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Resumo

O objetivo deste artigo é problematizar a relacao entre eugenia e racismo associada as doencas genéticas,
especificamente a doenca falciforme, tendo como referéncia o caso do Programa de Triagem Populacional
(PTP), cuja implantacdo em Salvador, Bahia, ndo se concretizou devido as mobilizag¢Ges sociais. Realizou-se
uma pesquisa qualitativa, ancorada na perspectiva feminista e antirracista, que aliou a analise documental
da proposta do programa e entrevistas em profundidade com mulheres negras com doenca falciforme
acerca da percepcao sobre o contetido do programa. A anélise do documento evidenciou contetidos racistas
e eugenistas, relacionados com um discurso de cerceamento do direito reprodutivo de mulheres com este
agravo. Entre as mulheres negras entrevistadas, prevaleceu o sentimento de indignacio frente a interdigao
de seu direito reprodutivo. Ha necessidade de destituir praticas institucionais que se forjam sob o crivo do
racismo institucional e produzem violéncias sobre os corpos negros.

Palavras-chave: Racismo; Eugenia; Doenca falciforme; Direitos reprodutivos; Satide da populacio negra.

Abstract

This article seeks to discuss the relationship between racism and eugenics associated with genetic diseases,
specifically with the sickle cell disease, having as reference the case of the Population Screening Program (PTP
— Programa de Triagem Populacional), which was planned to be implemented in Salvador, Bahia, Brazil, and
was unsuccessful, since it was inhibited by social movements. A qualitative research was conducted, based
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on the feminist and anti-racist perspective, which combined document analysis of the program proposal
and in-depth interviews with black women with sickle cell disease in order to understand their perception
of the program. The results indicate that the PTP proposal had explicit references to restrictions of the
reproductive right of women with sickle cell disease, as well as revealed eugenics besides racist premises.
Regarding the perception of the participants of the study, the feeling of indignation prevailed, especially
towards the restriction of their reproductive rights. There is a need to eradicate institutional practices that
are forged under a cloak of institutional racism producing violence against black bodies.

Keywords: Racism; Eugenics; Sickle cell disease; Reproductive rights; Health of the Black population.

Resumen

Elobjetivo de estearticulo es problematizarlarelacién entre eugenesiayracismo, asociada alas enfermedades
genéticas, en particular a la anemia de células falciformes, teniendo como referencia el PTP Programa de
Triagem Populacional (Programa de Seleccioén Poblacional), cuya implementacion en Salvador, Bahia, no se
ha concretado debido a las movilizaciones sociales. Se realizé una investigacion cualitativa, fundamentada
en la perspectiva feminista e antirracista, aliada al analisis documental de la propuesta del programa y
entrevistas en profundidad con mujeres negras con anemia de células falciformes acerca de la percepciéon
sobre el contenido del programa. El anélisis del documento evidencio referencias explicitas a restricciones
del derecho reproductivo de mujeres con anemia de células falciformes, presentando en muchas partes
contenidos claramente sintonizados con principios eugenésicos y racistas. Entre las mujeres negras
entrevistadas, prevalecio el sentimiento de indignacion frente a la interdiccion de su derecho reproductivo.
Hay necesidad de suspender practicas institucionales que se forjan bajo el tamiz del racismo institucional y
producen violencias sobre los cuerpos negros.

Palabras clave: Racismo; Eugenesia; Anemia de células falciformes; Derechos reproductivos; Salud de la
poblacién negra.
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Introdugao

O termo eugenia foi constituido por Francis Galton — antropdlogo, meteorologista, matemaético e
estatistico inglés, no final do século XIX'. A eugenia se caracteriza enquanto uma ciéncia de melhoramento
racial com a perspectiva da evolu¢do humana, ou seja, é o uso de estratégias cientificas para aprimorar uma
raca humana considerada anormal e defeituosaz.

Esse movimento apadrinhou as teorias racistas — os alicerces do genocidio do povo negro ao redor do
mundo, como ocorreu com o apartheid na Africa do Sul, com as esterilizacGes em massa para fins eugénicos
pelo grupo extremista Ku Klux Klan, nos Estados Unidos; e o exterminio do povo judeu, com os campos de
concentracdo, na Alemanhaz.

Constata-se que é, relativamente, recorrente a mencao do termo ‘eugenia’ associada ao holocausto
judeu, no contexto da Segunda Guerra Mundial. Todavia, Nancy Stepan'ressalta que esse episdédio nao é
o unico exemplo deste fendmeno no mundo e destaca a necessidade de estudar a “eugenia em suas formas
nio-nazistas” (p. 13), particularmente, de “recapturar a eugenia ‘ordinéria’ e seus significados sociais™ (p. 13).

As préticas eugénicas ganharam um espaco privilegiado na ciéncia do século XX, especialmente apds
0s congressos internacionais de eugenia. A criacdo, em 1921, da Federacdo Internacional de Sociedades
Eugénicas contribuiu para impulsionar acGes nacionais com esta pauta. Cabia a comunidade cientifica
e politica desenvolver estratégias de segregacao racial, com a intencionalidade de extinguir sujeitos
degenerados — aqueles identificados intteis, anormais e inabeis=.

No caso da saude, encontramos nos anos 1920 um campo discursivo ‘eugenizado’, sendo admitida em
muitos paises a “nocio de que os individuos e grupos humanos tinham valor hereditério varidvel” (p. 12-13) e que
tais diferencas deveriam nortear as politicas sociais'.

Saosalientadastambém as especificidadesregionais. Para Stepan', na América Latina, foram incorporadas
estratégias eugénicas que podem ser consideradas mais ‘brandas’, tais como as esteriliza¢cdes em massa e
a eugenia matrimonial, porém igualmente racistas. No Brasil, no inicio do século XX, “a eugenia foi saudada
como uma nova ciéncia capaz de introduzir uma nova ordem social por intermédio do aperfeicoamento médico da raca
humana” (p. 57), ideias encabecadas por Renato Kehl, eugenista brasileiro, criador da Sociedade Eugénica
de Sao Paulo'.

Na década de 1930, o pais encontrava-se imerso no debate sobre identidade nacional. Naquele momento,
a eugenia “encontrava na nocao de raca, em sua énfase bioldgica, a categoria mobilizadora de uma série de reflexoes™
(p. 16). Floresce assim o “racialismo a brasileira”, no qual o conceito de raca era primordial para as teorizagoes
e proposicoes de acoes para o exercicio da biopolitica, “neutralizando e combatendo a degeneracio em favor do
melhoramento racial e da regeneragéo social”3 (p. 13).

O movimento eugénico brasileiro difundiu ideias para intervencoes de branqueamento na populacio,
lancando mao de acGes no campo reprodutivo. Logo, “a eugenia tocou ou influenciou a histéria da medicina,
da familia, da maternidade, da populagdo, da criminologia, da satide publica e do bem-estar social™ (p. 15). Tal
movimento tinha a intencdo de conduzir o processo hereditario da populacao, aprimorando a raca e a
consequente concretizacdo da eugenia no pais, através das estratégias de politicas no campo da saide,
saneamento basico e educacgao. Destarte, “a eugenia foi importante porque ocupou o espaco cultural no qual se
deu a interpretacao social, e porque articulou novas e poderosas imagens da satide como questao de hereditariedade e
raca™ (p. 15).

Importa aqui destacar que a doenca falciforme (DF) esteve historicamente vinculada ao racismo e
ao processo de racializacdo da satde. Segundo Chatuverdi e DeBaun4, nenhuma outra doenca esta tao
intimamente ligada a fatores raciais, sociais e politicos quanto a doenca falciforme. Nos Estados Unidos,
a histoéria natural da doenca esteve desde a sua origem ligada a ideia de hereditariedade e formas de

transmissao da doenca’. Discursos medicalizantes usavam a DF para condenar a miscigenacao e reforcar a
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ideologia da segregacao racial5, de modo que médicos e cientistas estadunidenses, tais como Travis Winsor
e George Burch, a compreenderam enquanto uma ‘doenca de negros’.

Ja no Brasil, a miscigenacao era vista como uma forma de contribuir para a eliminacdo da patologia’.
Segundo Creary®, a doenga falciforme no Brasil evoca um processo de constru¢do de uma cidadania
biocultural, que se remete a uma origem genética, uma ancestralidade africana. Segundo a autora, esse
sentimento de pertenca do grupo de pessoas que convivem com a doenca é uma forma de reivindicar
direitos, associando o atraso das politicas publicas ao racismo®.

Apesar de ser uma doenca descoberta em 1910, a implantacao de politicas pablicas de satide para pessoas
com doenca falciforme nio foi alvo de interesse do Estado brasileiro durante muitos anos. Nacionalmente,
a primeira politica pablica foi langada em 1996, o Programa de Anemia Falciforme (PAF), mas por falta de
orcamento ndo teve éxito. Apenas em 2005 a Politica Nacional de Atencao a Pessoas com Doenca Falciforme
é publicada oficialmente e passa a obter recursos do Ministério da Satide para sua implementacao.

Neste artigo, sera analisado o Programa de Triagem Populacional (PTP) voltado para a identificacao
de pessoas com doenca falciforme ou com o traco genético para DF. Para compreender a complexidade da
questdo em torno das politicas voltadas para um agravo genético, € importante diferenciar trés modelos de
triagem — neonatal, antenatal e populacional.

A triagem neonatal visa a realizacdo do diagnodstico de doencas falciformes e outras hemoglobinopatias
apos o nascimento da crianca, para que o diagnostico direcione o acompanhamento com equipe de satde
0 mais precocemente possivel. Em geral, os primeiros sintomas da DF aparecem entre o sexto e oitavo més
do bebé, de modo que o cuidado integral a essa crianca pode prevenir complicacoes e melhorar a qualidade
de vida®.

A triagem antenatal tem o objetivo de identificar possiveis doencas genéticas e orientar a sua prevencao,
isto é, a nao reproducao de sujeitos com a doenca, o que sugere, nesse sentido, a interrup¢ao voluntaria
da gestacdo. Programas que visam a uma triagem antenatal sdo comuns em outros paises, a exemplo da
Inglaterra. Na Inglaterra, desde 2001, a triagem antenatal (antenatal screening) identifica mulheres com
traco ou doenca falciforme. No caso de exames positivos para ambos, o parceiro da mulher é convidado a
realizar o teste também. Se ambos forem positivos, tanto com trago ou com a doenca, a opc¢ao de interrupcao
da gestacdo é discutida com o casal, com argumentos em torno do risco de ter uma crianga com a doenca.
Embora geneticamente a probabilidade de um casal com traco falciforme gerar uma crianca com a doenca
seja de 25% para cada gestacdo, o argumento do risco sobressai.

A triagem populacional tem a finalidade de rastrear na populacdo quem possui o gene de uma
determinada doenca genética e orienta-la a nao reproduzir. Esse modelo de triagem, diferente da antenatal
que propoe a interrupcao voluntaria da gravidez, na pratica, tem o intuito de reduzir sistematicamente seres
humanos, nao pela interrup¢ao da gestacao, mas induzido a nem chegar a engravidar — o que pode ser lida
também como eugenia. Ademais, o status de ser alguém que carrega o gene, isto é, o traco falciforme, traz
repercussoes negativas, frequentemente associado a processos de estigmatizacio, além de estar associado
com uma ideia de deficiéncia®.

Em 2001, foi implantado no Brasil o Programa Nacional de Triagem Neonatal, instituido através da
Portaria n® 822/01 do Ministério da Satide, dando inicio a triagem para a doenca falciforme, que passa a
ser incluida no elenco de doencas ja testadas no teste do pezinho instituido em 1992

O debate em torno da DF no Brasil ocorre no bojo do debate antirracista, com intensa participagao dos
movimentos sociais*?. O ano de 2001 foi um ano importante para as politicas de ac6es afirmativas, marcado
pelo amplo debate sobre a satide da populagido negra. Em 2001, ocorreu a III Conferéncia Mundial Contra
o Racismo, Discriminacio Racial, Xenofobia e Intolerancias Correlatas, em Durban, na Africa do Sul, e
a participacao intensa do Brasil, especialmente do movimento de mulheres negras, permitiu avancos na

agenda nacional.
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Entretanto, na contramao desse processo, em 2004, um programa de triagem populacional é concebido
na cidade de Salvador*, pelo Convénio N° 001/2004, com o objetivo de promover através da informacao
e comunicacao a “educacao e orientacio da populagio de Salvador, tendo como foco especial os portadores do gene
falciforme e os pacientes falcémicos™5 (p. 34).

Através de uma parceria entre a Prefeitura Municipal de Salvador, Secretaria Municipal de Sadde,
Secretaria Municipal da Reparacao e o Centro de Pesquisa e Assisténcia em Reproducdo Humana (Ceparh),
o programa teve como valor total de financiamento R$ 1.164.555,00. Além disso, foi a primeira acdo do
prefeito Antonio Imbassahy, no ano de 2004, apresentada como ‘um marco para satde piblica no pais’.

As acoes de dentincias, sobretudo da Associacao Baiana de Pessoas com Doenca Falciforme (Abadfal)
foram fundamentais para barrar o programa, através de um documento que demonstrou preocupacao em
relacdo aos termos usados no site do programa que denotavam eugenia'®. Também nesse documento, a
Abadfal reivindicou a necessidade de um programa que atendesse as necessidades e demandas das pessoas
com DF, tendo em vista os principios do Sistema Unico de Satide (SUS) e o investimento na qualidade de
vida dessas pessoas®.

Efato que o Programa de Triagem Populacional ndo chegou a ser efetivado na cidade de Salvador. Contudo,
os discursos propagados pelo Programa de Triagem Populacional (PTP) ainda sdo disseminados, seja por
meios de comunicacao, seja em servigos de saude, para pessoas com doenca falciforme, especialmente as
mulheres, tendo em vista a responsabilizacdo enquanto reprodutoras da vida.

Este artigo tem por objetivo problematizar a relagdo entre eugenia e racismo, associada as doencas
genéticas, em especifico, a doenca falciforme. Traz-se a tona o caso do mencionado programa de satde
proposto para ser implementado na cidade de Salvador e os relatos de mulheres negras com doenca
falciforme sobre ele. Versar sobre esse fenomeno nos permite despontar os corpos que estdo sujeitos a
eliminacdo, morte, ao controle e a regulacao, desvelando, portanto, os acontecimentos que circularam — e
ainda circulam — o mundo da ciéncia e das politicas de saide, especialmente, os que dizem respeito a
questao racial, as questoes reprodutivas e as doencgas genéticas.

A investigacdo sobre o Programa de Triagem Populacional, sob a perspectiva de mulheres negras
com DF, principalmente referente as questoes reprodutivas e raciais, traz a tona questdes que agridem
e violentam a populagio negra, contribui para a compreensao dos seus processos de vivéncia e o modo
como seus direitos sociais sao negados, e coloca em destaque a retomada de pressupostos eugenistas em
programas de satide no século XXI que, outrora, estiveram colocados no patamar de ciéncia e foram bussola

de politicas higienistas brasileiras.

Metodologia

Trata-se de uma pesquisa convergente com uma perspectiva feminista e antirracista que se ancora nos
principios da equidade, da liberdade e no compromisso com a transformacao de uma sociedade desigual
que se sustenta no racismo, no capitalismo e no patriarcado. Parte-se do entendimento que, “dentro da
perspectiva da transformacao social, a igualdade das mulheres nio é um projeto realizdvel dentro de um sistema cuja
prerrogativa basica do seu desenvolvimento sdo as relagdes sociais desiguais™ (p. 7). Uma pesquisa realizada a
partir da perspectiva feminista e antirracista possibilita a visibilidade das mulheres negras em pesquisas
académicas, tracando novos discursos sobre a populagdo negra, deslocando-a do lugar de apenas um objeto
de estudo para protagonista e produtora do conhecimento.

Realizou-se um estudo qualitativo que lancou mao de duas estratégias de producao de dados: a pesquisa
documental e entrevistas em profundidade com nove mulheres negras com doenca falciforme e uma mulher
negra com traco falciforme. Esta tltima foi acolhida no estudo por considerarmos oportuno atender a seu

desejo de contar suas experiéncias de vida enquanto mulher com o traco falciforme, cujas experiéncias,
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conforme ela salientou, eram muito semelhantes as de mulheres com doenca falciforme, incluindo a esfera
reprodutiva.

O estudo foi realizado no periodo de marco de 2017 a julho do mesmo ano. O trabalho de campo foi
iniciado com a apresentacdo do projeto de pesquisa na reunido da Abadfal, e na finalizagdo da reunido
algumas mulheres apresentaram interesse em contribuir com a pesquisa e disponibilizaram seus telefones
para um contato posterior nosso. Antes da reunido mencionada, a associacao nos cedeu um termo de
autorizacdo referente ao acesso aos contatos de mulheres negras com doenca falciforme para participagao
no estudo.

Os materiais analisados foram acessados através da biblioteca da Abadfal e sdo eles: a Carta Aberta a
Populacao — Convénio Cephar — Secretaria Municipal Satde Salvador/BA; o Termo de Declaraciao sobre
o questionamento da regularidade do Convénio n°® 001/2004 ao Ministério Ptblico do Estado da Bahia
— MPBA; a Carta ao Comité de Hemoglobinopatias do Ministério da Saide e Geréncia Sangue Anvisa;
o registro da criacao do site www.falcemia.med.br/presente.html; e os Diarios Oficiais do Municipio de
Salvador/BA datados de 8 e 12 de janeiro de 2004.

Participaram da pesquisa dez mulheres negras, das quais nove tém doenca falciforme e uma apresenta o
traco falciforme, com idade variando entre 20 e 49 anos de idade. As ocupacoes referidas foram: donas de
casa, curso técnico em andamento, técnica de enfermagem, autonoma, analista de relacionamento digital,
contadora, auxiliar administrativa e pesquisadora. A escolaridade das interlocutoras variou entre ensino
médio incompleto e ensino superior completo.

Entre as dez interlocutoras, seis (Anastéicia, Aqualtune, Carolina Maria de Jesus, Dandara, Laudelina de
Campos e Tereza de Benguela) tém filhas(os), e quatro (Lélia Gonzalez, Luisa Mahin, Maria Felipa e Zeferina)
nao tém filhas(os). As interlocutoras sdo residentes de bairros periféricos e populares de Salvador e sdo de
familias de baixa renda. Vale ressaltar que, para preservar sua privacidade, os nomes das interlocutoras
foram substituidos por nomes de heroinas negras, mulheres que lutaram por liberdade e igualdade desde o
periodo colonial brasileiro. Tais mulheres precisam ser visibilizadas para que suas histérias nio se percam
e nao sejam apagadas.

O primeiro contato com as interlocutoras ocorreu através do aplicativo WhatsApp e consistiu na
apresentacdo sucinta da pesquisa e entrega da carta-convite. Os encontros ou contatos presenciais foram
realizados em quatro lugares distintos, de acordo com a escolha das interlocutoras — sala da Abadfal,
shopping, local de trabalho e servico de sadde.

As entrevistas tiveram duracdo média de 40 minutos, foram gravadas e, posteriormente, transcritas.
Foi adotado um roteiro formado por trés blocos teméticos: conviver com a doenca falciforme, percepcao e
experiéncias sobre direitos reprodutivos e percepcao sobre o Programa de Triagem Populacional — bloco que
apresentaremos neste artigo. No bloco do contetido desse programa, foram apresentados as interlocutoras
nove trechos extraidos de sua pagina eletronica, hoje ja desativada, conforme descritos no site www.
falcemia.med.br/presente.html. Os trechos selecionados eram lidos individualmente, e a cada leitura elas

colocavam as suas percepgoes — 0 que, na maioria das vezes, eram impressoes de total discordancia com o

programa e indignacao frente ao conteido — o que fazia com que elas colocassem mais questoes das suas
experiéncias e as relacionassem com as questoes reprodutivas e raciais.

Adotou-se a analise do discurso na linha de Michel Foucault®®, segundo o qual o discurso constitui um
“conjunto de enunciados™® (p. 132) amparados na propria formacao discursiva, e se apresenta nos sujeitos e
nos espacos institucionais entendendo a intervencao dos contextos sociais, culturais e politicos. Assim, o

discurso é social e historico.
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Resultados e discussao

O Programa de Triagem Populacional — uma eugenia a brasileira?

O Programa de Triagem Populacional (PTP) foi proposto com o objetivo principal de identificar pessoas
com traco ou doenca falciforme para, através da informacao, orienta-las a nao reproduzirem, com base na
premissa de que “a tinica acdo capaz de modificar favoravelmente as estatisticas no curto/médio prazo ¢ a triagem
populacional dos adultos em idade fértil, com informacao sobre o significado reprodutivo da HbS nos portadores de
um gene de hemoglobinas anémalas™?.

Existem evidéncias que a DF apresenta uma maior incidéncia na populacao negra e, como a reproducao
da vida se d4 por intermédio das mulheres, a quem esse programa iria atingir prioritariamente se nao as
mulheres negras com doenca falciforme?

O argumento central para justificar a sua implantacdo era a necessidade de reduzir custos com o
tratamento da DF. Contudo, ao lado da pretensa busca de eficiéncia, a proposta destacava outras finalidades,
cujos enunciados revelam a sintonia com o ideario eugenista, como podemos ver neste trecho apresentado
no site: o programa era “fruto de um antigo e fascinante projeto de ciéncia aplicada, capaz de beneficiar — em nosso
meio, a baixo custo — ‘uma nova geracgao de pessoas’ [...] que nascerdo saudaveis no lugar dos que seriam concebidos
com genes de hemoglobinas mutantes™® (destaque nosso).

O uso dos termos adotados pelo programa advertem um discurso carregado de preconceitos e estigmas
referentes as pessoas com DF. As palavras ‘portadores’ e ‘doentes’ reforcam a exclusao e a segregacao,
e a doenca se transforma na principal caracteristica da pessoa com DF, em detrimento de sua condicao
humana. O programa afirma que “[...] o ntimero de doentes com anemia falciforme — portadores do genoma HbS/
HbS — é inaceitavelmente alto em nosso meio. E nada, jamais, até hoje foi feito para ‘reduzir no curto/médio prazo essa
elevada prevaléncia da doenca entre n6s™* (grifo nosso).

Durante as entrevistas, as interlocutoras deste estudo sentiram-se indignadas ao lerem os objetivos e a
justificativa do PTP. A reac¢do ao contato com o contetido do programa foi de total reprovacio. Ao analisar o
objetivo do programa, problematizam os enunciados presentes no site, ressaltando a relacao com o direito

reprodutivo:

[...] extingue, né, a raca humana. Sé porque tem essa doenca vamos extinguir sim, vai ter que extinguir
todos os doentes. (Dandara).

[...] e também nao tem como ndo deixar essas pessoas nascerem, [...] ndo é ta deixando de existir
pessoas, entendeu? Ai vocé ta tirando o direito da pessoa de reproduzir, nao é nascer genes saudaveis,

é deixar de existir as pessoas com anemia falciforme, entendeu? (Teresa de Benguela).

O aperfeicoamento dos seres humanos — tanto pela via do cerceamento dos direitos reprodutivos
quanto pela eliminacio dos ditos ‘doentes’ e ‘improdutivos’ — com o designio de privilegiar o nascimento de
pessoas brancas, lidos enquanto sujeitos produtivos e saudaveis, serviu perfeitamente como instrumento
do racismo®. A tais a¢les, que promoveram “tragédias genocidas” (p. 89), vestidas de ciéncia, denomina-
se eugenia°.

A perspectiva eugénica, na América Latina, tinha o género como um marcador basilar, pois “era pela
reproducdo sexual que ocorriam a modificacdo e a transmissdo da conformacio hereditaria das geracoes futuras™

(p. 116). A eugenia “estabelecia novas normas cientifico-hereditarias e controles da reproducio que ndo implicavam
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métodos cirtrgicos radicais™ (p. 116). Assim sendo, se constituiu um modo particular da eugenia negativa — a
eugenia matrimonial’, que, a partir do controle da reproducao, conduziu os movimentos eugénicos.

No Brasil, uma das taticas da eugenia matrimonial eram os exames pré-nupciais, pois, segundo eugenistas
brasileiros, os exames impediriam o casamento de pessoas lidas como “improdutivas” e “inadequadas” sem
recorrer aos métodos de esterilizacoes! (p. 131). Principio semelhante pode ser extraido da proposta do
PTP. Apos a triagem, os casais — ou apenas as mulheres — seriam aconselhadas(os) a nao reproduzirem, por
conta do risco reprodutivo, isto é, “a finalidade ¢ orientar as familias sobre os riscos da reproduc¢io de um ‘doente’
através do ‘gene mutante’".

Este aspecto do PTP é problematizado por Dandara, que compara essa acao a de um “cativeiro”, onde
as pessoas com doenca — os “problemas” — estariam sendo preparadas para o abate — a sua eliminacao.

Dandara coloca, ainda, que a DF, nesses moldes, é como se fosse algo transmissivel apenas pelo toque.

Ele tipo assim, um cativeiro coloca todas as pessoas, eu vejo assim, em um lugar cercado, s6 aquelas
pessoas que tém aquela doenca ali, pra nao proliferar [...]. Entdo isso é horrivel, a gente sente até mal
com isso [...] (Dandara).

O teor eugénico produzido pelo programa é algo que ja foi desenvolvido no Brasil nos anos 1930, sob uma
perspectiva de desenvolvimento de uma nova raga e a busca pelo aperfeicoamento da populagio brasileira.
Estratégias ancoradas em acGes eugénicas desaguaram em politicas de intervencoes focadas, sobretudo,
nas mulheres?. A regulacao da populaciao — enquanto estratégia para evitar o nascimento de doentes — era
frequente nas politicas sociais do Estado, por meio do controle dos nascimentos, dos casamentos e dos
comportamentos, descritos como ‘taras e vicios™!. Stefan' argumenta que, nesse periodo, o nacionalismo na
América Latina apresentava um intenso carater de homogeneizacao, por isso o destaque na questao racial.

A questao racial foi um elemento central identificado na anélise do programa. Enquanto exp0s a
histéria da escravidao no Brasil — traficos de pessoas escravizadas e miscigenacio — assinala o elemento
da incapacidade das pessoas com doenca falciforme. O programa descreve que no periodo colonial no
Brasil, as criancas com DF morriam precocemente, e “esses pacientes eram negros ou mulatos, pobres, a quem
historicamente pouca atencao se ministrou, sendo quando dos gemidos decorrentes das dores terriveis nas crises —
quando precisavam de sedativos fortes™9.

H4 uma ressalva no site do programa marcando que a doenca falciforme atinge nao s6 a populacao
negra, mas também a branca. No entanto, o contetido do programa foca em Salvador por ser a cidade mais
negra na América do Sul, além do enfoque no continente africano. Logo, trazer o perfil da populacao de
Salvador, assim como das criancas na época do Brasil Colonia, nao tem o objetivo de fomentar as discussoes
acerca de politicas de satde para a populagio negra, que trabalhem com a integralidade e equidade, visando
a reducao das iniquidades raciais e sociais, mas sim para justificar o porqué da necessidade de se prevenir
o ‘nascimento de seres doentes’.

Maria Felipa entende que o programa nao tinha a inteng¢ao de investir na populacao negra, que outrora
foi a populacao escravizada. Assim, além de investir na atencao a saide desse grupo, teria também que
desenvolver acoes em torno da educagio, do trabalho, por exemplo, o que o programa nao tinha nenhuma

perspectiva.

Entdo tipo, bora acabar com os negros. Por que negro, além de ser mais caro e ai tipo, nao é sé a
doenca, porque se vocé for cuidar da doenca, vocé tem que cuidar da parte social, vocé tem que cuidar
[...]. SGo muito mais despesas, entendeu? E tipo, é um trabalho que vocé da e vocé vai ta ajudando a

quem? Aos escravos? Entendeu? (Maria Felipa).
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Nas proposi¢oes do PTP havia uma divisao entre os sujeitos ‘doentes’ e ‘ndo doentes’, sendo os ‘doentes’
as pessoas com DF. O programa materializava a ideia de que as politicas de satide deveriam ter como suporte
as caracteristicas bioldgicas e a selecdo dos genes saudaveis. No contetido presente no site, ha o seguinte
trecho: “[...] também conhecida por Falcemia, trata-se de uma doenca hereditaria potencialmente incapacitante [...].
E os doentes sdo improdutivos, e os seres humanos sem doenga sdo produtivos. [...] situacdo na qual a maioria dos
portadores sdo doentes sofridos, pobres, indesejaveis nas unidades de emergéncia, incapacitados para o trabalho e
para a vida™. O programa apresenta ainda que se deveria “ATUAR AGORA, sobre um PROBLEMA QUE EXISTE

HOJE, para té-lo reduzido AMANHA”. Do mesmo modo, uma das interlocutoras realca,

[...] eu ndo pedi pra nascer com a doenca, mas eu té aqui e quero viver [...]. Muito pesado, ninguém

pede pra nascer doente, é muito pesado [...] (Carolina Maria de Jesus).

Tal ideia emitida pelo programa é semelhante ao discurso nazista que pregava a ‘morte’ das pessoas
incapacitadas, devido a sua ineficiéncia para a producdo do trabalho. Além disso, vai de encontro a toda
uma literatura acerca das pessoas com DF e as atividades exercidas nas suas trajetorias. A doenca falciforme
nao é fator impeditivo para o exercicio do trabalho=2.

As pessoas com doenca falciforme, geralmente, convivem com a enfermidade desde a primeira infancia,
a medida que vao crescendo aprendem e desenvolvem formas de enfrentar as adversidades e minimizar o
impacto da doenga em seu cotidiano2?. Umas das principais barreiras que as pessoas com DF enfrentam em
relagdo ao trabalho € a resisténcia das empresas para contratar, uma expressao do racismo institucional?s.
Portanto, a reducdo do nascimento de pessoas com DF nio é a “solucio para resolver o problema de acesso ao
mercado de trabalho”?*(p. 112).

Destarte, ao articular para que nao existam mais pessoas com doenca falciforme, o Programa de Triagem
Populacional marca uma relacao da eugenia com o genocidio da populacdo negra e a intervengao no direito

da mulher decidir sobre seu corpo e na sua autonomia reprodutiva.

Estratégias de prevencdo previstas no Programa de Triagem Populacional

No documento do PTP havia uma afirmativa que dizia: “[...] a prevencdo é, portanto, escopo central para a
sociedade [...] cujo efeito devera ser a reducao, nas proximas geracoes, do nascimento de seres humanos, portadores da
anemia falciforme™. Ressalta-se aqui que, em se tratando de uma doenca genética, o uso do termo prevencao
pode ser interpretado como uma acao de eugenia.

Maria Felipa enfatiza que a nocao de prevencao emitida pelo programa impactaria, caso fosse efetivado,

o genocidio de cerca de 50 mil pessoas, considerando as com traco e doenca falciforme.

A gente ndo vai deixar nem nascer. Nao é nem nascer. Nao vai chegar a nascer. Antes disso, vumbora
evitar. [...] Quando vocé corta metade da populacdo, um tipo de pessoas, vocé estd matando né? E
eugenia [...]. Essa parcela da populagdo nao vai existir. Ndao é uma pessoa, duas pessoas. Sao o qué?

Aqui, em torno de 50 mil? Aqui, na Bahia?” (Maria Felipa).
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Igualmente, Anastacia e Lélia Gonzalez corroboram:

E assustador, filme de ficcdo cientifica [...]. Ndo nascer? Quer tirar um grupo [...]J. (Anastécia).

Mas ndo se previne [...]. Nao se previne anemia falciforme, é uma doenca genética que [...]. Eu ndo

concordo com isso ndo, ndo vou nem falar [...J]. (Lélia Gonzalez).

A triagem neonatal foi descrita no programa como uma das estratégias de prevencdo da doenca
falciforme. O programa pondera que “[...] a triagem neonatal é a PREVENCAO PARA O FUTURO - se o resultado
do teste ndo se perder ao longo do tempo, cada portador do traco falcémico (um gene HbS) detectado na infancia tera
consciéncia do fato quando estiver apto a reproduzir™. Logo, desde o nascimento até a vida adulta com idade
reprodutiva, o sujeito sabera da sua condicdo genética e dos riscos da reproducao.

O documento do PTP afirma que “[...] cada novo doente é uma injustica social, uma vez que é ‘comprovadamente
possivel prevenir o nascimento de novas pessoas afetadas’, através da tecnologia médica e do uso honesto da informacao
e da comunicacdo social”? (destaque nosso).

Tanto Tereza de Benguela, quanto Maria Felipa apresentaram indignagio ao ouvirem que elas sao uma
‘injustica social’, concepcio essa enfatizada pelo programa em todo o seu contetdo. Tereza de Benguela
reafirma que a sociedade, sim, é que se apresenta como um fardo para as pessoas com DF, tendo em vista
toda a sua estrutura opressora e os obstaculos que essa parcela da populacao enfrenta para ter direito a

saide, trabalho, educagio e lazer. Maria Felipe exp0e sua repulsa ao programa:

O uso honesto da informacao é dizer que vocé nao pode nascer? Ou vocé é uma pessoa podre, entendeu?
Um fruto podre, entdo bora descartar! Isso é uso honesto? Vai usar a comunicagdo social pra falar,
“Ah, a partir de agora vamos usar a midia pra dizer que pessoas com DF precisam” [...]. “A gente
precisa evitar”. Como ele nao pode sair matando todo mundo, a gente, ele proibe o nascimento. Pronto,

daqui um tempo nao nasce mais ninguém, ta tudo certo, né? (Maria Felipa).

Maria Felipa questiona a concepcao de honestidade do programa de triagem populacional, distinguindo-o
como uma “mdaquina de matar pessoas com DF”, além de pretender utilizar informac6es deturpadas e
carregadas de estigmas das pessoas com DF para orientar a nao reproducio de “doentes”. A interlocutora
destaca também, no seu discurso, a auséncia do Estado no que diz respeito a garantir os direitos sociais
bésicos.

Outra proposta do programa exposta no site era: “[...] desenvolver acdo conjunta de saide publica com a
triagem populacional, para hemoglobinopatias mutantes e o ‘devido aconselhamento genético, a partir da amostra
de populacio de baixa renda™ (destaque nosso). O aconselhamento genético aparece como peca-chave
para alcancar a desejada prevencao de pessoas com DF. A informacao, assim, seria um dos principais
instrumentos utilizados, e a sua eficiéncia estaria condicionada a “qualidade da comunicacao e educacéo das
comunidades para lidar com o problema”.

O aconselhamento genético € um direito das pessoas com doenca falciforme, e as mulheres — se assim
quiserem — possuem o direito de fazer a eletroforese e ser informada da sua condicao genética, sem que com
isso sejam persuadidas a fazer escolhas referentes a reproducao+.

Diniz e Guedes®* assinalam que a conscientizacido é uma das estratégias do aconselhamento genético.
O processo de conscientizacdo, na perspectiva dos programas de prevencao a doenca falciforme, estaria
seguindo o caminho ‘correto’ se acaso os sujeitos em idade reprodutiva decidissem nao ter filhas (o0s). Ou

seja, os sujeitos ja ‘conscientizados’ controlariam a sua reproducao, tendo em vista as elevadas chances
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de ter uma crianca com doenca falciforme. Neste sentido, o ato de conscientizar “[...] ndo era, portanto, uma
medida isenta de valores ou expectativas, mas claramente uma ac¢ao que visava ao controle da reproducio por meio da
racionalidade biomédica do risco”4 (p. 1058).

Por conseguinte, o programa elegia também uma determinada populacao a ser triada, a de ‘baixa renda’.
Anasticia e Zeferina, associaram essa especificidade exigida pelo programa a uma acdo também racista, por
entender que uma parcela da populacao pobre é negra. A prevencao do nascimento seria, entdo, voltada
para as pessoas pobres e negras.

Outrora, a ‘populacao de baixa renda’ ja foi alvo de politicas sociais eugenistas. A estratégia adotada pela
medicina, no inicio do século XX, por exemplo, se transformou na prevenc¢ao, e nao mais na cura, o que
permite a criacao de controle da reproducio e da sexualidade, principalmente naquela “[...] capaz de controlar
a hereditariedade da grande familia dos degenerados e, a0 mesmo tempo, controlar as populagoes e racas consideradas
perigosas: as estratégias higiénicas e eugénicas dos séculos XIX e XX [...]"%5 (p. 27). As populacdes de baixa renda,
consideradas desviantes se transformariam, portanto, alvo dessas estratégias, o que afirma, segundo a
autora, a teoria da degeneracao e o racismo cientifico. Essas estratégias foram usadas em varios paises,
sob a premissa da manutencao da raga e, especificamente aqui no Brasil, essas nocoes foram comumente
adotadas pela Liga Brasileira de Higiene Mental, na sua fun¢ao de condenar a mesticagem?».

O destaque concedido no documento do PTP ao papel da informacao como elemento estratégico na
‘reducao do nascimento de doentes™, confirma sua base eugenista.

Para Dandara, a orientacao para nao reproduzir so6 surtiria efeito naquelas pessoas que ainda nao tém
conhecimento acerca dos seus direitos. De tal modo, ter conhecimento sobre sua condicao de sujeito de
direitos é fundamental no processo de garantia da autonomia reprodutiva, e em geral, de garantia dos
direitos sociais.

Seguindo essa linha, o programa estaria indo de encontro ao respeito das escolhas individuais, se
utilizando da sua condi¢do de um programa conceituado cientificamente, e financiado e apoiado pela
Prefeitura Municipal de Salvador, para exercer o seu poder e a sua verdade sobre as pessoas com doenga
falciforme, especialmente as mulheres negras e pobres.

O discurso médico fundamentado exclusivamente no aspecto bioldgico da doenca falciforme evidencia
uma acao de prevencao incompativel com os principios do SUS, isto é, demonstra uma prevencao aliada aos
pressupostos da eugenia e do racismo institucional, o que provocaria implicacGes éticas, politicas e sociais.
Vale ressaltar que, ainda hoje, as interlocutoras do estudo sentem que o discurso eugenista esta presente

nos servigos de satude.

O ndo-nascimento de pessoas com doenca falciforme enquanto agdo de redugdo de gastos para o
Sistema Unico de Saude

Além da premissa de construir ‘uma nova geracao de pessoas’, o PTP propagandeava o ndo-nascimento
de pessoas com DF como uma efetiva acdo de reduciio de custos financeiros para o Sistema Unico de
Saude. Tal afirmativa revela-se no préprio orcamento organizado nas informacoes fornecidas pelo site do
programa, que mencionava os custos referentes a triagem como irrelevantes, tendo em vista o cumprimento
do objetivo final — a ndo existéncia de pessoas com DF, os ditos ‘doentes’, entdo, o seu desenvolvimento
valeria a pena.

.

O programa expOe que “tratar cada doente é sofrido e caro. Prevenir o nascimento do doente é possivel’ e em
beneficio de um imenso grupo humano, em torno de nos [...] e com informacao apenas. No contexto de um programa
amadurecido, dentro de uma visao realista e humanista [...]. Tecnicamente, os custos sdo despreziveis; mais ainda pelo
excepcional beneficio, ‘se considerados a eliminagdo de sofrimento humano e a economia de cada novo doente’ que

deixar4 de ser concebido™® (destaque nosso).
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Dandara e Maria Felipa nos informam a légica do programa quanto a sua intencao de reduzir os gastos.

[...] uma bala pra cada um, é a mesma coisa, é como se fosse isso, vamos eliminar essa raca aqui, essa

raca ta gastando muito! Ai pra eles é facil eliminar! (Dandara).

[...] ndo é aquela coisa assim, ndo (é) porque essa populacdo sofre. Porque é injusto para essas pessoas
sentirem essa dor, entendeu? [...] a justificativa é porque é mais barato eliminar eles. Se isso nao for

racismo, eu ndo sei o que é. (Maria Felipa).

Dandara aponta mais uma vez que o proposito do programa é extinguir uma determinada ragca — que, na
concepcao das interlocutoras, seria a negra. Enquanto Maria Felipa entende que a proposta do programa
compara as pessoas com doenca falciforme como objetos, retirando todas as condicoes de sujeito, sua
subjetividade, uma agdo direta do racismo.

Para justificar o porqué ‘tratar cada novo doente é sofrido e caro’, o programa salienta os custos
altissimos no tratamento da doenca falciforme, enfatizando que “[...] ndo dispomos da informacéao sobre o
custo total da anemia de células falciformes para a sociedade, mas tanto a prevaléncia como a morbidade do gene sao
altissimas. Sao dezenas de milhares de atendimentos, incontaveis exames, transfusoes de sangue, gestagoes de alto-
risco, hospitaliza¢oes prolongadas, cirurgias complicadas, pacientes complexos”™.

Maria Felipa defende que os gastos com outros tipos de enfermidade seriam tao altos quanto os com o

tratamento da doenca falciforme. Assim, ela questiona:

A minha doenca é melhor ou pior do que a doenca do outro?”. E de uma injustica incrivel, incrivel. [...]
¢é mais barato evitar que eles nascam do que cuidar deles, entendeu? Tipo, quem é que decide isso? De
quem é esse poder? O sadio? Mas ele é sadio até que ponto? Ele ndo fica gripado, ele ndo tem febre, ele
ndo é diabético, ele ndo tem hipertensao? Ele é 100% saudavel, pra poder ele dizer que s6 porque eu
tenho DF, eu ndo posso ser? Quem é que decide isso? Entendeu? Eu acho isso de um absurdo, de uma

falta de humanidade tremenda! (Maria Felipa).

Dandara e Maria Felipa apresentam questionamentos categéricos para o entendimento de uma sociedade
ancorada na necropolitica, sobretudo a partir das perguntas de Maria Felipa “quem é que decide isso? De
quem ¢ esse poder?”. Achille Mbembe?® discute que os instrumentos do biopoder constituem uma politica de
morte, na qual se decide quem vai deixar viver e quem deve morrer. O autor distingue que existem corpos
especificos para morrer, existem corpos marcados para viver cotidianamente sob a mira da politica de
morte, uma politica que tem a raca como bussola. Igualmente, dentro da populacao escolhida pelo PTP,
quais corpos seriam alvo da politica de morte? Ou, até mesmo, do nao direito a vida?

Evidencia-se que um dos impactos do programa na vida das mulheres com doenga falciforme seria no
cerceamento dos direitos reprodutivos, o direito de escolha para exercer a maternidade ou nao. Posto isso,
o programa seguiu afirmando que o fato de ainda existir, em nosso meio, pessoas com doenca falciforme
equivale a um ‘absurdo ético’. Segundo ele, “[...] independentemente da situagio referente a assisténcia médica
a esses pacientes e os custos que recaem sobre o SUS, sobre a sociedade brasileira em tltima instancia, o status quo
quanto a concepc¢ao de novos portadores de anemia falciforme é um absurdo ético que vem perdurando e resistindo ao

tempo em nosso meio”*.
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Podemos analisar, entdo, que é como se o programa compreendesse as pessoas com DF como ‘nio-

sujeitos’, pessoas que nem deveriam ter nascido. Zeferina relata esse processo:

Ja ta no senso comum pra que ndo tenha filho, a gente viu que no fim das contas é um gasto a mais pra
o Estado, é um discurso forte que a mulher com DF ndo tenha filho, a gente ouve isso, nossos familiares
falam isso pra gente [...] Nao veem por outro lado, que existe assisténcia. Pra eles, quem tem doenca
falciforme esta fadado a dar gastos ao Estado e vai dar problema, prejuizo. A pessoa tem uma vida
além da doenca, a doenca é uma parte, tem que cuidar sim, mas é uma parte da pessoa, a pessoa vive,

a pessoa namora, trabalha, a pessoa estuda, e aqui ta tomando como o todo. (Zeferina).

Tal analise é corroborada por Maria Felipa. Ela afirma que, se a Constituicao Federal garante o direito a
saude, e as pessoas com doenca falciforme encaram dificuldades para garantir tais direitos, entao elas nao

sdo sujeitas. Para além disso, sao pessoas completamente descartaveis e invisiveis.

Tipo, é mais barato matar todo o mundo, ndo deixar nascer do que cuidar. [...] Porque como sao
muitas pessoas, acabam pesando no SUS, é muita gente usando o SUS [...]. E pessoa de baixa renda é
a maioria no SUS. Entdo é realmente um gasto muito alto pro SUS. Mas é um direito. E um direito a
satude [...]. Que ta na Constituicdo que todo cidadao tem direito, né? Entdo, tipo, a gente ndo é cidadao,
porque a gente nao tem direito a essas coisas. Entdo, o Estado, ele precisa se equipar e se programar

pra ter, receber essa populacdo e ndo evitar essa populacdo. (Maria Felipa).

O PTP afirmou que “[...] em suma, os custos vao variar de acordo com a vontade politica que o programa
possa despertar e alavancar [...]. Portanto, os custos diretos envolvidos serao variaveis com base no alcance
do programa, no tamanho da populacao, nos recursos humanos alocados, comunicacao, infraestrutura;
e no tempo previsto para a obtencao de resultados praticos. Em termos estritamente econémicos nao ha
custos. Trata-se de um investimento no aprimoramento da sociedade; inclusive porque, na outra ponta, o
Estado e/ou Municipio irdo deixar de pagar uma pesada fatura médico-hospitalar™.

Os respectivos trechos exibidos pelo programa, assim como tantos outros ja mencionados, evidenciam
uma das estratégias da necropolitica — a ocupacao colonial®. A acao principal se firma na autorizacao da
acdo de nao deixar pessoas com caracteristicas especificas ndo nascerem, do direito de exterminar em um
determinado territério, em um dominio de territério que é legitimado pelo Estado, no qual existem corpos
feitos para matar?.

Tratamos a ocupacao colonial nao sb a partir dos seus contornos geograficos. A ocupacao colonial se
expressou, dentro da perspectiva ideoldgica do PTP, desde o marcar o territério soteropolitano como
um espaco de escravizacao de pessoas negras até a afirmativa de que na cidade existiam muitos ‘doentes
improdutivos’, sendo a sua maioria negra e pobre e que, por isso, um projeto que visava a ‘uma nova geragao
de pessoas’ a baixo custo, deveria ser implementado.

Deste modo, ressaltamos a pergunta feita por Pessanha, “se a necropolitica se refere ao exterminio de corpos

de populacdes inteiras nio seria entdo esse fendmeno um genocidio?” (p. 39).
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Mobilizagdo das pessoas com doenca falciforme para impedir o Programa de Triagem Populacional

Desde as primeiras apari¢ées do PTP, tal como o documento ‘Triagem Populacional para Identificaciao de
Hemoglobinas Mutantes e Aconselhamento Genético em nosso meio’, a Abadfal externou sua preocupacao
com o discurso emitido, enviando, inclusive, uma Carta ao Comité de Hemoglobinopatias do Ministério da
Satde e Geréncia Sangue Anvisa. A carta dentincia da Abadfal'® afirma que “[...] a premissa da nio proliferacio
dos falcémicos é enfocada, ‘como se estes fossem pessoas que nio devessem nascer. E a busca da raca perfeita’ [...]. O
que vira depois de um programa deste? Que outros portadores de outras doencgas passarao a ser vistos como indesejaveis
ou incapazes para viver?” (destaque nosso).

Apos a veiculacdo do site do Programa de Triagem Populacional e a dentincia da Abadfal, a Secretaria
Municipal da Reparacdo de Salvador — Semur, no final de 2004, emitiu um oficio®® a Clinica que ficaria
responsavel pela triagem, retirando o apoio ao programa, por acreditar que o conteido do programa
continha ‘alegacoes de cunho racista e eugenista’. Sublinha ainda que “[...] a sociedade competitiva continua
criando situagoes de exclusao e discriminacao social para os portadores de determinada necessidade especial — fisica ou
mental — e pessoas que necessitam de ajuda, ignorando-os ou em iniciativas como a defendida por esta institui¢ao que
se configura como defesa pelo gradual exterminio/genocidio de um grupo [...] reiteramos nossa repulsa ao contetido do
texto e desautorizamos o envolvimento do nome da Secretaria Municipal da Reparacgao em tais acoes e declaracoes”.

Consideramos que a propria acao de dentincia ao programa de triagem populacional feita pela Abadfal
contribuiu para o posicionamento da Semur. Além de cumprir um papel de controle social, a associacao
também exerceu um trabalho educativo, evidenciando o contetido do programa e a sua similaridade com
politicas racistas e eugénicas.

Entende-se que o Programa de Triagem Populacional nao s6 opera o direito de matar, mas também,
especialmente, o exercicio de nao deixar nascer, e justifica essa acao a partir de uma politica concreta de
financiamento e gastos na satide publica, argumento esse que serviu para angariar o apoio da Prefeitura
Municipal de Salvador, que visava (e ainda visa) a reducao de gastos publicos.

Assim, questionamos qual o custo dessa acdo de triagem populacional para além do custo financeiro?
Qual o custo de violar diretamente corpos majoritariamente negros e femininos? Pessanha?” sublinha que
uma sociedade ancorada na necropolitica “[...] custa a vida de milhdes de corpos, e, como se ja nio fosse pouco,
custa o conhecimento produzido por esses corpos também. [...] A politica da morte avanca, e a cada passo ela se torna
mais sofisticada. Deixa de se restringir aos perimetros geograficos, como previa o modelo da ocupacio colonial tardia,
e passa a perseguir de forma cada vez mais pertinente o corpo Negro” (p. 91).

Destarte, os enunciados discursivos do programa vao para além da ideia de que ‘doentes’ custam caro
para o SUS, demonstram um discurso que coloca o corpo das pessoas negras, de baixa renda e com doenca
falciforme como corpos que representam uma ameaca ao ‘aprimoramento da sociedade’ e, portanto, sdo
corpos que precisam ser exterminados, para que a sociedade alcance a sua exceléncia em geracoes saudaveis.

A proposta do programa afirmava, ainda, que o seu desenvolvimento iria suprir uma necessidade,
trazendo repercussoes e efeitos reprodutivos fundamentais para o futuro da sociedade. Numa cidade como
Salvador (Bahia), cuja populacido negra alcanca quase 80% e onde a incidéncia do traco falciforme é de 1 a
cada 17 pessoas, que impactos esse programa representaria?

O PTP ¢ atravessado por diversos elementos — racismo, eugenia, prevencao e enunciados negativos
a respeito das pessoas que tém traco e doenca falciforme. Tal programa difundiu discursos que previam
a reducao sistematica de pessoas com doenca falciforme com a utilizacdo da informacao e comunicacao,
questdo que atinge diretamente a vida das interlocutoras que relataram suas percepg¢oes sobre o PTP neste

estudo — mulheres negras com DF.
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O Programa de Triagem Populacional exteriorizava uma estratégia de prevencao que tinha a populacao
pobre e uma doenca genética prevalente na populacdo negra como biussola, populacdo consideravel
descartavel que nao precisaria nem existir.

Nesse sentido, o PTP representa também um caso de racismo institucional. Tal como assinala Silvio
Almeida®, o racismo institucional ndo pode ser apreendido apenas a partir das praticas individuais, ha
uma reproducao social desse sistema. Isto €, “[...] o resultado do funcionamento das institui¢des, que passam a
atuar em diniAmica que confere, ainda que indiretamente, desvantagens e privilégios a partir da raca”° (p. 29). Com
base nesta perspectiva, € possivel dizer que o Programa de Triagem Populacional foi utilizado como um
instrumento institucional para impor um interesse politico e econémico de prevenir uma populacao dita

‘doente’, ‘improdutiva’, pobre e negra.

Consideracgoes finais

Buscou-se aqui problematizar a relacao entre eugenia e racismo a partir de um programa de triagem
populacional. O PTP analisado neste artigo utilizou a informacao e a comunicacao como ferramentas para
concretizar uma politica racista e eugenista. Ao integrar em si as teorias eugenistas do século XX vinculadas
as questoes raciais e reprodutivas, afirma uma nova identidade de propostas de politicas de satde, nos
anos 2000, ancorada na sociedade capitalista-patriarcal-racista. Considerar a doenca falciforme como uma
'doenca do corpo negro' ou 'doenca do sangue ruim' serviu como uma luva para a justificativa de programas
propondo reducao ou prevencao de pessoas com a doenca genética. Ou seja, justificou (e ainda justifica)
praticas realizadas, sob os moldes de um discurso eugenista e racista, em determinadas populacoes.

O racismo nao designa apenas o sujeito a ser eliminado, mas também a cor e a classe desse sujeito. O PTP
expos o seu objetivo: evitar a reproducao de pessoas com doenca falciforme. Quem sao essas pessoas? Qual
araca/etnia delas? Em sua maioria, qual a sua situacdo econémica? Tais perguntas sao compreendidas sob
a Otica da necropolitica®4, que determina o direito de matar e de viver, e para além disso, o direito de nao
existir.

O PTP colocou prescri¢oes que interfeririam na garantia dos direitos reprodutivos, e sua analise permite
acentuar os percalcos enfrentados pelas pessoas com doenca falciforme, especialmente as mulheres negras.
Vale notar, que o programa foi homogeneizante, ao desconsiderar as singularidades das pessoas afetadas
pela DF e as multiplicidade de situacoes e contextos que poderiam envolver a questao reprodutiva, incluindo
as possibilidades de cuidados para minimizar as intercorréncias.

Questionamos o porqué da emergéncia desse Programa de Triagem Populacional na cidade de Salvador,
no ano de 2004. Compreendemos que, mesmo com as intensas lutas dos movimentos sociais, assim como a
contribuicdo de pesquisadoras(es) e profissionais comprometidas(os) com a qualidade de vida das pessoas
com DF, a sociedade brasileira ainda apresenta o racismo como principal instrumento de politica de morte,
tendo em vista os alarmantes niimeros que denunciam o genocidio da populacao negra. Assim, a sociedade
é favoravel a criacao de estratégias de prevencao — que remete a eugenia — financiadas pelos governos, o que
torna um desafio para a garantia de um cuidado integral isento de discriminacées.

Em contraponto ao Programa de Triagem Populacional, foi desenvolvido em 2005 o Programa Municipal
de Atencao as Pessoas com Doenca Falciforme — PAPDF, que visa a qualidade de vida, a integralidade e,
acima de tudo, entende as pessoas com doenca falciforme como sujeitos de direitos, e ndo como um corpo
doente a ser prevenido. O PAPDF foi uma conquista das pessoas com doenca falciforme e de seus familiares.

A invisibilidade da doenca falciforme durante décadas demonstra, além da fragilidade das politicas do
Estado e as suas formas de intervencoes que se pautam na prevencao da doenca por meio da eliminacao das

pessoas com DF, ser uma politica mundial eugenista.
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Héa necessidade de destituir praticas institucionais que se forjam sob o crivo do racismo institucional e do
sexismo e produzem violéncias sobre os corpos negros e femininos. Destarte, a luta passa, necessariamente,
pela concretizacdo das politicas do Sistema Unico de Satide, combatendo todas as formas de iniquidades

sociais, raciais e de género.
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