi criado pela prefeitura
através da Coordenadoria Especial do Negro, “para diminuir a dis-
criminagao contra os afro-descendentes”. Um dos componentes do
‘Negra Cidade’ € um programa “para reduzir a taxa de mortalidade
por anemia falciforme em recém-nascidos e criangas com menos de
um ano” (www.portalafro.com.br/entidades/cone/internet/
cone.htm, acessado em 9.12.2004). No Rio de Janeiro, o Centro de
Referéncia Nazareth Cerqueira contra o Racismo e Anti-semitismo
(Cerena), orgao ligado a Secretaria Estadual de Justica e Direitos
do Cidadao, e cuja fungao principal é acolher e investigar casos de
racismo, promove uma série de encontros do Forum Permanente
de Anemia Falciforme. Esses encontros tém como objetivo “a difu-
sao de informagoes sobre a doenca e a melhoria da qualidade de
vida de falcémicos, através de agdes integradas do poder publico
com a Sociedade Civil” (www.sbhh.com.br/menu/noticias.asp?news
ID=1293, acessado em 11.12.2004).

No campo das organizacdes ndo governamentais pré-negro, a
presenga de mulheres ativistas € predominante.” Uma das mais pro-
eminentes ¢ Edna Roland, psicdloga, presidente do Conselho Dire-
tor da Fala Preta! Organizagao de Mulheres Negras, e representan-
te do Brasil na Conferéncia de Durban. Roland tem trabalhado no
sentido de investigar as relagdes entre ‘raga’ e satde reprodutiva
feminina. Como intelectual e ativista, argumenta que as mulheres
negras, através das organizagdes e movimentos de que fazem parte,
constituem vozes importantes para reivindicar do Estado “as con-
di¢Oes necessdrias para que possam exercer sua sexualidade e seus
direitos reprodutivos, controlando a prépria fecundidade” (Roland,
2001). Fundou uma ONG chamada Fala Preta!, cuja cartilha “Ani-
me-se informe-se anemia falciforme” resultou de uma parceria com
o Programa de Sauide Reprodutiva da Mulher Negra do Cebrap.

Jurema Batista, médica e fundadora da ONG carioca Crioula, é
também presenca importante em discussdes sobre a doenga, e co-
autora de uma coletanea sobre a saide das mulheres negras
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(Werneck, Mendonga et al., 2000). Uma terceira ativista importan-
te é Fatima Oliveira, médica integrante da Comissao de Cidadania
e Reproducao da Uniao Brasileira de Mulheres e da Sociedade Bra-
sileira de Bioética. Oliveira concebe a satide como um campo possi-
vel de luta contra o racismo e considera a atencdo a satide um
‘instrumento eficiente’ no combate ao racismo, ao preconceito e as
discriminagoes. Ela aponta para a discriminagao contra pacientes
negros e para a falta de “rigor legal e ético” de agéncias governa-
mentais na drea de satide ou de laboratdrios que submetem os pa-
cientes negros a experimentos de alto risco, sobretudo nos Estados
Unidos, Gra-Bretanha, Quénia e Serra Leoa. Oliveira argumenta
que tais formas de discriminagdo podem ser combatidas através de
politicas publicas orientadas as necessidades do segmento negro
da populacao, e do controle do “deslocamento das pesquisas dos
paises ricos para os pobres”.

Uma quarta personagem na luta pela satide da populagao negra
¢ a enfermeira, mestre em educacao, presidente fundadora da Asso-
ciacao de Anemia Falciforme do Estado de Sao Paulo, Berenice
Kikuchi. No artigo “Anemia falciforme e legislacao”, Kikuchi des-
creve a anemia falciforme como uma doenga “com prevalénciaem 1
entre cada 500 afro-descendentes nascidos vivos” no Brasil. Co-
menta que a situagao de desigualdade experimentada pela popula-
cao descendente dos escravos que foram trazidos para as Américas
¢ um dos determinantes na epidemiologia da doenca. Credita a mis-
cigenacao e a migracao regional a presencga da moléstia na popula-
¢ao de todos os estados brasileiros (Kikuchi, 2003). O projeto Sau-
de Reprodutiva e Organizagao Social dos Doentes Falciformes, de
sua autoria e apoiado pela Funda¢ao MacArthur, objetivou redu-
zir a discriminacao de doentes e seus familiares nas instituicoes de
saude e educacao. Talvez a mais importante contribuicao de Kikuchi
tenha sido a participacao na elaboragao do PAF.

Na pratica, portanto, as iniciativas governamentais voltadas
para a anemia falciforme no Brasil, como nos Estados Unidos, es-
tao intimamente ligadas as organizagdes da militancia negra, o que
acaba por enfatizar a relagdo entre a doenca e as pessoas ‘afro-
descendentes’. Mesmo que se reconheca que a doenga dissemina-se
com a miscigenac¢ao para os quatro cantos do pais, a anemia
falciforme fica cada vez mais associada a ‘populagdo negra’.

A midia

Num artigo recente, Débora Diniz e Cristiano Guedes analisa-
ram as matérias sobre anemia falciforme publicadas entre 1998 e
2002 nos jornais A Tarde (de Salvador) e Folha de S. Paulo. Exami-

nando 41 matérias do jornal baiano e 25 do paulista, verificaram a
forte associagao entre a anemia falciforme e a populacao negra:
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Na maior parte das vezes, o jornal A Tarde noticiou a anemia
falciforme antes como uma questao de saude publica do interes-
se da populag¢do negra, que mesmo como uma doenga genética ...
Se fosse possivel identificar o tema prioritario que gerou as pau-
tas sobre anemia falciforme nos dois jornais analisados, arrisca-
riamos dizer que era o tema da saude da populacdo negra no
Brasil. E, nesse recorte, nao haveria como evitar o tema da ane-
mia falciforme. (Diniz & Guedes, 2004)

Em seguida, indagaram sobre as razdes desse ‘equivoco’, levan-
tando a hipdtese de que, do ponto de vista da populagdo como um
todo, a genética é percebida como a ciéncia que informa sobre a
génese individual e sobre as origens e diferengas de distintas iden-
tidades:

Raros devem ser os profissionais biomédicos consultados pelos
jornais que desconhecem o fato de que a anemia falciforme nao é
uma doenca exclusiva de negros e pardos, o que torna ainda
mais interessante a analise das razdes que conduziram a este
equivoco nas matérias. Uma possivel explicacdo para o fendme-
no é que a associa¢do da anemia falciforme aos negros ¢ um tema
com forte impacto midiatico, fortalecendo a expectativa sociolé-
gica de que a genética é uma informacao sobre a génese indivi-
dual. Caso esta hipdtese esteja correta, circunscrever a anemia
falciforme aos negros e pardos significa também falar sobre suas
origens e diferencas. (Ibidem)

Essa hipdtese se torna mais plausivel se examinarmos uma im-
portante cartilha intitulada Anemia Falciforme —viajemos por essa his-
toria..., cuja responsavel técnica é Berenice Kikuchi. A cartilha foi
publicada pela Associagao de Anemia Falciforme do Estado de
Sao Paulo, pela Coordenadoria Especial do Negro do Municipio
de Sao Paulo, e pelo Movimento Negro Unificado (MNU). Recebeu
também o apoio de diversas entidades negras como o Movimento
Hip Hop, o U Negro, o Grupo Forca e Raga, a Associacao Cultural
Ruth de Souza e o Coletivo da Liga Humanitaria dos Homens de
Cor, entre outras.

A capa do folheto mostra uma familia nuclear negra, pai, mae e
filho (este jogando bola), e ao lado ha um outro personagem, tam-
bém negro, vestido de branco, e carregando um estetoscépio, evi-
dentemente um médico. Assim, retrata-se desde o inicio uma doenga
de negros tratada por negros, algo deveras incomum no Brasil.

A cartilha em forma de historia em quadrinhos (Figura 1) conta
como os pais de Thiaguinho aprendem que ele tem anemia
falciforme, o que é a doenca e como tratd-la. Comeca com o lugar
de origem da anemia, uma Africa representada como um “conti-
nente rico e misterioso”, “cheio de histdria na cidade, a vida sim-
ples nas aldeias, sua riqueza e a sua cultura”.
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A doenca ja era conhecida na Africa (Figura 2). Os negros sao
trazidos para o Brasil como escravos, mas “lutam muito mais para
ter de volta a sua liberdade, erguendo varias bandeiras, e ainda
hoje continuam lutando por sua cidadania e igualdade”.

Em seguida (Figura 3), aparece o médico que diz : “Como des-
cendente deste povo é importante saber que a doenga comegou la.
Porém, outros povos também sofrem com essa doenga.” Dessa for-
ma, utilizando o conceito de ‘povo’, a cartilha faz uma clara rela-
¢ao nao entre individuo e gene, mas entre povo e doenga. Revela,
pois, a natureza genética, de transmissao mendeliana, do gene res-
ponsavel pela doenga.

O pai e a mae de Thiaguinho (Figura 4) querem entender por
que seu filho sofre da doenga e eles ndo. O médico aproveita para
discorrer sobre o que é o traco falciforme a dar conselhos médicos,
assegurando que, cuidando bem do Thiaguinho, nada o impedira
de se tornar um grande homem.

O folheto como um todo (Figura 5), com seus personagens to-
dos negros, com a exaltagdo da Africa e com anogao de que a doen-
¢a é de ‘povos’, transmite uma fortissima, quase exclusiva, relacao
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entre anemia falciforme e o corpo negro, mesmo com uma breve
ressalva de que outros ‘povos’ podem também apresentar a doenca.

Mas, mesmo os folhetos nao exclusivamente ligados a militancia
negra enfatizam a relacdo entre essa doenga e ‘raga’. Um exemplo
muito interessante é o Manual do paciente da Agéncia Nacional de
Vigilancia Sanitaria (Figura 6). No interior do folheto a ilustracao
da natureza genética e da transmissao mende-liana da moléstia mos-
tra uma familia monogamica branca.

Na capa (Figura 7), porém, aparece um médico branco e um pa-
ciente, que, se ndo é negro, certamente nao é branco.

Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria
Geréncia-Geral de Sangue, outros Tecidos e Orgaos
Subcomité de Hemoglobinopatia

Aghncin Nacional L] MlNISTERIO m
' wvgunca s “57 DA SAUDE Iﬁﬁim.,!

Manual do Paciente

Qual a ])“l‘l'l'll(._'il entre Anemia Falciforme ¢ |.):n-n(.'u Falciforme?
A anemia falciforme acontece quando o individuo possui somente a
hemoglobina alterada chamada S (individuo SS).
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Doenca
Falciforme

Manual do Paciente

~«  Agencia Nacional de Vigilancia Sanitaria

Figura 7

A titulo de conclusdo - voltando a comparar

Passemos agora para uma comparagao do caso brasileiro com o
norte-americano.

A grande semelhanca entre as duas situagoes é, sem duvida, a énfa-
se na histdria africana da anemia falciforme e na produgao de uma
comunidade negra responsavel e cidada. Onde foram implementados
programas voltados para a anemia falciforme, a relagao entre a doenga
e a ‘comunidade negra’ fica explicita tanto na legislagdo quanto nas
praticas instituidas. A comunidade negra aparece ora através dos con-
selhos estabelecidos no bojo dos estados e municipios, ora através de
organizagOes nao governamentais negras. Embora se reconheca,
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ai, a natureza genética da moléstia, o afoicamento adquiriu defi-
nitivamente o status de doenca associada a “populagao negra”, “ber-
¢o hereditario, ancestral e étnico”.

As diferencas, porém, sao significativas. Em primeiro lugar, pa-
rece que no caso brasileiro havia e ha uma presen¢a muito mais
marcante de militantes negros na formulagdo e disseminacao de
programas voltados para a anemia falciforme que nos Estados
Unidos. Além disso, é impossivel ndo ignorar a maior presenca
feminina e feminista entre esses ativistas negros. Entre 1988 e 1997,
Edna Roland, como Diretora e coordenadora-executiva do Geledés
— Instituto da Mulher Negra, onde coordenou o Programa de Sau-
de e foi responsavel pela introducao da questao da saide como
tematica prioritaria para o Movimento Negro brasileiro, produziu
os ‘Cadernos Geledés’, intitulados Mulher Negra e Satide e Esteriliza-
cdo: Impunidade ou Regulamentagdo?, primeiras publicagoes editadas
no Brasil com a perspectiva das mulheres negras na 4rea da satude.
Os sujeitos, os objetos e os critérios de validagao dos estudos de-
senvolvidos nesse campo se constituiram como tal a partir desse
momento. Sem a contribui¢ao do movimento de mulheres negras,
esse processo certamente teria assumido outra fei¢ao.

Mas talvez mais significativo de que constatar a presenga das
mulheres ativistas na produgao do PAF é reconhecer que o progra-
ma é visto por elas como uma “conquista do movimento negro”.

E isso aponta para mais uma diferenca em relagdo ao cendrio
descrito por Tapper nos Estados Unidos. Nao € sé a preeminéncia
da militancia negra brasileira na formulac¢do do programa que cha-
ma a aten¢do, como também a auséncia de qualquer critica da
intelectualidade negra. Ao que sabemos ndo hé vozes preocupadas
com 0s ecos eugénicos no “aconselhamento genético”, nem com
um aumento no controle sobre a cidadania que o PAF introduz, e
muito menos com a possibilidade de a énfase da relagao entre a
anemia falciforme e a “populagdo negra” aumentar a estigmatizagao
dos negros. Antes pelo contrario, o folheto Anemia Falciforme — via-
jemos por essa historia tem o efeito surpreendente de transformar o
sofrimento compartilhado numa espécie de orgulho de raga.

Esse valor iconico da anemia falciforme talvez marque a maior
diferenca entre a situacao que Tapper descreve nos Estados Unidos e
a que estamos desenhando aqui no Brasil. Nos Estados Unidos as
categorias ‘negro’ e ‘branco’ sao tidas como naturais de acordo
com a “regra da gota tinica” que reza que o individuo com um
antepassado africano, por mais distante que seja, ¢ negro. Ha
pouquissima ambigiiidade no sistema, e tentativas por parte de
pessoas com aparéncia muito branca de assumir uma identidade
branca (passing) sao muito mal vistas. A diferenciacao entre ‘ne-
gros’ e ‘brancos’ é marcada por uma série de sinais culturais
diacriticos que sao entendidos por todos. Como mostra Tapper, a
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rede discursiva sobre a anemia falciforme ¢, acima de tudo, uma
critica ao descaso dos brancos para com 0s negros e, como vimos,
um forte produtor de uma comunidade negra cidada.

Parece-me que, no Brasil, o apoio aparentemente total que os
ativistas negros prestam ao PAF significa que a anemia falciforme
tornou-se, muito mais que uma doenga a ser detectada e tratada,
um poderoso elemento no processo da naturalizacao da ‘raca ne-
gra’ (por oposigao ldgica e politica a ‘raga branca’). Em outras pa-
lavras, um marcador de diferenca num pais onde as delimita¢oes
raciais sao imprecisas e ambiguas.

Ao longo da histdria, a classificagao ‘racial’ dos individuos no
Brasil tem obedecido a pelo menos duas taxonomias: uma, bindria,
divide a populagdo entre ‘brancos’ e “pretos’ ou entre ‘brancos’ e
‘homens de cor’; a segunda, de multiplas categorias, decorre de uma
taxonomia complexa que reconhece uma gama de combinagoes in-
termediarias. Os critérios de classificagdo para ambas as taxonomias
sao construidos basicamente sobre as aparéncias dos individuos, ou
a ‘marca’, segundo Oracy Nogueira, que contrastou esse sistema de
classificacdo com o dos Estados Unidos onde o critério basico seria a
suposta descendéncia bioldgica dos individuos (Nogueira,
1991[1954]). E evidente que h4 muito mais consenso sobre quem é
quem, ‘racialmente’ falando, nos Estados Unidos que no Brasil.

Como vimos ao longo deste artigo, durante o ultimo meio sécu-
lo a tendéncia dos cientistas sociais brasileiros, concomitantemente
com os militantes dos movimentos negros, tem sido de fortalecer
cada vez mais a primeira taxonomia em prejuizo da segunda. A
introducdo de ag¢des afirmativas a partir do Programa Nacional
dos Direitos Humanos, de 1995, fortaleceu ainda mais a taxonomia
binaria, pois ndo hd meio termo entre quem tem direito a uma cota
reservada para negros e quem nao tem. Aos poucos, entao, o Brasil
¢ imaginado nao mais como um pais de mistura ‘racial’, mas de
duas categorias ‘raciais’” estanques, ‘brancos’ e ‘negros’.

Talvez fique mais claro o argumento se mostramos, ainda que
rapidamente, como os cientistas sociais desenharam ‘raga’ e “classe’
no Brasil na década de 1950 e meio séculos depois. Os pesquisado-
res do Projeto Unesco, Marvin Harris e Fred Zimmerman, imagi-
naram a zona rural baiana em termos de tridngulos e trapezoides.

Figura 8
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Fonte: Harris, 1951, p. 86.
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Pesquisadores contemporaneos utilizam graficos de barras, que
dividem nitidamente a populacao em negros e brancos.

Figura 9
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Fonte: Pesquisa Nacional por Amostra de Domicilios {PNAD) de 1999
Nota: *A populagio negra & composta por pardos ¢ pretos

Fonte: Henriques, 2001.

A hierarquia de ragas e classes representada pelo triangulo ce-
deu lugar a um simples grafico de barras que representa uma socie-
dade cruelmente dividida em duas categorias estanques e separa-
das. Esse tipo de grafico revela um Brasil diferente daquele descrito
por Harris e Zimmerman. O triangulo ritualizava a hierarquia e a
relacdo; o grafico de barras ritualiza uma sociedade dividida em
suas “personalidades coletivas’ estanques.®

Agora comecga a ficar mais claro por que os ativistas negros to-
maram a frente na luta pelo PAF no Brasil. Anotdria dificuldade de
persuadir os mulatos, cafuzos, mamelucos, morenos escuros e cla-
ros a se juntarem numa unica categoria ‘negro’ tem marcado o
movimento negro moderno desde a sua criagao, na década de 1970.
Parece razoavel supor que a anemia falciforme veio no sentido de
legitimar esse processo, talvez como a Aids foi utilizada por alguns
para legitimar a idéia de que os homens que praticam sexo com
outros homens sao, todos, homossexuais/gays.

Desde a publicagao em 1903 de Algumas formas primitivas de clas-
sificagdo, de Durkheim e Mauss (1981), entende-se que sistemas de
classificagao sao socialmente construidos, mas que derivam a sua
eficacia e legitimidade da sua suposta ‘naturalidade’. Como a doenga
é compreendida como algo natural, alberga as caracteristicas ideais
para se tornar um ‘simbolo natural” do grupo ou da categoria so-
cial aos quais é associada. E por isso, sugiro, que a rede discursiva
em torno do afoigamento que o define como ‘doenga racial” e nao
como uma doenga que se desenvolve ou ndo através de combina-
¢Oes de genes recessivos, acompanha e legitima mais ainda a cres-
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cente naturalizacdo da taxonomia racial bipolar no Brasil. O uso
politico que a anemia falciforme pode assumir nesse contexto é mais
que evidente.

Mas, como se diz, “o Brasil ndo é para principiantes”, e eu esta-
ria sendo muito ingénuo se nao terminasse este ensaio relativizando
omeu proprio argumento. Enquanto é verdade que a rede discursiva
em geral enfatiza as origens africanas do afoigamento e tem como
alvo ‘a populagao negra’, a ldgica genética, que nao respeita su-
postas barreiras raciais da moléstia, ndo € nunca esquecida. Ao
contrario dos Estados Unidos, aonde se chegou a propor o teste
exclusivamente para os negros, no Brasil o PAF visa a
universalizacdo do teste do traco falciforme. Em Santa Catarina,
por exemplo, a lei reza: “Fica assegurado o exame de diagnostico
de hemoglobinopatias a todas as criangas recém-nascidas, que de-
vera ser realizado em todas as maternidades e hospitais congéneres
no Estado e demais integrantes do Sistema Unico de Satide”.

Ja vimos como o panfleto da Anvisa acende uma vela para Deus
e outra para o Diabo quando retrata o paciente como nao branco,
0 médico como branco e os portadores do traco falciforme como
todos brancos! O folheto da HemoRio vai para outro extremo, nao
falando rigorosamente nada sobre a filogénese do gene nem sobre
qualquer associagao epidemioldgica entre a moléstia e pessoas des-
cendentes de africanos. No diagrama da transmissao genética con-
tido no folheto, as figuras nao possuem uma ‘ra¢a’ definida, ten-
dendo, quem sabe, para a brancura.

Figura 10

A alteragdo falciforme é proveniente
fa Africa e de alguns paises da peninsula
Ardbica e, por isso, € mais fregiente em
)essoas erigindrias dessos duas regides
lomo o Brasil é um pais formado por

Quande nascemes, herdamos de nossos
pais a cor da pele, dos olhos, tipo e cor do
cabelo, o tipo fisico, etc. Podemos, também
herdar a hemoglobina S, responsdvel pelo
trago falcémico
)essoas de diversas origens, o trage
‘alegémico é muito fregliente em nossa
opulagdo.

Quando a pessoa rece- A AA
be de umP dos pais a [ &)
hemoglobina A e de ou- =
troa cmuglobmc: See PO
é chamado de "trago A AA AS A
faleémico”, sendo re-

presentade por AS

Quando uma pessoa
recebe de ambes, pai

Ao nascimento, através do teste do
pezinho

Com o diagnéstice precoce podemos
evitar as complicagdes mais graves da deenga

S

W@
M AS AS S

Entdo os pais do pacien-

e mde, a hemoglobina
5, elanasce com Ane-
mia Faleiforme cuja
representacdo & 55

55

oy !
que podem ser fatais. No caso do trago, o te com Anemia -(':5/ =)
diagndstico precoce visa detectar a existéncia Falciforme sdo portade- o v
res do trago ou também O

da hemegleobina S na familia.

tém Anemia Falciforme

v. 12, n. 2, p. 347-70, maio-ago. 2005

367



PETER FRY

O reconhecimento da logica da transmissao mendeliana da
doenga e do traco falciforme, o que implica que qualquer brasi-
leiro, por mais ‘branco’” que possa parecer, pode contrair a anemia
falciforme, traz a tona a mistura genética brasileira. A publicagao
de Retrato molecular do Brasil, em 2000 (Pena, Carvalho-Silva et al.,
2000) deu respaldo cientifico a crenca na natureza tri-hibrida da
populacao brasileira, proveniente de amerindios, europeus e afri-
canos. Mais recentemente, os geneticistas J. Alves-Silva e Sérgio
Pena, entre outros, tém demonstrado que pelo menos 40% dos
marcadores detectados naqueles brasileiros que se auto-declaram
brancos sdo de origem africana. (Alves-Silva, Santos et al., 2000;
Pena, 2002). Embora a anemia falciforme apareca, de fato, com mais
freqiiéncia em populagdes de pessoas com fendtipo mais “africano’,
ela se encontra também em pessoas que em nada parecem afro-des-
cendentes. O inverso é também verdadeiro. Uma pesquisa recente
em 24 comunidades definidas como quilombos em todas as cinco
regides do Brasil revelou que a freqiiéncia do trago falciforme varia
de zero, nas comunidades Itamoari (no Pard) e Paredao (no Rio
Grande do Sul), até 13%, em Riacho de Sacutiaba (na Bahia)
(Pedrosa, Ferreira et al., 2004). Os pesquisadores concluem que “con-
siderando todos os remanescentes de quilombos estudados, a fre-
qiiéncia média desse alelo [o trago falciforme] foi de 3,7%, bem abai-
x0 dos 8,7% observados nos paises africanos, de onde veio a maio-
ria dos escravos” (ibidem).” Como Parra e outros mostraram re-

* Agradeco os
generosos conselhos
de Marcos Chor
Maio, que me

incentivou a escrever
este trabalho, e de
Ricardo Ventura
Santos, que tentou

centemente, a aparéncia € um fraco indicador da composicao gené-
tica dos individuos (Parra, Amado et al., 2003). Por mais que a
implementagao do PAF tenha enfatizado a relagdo entre a doencga e

reduzir a minha
ingenuidade no que
diz respeito a
genética.

a populacado afro-descendente, as praticas de detecgao, calcadas no
discurso da ciéncia genética, tratam, felizmente, essa moléstia como
uma doenga que € potencialmente de todos.

NOTAS

1 Tapper utiliza esse conceito, que toma emprestado (Kitler, 1990): “Discourse networks ... are complex and
heterogeneous assemblages of inscriptive devices. They give a phenomenon like sickling a particular conceptual
shape which, in turn, makes is responsive to specific types of action, whether regulatory, therapeutic, or
investigative” (Tapper, op. cit., p. 6).

2 Esse termo é de E. E. Evans-Pritchard. No seu estudo sobre a feiticaria entre os Azande (Evans-Pritchard, 1965
[1937]), reparou que eram invocadas “elaboragdes secundarias” para dar conta de situagdes inesperadas e que
poderiam colocar a teoria em questdao. Por exemplo, se um ritual de cura nao deu certo e o paciente morreu, era
porque era mal feito ou porque entrara em jogo a acao de feiticeiros infinitamente mais poderosos.

3 Scott, R. B. Health Care Priorities and Sickle Cell Anemia among Negroes in Richmond, Va. Journal of the
American Medical Association, v. 214, n. 4, p. 731-4. 1970

4 “Authorizes the state board of health to establish a program to test for sickle cell anemia of those persons who,
because of race, ethnic group or other reasons are determined to be particularly susceptible to the condition.
The board is also authorized to prepare and distribute educational materials related to sickle cell anemia.”
Disponivel em www.ncsl.org/programs/health/sickle. htm.

368 Historia, Ciéncias, Satide — Manguinhos, Rio de Janeiro



O SIGNIFICADO DA ANEMIA FALCIFORME

5 Estou muito grato a Consolagdo Lucinda para a sua contribuigdo a esta segio. Ela me chamou a atengio para
a importancia dessas mulheres e me familiarizou com o folheto “Anemia Falciforme - viajemos por essa

histéria...”.

6 Para um desenvolvimento mais detalhado desse argumento, ver Fry e Maggie (2003). Ver também Carvalho
(2004), onde José Murilo de Carvalho afirma que a eliminagdo dos mulatos, caboclos etc. pode ser entendida
como um “genocidio estatistico”.

7 Os autores da pesquisa sobre quilombos argumentam que “ndo é possivel, no caso da anemia falciforme,
estabelecer uma politica tinica de satude publica para todas essas popula¢des. Cada uma delas deve receber
atengdo individualizada, de acordo com suas caracteristicas especificas” (Ibidem).
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