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RESUMO

Esta dissertac@o tem por objetivo abordar o processo de constitui¢ao e desenvolvimento de um
campo denominado “saide da populagdo negra” no periodo que se estende de 1996 a 2004.
Com o interesse em discutir a construcio dessa agenda politica na esfera da sadde, o trabalho
propde fazer uma reflexdo das agdes promovidas pelo Estado no que diz respeito a definicdo
de politicas voltadas para a anemia falciforme, encarada como uma doenga de maior
prevaléncia na populacdo negra. Diante dessa questdo, o trabalho tem como objetivo
identificar como o processo de constru¢do de uma politica especifica dirigida a populacao
negra interage com um sistema de satide publica alicercado nos principios da universalidade,
integralidade e igualdade conforme prevé o Sistema Unico de Satde (SUS). A dissertagio
busca também investigar como a caracterizacdo da anemia falciforme como uma “doenca
racial” tem sido mobilizada em defesa da formacdo e legitimagcdo da “saide da populacao
negra”’, mostrando que as interfaces entre “raca” e “doenca” tornaram-se, nos ultimos anos,
objeto de politicas publicas. Sendo assim, acredito que a realizacdo de um programa voltado
para a anemia falciforme legitima a denominada “saide da populacdo negra”. Ela € o resultado
de um contexto politico-social, no qual a militincia negra, institui¢des intergovernamentais,
ONGs e eventos internacionais € nacionais t€m conseguido fazer com que o Estado tenha
como foco a “raca negra”, definindo programas fundamentados numa doenga especifica de

natureza genética afeita alegadamente aos “negros” e objeto de politicas.



ABSTRACT

This essay has the objective of discussing the process of the constitution and development of a
field called ‘“health of the black population”, in the period between 1996 and 2004. With the
interest of discussing the construction of this political agenda in the health area, this work
proposes a reflection of the actions promoted by the State, in what concerns the policies about
the sickle cell anemia, considered as the disease most frequent among the black population.
Facing this matter, the work has as an objective to identify how the process of the construction
of specific politics in relation to the black people interacts with a system of Public Health
Care based on the principles of universality, integrality and equality according to what is said
in the Unified Health System (SUS). The Essay also intends to investigate how the
characterization of the sickle cell anemia as a “racial” disease has been focused in defence of
the formation and legitimacy of the “health of the black population”, showing that the
correlation between “race” and ‘“disease” became, in the last few years, the aim of the state
politics. Thus we believe that the realization of a program focusing sickle cell anemia
legitimates the so-called “health of the black population™. It is the result of a political-social
context in which, the black people representatives, public institutions, ONG’s and
international and national events have been putting forward the focus of the State the “black
people”, defining programs based on a specific genetic nature directed allegedly to the black
and the aim of politics.



Introducao

Nos ultimos 10 anos o governo brasileiro vem desenvolvendo um conjunto de politicas
publicas para a populacdo negra em diferentes esferas sociais, que abrangem desde dreas como
a educacdo, o trabalho e a satde. No caso da satde publica, a constru¢do dessa politica tém
gerado a formacdo de um campo denominado “saide da populacdo negra”'. Parte-se do
pressuposto de que as condicdes e os agravos em saide se manifestam de forma diferente na
populacdo negra, devido a associacdo entre racismo e as condi¢des socioecondmicas que vive
esta populacdo na sociedade brasileira.

Esta dissertacdo tem por objetivo analisar o processo de construcao de uma politica
especifica voltada para a populacdo negra no ambito da sadde publica identificando suas
causas, seus agentes e seus discursos. Inclui ainda uma anélise sobre as interfaces entre uma
politica voltada para um grupo social particular no interior de um sistema de saude calcado no
ideal da universalidade.

Palco de transformacdes no campo da satde publica no Brasil, a década de 1990 foi o
momento em que se deu a criacdo do Sistema Unico de Saide (SUS — 1990), conforme
previsto na Constituicdo de 1988, inaugurando uma politica de saide alicercada nos principios
da universalidade, da integralidade e da igualdade no acesso as acdes e servigos de atencao a
satde.

Fruto da intensa mobilizacdo do Movimento Sanitdrio desde o final da década de 1970,
o SUS representou a concretizacdo dos valores democriticos ao fundamentar-se no

pressuposto da saude como um direito dos cidaddos e um dever do Estado. Com problemas e

' Sobre o uso de aspas na expressdo “satide da populacio negra”, Maio & Monteiro (2005 a, p. 440) afirmam ser
este “(...) um termo criado pelos atores envolvidos na formagdo do préprio campo de reflexdo e de intervencao
social que a expressdo vem designar. Procuramos estar atentos a possiveis processos de naturalizacdo, de
reificacdo de uma categoria que € politica e denota a busca da producdo de singularidades nas relacdes
saude/doenca associadas a determinado grupo demografico”. Cabe lembrar que “populaciio negra” seria a jungdo
de pretos e pardos, segundo as categorias do IBGE. Esta juncdo vem a ser justificada pela semelhanca em que se
encontra pretos e pardos quanto aos dados sécio-econdmicos colhidos pelo IBGE. Néo ha consenso no que tange

a estas semelhancas, a exemplo dos indicadores na drea da satide publica.



desafios que foram e continuam a ser enfrentados ao longo dos anos, o ideal da
universalizacdo permanece caro e perseguido pela politica nacional de saide representada pelo
SUS. Contudo, diversas politicas para grupos especificos vendo sendo adotadas. Este € o caso
da satide da populagdo negra.

Entre as medidas engendradas pelo poder publico no desenvolvimento desse conjunto
de politicas especificas, encontram-se acdes voltadas para os portadores de anemia falciforme.
A anemia falciforme aparece na discuss@o sobre a “saide da populacdo negra” caracterizada
como uma doenga de prevaléncia entre os negros e, portanto, um problema de satide publica.

Nesse sentido, este trabalho propde descrever o desenvolvimento de politicas
especificas no campo da “saide da populacdo negra”, dando destaque as ac¢des voltadas para a
anemia falciforme, no periodo que se estende entre 1996 e 2004. O recorte temporal abrange o
periodo entre as primeiras iniciativas do governo brasileiro quanto ao debate e a formulagao de
propostas sobre o tema até a criacdo do Comité Técnico da Saide da Populacao Negra no bojo
do Primeiro Semindrio da Satde da Populacdo Negra.

Neste intervalo algumas evidéncias podem ser apresentadas. Em 1996 foi proposto o
Programa da Anemia Falciforme. Em 2001 foi lancado o “Manual de doencas mais
importantes, por razdes étnicas, na populacdo brasileira afro-descendente”. Em 2002 foi
publicado o “Manual de Diagnéstico e Tratamento de Doencas Falciformes”. Em 2003 foi
criada a Secretaria Especial de Politicas para a Promoc¢ado da Igualdade Racial (SEPPIR).

Cabe ainda lembrar que em agosto de 2001 foi realizada a III Conferéncia Mundial
contra o Racismo, Discriminacdo Racial, Xenofobia e Intolerancias Correlatas, realizada em
Durban na Africa do Sul. Este evento exerceu um importante papel ao estimular o
comprometimento do pais na promocao da populacdo negra por meio de politicas publicas.

Ao me deter sobre a constituicdo da “satide da populagdo negra” e as politicas para a
anemia falciforme, como parte desse contexto, o trabalho tem entre seus objetivos, destacar a
tendéncia a particularizacdo na saide publica mediante a vigéncia de um sistema de matriz
universalista como o SUS. Nesse sentido, pretendo apresentar as idéias e agdes dos atores,
grupos e instituicdes envolvidos neste processo.

Nesse sentido, o trabalho fard uma exposicao dos discursos que vao configurando a
anemia falciforme como uma doengca que acomete os “negros”. Esse estudo também vai

mostrar que os discursos que envolvem a anemia falciforme e que tém motivado a



implementacdo de politicas para o atendimento aos portadores da doenca estdo inseridos na
caracterizacdo da anemia falciforme como uma “doenca racial”, que é acionada em defesa da
constru¢do do campo da “saide da populacdo negra”. Ao se deter nas politicas para a anemia

3

falciforme, esse trabalho vai mostrar como no caso da “saide da populagdo negra”, uma
determinada doenca associada a uma “raca” se torna objeto de politicas publicas.

A construc¢do de uma politica para a “satide da populacao negra” no final do século XX
foi possivel em razdo de um contexto politico-social propicio a absorver as demandas para
uma politica social anti-racista. Htun (1999, p.67) chama a atencdo para a participacdo do
Estado ao admitir a necessidade de acOes especificas para a populagdo negra no ambito da
saude, da educacdo, do trabalho e etc. A nova postura do Estado na década de 1990,
contrariando o até entdo ideal dominante da democracia racial, foi motivada também pela
participacdo do Brasil em conferéncias, féruns e semindrios nacionais e internacionais nos
quais o pais comprometia-se a criar mecanismos de combate a desigualdade racial, tais como
as agoes afirmativas.

Contribuindo também para a recente inser¢do da dimensao racial nas politicas publicas,
encontra-se a atuacdo de agéncias internacionais como a Onu (Organizacdo das Nacdes
Unidas), Unesco, Opas (Organizacdo Pan-Americana de Saide) e Fundac¢do Ford, que
freqlientemente t€ém apoiado pesquisas que levem em consideragdo os problemas que atingem
a populacdo negra (Monteiro & Maio, 2005a, p.424).

Este cendrio conta também com a atuacdo do movimento feminista que a partir de
determinado momento, especialmente nos anos 1980, voltaram a atencao para a temadtica racial
no Brasil. Dedicadas ao debate em torno da saide reprodutiva, a militdncia das mulheres
negras atuaram como liderangas nos servicos de saide, em organiza¢des de mulheres negras,
em organizagdes feministas e etc. (Fry, 2005, p. 288-9). A atuacdo desses e outros agentes
tiveram papel importante no fortalecimento das reivindicagdes voltadas para a conformagio
do campo da satide da populacdo negra.

Esta dissertacdo estd dividida em trés capitulos. O primeiro é dedicado a um breve
histérico do processo de constitui¢do do SUS. Ao descrever o contexto de formacao do SUS,
emerge como personagem fundamental para a sua criacdo o Movimento Sanitdrio que desde a
década de 1970 lutou e atuou em favor de uma politica de satide democratica. O capitulo conta

também com a descri¢do do desenvolvimento do SUS desde a sua criacdo, dando €nfase aos



desafios e dificuldades que enfrentou ao longo dos anos. Por fim, ele faz uma reflexdo sobre
politicas especificas na drea da saide publica e como essa tendéncia se articula com o
principio da universalidade no SUS.

O segundo capitulo descreve o contexto e as principais medidas adotadas pelo Estado
em termos de politicas de recorte racial e termina por abordar o desenvolvimento das politicas
voltadas para a “saide da populacdo negra”.

O terceiro capitulo trata do surgimento das politicas para a anemia falciforme como
parte do contexto da ‘“satide da populacdo negra”. O capitulo inclui também os discursos e
abordagens da doenca na sociedade norte-americana como fonte ilustrativa para pensar o
desenvolvimento dos significados da anemia falciforme no contexto brasileiro. Para terminar,
o capitulo problematiza a inclusdo da anemia falciforme em uma politica para a populagao
negra indicando questdes que desafiam a denominacdo da anemia como uma doenga

especifica dessa populacao.



Capitulo 1: O SUS e o desafio da construcao de uma politica especifica

A Constitui¢ao de 1988 estabeleceu que a saide € um direito social e determinou que o
Estado deveria se responsabilizar por sua gestdo, regulamentacdo e fiscalizacdo. De acordo
com a legislagdo caberia ao Poder Publico a administracdo de um sistema unico de saude
fundamentado nos principios da universalidade, integralidade e gratuidade de acesso aos
servicos e agdes promovidos por esse sistema (CONASS, 2003, p.20).

Ap6s mais de uma década desde a sua criagdo, o SUS consolidou-se como o sistema de
saude publica do Brasil. Entre outras medidas, ele tem adotado em sua administracdo a
implementacdo de politicas especificas, entre as quais: saide da familia, da mulher, do idoso,
do indigena e, mais recentemente, do negro.

Este capitulo procura demonstrar que, embora calcado nos pressupostos da
universalidade, integralidade e igualdade, o Sistema Unico de Sadde vem produzindo,
principalmente na década de 1990, politicas voltadas para determinados segmentos sociais.
Inicialmente apresentarei um breve relato de como os sanitaristas lidaram com a relagdo entre
saude e questdo social. Em um segundo momento, me dedicarei a analisar a atuacdo dos
sanitaristas em torno da formulacdo da proposta do SUS a partir dos anos 1970. Esse
movimento emergiu em um determinado contexto politico, caracterizado pela critica dirigida
ao sistema médico previdencidrio. Logo em seguida, vou centrar minha andlise na constru¢ao
do SUS e na discussao sobre o desenvolvimento de politicas especificas no ambito do sistema.
Finalmente, apresentarei alguns aspectos da emergéncia de uma politica de satide voltada para

a populacio negra.

1.1 — Sanitarismo no Brasil: um breve relato

A segunda década do século XX abrigou idéias comprometidas com a constituicao de
um movimento sanitdrio, cujo objetivo era combater as doengas no Brasil. Considerada um

obstaculo ao progresso, as doencas foram identificadas como um dos motivos do ‘“atraso”



social e econdmico do pais. Para os sanitaristas dessa época, as doengas se constituiam em
uma chave explicativa para as dificuldades que impossibilitavam a entrada do pais no conjunto
das nagdes civilizadas. (Lima & Hochman, 1996; Lima; Fonseca & Hochman, 2005, p.30).

Ao contrario de outros grupos de médicos, 0 movimento sanitarista ndo via na intensa
miscigenagdo presente na sociedade brasileira um indicador de atraso. A tradicio médico-
higienista partia da crenca de que o Brasil era um pais doente. As condicdes de pobreza de
alguns segmentos da populacdo tornavam os brasileiros reféns das doengas infecto-
contagiosas. Diante desse quadro, os sanitaristas defendiam a prevencdo e o combate a doenca
com medidas urgentes para um programa de reforma social (Lima & Hochman, 1996).

De acordo com esta perspectiva, 0 movimento sanitarista reivindicava a emergéncia de
politicas de saide e saneamento em todo o pais, capazes, a um sé tempo, de combater as
doencas e integrar o pais. A concretizagdo desse objetivo pressupunha um Estado centralizado,
apto a administrar a implementacio de tais politicas em todo o territério nacional. Este, no
entanto, ndo era o cendrio politico-administrativo do pais naquele momento. Conforme revela
Lima, Fonseca & Hochman (2005, p.30-1), as elites oligdrquicas exerciam seu poder com
certa autonomia em relacdo ao Estado. Essa caracteristica da Primeira Republica era vista
pelos sanitaristas do periodo como um obstaculo a efetivacdo de um amplo projeto de satde
publica.

Tendo em vista a importancia de integrar a populac@o do interior ao resto do pais, em
1918 foi criada a “Liga Pr6-Saneamento do Brasil”. Composta por intelectuais e cientistas de
instituicdes como a Academia Nacional de Medicina, a Faculdade de Medicina do Rio de
Janeiro, o Instituto Osvaldo Cruz e o Museu Nacional, além de militares, educadores, juristas,
a Liga tinha como um de seus principais objetivos a centralizacao das agdes de satide no pais,
a exemplo da criagdo em 1920 da Departamento Nacional de Satde Publica’.

Desta forma, pode-se dizer que na Primeira Republica foram dados os primeiros passos
em direcdo a um sistema nacional de saide que exigia maior participacdo do Estado. Essa
caracteristica centralizadora do governo federal seria intensificada na década de 1930,
sobretudo no Estado Novo (1937-1945), periodo no qual se funda uma nova configura¢do

politica, alicercada em um Estado autoritério.

2 Sobre a atuacdo dos sanitaristas na Primeira Republica, ver: Lima & Hochman, (1996, p. 26-8).



Os primeiros anos no poder foram marcados por uma intensa instabilidade politica,
fruto de divergéncias entre os grupos que fizeram a Revolucdo de 1930. Uma vez no poder,
estes grupos, que em 1930 haviam lutado conjuntamente contra o liberalismo caracteristico da
Primeira Reptblica, passaram a disputar o controle do poder politico.

Acompanhando essas mudancas politicas, Lima; Fonseca & Hochman (2005, p.38)
argumentam que, no campo ideoldgico, havia uma inteng@o por parte do governo Vargas de
construir um Estado-Nacdo forte e integrado, nos moldes daquele que os sanitaristas
reivindicavam desde a Primeira Republica. Durante o Estado Novo, este projeto de construcao
de uma identidade nacional se consolidou. Em consonéincia com essa proposta ideoldgica, o
contexto da saide publica sofreu alteracdes. Uma evidéncia nesse sentido foi a criagdo do
Ministério da Educacdo e Saide Publica (Mesp) que, sob o comando de Gustavo Capanema,
comegou de fato a implementar politicas de saide em nivel nacional.

O Mesp dividia responsabilidades com o Ministério do Trabalho Industria e Comércio
(MTIC). Ao primeiro caberia cuidar da satde publica como um todo, enquanto o segundo se
responsabilizava pela prestacdao de servigos de saide a trabalhadores sindicalizados. Fonseca
(2005) chama a atengdo para o papel do Mesp que deveria atender a populagdo fora do
mercado de trabalho formal. Neste sentido, o MTIC fornecia os cuidados de satide a parcela da
populacdo considerada cidada, pois esta pertencia ao grupo de individuos que estava inserido
no mundo do trabalho regularizado, e o Mesp prestava servigos aqueles marginalizados, ou
seja, aos nao cidadaos, dos quais faziam parte os desempregados, os trabalhadores informais e
a populagdo rural. Como podemos perceber, a partir desse momento o Estado passou a fazer
uma diferenciacdo entre os individuos no que se refere ao acesso aos servicos de satde
publica.

Tendo em vista estas dificuldades e a urgéncia de um maior controle de suas atividades
por parte do Estado, em 1941 o Mesp passou por uma reforma administrativa, cujo resultado
foi uma ampliagdo das acdes estatais em saude. Configurou-se, assim, uma nova relacdo de
poder entre o governo federal e os governos estaduais e municipais, na qual as instincias

locais ficaram subordinadas a autoridade do Estado (Lima, Fonseca & Hochman, 2005, p. 43).




Observa-se, entdo, que € no Estado Novo, com sua linha de atuacao centralizadora, que
se consolida um sistema de saide publica, com servigos assistenciais € com maior nimero de
profissionais especializados. Em meio a uma ideologia que priorizava a construcdo de um
Estado Nacional, o periodo compreendido entre 1930 e 1945 pode ser caracterizado como o
momento no qual se fortalece um projeto de saide que procura cobrir todo o territrio
nacional.

O p6s-Segunda Guerra Mundial foi marcado por uma crenga de que pobreza e doenga
caminhavam juntas no Terceiro Mundo e que era preciso combaté-las caso esta regiao
quisesse alcancar o desenvolvimento e ingressar de fato na modernidade. Esse “otimismo
sanitdrio” colaborou para que o sistema de satide ganhasse um novo impulso no Brasil no
periodo democratico compreendido entre 1945 e 1964 (Lima, Fonseca & Hochman, 2005,
p.46-7).

Identificado o motivo do subdesenvolvimento, programas de controle e erradicacio das
doencas foram criados e monitorados por instituicdes nacionais e internacionais, tais como a
Organiza¢do Mundial da Saide (OMS) e a Organizacdo Pan-Americana da Saide (OPAS).
Afora tais instituicdes, em 1953 a 4rea da satide foi separada da educacdo com a criagdo do
Ministério da Saude (Hamilton & Fonseca, 2004).

Durante o regime militar, a gestdo da satiide esteve prioritariamente sob a alcada do
sistema previdencidrio. Tal caracteristica restringia a quantidade de beneficidrios pelos
servicos de saude apenas aos trabalhadores formais que pagavam suas contribui¢des ao
Instituto Nacional de Previdéncia Social (INPS). Inserido no INPS, o Instituto Nacional de
Assisténcia Médica e Previdéncia Social (INAMPS) era a unica agéncia federal encarregada
da condugdo e financiamento da satide. Ao INAMPS cabia também a selecdo, contratacio e
pagamento dos prestadores de servigcos ao sistema. As funcdes atribuidas a este 6rgdo davam-
lhe autoridade para definir as acdes das politicas de satide e para vetar as proposta de reforma
da satude (Arretche, 2005, p.287-8).

Além da geréncia do sistema de saude estar sob os cuidados da previdéncia social,
excluindo de sua cobertura os trabalhadores informais e rurais, Escorel, Nascimento & Edler
(2005, p.61) informam que a contratagdo de servigos de institui¢des privadas pela previdéncia
contribuiu para o desenvolvimento desse setor. A previdéncia subsidiou com recursos publicos

a construcdo e reforma de hospitais e clinicas particulares a fundos perdidos, causando



prejuizos financeiros ao Poder Publico e a reducdo dos gastos com investimentos na reforma
da saude.

Dificuldades de recursos financeiros, crescimento do setor privado em detrimento do
publico, pouco investimento em uma medicina preventiva e caréncia de programas de
assisténcia voltados para toda a populacdo, revelam que a gestdo da satde durante a ditadura
militar apresentava limites. E em oposicdo a este cendrio da satide piblica que o movimento
sanitdrio se rearticulou em meados da década de 1970, imbuido de ideais que defendiam uma
medicina comunitdria voltada para toda sociedade e preocupada em desenvolver um programa

de prevencdo de doengas por meio da melhoria da qualidade de vida.

1.2 - O movimento sanitario e o SUS

A atuacdo do Movimento Sanitdrio durante a ditadura militar caracterizou-se nao sé por
seu engajamento na drea da satde, mas também com a luta pela redemocratizacao do pais em
oposi¢cdo ao regime autoritrio vigente no Brasil entre os anos de 1964 e 1985. Oriundos dos
Departamentos de Medicina Preventiva (DMP)3 na década de 1970, os sanitaristas foram
fortemente influenciados pelo pensamento marxista. O movimento sanitdrio contribuiu
decisivamente para que a Constituicio de 1988 contemplasse a saide como um direito
universal. (Escorel, Nascimento & Edler, 2005, p. 63).

Constituidos por intelectuais, médicos e liderancas politicas do setor da sauide, o
movimento sanitdrio foi personagem importante na constru¢do do SUS. Engajaram-se em
acoOes populares de reivindicacao e critica ao modelo da politica vigente (Escorel, 1998, p. 64).
Os DMP de indmeras universidades do pais travavam debates que, para além do estudo da
epidemiologia e da atividade clinica, tinham por objetivo criticar o sistema capitalista. Sobre o

papel do sanitarista na década de 1970, Gastdo Wagner argumenta que a pritica deste

3 Sobre os DMPs, Escorel; Nascimento & Edler (2005, p. 63-65) afirmam “que esses departamentos foram o
l6cus de organizagdo do movimento sanitirio”, em que se preconizava a conexdo entre a producdo do
conhecimento e o projeto de transformagdo politica da sociedade. Para os autores, os DMP foram “o palco
principal de uma luta conceitual na qual a satide € percebida como dimensdo da democracia e, por isso, contrdria

a um regime autoritdrio”.



profissional fundamentava-se na busca de uma sociedade mais justa e democrética por meio
de reformas estruturais no campo da sadde, tendo em vista a incorporacdo das populacdes
mais pobres (Wagner, 2005, p.121-126).

Os sanitaristas desenvolveram trabalhos com comunidades carentes, a exemplo do
Movimento Popular em Sadde®, que se tornou um dos principais movimentos de oposi¢cdo ao
sistema previdencidrio. Este promoveu indmeras a¢des em regides de baixa renda, contando
nao sé com a atuagdo de médicos sanitaristas e estudantes de medicina como também com o
envolvimento de integrantes da Igreja Catdlica e voluntdrios da sociedade civil. Além do
trabalho de assisténcia médica havia o engajamento politico de oposi¢do ao regime autoritario.
As acdes dos sanitaristas contavam, em muitos casos, com a adesdo das Comunidades
Eclesiais de Base da Igreja Catélica, com integrantes de partidos politicos de oposi¢dao ao
regime e aos moradores de dreas carentes. Ao associar-se aos projetos comunitdrios, o
movimento sanitdrio reivindicava mais do que uma reforma no sistema da sadde. Engrossava
as fileiras da oposicdo ao regime militar e exigia o retorno da democracia ao pais.
(Gerschman, 2004, p.95).

Nesses espacos publicos, os sanitaristas intentavam abrir caminho para uma reforma na
saude. Em particular no governo do general Ernesto Geisel (1974-1979), momento em que se
estabeleceu uma politica de desenvolvimento, integrantes do movimento passaram a ocupar
cargos na administracdo da saude. Nos ultimos anos da ditadura militar, mais especificamente
no governo do general Jodo Figueiredo (1979-1985), a participacdo dos sanitaristas nas esferas
institucionais se deu de forma mais intensa. Nesse momento o pais vivia um periodo de
transicdo para a democracia (Escorel; Nascimento & Edler, 2005, p.65 et. seq.).

Outros espacos privilegiados foram encontrados pelo movimento sanitdrio para a
manifestacdo de sua oposi¢ao ao modelo de saide adotado pelos militares. Um exemplo foi a
criacdo do Centro Brasileiro de Estudos da Satde (Cebes) em 1976, considerado como uma
instituicao que contribuiu para a elaborag@o de propostas pela implantacdo de um programa de

saude publica amplo e democrético. (Escorel; Nascimento & Edler, 2005, p.71)

* O Movimento Popular em Sadde concentrou seus trabalhos nos estados do Rio de Janeiro, Sdo Paulo e Minas

Gerais (Gerschman, 2004, 95).



Outra organizagdo que foi importante para o desenvolvimento do movimento sanitdrio
foi a Associagdo Brasileira de P6s-Graduacao em Satde Coletiva (Abrasco), criada em 1979.
Ao voltar sua atencdo para a saude publica, ela colocou em evidéncia a importancia da
medicina preventiva e social diante da medicina estritamente curativa oferecida pelo setor
privado.

O movimento sanitdrio buscou articular-se em diversos cendrios, desde institui¢cdes e
centros de pesquisa como a Abrasco e o Cebes até projetos e 6rgaos publicos como o
Programa de Interiorizacdo das Acdes de Saude e Saneamento (Piass), voltado para a
formacgdo de minipostos de assisténcia médica e sanitdria em localidades pobres € com maior
concentracdo na regido nordeste. O movimento esteve também associado ao Conselho
Consultivo de Administracdo da Saudde Previdencidria (Conasp), criado em 1981, com a
funcdo de gerenciar os gastos da previdéncia com o setor saide de maneira racionalizada e
planejada (Escorel; Nascimento & Edler, 2005, 70-3). A proposta de reforma do sistema de
saude desembocou na Constituicio de 1988 que veio a ser um passo fundamental para a
criacdo do SUS (Escorel; Nascimento & Edler, 2005, p. 63).

O SUS foi instituido nos primeiros anos do retorno do pais ao regime democréatico.
Resultado de uma intensa mobiliza¢do provocada pela sociedade e por profissionais da saude,
que colocavam em questdo a estrutura politica e o modelo de saide vigente durante o governo
autoritdrio. A criacao do SUS representou a concretizagdo do idedrio democratico na satde por
meio de um sistema fundado na universalidade e igualdade (Escorel; Nascimento & Edler,

2005, p.59, Gerschman, 2004, p. 53).



A VIII Conferéncia Nacional de SafldeS, realizada em 1986 com o titulo “A saude é
direito de todos e dever do Estado”, representou um passo importante na luta do movimento
sanitdrio para delimitar os principais alicerces que fundamentariam a constru¢ao do SUS. Seu
relatdrio final serviu como base para a discussdo da saide na Constituinte. O cendrio politico-
social suscitado pela conferéncia foi decisivo para que os principios do SUS (universalidade,
equidade e integralidade) fossem inscritos no texto constitucional (Bloch & Escorel, 2005,
p.97).

A implantacdo do SUS na década de 1990 trouxe problemas e desafios que dificultaram
a plena realizacdo dos seus principios defendidos pelo movimento sanitirio desde anos
anteriores. Embora tais pressupostos tenham sido inscritos na Constituicdo, o que se verifica é
que apds sua criagdo, o SUS enfrentou tensdes que terminaram por fazer com que suas metas
fossem concretizadas gradualmente, ora com avangos, ora com retrocessos.

Os anos que caracterizam o periodo de redemocratizacdo do Brasil foram marcados
também pela influéncia das idéias neoliberais na condu¢do da politica econdmica do pais. A
responsabilidade do Estado no provimento da sadde, assim como previa a Constitui¢do e o
SUS, € uma proposta que iria de encontro a uma administracio de matriz neoliberal

(Levcovitz; Lima & Machado, 2001, p.270) .

> Ao longo de sua histéria, as Conferéncias Nacionais de Satide exerceram papel de relevo na condugio da satide
publica no Brasil, colocando em pauta temas determinantes para a satide ptiblica a cada momento. Com o total de
12 conferéncias realizadas até o momento, a VIII conferéncia representou um marco na luta do movimento
sanitdrio pela reforma na satde, pois colocou em debate a estrutura da saide vigente no governo militar e propds
a sua transformacdo por meio de um sistema no qual a satide fosse encarada como um direito de cidadania. A IX,
X, XI e XII conferéncias trataram de problemas que diziam respeito ao desenvolvimento do SUS. Entre os temas
abordados referentes aos SUS estavam: a descentralizacdo, o financiamento, o modelo assistencial, a qualidade, a

humanizacgao e acesso ao sistema (Bloch & Escorel, 2005, p.85).



Concomitantemente ao desenvolvimento da reforma da saide, a economia brasileira
passou por medidas de ajuste fiscal que afetaram tanto a Previdéncia Social quanto a
assisténcia médica. Diante da formacao e desenvolvimento do SUS, o governo federal adotou
a tatica de reducgdo de gastos e buscou diminuir as atribui¢des sociais do Estado. Essa medida
dificultou a constru¢do do SUS, que sé se tornou realidade devido a pressdo do movimento
sanitdrio para fazer valer os principios institucionais da Constituicdao de 1988 (Cordeiro, 2001,
p.321).

A privatizacdo de institui¢des publicas, a intensifica¢do do processo de descentraliza¢do
dos encargos do governo federal para as instincias estaduais € municipais e o crescimento do
Terceiro Setor na sociedade sdo exemplos de agdes ocorridas no contexto do governo
Fernando Collor de Melo e que coincidiram com o momento de criagdo do SUS (Noronha &
Soares, 2001, p.447). Um passo importante foi dado nesse sentido com a Plendria das
Entidades de Satde. A luta do movimento sanitirio e o legado da VIII Conferéncia Nacional
de Satde foram determinantes para que se fizesse cumprir as determinagdes da Constitui¢ao
(Gerschman, 2004, p. 183)

Para a sua implementacdo, o SUS tem enfrentado inimeros problemas tais como
financiamento, efetivacdo da descentralizacdo, contando com a participacdo dos estados e
municipios, a formagdo adequada de recursos humanos, a extensdo da cobertura dos servicos a
toda a populagdo brasileira como instrumento eficiente para a melhoria dos quadros de satde e
a capacidade administrativa do sistema, dentre outras. Para que a expansdo do SUS se
concretize em todo o territério nacional € preciso estabelecer os recursos financeiros
necessdrios tanto da parte da Unido quanto dos estados e municipios (Reis, 2001; Piola &
Biasoto, 2001; Aratjo, 2001).

No que tange ao financiamento do SUS, Piola & Biasoto (2001, p.219-20) relatam que
com o passar dos anos os recursos financeiros destinados ao sistema tém aumentado. Porém,
eles ainda sdo insuficientes diante da diversidade nos quadros da satide em diferentes regides
do pais. Um dos grandes desafios do SUS € reduzir as desigualdades em saide a partir da
superacao da ma distribuicdo da oferta e do acesso aos servigos, conseguindo chegar ao
maximo de equilibrio na cobertura que oferece em nivel nacional (Piola & Biasoto, 2001,

p.230).



Além da urgéncia de um orcamento estavel, outro desafio a ser enfrentado na condugio
do SUS se refere as diferencas demogréficas e o perfil epidemiolégico de cada regido do pais.
Tais fatores sdo relevantes para tracar uma politica de saide capaz de estar em sintonia com a
realidade de cada drea do territério nacional (Aradjo, 2001, 527-8, Noronha; Pereira &
Viacava, 2005).

Quanto ao processo de descentralizacao, Arretche (2005, p.295-6) e Costa; Ribeiro &
Silva (2001, p.530) relatam que tal principio encontra dificuldades para a sua efetivacdo no
SUS desde a sua constituicdo. Durante o regime militar, um sistema de satde descentralizado
ja fazia parte das reivindicagdes do movimento sanitdrio, que defendia que a participacdo de
todas as esferas do governo e da sociedade na direcdo do SUS. Seria fundamental para garantir
o seu cardter democrético.

A estrutura do SUS definia que o governo federal como financiador e coordenador do
sistema, cabendo aos estados o auxilio aos municipios. A estes dltimos competia a gestdo dos
programas locais. Em consonincia com esta delimitacdo de funcdes, os governos locais
mantinham-se dependentes das regras e recursos do Estado tornando-se, desta forma, reféns
das verbas que o governo federal disponibilizava para cada regido, o que gerava situagdes nas
quais tais recursos eram insuficientes para a administracdo dos servigos (Arretche, 2005,
p.294).

A realizagdo, em 1992, da IX Conferéncia Nacional de Saude, cujo tema principal foi
“A municipalizacdo é o caminho” € uma evidéncia neste sentido (Bloch & Escorel, 2005,
p.101-4). A escolha do tema e a propria realizagao da conferéncia foram frutos da pressao
realizada por liderancas politicas ligadas a Reforma Sanitdria, que objetivavam a
descentralizacdo e a municipalizacdo dos servicos de saide. Nessa mobilizacdo pela
descentralizacdo teve importante atuagdo o Conselho Nacional dos Secretarios Municipais de

Saude (Conasems), que participaram ativamente da IX Conferéncia de Satde.



Entre as principais contribuigdes da IX Conferéncia de Saude estd a elaboracdo da
segunda Norma Operacional Bésica® (NOB/93), que contribuiu para o avanco do processo de
descentralizacdo da saude.

Diante de indmeros desafios que se colocam para a realizacdo do SUS, Gerschman
(2004, p.196-7) coloca em questdo a consumacao do projeto democrético de satde, idealizado
pelo movimento sanitdrio desde meados da década de 1970. Para Gerschman, o principio de
um sistema de satide universal e eqiiitativo foi contemplado pela Constituicdo de 1988, porém
sua efetivacdo mais proxima s6 foi alcancada na criagdo do SUS. Desta forma, para a autora, a
tdo almejada democratizagdo da saide sé foi conquistada parcialmente e caminha
gradualmente para a sua plena realizacgao.

Fundado para ser um sistema de saide unico, de abrangéncia em todo o territério
nacional e alicercado nos principios da equidade no tratamento e descentralizacdo na
administracdo, o SUS continua enfrentando no inicio do século XXI problemas e conflitos
para a sua consumacdo. Observa-se, no entanto, que no projeto de Reforma Sanitdria
engendrada pelo movimento sanitdrio figurava uma proposta de saide que conseguiu se
concretizar, apesar das adversidades. Com avangos e retrocessos, 0 SUS é o modelo de satude
vigente no Brasil.

No préximo topico tratarei da articulacdo do SUS com um campo da satide vinculado a
um grupo social especifico. E neste sentido, farei uma reflexdao sobre a emergéncia no interior
do SUS de um campo de mobiliza¢do politica dirigido a satide da populacao negra. Tal campo
ascendeu na arena das politicas de saide em meados da década de 1990, convergindo

temporalmente com o momento de afirmacao do SUS.

® A NOB SUS 01/93 estabeleceu estratégias para a descentralizacio calcadas no respeito as diversidades
regionais socioecondmicas brasileiras. A NOB/93 prevé a passagem para um modelo de descentraliza¢do plena

do sistema de saude.



1.3 - Universalizacao e especificacdo no ambito do SUS

A Constituicdo de 1988, ao determinar que o Estado seja provedor e financiador da
saude e garantir o acesso igualitdrio de todos os cidaddos aos servigos administrados pelo
Poder Publico, anuncia, conseqiientemente, a adesdo a um sistema de saide de matriz
universalista, que visa assistir integralmente e indistintamente a todos os brasileiros. E
fundamentado na perspectiva da universalidade, conforme anunciado anteriormente, que o
SUS foi constituido no inicio da década de 1990.

Contudo, os chamados direitos sociais7, tais como sadde, educagdo, habitagdo,
trabalho, dentre outros, vem sendo objeto de crescente especificacdo. Bobbio (1992, p.62-3)
afirma que tal tendéncia concebe o individuo como detentor de direitos que ndo representam
necessariamente direitos genéricos que se aplicam ao conjunto da sociedade, mas a
determinados grupos. Com relagdo a especificacdo, Bobbio chama a atencdo para as
declaracdes de direitos sociais que desde a segunda metade do século XX foram aprovadas por
instituicdes internacionais, como a “Declara¢do dos Direitos da Crianca” (1959), “Declaracao
sobre a Eliminacdo da Discriminacdo a Mulher” (1967) e “Declaracdo dos Direitos do
Deficiente Mental” (1971). No caso brasileiro, Rodrigues & Kornis (1999, p.16) enumeram a
especificacdo dos direitos ocorrida no inicio da década de 1990. Entre elas, pode-se citar a lei
de apoio as pessoas portadoras de deficiéncia (1989), Estatuto da Crianga e do Adolescente
(1990), politica nacional do idoso (1994), Lei de Diretrizes e Bases da Educacdo Nacional

(1996) 8.

7 Ao tratarem dos direitos sociais, mais especialmente dos direitos da saiide, Rodrigues & Kornis (1999)
assumem como referéncia o pensamento de Norberto Bobbio (1992, p.20-1). Questionando a idéia de direito
absoluto, Bobbio defende o cariter temporal e mutdvel dos “direitos do homem”, caracterizando seus
fundamentos como relacionados a cultura, a organizacéo social, politica e econdmica e aos interesses do grupo.

¥ Deve-se acrescentar a legislacdo para a populacdo indigena, para a mulher, o Estatuto do Idoso e a criagdo da
SEPPIR (2003) como 6rgdo responsdvel pela elaboragdo de politicas ptiblicas para a populacio negra entre

outros.



Ao levar em consideracdo o crescente processo de especificacdo dos direitos sociais,
indicado por Bobbio, emerge como questdo a relagdo entre um modelo de saide de cunho
universalista e a tendéncia a particularizacdo de politicas de saide no ambito do SUS.

Para explicar o processo de focalizacdo das politicas de satde, Cohn (2005, p.399)
argumenta que até o final da década de 1990 os movimentos sociais, sobrepujando diferencas
e necessidades individuais, organizavam-se em torno de demandas gerais e universais. O
movimento sanitdrio e sua luta pela reforma e democratiza¢io da saide publica sdo evidéncias
neste sentido. O momento atual, no entanto, € caracterizado pela emergéncia das demandas de
grupos segmentados, transformando o espaco publico numa somatdria de reivindicagdes
advindas de diversos grupos sociais, que competem entre si para conquistar recursos e ateng¢ao
para as suas demandas.

Ao identificar o enfraquecimento dos movimentos sociais de satde voltados para as
questdes universais, Cohn afirma a presenga da mobilizacdo de grupos especificos em defesa
de uma politica que os considere como portadores de necessidades particulares em satde,
fazendo com que suas reivindicagdes sejam absorvidas pelo Estado. Contudo, a tendéncia a
focalizacdo, para Cohn, ndo contraria a perspectiva de que as politicas de saide devem estar,
no seu conjunto, vinculadas a estratégias integradoras no interior do setor da satide, assim
como também no interior das demais politicas sociais de combate a desigualdade (2005, p.
403).

Sobre a tendéncia a especificagao (Bobbio) ou focalizagdo (Cohn), Lavinas® (2004,
p.67-9) alega serem as politicas focais insuficientes para alcancar o objetivo da igualdade. Ela
afirma que as politicas compensatdrias realizadas na década de 1990 ndo conseguiram sequer
abranger a totalidade do grupo ao qual se destinava, além de representarem mecanismos de
solucdo limitada no combate a pobreza.

Acrescente-se a limitacdo das politicas especificas, problemas como corrupgao,
burocratizacdo e temporalidade dos beneficios, e teremos um quadro no qual ficard nitido que

elas ndo se constituem numa solucdo para os problemas do grupo que as reivindica. O

° Lavinas questiona em seu artigo, “Universalizando Direitos” (2004), a eficdcia das politicas focalizadas para a
superacdo do problema da desigualdade social. Centrando sua andlise em programas sociais de assisténcia a
populacdo de baixa renda, Lavinas critica tais propostas e defende as politicas de matriz universalista como mais

eficazes ao combate a desigualdade.



argumento de Lavinas (2004, p.71-4), embora voltado para politicas compensatérias de
assisténcia financeira, pode ser utilizado para o debate sobre a especificacdo nas politicas de
saude publica, pois indica uma preocupacdo com o excesso de focalizagdo em detrimento da
universalizacdo. Ao estabelecer uma comparagcdo entre politicas especificas e universais,
Lavinas afirma ser a primeira mais dispendiosa do que a segunda. Neste sentido, a
universalizacdo parece mais adequada a Lavinas.

O posicionamento de Lavinas reflete uma opinido critica ao processo de focalizacao
que vem ocorrendo com as politicas sociais no Brasil. Diferente da visdo acerca da
especificacdo, comungada por Bobbio e Rodrigues et. al., no que tange a evolucao dos direitos
sociais, Lavinas argumenta que o processo de focalizagdo demonstra a influéncia de uma
politica neoliberal com base em ajustes fiscais na qual as politicas sociais se enfraquecem
limitando-se a programas destinados a grupos particulares.

De fato, as politicas especificas t€ém conquistado espago no Brasil, sendo cada vez mais
recorrente a discussdo sobre a dicotomia universalizacdo e especificacdo na saide publica.
Paralelamente a constituicdo do SUS ocorreu a emergéncia das politicas especificas, pois 0s
grupos sociais organizam-se em defesa de causas e interesses particulares e terminam por
fazer valer junto ao Estado suas propostas.

Nos dltimos anos € possivel observar a incorporacdo de programas para grupos
especificos ao SUS, tais como saide do idoso, da mulher, da crianca, dos portadores do
HIV/AIDS. No plano étnico, o SUS tem uma longa experiéncia de trabalho com a saide dos
povos indigenas. Este subsistema, sob administracio da Fundacdo Nacional de Satde
(Funasa), foi criado nos anos 1990 e vem realizando diversas conferéncias nacionais e
implementando politicas voltadas para as especificidades na assisténcia dessas populagdes. Ela
estd baseada na implantacdo de Distritos Sanitdrios Especiais Indigenas/Dsei organizados em
por territérios e estabelecidos com base em “critérios étnicos, demograficos e de ocupacao
ancestral de terras indigenas”. O subsistema € dirigido de forma centralizada pelo SUS. Ha
uma complexa rede politico-administrativa e de atengdo a satude indigena (Garnelo et al. 2003,
p. 40). Na criagdo deste subsistema, o movimento dos povos indigenas vem tendo papel de
relevo. As doencas mais freqiientes entre os povos indigenas advem das precdrias condigdes
de vida. E importante destacar que prevalece a visio que a existéncia do subsistema diz

respeito a existéncia de povos culturalmente diferenciados que requerem atencdo especial.



Cabe indagar quais seriam as especificidades da “populacdo negra”. Neste sentido, o
segundo capitulo visa discorrer o processo de diferenciacdo do que vem a ser a “populagdo
negra” e a capacidade de determinados movimentos sociais fazer valer uma politica de recorte

racial no ambito do SUS.



Capitulo 2: O desenvolvimento de politicas para a populacdo negra no Brasil (1996 -

2004)

O primeiro capitulo procurou mostrar que a constru¢ao do SUS aconteceu no bojo das
transformagoes politicas ocorridas no Brasil com o fim da ditadura militar e o inicio do
processo de redemocratizacdo, que culminou com a elaboragdo da Constituicao de 1988. Com
a ampliacdo dos direitos civis e sociais, a politica de saude foi reestruturada com base nos
principios da universalidade, integralidade e igualdade e a saide publica passou a ser
responsabilidade do Estado.

Em consonéncia com o argumento de Bobbio (1992, p.62) o capitulo anterior buscou
mostrar também o crescimento da especificacdo dos direitos sociais no final do século XX.
Para o autor a tendéncia a especifica¢do na esfera dos direitos se dar de forma “gradual, porém
cada vez mais acentuada”. Diferentes grupos sociais mobilizam-se para que o Estado, por
meio de politicas publicas, absorva suas reivindicagdes € as tornem legitimas.

A respeito do desenvolvimento da especificacao dos direitos sociais, o campo da satde
publica no Brasil, para além do pressuposto da universalidade estabelecido no SUS, também
tem presenciado a particularizacdo de determinadas politicas. Desde o final do século XX,
vem se presenciando a mobilizacdo de movimentos sociais em defesa de politicas especificas
nao sé na sadde como em diversas esferas sociais seja na educacdo, no trabalho, na cultura e
etc.

Dessa forma, o objetivo desse capitulo é descrever as politicas direcionadas a
populacdo negra, entre 1996 e 2004. Vou tratar primeiramente da posi¢dao do Estado frente a

implementacdo dessas politicas. Em seguida, vou demonstrar que a consolidacdo de tais



politicas exige um conjunto de agentes e movimentos sociais, instituicdes nacionais €

internacionais, semindrios e congressos que atuam na direcdo da efetivac@o dessas agdes.

2.1- O papel do Estado na construc¢ao das politicas para populacio negra

A formulag@o de politicas para a populacdo negra no final da década de 1990 revela
mudancas na postura do Estado frente a questao racial no Brasil. Até entdo, o Estado nao havia
incorporado diretrizes voltadas para as especificidades das condi¢des de vida da populagdo
negra. Partia-se do principio que as relagdes raciais no Brasil seriam harmoniosas. A idéia da
democracia racial ndo € mais percebida como um espelho da sociedade brasileira. Ao
contréario, o que se verifica € que o debate sobre racismo e desigualdades raciais tornou-se
mais intenso nos ultimos anos. (Heringer, 2002, p.55).

Neste momento, observa-se que a relevancia do idedrio da democracia racial,
fundamentado na fluidez e ambigiiidade das categorias raciais e na celebracdo da mistura
racial, cede lugar a politicas de acdo afirmativa'® nas quais os constructos raciais exigem
maior precisdo (Htun, 2004, p.61). Os programas de acdo afirmativa contrapdem-se ao
imagindrio da mistura e indiferenciacdo, e alia-se a idéia da diferenca, fundamental para a
implementacdo de politicas especificas.

Contudo, ndo houve a substituicio de um idedrio por outro. As duas perspectivas
transitam concomitantemente no interior da sociedade brasileira. A diferenca € que uma
politica anti-racista que historicamente ndo havia sido mobilizada como prioridade entre as
acoes do Estado, destaca-se agora por meio da implementacdo de programas de acdo

afirmativa.

' Ao indicar as a¢des afirmativas como parte da politica anti-racista que vem sendo implementada desde o final
de 1990 no Brasil, cabe registrar o significado das mesmas. Em consonédncia com a visdo de Rosana Heringer
(2005, p.59) em seu texto “Acdo Afirmativa, estratégias pés-Durban”, as politicas de ag¢do afirmativa seriam:
. ~ . S

instrumentos desenhados na perspectiva da promog¢do da igualdade, em situacdes concretas, geralmente tendo
como unidade de implementagdo uma institui¢do publica ou privada tais como empresas, prefeituras,
universidades, ONGs, cooperativas e etc. As agdes afirmativas buscam estabelecer metas e estratégias que

promovam o aumento do nimero de pessoas de um determinado grupo em uma institui¢ao”.



Sobre a pertinéncia do mito da democracia racial, Fry (2005, p.224) argumenta que
este ainda € recorrente na sociedade brasileira, revelando-se parte do entendimento de
diferentes parcelas da sociedade sobre “raca” e relagdes raciais no Brasil. Todavia, o mito da
democracia racial divide agora espaco com um novo discurso que estd estruturado no
pressuposto de que as desigualdades raciais existem e que medidas politicas devem adotadas
para a sua superacao.

Sobre os dois posicionamentos da questdo racial, Hasenbalg (1996, p.245) argumenta
que o Brasil vive sob um dilema racial que estd calcado na ambivaléncia entre “legitimar a
diversidade cultural e garantir a0 mesmo tempo a integracdo social igualitdria dos grupos
étnicos e raciais”. Contudo, este admite que nos ultimos vinte anos 0s movimentos sociais
negros e estudiosos das relagcdes raciais t€ém destacado as diferentes condi¢des de vida da
populacdo negra e a importancia da ado¢do de medidas para a sua superacdo. Hasenbalg
acrescenta a influéncia de experiéncias internacionais como os Estados Unidos e paises
africanos de colonizacdo européia.

Percebe-se que a ideologia da democracia racial é encarada como uma meta a ser
alcancada, ndo deixando de se manter atuante nas percepgdes sociais mesmo quando se admite
a existéncia das desigualdades. Se as ci€ncias sociais debrucaram-se sobre a questdo racial
desde muito tempo, € possivel identificar atualmente o desempenho e o comprometimento do
Estado com essa questdo. A implementacao de politicas especificas, a exemplo dos programas
de acdo afirmativa, nos ultimos anos, revela que o Estado tem se mobilizado a fim de tragar
estratégias de superacdo das desigualdades raciais.

Inserido na discussdo sobre a atuacdo do Estado na implementacdo de politicas de
recorte racial, Guimardes (2005, p.8) destaca o papel desempenhado pelos féruns
internacionais. Estes vém pressionando o Estado brasileiro a reconhecer os problemas gerados

pela desigualdade racial e a comprometer-se com solugdes vidveis para o seu enfrentamento.

2.2- A construcio de politicas para a populacio negra

Diversos autores ao debateram o tema tem indicado o periodo por volta de 1996 como

o momento inicial em que ocorreram algumas iniciativas de combate a desigualdade racial



(Heringer, 2001; Htun, 2004; Maio & Monteiro, 2005a). Heringer (2001, p.4-5) ao fazer um
mapeamento das agdes e discursos que envolvem o tema da desigualdade racial em um
momento anterior a realizagdo da “Conferéncia Mundial Contra o Racismo, Discriminac¢ao
Racial, Xenofobia e Intolerancias Correlatas”, realizada em 2001 na Africa do Sul, afirma que
o final da década de 1990 revela um crescente reconhecimento das desigualdades raciais e em
conseqiiéncia o surgimento de vérias propostas de 6rgdos publicos e privados. Este periodo
demonstra também que o movimento negro passou a ter uma postura mais combativa ao
reivindicar uma maior participacdo do Estado.

Guimaraes (2005, p.5) relata que a partir de 1988 o movimento negro diante de uma
conjuntura politica e econdmica influenciada pelo discurso liberal, comega a tomar a forma de
“uma constelagdo de organiza¢des nao-governamentais, financeira, ideoldgica e politicamente
autdbnoma”. O inicio da década de 1990 € marcado pelo distanciamento do Poder Publico em
relacdo a politica social. Neste sentido, o Estado abre mdo do monopdlio do direcionamento da
politica social e compartilha esta funcdo com organizagdes ndo-governamentais que atribuem
para si o compromisso de dar assisténcia e atendimento social. Esta nova postura do Estado,
em oposi¢do ao seu passado desenvolvimentista que aglomerava um grande nimero de
funcdes para si, terminou por fortalecer as Organizagdes Nao-Governamentais (ONGs) e
mobilizar o movimento negro a se estruturar por meio delas.

Sobre o crescimento, nos ultimos anos, das ONGs dirigidas a populagdo negra, Santos
(2005, p.121-2)"" revela que elas estabelecem parcerias institucionais com o governo federal e
agéncias internacionais. Assim, as ONGs passam a assumir o papel de porta-vozes das
reivindicagOes e posicionamentos de certos grupos sociais. Entre tais eventos destacam-se a
Conferéncia Regional das Américas realizada em 2000 em Santiago do Chile, cujo objetivo
era preparar os paises latino-americanos para a Conferéncia de Durban e a propria Conferéncia
Mundial contra o racismo realizada em 2001. Além destes eventos hd a contribui¢cdo de
ageéncias intergovernamentais como por exemplo a Onu, Unesco e a Opas (Maio & Monteiro,

2005b, p. 478; Guimaraes, 2005, p.8).

" Sobre a emergéncia das ONGs, Santos (2005, p.121) caracteriza este crescimento como um processo de
“onguizagdo”, no qual tais organizacdes manifestam-se como representantes das reivindicagdes da populacdo

negra e atuam pressionando o Estado a aderir as suas propostas.



A mobilizagdo de movimentos sociais, ONGs, intelectuais de diversas &reas e
formadores de opinido em defesa da implementagdo de uma politica voltada para a populacio
negra, formam o que Htun (2004, p.75-6) chamou de “Issue Network” '2. O termo utilizado
por Htun significa a criagdo de redes que abrangem pesquisadores, ativistas negros, ONGs e
movimentos sociais que compartilham os mesmos interesses em construir uma politica anti-
racista que atenda as necessidades da populacdo negra diante da desigualdade racial. Estas
redes entram em conexdo através da troca de informagdes, organizacdo e promocao de
semindrios e eventos, reivindicacdes de mudangas na legislacao e por meio de pressdo junto ao
Estado visando a definicdo de propostas politicas (Htun, 2004. p.76).

Ademais, tais agentes, que integram uma rede de interesses comuns, estavam em
sintonia com diretrizes adotadas pelo presidente Fernando Henrique Cardoso a partir de 1995
(Htun, 2004, p. 79; Telles, 2003, p.77-9; Fry, 2005, 226-7). Sobre as razdes que motivaram
Fernando Henrique Cardoso como o primeiro presidente a reconhecer o impacto do racismo
na sociedade e a inserir em sua agenda politica o debate sobre desigualdade racial e a
viabilidade de politicas de ag¢do afirmativa, a literatura aponta para o seu perfil profissional.
Enquanto um socidlogo que anteriormente havia se dedicado a investigacdo das relagdes
raciais no Brasil, sob a orientagdo do soci6logo Florestan Fernandes, Cardoso pertenceu a
segunda gera¢do de pesquisadores que integraram um importante projeto sobre relacdes raciais
patrocinado pela Unesco no Brasil. As discussdes sobre “raca” e mais especificamente as
condicdes de vida da populagdao negra representaram para o ex-presidente temas importantes
que deviam ser incorporados a agenda politica de seu governo (Htun, 2004, p.79).

Cabe lembrar que as conferéncias internacionais também estimularam o
comprometimento do Brasil no combate as desigualdades raciais. Conforme descrito
anteriormente, tais eventos contribuiram para que houvesse maior comprometimento do Brasil

com politicas de recorte racial (Guimaraes, 2005).

20 termo “Issue Network” é segundo Mala Htun (2004, p.76) uma expressdo criada por Hugh Hecho para
descrever subculturas que possuem uma atuagdo politica em comum. Ao se apropriar do termo “Issue Network”
no debate sobre a implementacdo de uma politica racial no Brasil, Htun descreve como ocorre a formacdo desta
rede, constituida por grupos ou individuos como os mesmo interesses politicos. Apesar do interesse pela
promog¢do de uma politica racial, os componentes desta rede ndo possuem necessariamente afinidades de

identidade, categoria profissional, residéncia e valores ou orientag¢do ideoldgica.



2.3- A populacio negra como objeto de politicas publicas

Conforme delimitado no tépico anterior, o periodo que vai de 1996 até 2004 ¢é
caracterizado pelo surgimento de intimeras agdes politicas voltadas para a inclusdo da
populacdo negra, seja na educacao, no trabalho, na saide e até mesmo na valoriza¢do de uma
identidade cultural negra atuante na reivindicagcao por melhores condi¢des de vida. Resta saber
o que de fato estd sendo concretizado pelo Estado durante o periodo de nossa pesquisa.

Ap6s Fernando Henrique Cardoso assumir a presidéncia da republica em 1995 foi
criado em 20 de novembro deste mesmo ano o “Grupo Interministerial para Valorizacdo da
Populagdo Negra” (GTI), fruto de uma manifestacio do movimento negro por ocasido da
homenagem dos 300 anos da morte de Zumbi. O GTI se propds a incentivar e promover agoes
que estimulassem o combate a discriminac¢do racial, a elaborag¢do de politicas governamentais
antidiscriminatdrias, o incentivo a elaboracdo de estudos sobre a situa¢do da populagdo negra,
0 apoio a acdes da iniciativa privada que contribuam para a promog¢ao da populagcdo negra,
estimulo a interagc@o das institui¢des e entidades (movimento negro e instituigdes nacionais e
internacionais) no desenvolvimento da populacdo negra; mobilizacdo de recursos para a
ampliacao de acOes voltadas para dreas de interesse da populagdo negra, estimulo a iniciativas
publicas e privadas que valorizem a presenca do negro nos meios de comunicagdo, promogao
de propostas de mudancgas na legislacdo em favor da populagdo negra, entre outros (Brasil,
1996).

Sob a responsabilidade do Ministério da Justica, a coordenacdo do GTI contava
também com a participagdo dos Ministérios da Sadde, Trabalho, Educacdo e Desporto,
Relacdes Exteriores, Esportes, Cultura e Planejamento e Or¢amento, além das Secretarias de
Comunicagdo Social e de Assuntos Estratégicos. Afora a participacdo de um representante de
cada um destes 6rgaos, o GTI era composto também por uma comissdo de oito integrantes que
representavam a sociedade civil, sendo que tais individuos eram membros de movimentos
sociais negros. Como se verifica, o GTI funcionava a partir da acdo conjunta entre instituicoes
politicas, como os ministérios acima citados, e militantes de movimentos sociais ligados a

promocao da populacdo negra (Brasil, 1996).



Além do GTI, em 13 de maio de 1996 € instituido pelo Decreto n. 1.904 o Programa
Nacional de Direitos Humanos (PNDH). Em relagdo a populacdo negra o PNDH (Brasil,
1996) assumia o compromisso de apoiar as acoes do GTI e também do Grupo de Trabalho
para Eliminacdo da Discriminagdo no Emprego e na Ocupacdo (GTEDEOQO), instituido no
ambito do Ministério do Trabalho pelo decreto de 20 de margo de 1996. Entre as propostas do
PNDH estd a inclusdo do quesito cor em todos os sistemas de informacdo e registro sobre a
populacdo em bancos de dados publicos; o apoio a iniciativa privada na implementacido de
programas de discriminacdo positiva. Por fim, propde que o IBGE adote como critério
considerar mulatos, pardos e pretos como integrantes do contingente da populagcdo negra e etc.

Em 2 de junho de 1996 o governo brasileiro promoveu a realizagdo de um semindrio
para discutir a viabilidade destas politicas na sociedade brasileira. O semindrio intitulado
“Multiculturalismo e racismo: o papel da ‘acdo afirmativa’ nos Estados democraticos
contemporaneos”, contou com a participacdo de intelectuais e pesquisadores brasileiros e
estrangeiros que se dedicavam a investigacao da questao racial no Brasil. Sobre esse semindrio
Grin (2001, p.193-4), estabelece uma tipologia que divide os argumentos apresentados no
evento pelos intelectuais em trés distintas abordagens a respeito da viabilidade de politicas de
acdo afirmativa no Brasil.

A primeira abordagem identificada por Grin (2001, p.196 et seq.), estd apoiada na idéia
da expansdo dos direitos sociais, que por meio do reconhecimento das diferengas, da
diversidade defende a implementacdo de politicas compensatorias por parte do Estado. A
segunda abordagem analisada por Grin, estd fundamentada em um liberalismo de cunho
universalista que encara todos os individuos como cidaddos portadores de direitos iguais, que
independe de classificacOes raciais. Neste sentido, as acOes afirmativas ndo resolveriam o
problema da desigualdade racial apenas daria mais destaque a categoria “raca” ao invés de
superé-la. E a terceira abordagem, embora tenha admitido a existéncia da desigualdade racial,
postulou que as agdes afirmativas ndo seriam eficazes por ndo darem conta da complexidade
das relagOes raciais no Brasil. Ao contrdrio, a adesdo a estas politicas representaria a
importacdo de uma solucdo adotada na sociedade norte-americana em que o contexto das
relacoes raciais difere da realidade brasileira.

Para Fry (2005, p.230) o que distingue as trés abordagens, com base no trabalho de

Grin, € que a primeira baseia-se em uma celebracdo das “identidades raciais”, enquanto que as



outras ddo €nfase a indefini¢do, indicando que a crenca na ideologia da democracia racial € um
ideal a ser alcangado. Ou seja, de acordo com o argumento de Fry, a primeira abordagem
revela que as politicas de ag@o afirmativa contribuiriam para a fixacao de fronteiras raciais, ja
que estas estdo estruturadas na diferenciacdo de quem € alvo ou nao destas politicas. A partir
de medidas compensatdrias estas fronteiras ficariam mais nitidas em nome do combate as
desigualdades.

Como ¢é possivel verificar, o periodo que se inicia em 1996 ¢ caracterizado pelo
desenvolvimento de uma politica preocupada com a questdo racial. Pela primeira vez, o
governo reconhece a existéncia do racismo e das desigualdades raciais e manifesta-se
empenhado em definir politicas para o enfrentamento do problema (Fry, 2005, p.227). Sobre a
atuacdo do Estado na implementacdo de politicas para a populacdo negra, Grin relata que os
anos finais do século XX revelam uma postura ainda dividida do governo sobre a adesdo a

estas politicas. Sobre isso Grin argumenta:

“De um lado, o reconhecimento da desigualdade entre brancos e ndo-brancos
(pretos e pardos) na piramide social brasileira, conforme as estatisticas; de
outro, a crenga ordindria, de enorme eficicia simbdlica, de que o Brasil € ou
vird a ser uma democracia racial, e que qualquer apelo a racializacdo seria

um forma de racismo”. (2004, p.337)

Nesse sentido, mesmo comprometido com a superacdo da desigualdade racial, o
governo de Fernando Henrique Cardoso assume em seus primeiros anos de governo medidas
timidas. Embora as politicas de acdo afirmativa comecem a ser discutidas, elas sé vao adquirir
maior visibilidade a partir de 2001, momento posterior a conferéncia contra o racismo em
Durban (Grin, 2004, p.335; Heringer, 2002, p.55).

Se até 2001 o governo brasileiro ndo havia assumido uma politica antidiscriminatoria
mais explicita e com propostas de maior impacto, esta situacdo se altera no inicio do século

XXI. Sobre isso Grin argumenta:



“Ao longo de 2001, o tema da discriminag¢do racial e das desigualdades
ganha um renovado folego na esteira dos preparativos para a Conferéncia
Mundial das Nag¢des Unidas Contra o Racismo, em Durban, na Africa do Sul.
A demanda por cotas para negros no mercado de trabalho e na educacio é
retomada por antigos atores nessa luta — segmentos do Movimento Negro,

por exemplo — e desencadeou uma onda de adesdes de atores nunca antes

diretamente envolvidos nessa questiao”. (2004, p.335)

A dualidade que ainda hoje existe nas percep¢oes das relagdes raciais no Brasil revela
que estas relacdes assumem uma complexidade tamanha. Embora se verifique a realidade do
racismo por meio de trabalhos estatisticos refinados, ainda assim os mecanismos de supera¢io
deste racismo sdo objetos de controvérsia com base na especificidade das relacdes raciais no
Brasil (Fry, 2005, 239). Questdes como a elaboracao de politicas especificas para populacao
negra esbarra em problemas que dizem respeito as categorias de classificacdo racial e a
divergéncia sobre a particularizacdo de direitos sociais.

A politica para a populacio negra se intensificou no Brasil a partir do momento em
que os programas de acdo afirmativa comecaram a ser implementados, por volta de 2001. Eles
assumiram em muitos casos o modelo de reservas de vagas para negros ou cotas raciais
(Telles, 2003, p.273). E uma das motivagdes para a adesdo a tais politicas foi a participacdo do
Brasil em 2001 na III Conferéncia Mundial contra o Racismo, Discriminacdo Racial,
Xenofobia e Intolerancias Correlatas realizado em Durban, na Africa do Sul.

Meses antes da conferéncia de Durban em 8 de julho de 2001 foi realizado no Rio de
Janeiro a Conferéncia Nacional de Combate ao Racismo e a Intolerancia. Tal evento resultou
na elaboracdo de uma Carta do Rio de Janeiro que delimitava o “Plano Nacional de Combate
ao Racismo e a Intolerdncia” e serviria como base para as propostas que seriam reivindicadas
em Durban. Trabalhando com temas como “cultura, satide, racismo, género, educacio,
desigualdade, desenvolvimento sustentdvel, direito, religiosidade e politicas de acdo

afirmativa” as proposicdes apresentadas na carta foram entregues ao governo federal para



servir como subsidio para o relatério brasileiro para a conferéncia mundial na Africa do Sul
(Rio de Janeiro — Carta do Rio, 2001).

Entre os grupos tematicos existentes na conferéncia do Rio de Janeiro, destaco o grupo
“Raga e Etnia” que prescrevia que as politicas de acdo afirmativas eram fundamentais para
reverter o quadro de desigualdade. O grupo de educacgio, saide e trabalho defendiam a criacao
de programas de saide especificos para doencas que teriam maior prevaléncia na populagcdo
negra, tais como anemia falciforme, hipertensao arterial, diabetes entre outras (Rio de Janeiro -
Carta do Rio, 2001).

Outros féruns regionais € internacionais serviram para a preparacdo da conferéncia
mundial. Ela suscitou uma intensa mobilizacio de movimentos sociais negros. (Carneiro,
2002, p.209; Bairros, 2002. p. 169). O evento foi realizado entre os dias 31 de agosto e 8 de
setembro de 2001. Em 2000, por meio do Comité Impulsor Pré-Conferéncia, a comissao
brasileira que participaria do evento, em colaboracdo com movimentos sociais negros,
trabalharam em conjunto a fim de tracar um quadro do impacto do racismo na sociedade
brasileira e medidas vidveis para o seu enfrentamento (Figueroa, 2004, p.26). Este comité foi
composto por um Foérum Nacional de Entidades Negras que elaborou um documento
registrando o impacto e os efeitos do racismo na sociedade brasileira além de formar a
delegacdo que representaria o pais na conferéncia. Esta delegacdo contou com a participagao
expressiva de ativistas negrals13 que denunciaram a situagdo do racismo e do sexisSmo
existentes no Brasil e debateram os meios para a ampliacdo dos direitos sociais no pais
(Carneiro, 2002, p.210).

Entre os resultados da Conferéncia de Durban estdo o Decreto n. 3.912, de 10 de
setembro de 2001, que regulamenta o processo administrativo para identificacdo dos
remanescentes das comunidades dos quilombos e para o reconhecimento, delimitacdo,
titulacdo e registro imobilidrio das terras ocupadas por estes; a criacdo em 2001 pelo
Ministério da Justica do Conselho Nacional de Combate a Discriminacdo (CNCD); Decreto n.

4.229, de 13 de maio de 2002, o II Plano Nacional de Direitos Humanos; Decreto n. 4.228, de

3 . . , J. ~ ~
> Ainda neste capitulo serd tratado o papel e a mobilizagio das mulheres negras em favor da construgdo de uma
politica de recorte racial no Brasil. Em muitos casos, estas mulheres t€ém atuado como porta-vozes do movimento

negro.



13 de maio de 2002, institui, no ambito da Administracio Publica Federal o programa
Nacional de Ac¢des Afirmativas e a lei n. 10.558, de 13 de novembro de 2002, que cria o
Programa Diversidade na Universidade (Heringer, 2002, p. 57; Werneck, 2005, p.61).

Neste sentido, pode-se afirmar que a conferéncia de Durban foi um divisor de dguas
para a implementacdo de politicas de agdo afirmativa. Se inicialmente o governo de Fernando
Henrique Cardoso foi estabelecendo politicas cautelosas, apds a participacdo do Brasil no
evento da Africa do Sul, essas medidas foram ampliadas.

Ap6s a realizagdo da conferéncia, algumas iniciativas foram desenvolvidas. Diversos
ministérios adotaram programas de acdo afirmativa com a inten¢do de aumentarem o nimero
de funciondrios negros. O Ministério do Desenvolvimento Agrario estabeleceu quotas de 20%
para empregados negros e em 2003 aumentou essa porcentagem para 30%, no mesmo
caminho o Ministério da Justica em 2001 criou quotas de 20% também para negros, em 2002
0 Ministério da Cultura adotou 0 mesmo programa assim como o Itamarati também o fez.
Além das quotas para seus funciondrios, os ministérios citados davam preferéncia na
contratagdo de servigos terceirizados a empresas que também adotassem tal medida (Htun,
2004, p.68-9).

No campo da educagdo as ac¢des afirmativas também tiveram seus efeitos. No final do
ano de 2001, a Universidade do Estado do Rio de Janeiro (UERJ) anunciou a adocdo de
politicas de quotas de 40% destinadas a negros. Em 2002 as universidades do estados da Bahia
(quota de 40%) e de Minas Gerais (quota de 20%) passaram também a reservar vagas para a
populacdo negra. E mais recentemente, ja no governo de Luis Indcio Lula da Silva, diversas
universidade adotaram o sistema de cotas para a populacido negra em seus vestibulares.

Sobre o programa de cotas implementado na UERJ, Maggie & Fry (2002, p. 97) ao
analisarem as opinides de leitores de um jornal do Rio de Janeiro e editoriais e artigos de
intelectuais sobre o tema, chegam a conclusdo de que tal medida foi coloca em pratica sem
grande debate publico e gerou intiimeras reagdes contrdrias. Para os autores, as acdes
afirmativas como as politicas de cotas na UERJ romperam com a ideologia da mesticagem e
colocaram em evidéncia a proposta de formacgao de uma sociedade dividida entre “brancos” e
“negros”.

No que tange as cotas implementadas pela Universidade de Brasilia (UNB), Maio &

Santos (2005, p.183) colocam em questdo a formacgdo e legitimidade de uma comissio, criada



pela universidade, que tinha como fun¢do identificar que individuos poderiam concorrer as
cotas ou ndo. Ou seja, nesse caso a comissao classificaria quem seria “negro” ou “branco”.
Para os autores, a constituicdo dessa comissdo encontra paralelos com uma antiga
“antropologia das ragas” que caracteriza o antropdlogo como um perito capaz de ‘“classificar
identidades” (2005, p.198-200)

No primeiro mandato do atual presidente da Republica, Luis Inicio Lula da Silva,
houve uma ampliac@o das politicas de recorte racial com a criacao, em 23 de maio de 2003, da
Secretaria Especial de Politicas de Promocao da Igualdade Racial (SEPPIR), que engloba trés
subsecretarias, “Planejamento e Formulacdo de Politicas de Promoc¢do da Igualdade Racial”;
“Desenvolvimento de Programas de Acdes Afirmativas” e ‘“Articulacdo Institucional”.
(Figueroa, 2004, p.23).

A SEPPIR compromete-se com a promogdo e prote¢do dos direitos civis e sociais de
individuos discriminados por raca ou etnia, além de acompanhar o cumprimento de acordos
assumidos pelo Brasil em eventos internacionais tais como a conferéncia de Durban e a
aproximacao do Brasil com paises de continente africano (Werneck, 2005, p.61; Maio &
Monteiro, 2005a, p.429). Acrescente-se a atencdo para medidas de apoio as comunidades de
remanescentes de quilombos como por exemplo o “Projeto Juventude Quilombola: Ampliando
Horizontes” uma parceria com a Organizacdo Internacional do Trabalho; o Programa Fome
Zero em 150 comunidades; Programa Nacional de Agricultura Familiar em dez comunidades;
Projeto de Desenvolvimento Sustentdvel e de Geracao de Renda em 11 comunidades entre
outros. Além disso, a institucionalizagdo do Programa de Acdo Afirmativa do Instituto Rio
Branco, o Programa Primeiro Emprego e Empreendedores Afro-Brasileiros e mais uma série
de medidas nas dreas da saide, da educacao e da producdo de conhecimento (Werneck , 2005,
p.63).

Perante o desenvolvimento de uma politica de recorte racial nos ultimos 10 anos no
Brasil, cabe agora abordar a agenda politica desenvolvida no campo da satude publica, a partir
da caracterizagdo da populacdo negra como possuidora de condi¢cdes de vida e morte

especificas em decorréncia do racismo e das desigualdades.



2.4- A “saiide da populaciao negra”

No que se refere ao campo da satde publica, determinados movimentos negros e
intelectuais recorrem ao conceito de “vulnerabilidade” (Ayres, 1999) para destacar as
precdrias condicdes de saide desta populacdo, o racismo e a necessidade de criacdo de
politicas de saide de recorte racial. Para Jurema Werneck, médica, militante negra e
coordenadora da ONG Criola, voltada para assisténcia as mulheres negras, a atuacdo de
fatores sociais, politico-institucionais € comportamentais sdo determinantes nas condi¢des de
saude dos individuos, indicando o grau de vulnerabilidade as epidemias a que estdo expostas
(Werneck, 2001). Neste sentido, Werneck destaca que as relagdes desiguais de género e raga
sdo motivadoras das condi¢des de vulnerabilidade da mulher e da populacio negra'®.

Desta forma, seja destacando o conceito de vulnerabilidade no que diz respeito as
condig¢des sociais, econdmicas e culturais desfavordveis, ou mesmo indicando determinadas
doencas como prevalentes em individuos de uma raca ou etnia especifica '°, pode-se afirmar
que desde a década de 1990 comecga a se delinear uma politica de saidde dirigida a populagao

negra.

' Jurema Werneck (2001) em seu texto “A Vulnerabilidade das Mulheres Negras” defende o uso do termo
“vulnerabilidade” por acreditar que as relagdes desiguais entre homens e mulheres e negros e brancos expdem as
vitimas da desigualdade e discriminac¢do a situacdes diferentes de vida e morte. A partir desta perspectiva,
Werneck indica que a mulher negra seria a personagem mais representativa da vulnerabilidade, imposta pelas
condicdes sociais e materiais. Analisando o crescimento da AIDS em mulheres no Brasil, Werneck chama a
atencdo para os indices das doencas mais freqiientes em mulheres negras. Tal fato é explicado pela autora devido
a situacdo de pobreza e discriminacdo em que estas mulheres se encontram tornando-as “mais suscetiveis” a
doengas como a AIDS.

' Para Fatima Oliveira (2000) a variabilidade genética explicaria porque algumas doencas surgem com mais
freqii€ncia em negros, brancos e amarelos ou em grupos étnicos como ciganos, judeus e asidticos. Oliveira admite
ainda a idéia de predisposi¢do bioldgica que determinadas ragas e etnias possuem em relacao a algumas doengas.
Para a autora, € possivel falar em doencas étnicas/ raciais e por conseqiiéncia legitimar um campo de pesquisa e
atuacdo politica destinado a desenvolver a saide da populagdo negra no Brasil. No entanto, o debate sobre a
existéncia ou ndo de doengas étnicas/ raciais ndo estd esgotado. Inimeros autores estdo envolvidos nesta

discussao (Maio & Monteiro, 2005b).



Definindo os negros como vitimas dos piores indices de satde devido as suas
condig¢des sociais € econdmicas, em 1996 o GTI delimita dois grupos de agravos que afetam a
saude desta populacdo. O primeiro grupo é caracterizado pelas “doencas geneticamente
determinadas” ou seja, estdo ligadas a uma ancestralidade ou etnia especifica e o segundo
grupo é formado pelas “doencas decorrentes de condi¢des socioecondmicas e educacionais”
resultantes de posicdes sociais, culturais e econdmicas desfavordveis (Fry, 2005, p.275).

A relevancia deste campo da satde publica serd determinante para o fortalecimento da
relac@o entre raga, doenga e politicas publicas no Brasil. Desta forma, cabe fazer um resumo
das agdes em saude voltadas para a populacdo negra. Em 1996, o Grupo de Trabalho
Interministerial (GTI) promove uma mesa redonda que teve como tema de debate a “saide da
populacdo negra” (Cardoso, 1998). Segundo Oliveira (2004, p.323) esta mesa foi o primeiro
evento oficial promovido pelo Ministério da Satide em parceria com o GTI que teve como
objetivo definir prioridades na atuacdo em saude para a populacio negra.

Caracterizando a populacdo negra como vitima de baixas condi¢Oes de saude devido a
situacdo social e econdmica em que se encontra, o GTI estabeleceu a obrigatoriedade do
quesito cor nas declaracdes de 6bitos e nascidos vivos, pois a partir destes dados seria possivel
realizar uma melhor mensuracdo da qualidade de vida desta populacdo e pensar caminhos de
atuacdo a partir deles (Moura & Gregori, 1996).

E criado ainda neste periodo o Programa de Anemia Falciforme (PAF), doenca
associada a populacdo negra. Aprovado pelo Ministério da Saidde o programa ofereceria
diagndstico neonatal as criangas nascidas em hospitais, dava assisténcia aos portadores da
doenca, incentivava a ampliacdo de servicos de diagndstico e tratamento na rede publica de
saude, apoiava associagdes de falc€micos, instituicdes de pesquisa e producdo de material
educativo para aumentar o nivel de informacdo da sociedade sobre doenca'®.

Contribuiu também para o desenvolvimento do campo da saide da populacdo negra a
realizacdo de um evento denominado “Workshop Interagencial Saide da Populacdo Negra”
(Politica Nacional, 2001), em dezembro de 2001 em Brasilia. Este workshop contou com o
patrocinio do Programa das Nagdes Unidas para o Desenvolvimento (PNUD) e da

Organizacdo Pan-Americana de Saide (OPAS) e teve como resultado a elaboracdo do

' Sobre a anemia falciforme enquanto objeto de politicas publicas para a populacio negra, ver o capitulo 3.



documento “Politica Nacional de Satde da Populacio Negra: Uma Questdo de Equidade”.
Este documento propde a formagdo de uma politica nacional direcionada a sauide desta
populacdo. Além disso, ele estabelece grupos de doengas que mais incidem sobre a populacao
negra e reivindica perante o Ministério da Saide e dos demais 6rgdos publicos uma atuacao
voltada para atender as especificidades em satde desta populacio. O documento também
declara a importancia da producdo de conhecimento cientifico nessa drea e a urgéncia na
capacitacdo de profissionais de saide preparados para lidar com as particularidades em satde
da populagdo negra.

Em 2001 o Ministério da Satide publica o “Manual de doengas mais importantes, por
razdes étnicas, na populagdo brasileira afro-descendente” (Merchan-Hamann & Tauil, 2001).
Este manual tem como objetivo apontar as doengas de maior prevaléncia na populacio negra e
respaldar com isso um campo de atuagdo em saudde especifico. Ao publicar este livro o
Ministério da Satude reconhece a saide da populagdo negra como um campo de conhecimento
a ser desenvolvido e passivel de intervengdo politica. Para Fry (2005, p.285) o manual procura
definir a populag¢do negra como uma categoria constituida de especificidades em satde.

Neste contexto de mobilizacdo politica destaca-se o papel desempenhado pelo ativismo
das mulheres negras que lutam e reivindicam perante o poder publico um espaco para o
reconhecimento das condi¢des de saide da populacdo negra”. Oliveira & Sant’anna (2002,
p-200) argumentam que o movimento feminista brasileiro reconheceu e acolheu as
reivindicagdes da militdncia negra. Corroborando a crenga de que as mulheres negras
encontram-se em piores condi¢des de vida do que as mulheres brancas. A Articulagdo das
Mulheres Brasileiras (AMB) admitiu a relevancia do discurso racial nos estudos sobre a

situacdo da mulher. A IV Conferéncia Mundial da Mulher em Beijing em 1995 motivou a

17 Engajadas no debate sobre satide reprodutiva das mulheres negras, estas personagens atuam na lideranca de
servicos de saude, em organizacdes de mulheres negras, em organizacdes feministas e etc. Consideradas
protagonistas na constru¢do deste campo, mulheres como Fatima Oliveira (Médica e Secretaria Executiva da
Rede Nacional Feminista de Saide e Direitos Reprodutivos), Berenice Kikuche (Enfermeira e fundadora e
coordenadora da Associacdo de Anemia Falciforme do Estado de Sdo Paulo) e Edna Roland (Psicéloga e
presidente do conselho diretor da “Fala Preta!”, Organizacdo de Mulheres Negras e representante do Brasil na
Conferéncia de Durban em 2001) estdo mobilizadas na reivindicagdo de politicas publicas para assisténcia aos

portadores de anemia falciforme, as mulheres negras e a toda situacdo do negro (Fry, 2005, p.288-90).



AMB a assumir as reivindica¢des das mulheres negras. Segundo as autoras, o debate sobre a
mulher negra emerge na AMB por volta de 1980. Nos anos seguintes, a luta do movimento
feminista passou a incorporar as diferencas nao sé de género como também de “raca”.

Um indicador relevante desta luta foi a criacdo, durante o primeiro governo de Luiz
Indcio Lula da Silva, da Secretaria Especial de Promocdo da Igualdade Racial (Seppir), sob a
direcdo de Matilde Ribeiro, antiga militante do movimento negro e do Partido dos
Trabalhadores. Foi no governo Lula, entre os dias 18 e 20 de agosto de 2004, em Brasilia/DF,
houve a realizacdo do “Semindrio Nacional da Satde da Populacdo Negra”. Este semindrio
promovido em parceria com a SEPPIR e o Ministério da Satude foi um espago privilegiado em
que ocorreu intenso debate sobre questdes como racismo, as especificidades da satde da
populacdo negra e politicas publicas voltadas para esta questdo. Ele foi fruto de um Termo de
Compromisso assinado em 11 de dezembro de 2003 entre a SEPPIR e o Ministério da Satde.
O semindrio de Brasilia foi fruto do comprometimento entre estes dois 6rgaos de atuarem em
conjunto. Segundo Figueroa (2004, p.33) o Termo de Compromisso estabelecia que para o real
alcance do principio da equidade previsto no SUS era necessdrio estar atento para a
vulnerabilidade a que estdo expostos diferentes segmentos da sociedade. Entre eles, a
populacdo negra desponta como uma minoria social que estd submetida a baixas condi¢des de
vida e neste sentido necessita receber atencio especial por parte das instituicoes de satde. Ou
seja, a pré-condicdo para se alcancar a igualdade entre os cidaddos tem como pressuposto
tratd-los desigualmente segundo determinadas necessidades especificas.

Em janeiro de 2004 foi criado um Comité Técnico de Saidde da Populacdo Negra
(Portaria GM n° 10) sob a chancela do Ministério da Satide e da SEPPIR. Ele seria composto
por técnicos e gestores do Ministério da Sadde, cuja funcdo era trabalhar para efetivacdo do
Termo de Compromisso estabelecido em 2003. Devido a auséncia de representantes da
sociedade civil no comité técnico, o Ministério da Saide implementou em 13 de agosto de
2004 um novo comité (GM n.1.678/GM) que contava com a participacdo destes novos
membros. O Semindrio Nacional de Saide da Populagdao Negra marcou o momento inicial da
atuacdo desta nova composi¢ao do Comité Técnico de Saude da Populagdo Negra (Figueroa,

2004, p.34).




O Semindrio de Saide da Populacdao Negra representou o primeiro grande evento em
nivel federal destinado a discutir especificamente a saide da populagdo negra. O publico do
semindrio'® foi formado basicamente por profissionais do campo da satde publica (gestores de
saude, médicos, enfermeiros e nutricionistas que possuem algum interesse ou trabalham com o
tema), pessoas envolvidas com projetos de promocgdo social da populacdo negra (ONGs) e do
movimento negro. Poucos pesquisadores e estudiosos participaram do evento, € a maior parte
destes eram convidados pela organizacdo do semindrio para apresentar seus trabalhos em
painéis ou salas de conversas.

A realizagdo do Primeiro Semindrio Nacional de Satde da Populacdao Negra teve como
objetivo chamar a atencdo para a necessidade de um sistema de saide publica orientado para
as “peculiaridades” das condicodes de “saide da populacdo negra”. O semindrio foi um espago
por exceléncia para o debate sobre a importancia da implementacdo de politicas focais em
saude que poderiam atingir particularmente esta populacdo. De acordo com este ponto de
vista, as reivindicacdoes apresentadas no semindrio criticavam um sistema de saude
fundamentado em um modelo universalista, pois nos discursos observados nos painéis e
grupos de trabalho este modelo de atendimento generalizado foi concebido como ineficaz no
enfrentamento das desigualdades em saide (Macedo, 2004, p.1).

No painel “Referéncias para o avanco da equidade na aten¢do a satde da populagdo
negra’, um dos palestrantes, o médico Valcler Rangel Fernandes (Subsecretirio de
Planejamento e Orcamento do Ministério da Satde e coordenador deste semindrio), declarou
que no comego de 2004 foi reunida uma comissdao de 10 pesquisadoras e 1 pesquisador,
indicados pela SEPPIR e patrocinados pelo Plano Nacional de Saude (referido na portaria
548/2001, cujo objetivo era servir de base para as atividades e programas definidos na dire¢ao
do SUS), para tentar estabelecer os principais problemas da saide da populacdo negra.

O resultado obtido nesta reunido foi a enumerag¢do dos principais problemas que
mereceriam a aten¢do por parte das politicas de saide publica, ou seja: mortalidade infantil,

causas externas de morte (como homicidio), doencas cronicas degenerativas (hipertensao),

'8 Estas informacdes sobre o Semindrio de Saiide da Populacio Negra foram colhidas quando participei do

evento. Utilizo ainda o Caderno de Textos Bdsicos, divulgado durante o semindrio.



doencas cardiovasculares, mortalidade materna, neoplasias (diversos tipos de cincer), doengas
sexualmente transmissiveis, doencas mentais e anemia falciforme.

Algumas estratégias foram sugeridas para o enfrentamento destes problemas, a saber: a
criacdo da Coordenagdo Técnica de Saude da Populacdo Negra que trabalharia em conjunto
com o Ministério da Satide e as Secretarias de Satde; o financiamento e a divulgacdo de
pesquisas neste campo; maior participacdo do movimento negro na elaboracdo de politicas
publicas dirigidas a populagao negra; implementacao do quesito cor nos documentos de satde;
reconhecimento da contribuicao dos terreiros de Candomblé no tratamento de doengas. Todas
estas medidas foram apresentadas como fundamentais para uma atuacdo em saude levando em
consideragdo as peculiaridades da populacdo negra. A partir das reivindicagdes assinaladas por
estes consultores, o Plano Nacional de Saude (PNS) deveria incorporar diretrizes especificas
para a saude da populagao negra (Macedo, 2004, p. 2).

No entanto, o semindrio apresentou vozes dissonantes que se opuseram a uma adesao
completa a politicas focalizadas na satde. Representando este discurso, destaco a participagao
do médico sanitarista Gastdo Wagner'’, entdo Chefe de gabinete do Ministério da Satdde, que
compoOs o painel intitulado “A Politica Nacional de Satide e a Satde da Populagao Negra”. Em
sua apresentacdo Wagner levantou um ponto de vista diferente daquele que prevaleceu durante
todo o semindrio. Para ele seria importante que o Estado volte sua atencao para os efeitos da
desigualdade racial na satde, porém as politicas devem ser formuladas com base na
universalidade. Neste sentido ele problematizou a questdo das especificidades da populacao
negra, que foi tdo defendida no semindrio. Para Wagner os problemas de satde da populacdo
negra sdo importantes, porém a elaboracdo de uma politica publica deve ser formulada a partir
de uma abordagem de ordem mais geral. Ele propds a elaboracdo de politicas amplas que
atendam as particularidades de todos.

Conforme foi descrito acima os finais do século XX e inicio do XXI foram marcados
pelo debate e implementacdo de uma agenda politica anti-racista. Atuaram nesse processo de

desenvolvimento da “saide da populacdo negra” diversos agentes como o Estado, agéncias

' Em seu artigo “Romance de formagdo de um sanitarista: um estudo de caso” (2005), Gastido Wagner descreve
sua trajetéria profissional enquanto um sanitarista comprometido com a democracia e a universalizacdo da satude

publica no Brasil.



internacionais, pesquisadores voltados para o tema, a militincia de movimentos sociais
organizados e etc.

O capitulo 3 tem por objetivo fazer uma reflexdao sobre as politicas voltadas para a
anemia falciforme e como esta doenca vem sendo mobilizada por movimentos sociais no

sentido de caracterizd-la como um agravo atribuido especialmente aos negros.



Capitulo 3: A Anemia Falciforme inserida no contexto da politica de “saide da

populacao negra”

Diante do desenvolvimento de propostas voltadas para a “saide da populacdo negra”,
conforme verificado no capitulo anterior, € possivel identificar a anemia falciforme como um
dos alvos desta politica de recorte racial que estd sendo engendrada no Brasil. Ela passa a ser
vista como um problema de sadde publica a partir dos anos 1990.

O objetivo deste capitulo é descrever o processo de constituicao de politicas voltadas
para a anemia falciforme e analisar os discursos referentes a doenca ao longo do periodo que
se estende entre 1996 e 2004. Em 1996, o Grupo de Trabalho Interministerial prop0s a criagdao
do Programa de Anemia Falciforme. Em 2001, foi criado o Programa Nacional de Triagem
Neonatal. Tais medidas revelaram uma mobilizagdo de movimentos sociais € organizagdes
nao-governamentais. Destaca-se neste cendrio, a atuacdo de militantes negras envolvidas com
a promogdo da mulher negra na sociedade brasileira®.

Para que tal objetivo seja alcancado, o capitulo apresenta em primeiro lugar os aspectos
bioldgicos da anemia falciforme. Em seguida, aborda as implicagdes que envolvem as relagdes
entre “raga” e anemia falciforme. Em terceiro lugar, descreve a experi€éncia norte-americana

com a doenga como uma ilustracdo para o caso brasileiro. Em seguida, analisa as politicas

20 Com relagdo ao papel das mulheres negras na construcio do campo da saiide da populacio negra, Fry (2003,
287-90) destaca a atuacdo de quatro militantes (Edna Roland, Jurema Werneck, Fatima Oliveira e Berenice

Kikuche).



voltadas para a anemia falciforme nos ultimos anos no Brasil. Por fim, o capitulo apresenta

abordagens que problematizam estas politicas.

3.1 — Caracteristicas da Anemia Falciforme

Em 1910 o médico norte-americano James Herrick identificou e diagnosticou pela
primeira vez um caso de anemia falciforme em um individuo negro de origem caribenha
(Tapper, 1999, p.1). Desde o registro desse primeiro caso, a anemia falciforme recebeu o
status de uma doenca racial e foi retratada pela ciéncia médica, até a década de 1950, como
uma patologia caracteristica da populacdo negra. Mesmo apés o advento da biologia molecular
e da nova genética, analisando a anemia falciforme como uma alteragdo na hemoglobina e nao
mais uma doenga hereditaria do “sangue negro”, as aproximagdes da doenca com discursos
raciais permanecem até hoje (Wailoo, 1997, p. 156-7).

Para além das associacdes historicamente construidas entre a anemia falciforme e a
populacdo negra, a doencga € caracterizada como uma patologia hereditdria devido a uma
mutacdo na hemoglobina, que ¢ nomeada de hemoglobina “S” em contraposi¢do a
hemoglobina “A”, considerada normal, na qual as células vermelhas do sangue adquirem o
formato de meia lua ou foice, dai a denominagdo falciforme (Robbins, 1969, p.623).

Por causa do seu formato modificado, as células passam com certa dificuldade pelos
vasos sanguineos, impedindo assim a plena oxigenacdo do sangue. Tal condi¢do gera um
quadro sintomdtico caracterizado por anemia cronica, dores osteoarticulares, dores
abdominais, infeccdes e enfartes pulmonares, retardo do crescimento e maturagdo sexual,
acidente vascular cerebral e comprometimento cronico de multiplos 6rgios, sistemas e
aparelhos. Tais manifestagcdes podem comprometer a capacidade de trabalho e expectativa de

vida dos portadores da doenca (Zago, 2002, p.11) *'.

! De acordo com o objetivo proposto acima, este capitulo se propde a debater as politicas para a anemia
falciforme desde a década de 1990 como parte de uma politica de recorte racial que estd sendo engendrada no
Brasil e que abrange a satde, a educagdo, o trabalho, e etc. Neste sentido, para fazer um registro dos aspectos
bioldgicos da doenga utilizei os textos de Robbins (1969) e Zago (2001e 2002) que tratam da anemia falciforme e
seu quadro sintomdtico. Nao procurei deter-me em uma abordagem clinica da doenga, pois meu interesse estd

concentrado nos aspectos sociais da relacio raca, doenca e politicas publicas no Brasil.



A simples presenca de “células afoicadas” ndo significa que a pessoa tenha anemia
falciforme. O que vai determinar a doenca € a quantidade dessas células. Um individuo que
possua por volta de 20% a 40% de células alteradas ndo manifesta a anemia falciforme e ¢
considerado apenas portador do trago falciforme, ou seja, recebeu de um dos pais a
hemoglobina modificada ou “S”, sendo sua hemoglobina caracterizada como “AS”. Contudo
aqueles que possuem mais de 80% dessas células manifestam a anemia falciforme. Nesse
caso, o individuo recebeu de ambos os pais a hemoglobina “S” e é caracterizado por ser
homozigoto “SS” (Robbins, 1969, p. 624-5).

Entre os meios de prevengao e controle da anemia falciforme, Zago (2002, p.12) chama
a atencdo para a importancia do diagnéstico precoce e acompanhamento médico dos
portadores, além da pratica do aconselhamento genético a partir de um viés educativo. Sobre o
aconselhamento genético como mecanismo de controle da anemia falciforme, Diniz & Guedes
(2003), ao analisarem o folheto informativo “Anemia Falciforme: Um Problema Nosso”
publicado pela ANVISA, relatam que tal procedimento deve ser utilizado como acdo
educativa respaldada pela nova genética.

Sendo assim a anemia falciforme teve sua origem na Africa e foi trazida para as
Américas pelo trafico de escravos. No Brasil a doencga e o trago distribuiram-se diferentemente
entre as regides, sendo “mais freqiiente em locais em que a proporcio de antepassados negros
¢ maior”. Além da Africa e da América, a anemia falciforme pode ser encontrada em regides

da Europa e da Asia (Zago, 2001, p.15).

3.2 - Anemia falciforme e “raca”

No que diz respeito as associagdes da anemia falciforme com discursos sobre “raca”,
Ramalho; Magna & Paiva e Silva (2004, p.7) consideram que tal relagdo tornou-se
fundamental para a investigacdo das origens da doenca. No entanto, para os autores esta
associacdo deve se limitar ao resgate historico afastando a doenca de qualquer status racial na
medida em que houve um intenso processo de miscigenacdo em todo o mundo. Em pesquisa

realizada para avaliar a importancia da anemia falciforme em Campinas, Ramalho; Magna &




Paiva e Silva identificaram que 40% dos individuos que foram diagnosticados como
portadores de hemoglobina “S” nio foram classificados como negros ou pardos, a partir da
aparéncia fenotipica. A partir desses dados, os autores consideram que a anemia falciforme é
uma doenga genética que nao possui relacdo com “racas” especificas.

Para Zago (2001, p. 15)**, no Brasil a anemia falciforme é predominante entre negros e
pardos, ocorrendo em menor nimero entre brancos. O geneticista estima que mais de 2
milhdes de individuos sdo portadores do trago falciforme e mais de 8.000 pessoas sao afetadas
pela anemia falciforme. Calcula-se que o cada ano nas¢a de 700 a 1.000 individuos com
doencas falciformes no Brasil. Na visdo de Zago, os nimeros sobre a incidéncia da doenca
indicam que a anemia falciforme deve ser considerada um problema de saide publica que
merece a elaboracdo de programas de saide voltada para o atendimento e assisténcia da
populacdo portadora da doenga, independentemente de suas caracteristicas raciais.

Pensar a associacd@o entre “raga” e anemia falciforme do ponto de vista dos paradigmas
da biologia contemporanea suscita algumas questdes. Bamshad & Olson (2004) tém como
objeto de andlise a complexidade das defini¢des raciais frente as novas técnicas e descobertas
da genética. Para os autores o termo “raca” é bastante fluido e pode assumir diversos
significados dependendo do contexto social e da cultura de cada grupo. Os autores questionam
a validade do conceito “raga”, do ponto de vista bioldgico, diante das possibilidades de
variacdo e distribuicdo dos genes humanos. Para Bamshad & Olson (2004, p.2-5) € possivel
que individuos que apresentam caracteristicas fisicas similares possam, a partir das
informacdes obtidas pelo DNA, revelar-se muito diferentes geneticamente uns dos outros.
Neste sentido, as nog¢dOes de ‘“raca” baseadas em caracteristicas morfologicas nao
correspondem, necessariamente, as diferencas genéticas.

Em consonancia com o argumento de Bamshad & Olson, Pena (2005, p.323) afirma

que “as categoriais ‘raciais’ humanas ndo sdo entidades bioldgicas, claramente definidas e

** Sobre os trabalhos dos geneticistas Zago (2001) e Ramalho, Magna & Paiva e Silva (2004) cabe ressaltar que
mais do que informagdes sobre a anemia falciforme enquanto uma doenga genética, suas producdes estdo em
constante didlogo com o desenvolvimento de politicas publicas voltadas para a doencga. Seja afirmando a
prevaléncia da anemia falciforme na populacdo negra, conforme Zago, ou apontando os perigos de uma
associagdo indiscriminada da doenga com uma determinada “raca”, assim como faz Ramalho, Magna & Paiva e

Silva.



circunscritas, mas constru¢des sociais e culturais fluidas”. Indicando que a demarcagdo de
diferencas “raciais” por meio de caracteristicas fisiol6gicas ndo encontra respaldo na genética,
Pena (2005, p. 324) argumenta que tais classificacdes nao exercem influéncia sob a condig¢ao
clinica de um paciente. Nesse sentido, as associagdes entre determinadas doengas, como o
caso da anemia falciforme, e diferentes “racas”, ndo se ddo de fato no terreno da genética, mas
sim no plano dos contextos politico-sociais em que diversos grupos querem reivindicar uma
identidade distinta em relacdo ao outro.

Sobre o papel da genética frente a impossibilidade de se estabelecer classificacdes
raciais rigidas, Santos & Maio (2005) relatam a importancia de seu papel como meio de
questionamento de noc¢des de identidade e coesdo de grupos sociais. No bojo da crescente
racializacdo das politicas publicas de saide no Brasil, a genética emerge nesse cendrio como
mecanismo de problematizacdo da naturalizac¢do da relagdo “raca” e doenga.

A impossibilidade de estabelecer demarcacdes raciais fixas traz a tona questdes quanto
a implementacdo de politicas de recorte racial na esfera da satde, pois em conformidade com
com a genética nao € possivel estabelecer contornos rigidos entre grupos raciais, o que
dificultaria na delimita¢do de um publico alvo para tais politicas e a freqiiéncia de doencas em
individuos de determinadas ‘“ragas”. Mediante o anti-racialismo defendido pela “nova
genética”, Santos & Maio (2004, p.87) afirmam que tal posi¢do pde em duvida os
fundamentos de uma politica para a populacao negra nos tltimos anos.

Um dos problemas gerados pela associa¢do entre “raca” e “doenga” € que esta relacdo
pode resultar na intensificagdo de preconceitos e discriminacdes. Para Williams e Travassos
(2004), a categoria raca € entendida como uma constru¢do social dinamicamente estruturada a
partir das relagdes dos diversos grupos sociais. A indeterminacdo e flexibilidade do conceito
dificultam sua definicdo em bases cientificas, especialmente no plano da saide publica
(Williams & Travassos, 2004, p.660-2). Verifica-se que a fluidez das categorias raciais
funciona como uma barreira a delimitacdo e mensuracdo mais eficientes dos grupos raciais.
Ainda assim, o conceito de raga pode vir a ser trabalhado como um preditor eficaz das
condi¢cdes de saide de uma populagdo. Mesmo admitindo que os tracos fisicos nao sio
marcadores de raca e por isso nao podem ter suporte cientifico na demarcacdo de

suscetibilidade genética, ainda assim as ‘“diferencas raciais” podem ser utilizadas como



determinantes na qualidade do tratamento médico e das condi¢des de saide (Williams &
Travassos, 2004, p.675).

A anemia falciforme e a sua configuracdo como objeto de politicas especificas traz a
tona questdes como a fluidez das categorias raciais e, a0 mesmo tempo, a reiteracdo das
diferengas raciais. Ter a anemia falciforme como problema de pesquisa contribui também
para o entendimento das razdes que tém motivado a constituicdo do campo da “saide da
populacdo negra”.

Nesse sentido, a referéncia ao caso norte-americano € ilustrativo, na medida em que
existe uma literatura que trata do tema desde o inicio do século XX e que pode oferecer

algumas sugestdes quanto a comparagdo com o caso brasileiro.

3.3 - A anemia falciforme no contexto norte-americano

Se no Brasil a anemia falciforme estd articulada ao desenvolvimento de uma agenda
politica de recorte racial no dmbito da saide publica, nos Estados Unidos ela é um bom
exemplo de como a contigiiidade entre “raca” e anemia falciforme produz abordagens que
possuem ora similaridades, ora diferengas com o caso brasileiro.

Desta forma, descrever as representacdes que estiveram vinculadas a anemia
falciforme na sociedade norte-americana pode ajudar a compreender como os discursos
dirigidos a uma determinada doenca estdo relacionados com valores e dindmicas sociais que
terminam por conduzir a interpretagdes afeitas a uma condi¢do bioldgica especifica. Sobre a
interacdo entre sociedade e doenga, Wailoo (1997, p.135 et seq.) descreve como na histéria da
anemia falciforme nos EUA as abordagens sobre a doenga estiveram ligadas a valores e
posicionamentos sociais especificos de cada época.

Neste sentido, a anemia falciforme, desde a sua descoberta em 1910 nos EUA, esteve
relacionada a fixacdo de marcadores raciais, a construcao de identidades, a segregacdo racial e
a implementacdo de politicas publicas. Para tracar a trajetéria da anemia falciforme nos EUA
utilizarei como referéncia os trabalhos de Keith Wailoo (1997 e 2001) e Melbourne Tapper
(1999), pois pesquisaram as associacdes da doenca com a populag@o negra ao longo do século
XX.

Sobre os trabalhos de Wailoo, refiro-me especificamente a “Drawing Blood —

technology and disease identity in twentieth-century America” (1997- p.134-61) e Dying in



the city of the blues — sickle cell anemia and the politics of race and health” (2001). No
primeiro artigo, Wailoo (1997) tem como objetivo fazer uma andlise sobre a capacidade das
tecnologias aplicadas a medicina de contribuir para a constru¢io de identidades e significados
atribuidos as doencas. Wailoo concebe que diferentes interpretagdes da anemia falciforme
estiveram vinculadas a tecnologia utilizada na identificacdo da doenca em cada época. Nesse
sentido, novas tecnologias podem gerar novos discursos sobre a doenca.

Em seu segundo livro Wailoo (2001) busca tragar historicamente as abordagens da
anemia falciforme e sua associacdo com a populacdo negra desde os primeiros anos em que foi
descoberta. Tendo como foco a cidade de Memphis, Wailoo argumenta como a doenca em um
primeiro momento foi utilizada para reafirmar diferencas raciais e chamar a atengdo para a
condicdo do “corpo negro” como portador de enfermidades capaz de espalhd-las pela
populacdo branca. Em um segundo momento a anemia falciforme serviu como referéncia para
a reivindicac¢do de politicas sociais voltadas para a populacdo negra.

No livro “In the blood — sickle cell anemia and the politics of race” (1999), o
antrop6logo Melbourne Tapper faz uma anélise sobre os discursos cientificos sobre a anemia
falciforme nos EUA e coloca em questdo como as aproximacdes da doenca com a populacao
negra terminaram por construir ou refor¢ar estigmas que intensificaram o racismo 3,

Em 1910 a anemia falciforme foi identificada por James Herrick como uma doenga
que se caracterizava pelo formato anormal das células vermelhas do sangue. Nos anos
posteriores, médicos e cientistas europeus, norte-americanos e até brasileiros, conforme ird se
verificar adiante, voltaram-se para o estudo da doenca e estabeleceram correlagdes cada vez
mais estreitas com a populacdo negra. Wailoo (1997, p.134) relata que apds Herrick, outros
pesquisadores como Verne Mason e John Huck investigaram a doenca por meio de técnicas de
andlise do sangue de pacientes falcémicos sob a influéncia das leis mendelianas. Tais teses,
que estavam em evidéncia no inicio do século XX, diagnosticaram a anemia falciforme como
uma patologia hereditdria que poderia ser transmitida pelo portador da doenca aos seus

descendentes.

3 0 texto de Tapper tem servido de referéncia para outros estudiosos da anemia falciforme dentro do contexto da

“saude da populacdo negra no Brasil”. Entre estes se encontra Peter Fry (2005, p.275-300).



Além da afirmacdo do cariter hereditirio da anemia falciforme, os trabalhos deste
periodo indicavam a doenca como especifica da populacio negra. Ou seja, a anemia
falciforme era compreendida como uma “doenca dos negros” que por ser hereditdria poderia
se manifestar em brancos caso estes fossem fruto de um cruzamento inter-racial com um negro
portador da doencga. Seguindo esta linha de pensamento, Wailoo relata que os anos que vao de
1910 a 1940 se distinguem pela representacdo da anemia falciforme, por médicos e cientistas,
como uma doenga racial. Mais do que isso, a “falcizacdo” era considerada uma doenca do
“sangue negro”, que conjuntamente com a idéia de hereditariedade facilitava interpretacdes
que destacavam o “sangue negro” como contaminado. A configuracdo da anemia falciforme
como uma doencga racial caracterizava a populacdo negra como um centro de transmissdo da
patologia, e conseqiientemente a miscigenacdo representava um perigo que precisava ser
evitado para que a doenga ndo se espalhasse entre os brancos (Wailoo, 1997, p.134 et seq.).

A identificacdo dos falcémicos se dava por meio de técnicas de andlise do sangue.
Entre estas técnicas, encontra-se o “Teste Emmel” ** criado por Victor Emmel em 1916, cujo
objetivo era observar as células do sangue e identificar se estas possuiam a forma de foice. O
impacto desta técnica foi preponderante para detectar a presenca da doenga e reforcar a crenca
de que a populagdo negra possuia peculiaridades bioldgicas que a diferenciava dos brancos. O
Teste Emmel foi considerado por muito tempo um mecanismo por exceléncia para
diagnosticar a presencga das células falcémicas.

A partir dos discursos cientificos sobre a anemia falciforme, Tapper (1999, p.16-8)
considera que até a década de 1940 o sangue era interpretado como o 16cus privilegiado das
distingdes raciais entre negros e brancos. A partir das técnicas de andlise do sangue, a ciéncia
corroborava diferencas raciais existentes na organizacao da sociedade norte-americana. Desta

forma, a producdo cientifica que classificava a anemia falciforme como uma doenca do

*Em 1916 o anatomista Victor Emmel elaborou uma técnica experimental que possibilitava observar as células
do sangue e perceber as alteragdes que nelas ocorriam. Este método consistia em colocar uma gota de sangue
entre lamina e laminula e fechar os bordos da laminula com bédlsamo ou substancia similar. Essa preparagdo é
mantida em temperatura ambiente, fazendo-se a andlise e leitura ap6s 24 a 48 horas da colheita do material
(Silva, 1945, p.317). Atualmente o teste recomendado para o diagndstico da anemia falciforme nfio é mais o

“Teste Emmel” mas sim o de “eletroforese” que possibilita a andlise da hemoglobina (Robbins, 1969, p. 626).



“sangue negro” reafirmava a ideologia da segregacao racial. Expressdes como “aparentemente
brancos” eram utilizadas na época a fim de revelar os falcémicos. Embora tivessem a
fisionomia de um individuo branco, eram considerados negros por serem portadores da doenga
(Tapper, 1999, p.21-3).

O estudo do que Tapper (1999, p. 26-8) denomina de ‘“black-related disease” vinha
acompanhado por um processo de “patologizacdo” do corpo negro que propiciava a
consolidagdo de distingdes raciais por parte das ciéncias médicas. Ao retratar estes discursos
produzidos pela ciéncia da época, Tapper chama a atenc¢do para a influéncia da antropologia
nas pesquisas realizadas neste momento. Ao tratar das doencas consideradas raciais, a
antropologia desenvolvia em suas abordagens a nocao de degeneracao racial. Ou seja, Tapper
indica que a miscigenacdo era percebida como um “perigo” capaz de levar as patologias do
“corpo negro” aos brancos. E neste sentido, o crescimento da miscigenacdo representava
também o crescimento da transmissdo de doencas especificas da populacio negra.

A diferenciagdo entre a anemia falciforme e o traco falciforme comecou a ser realizada
em 1949 quando James V. Neel e E. A . Beet relataram que o portador do trago falciforme nao
desenvolvia necessariamente a doenca. Ele apresentava uma quantidade menor de células
falcémicas quando comparado a um individuo com anemia falciforme. No entanto, embora o
traco ndo fosse sindnimo de anemia, o portador do primeiro poderia transmiti-lo aos seus
descendentes (ibid., p.35). Mesmo apds o desenvolvimento da biologia molecular e a criagio
do exame de Eletroforese por Linus Pauling e J. V. Neel nos anos 1940, que empreenderam
uma nova percepcao da anemia falciforme vista como uma altera¢do na hemoglobina, ainda
assim as associagOes entre raca e a doenga se mantiveram.

O discurso da biologia molecular transfere a atencdo das células do sangue para a
hemoglobina e suas anormalidades. A causa da anemia falciforme passa a ser considerada a
anomalia denominada hemoglobina S. O Teste Emmel podia apenas detectar as células
falcémicas do sangue e ndo identificar que a causa do formato anormal das células encontrava-
se na hemoglobina. Com esta nova técnica, os médicos assumiam a funcdo de “engenheiros
moleculares”, que buscavam combater a doenca a partir dos pressupostos do campo cientifico
da biologia molecular. Nesta nova agenda cientifica, o sangue perde sua centralidade e cede

lugar ao estudo das mutagdes na hemoglobina. A biologia molecular estd preocupada com



temas como mobilidade populacional, histdria evolutiva e probabilidades genéticas, atribuindo
papel secundario as associagdes com “ragca” (Wailoo, 1997, p.156-7).

Embora a biologia molecular tenha indicado uma nova dire¢cdo aos estudos sobre
anemia falciforme, a aproximacao entre a doenca e a populacdo negra estreitou-se nas décadas
seguintes. A partir do final da Segunda Guerra Mundial e, em particular, nos anos 1950,
quando cresce a luta pelos direitos civis, o tratamento da anemia falciforme tornou-se um dos
pontos de reivindicacdo do movimento negro. Esta demanda se intensificard com os protestos
contra a segregacao racial e a efetivacdo de politicas publicas dirigidas a populagdo negra.

Wailoo (2001, p.165) relata que em 1971 o entdo presidente norte-americano Richard
Nixon incluiu a doenca entre as metas de politicas sociais na drea da saude. Neste novo
contexto, a imagem simbdlica da anemia falciforme passou a ser a de uma doenca que por um
longo tempo foi negligenciada pelas autoridades publicas por se tratar de uma patologia
caracteristica da populacio negra.

Nos discursos da militancia negra a auséncia de politicas para a anemia falciforme era
o resultado da discriminacdo e segregacdo que caracterizou a sociedade norte-americana na
primeira metade do século XX. Por outro lado, a implementagao destas politicas representava
o comprometimento do Estado quanto a inclusdo da populacdo negra. Contribuindo para a
politizacdo da anemia falciforme, os portadores da doenga eram caracterizados como
“vitimas” da negligéncia e do racismo na sociedade americana (Wailoo, 2001, p.167-8).

Esta reinterpretacdo da doenca e de seus significados no final do século XX revela
também uma mudanga nas relagdes raciais, na medicina e no sistema politico. A sociedade
americana estava vivenciando uma reformulacdo de sua organizacdo social e politica, por
meio da ampliacdo dos direitos a populacdo negra. Buscava ainda, por meio de medidas
politicas compensatorias, a integragdo deste grupo a sociedade. A associacdo da doenga a uma
minoria racial se tornava importante para a reivindicacdo de maior assisténcia em saide desta
populacdo (Tapper, 1999).

Ao longo dos anos 1950%, a literatura norte-americana defendia a premissa de que a

anemia falciforme era uma doencga exclusiva dos negros e tal interpretacdo contribuia para a

25 . C e . L . . . .
Se a literatura cientifica americana da primeira metade do século XX caracterizava a anemia falciforme como

uma doenga da populacdo negra, médicos brasileiros corroboravam em seus trabalhos a afirmac@o do caréter



pertinéncia da discriminacdo e da estigmatizacdo desta populagcdo. Apds este periodo, as
aproximacodes entre doenga e “raca” sdo mobilizadas pelo préprio movimento negro que tem
como objetivo a partir de programas sociais combater a desigualdade que anteriormente era
fortalecida pela associag¢do desse agravo com uma minoria racial.

Ao trazer o caso norte-americano como ilustracio da experiéncia com a anemia
falciforme, buscou-se averiguar as possiveis proximidades com o caso brasileiro. O Estado
brasileiro vem se sensibilizando com a questdo da desigualdade racial e tem procurado
estabelecer medidas anti-discriminatdrias em diversas dreas sociais, tais como satde, educagao

e trabalho. Cabe entdo abordar as politicas voltadas para a anemia falciforme no Brasil.

3.4 - Anemia Falciforme, “satide da populacao negra” e politicas publicas

Como vimos, a criagdo do Grupo de Trabalho Interministerial pela Valorizacdo da
Populacdo Negra (GTI) em 1996 representou a primeira iniciativa por parte do governo
federal em implementar uma politica voltada para a populag¢do negra. A partir do subgrupo de
Saude, fruto da parceria com Ministério da Saide, o GTI promoveu, em abril do mesmo ano,
uma mesa-redonda com o objetivo de debater e identificar os principais problemas de satde
que afetam esta populacdo. Formada por cientistas, militantes de movimentos sociais, médicos
e técnicos do Ministério, a mesa-redonda teve como resultado a defini¢cdo de quatro blocos
correspondentes aos agravos em sauide mais recorrentes entre negros e pardos (Cardoso,
1998).

Os blocos foram divididos da seguinte maneira: o primeiro refere-se as doencgas
geneticamente determinadas como a anemia falciforme, hipertensao arterial, diabetes mellitus
e outras. O segundo € caracterizado por um conjunto de doencas que resulta de condicdes
socioecondmicas e educacionais desfavordveis como alcoolismo, desnutricio, anemia

ferropriva, DST/AIDS, distirbios mentais e etc. O terceiro bloco representa problemas de

racial da patologia (Mendonga, 1942, Silva, 1945, Accioly, 1947). Apoiando-se nos trabalhos de seus
contemporineos norte-americanos, Mendonga, Silva e Accioly sdo exemplos de médicos brasileiros que se
dedicaram a pesquisar a incidéncia da doenga no pafs, chamando a atencdo para a prevaléncia desta em

individuos negros e mestigos. Tais pesquisadores sdo citados por Tapper em seu livro.



saude em que podem estar associados determinantes genéticos com condi¢des precdrias de
vida (hipertensdo arterial, diabete mellitus, coronoriopatias, insuficiéncia renal cronica,
canceres e miomas). Por fim, o quarto bloco é constituido por estados fisioldgicos
desfavordveis causados por determinantes sociais adversos. Verifica-se que a delimitacio
destes blocos, com a exce¢cdo do primeiro, parte do principio de que a populacdo negra
encontra-se em piores condicdes de vida quando comparada a sociedade como um todo
(Cardoso, 1998).

O quadro delimitado pela mesa-redonda foi composto de agravos que nao sao restritos
a populagcdo negra, podendo incidir sobre qualquer individuo independentemente da cor da
pele ou “ragca”. Do segundo bloco em diante destacam-se problemas de satde que podem ser
gerados ou intensificados por condi¢des precdrias de vida, que embora possam afligir qualquer
pessoa estao caracterizados neste quadro como prevalente na populacdo negra. A configuragio
destes blocos baseia-se no pressuposto de que os negros estio inseridos nos segmentos sociais
mais pobres da sociedade e esta posicdo os expdem a piores condicdoes de vida e morte,
estabelecendo com isso uma relacdo entre aspectos econdmicos e desigualdade racial. De
acordo com o documento produzido pela mesa-redonda as condicdes socioecondmicas sao
determinantes para a permanéncia da exclusdo social. Segundo o texto, boa parte dos negros
brasileiros vivencia o “abismo da m4 distribuicdo de renda no pais” que traz conseqiiéncias
para a saude (Cardoso, 1998).

Vale destacar que a mesa-redonda promovida pelo subgrupo de saide do GTI concluiu
que nao havia necessidade de elaborar e implementar um programa especifico para a
populacdo negra. Os cuidados necessdrios para combater tais agravos permaneceriam sob a
responsabilidade do SUS. A tnica excecao seria a anemia falciforme que foi inserida no bloco
das doencas geneticamente determinadas. Ela exigiria uma atencdo especial por apresentar
prevaléncia na populacdo negra e por ja contar com indices de incidéncia suficientes para
justificar a constituicdo de um programa de controle e tratamento da doenca (Cardoso, 1998).

Nesse sentido, os participantes da mesa-redonda apresentaram a proposta de criagdo,
em nivel nacional, do Programa de Anemia Falciforme (PAF), cujo objetivo era oferecer
diagnostico neonatal as criangas recém-nascidas, dar assisténcia aos portadores da doencga,
incentivar a ampliacdo dos servicos de diagndstico e tratamento, apoiar associagdes de

falcémicos, elaborar um sistema nacional de registro dos portadores de anemia falciforme,



estimular instituices de pesquisa e produzir material educativo (Figueroa, 2004, p.31 e
Roland, 2001).

Contudo, o PAF ndo se concretizou, mesmo com o apoio inicial do GTI e do
Ministério da Satde. Edna Roland (2001), militante ligada a promog¢ao da saide da mulher
negra, caracteriza o PAF como um “programa que ndo saiu do papel”, pois como ela
argumenta, faltou mais investimento do Ministério da Saide com o programa, além da
auséncia de mobilizacdo do governo federal para incentivar os estados e municipios a
implementarem o PAF.

Proposto, inicialmente, com a inten¢do de fazer parte de uma politica oficial de satde
publica, o PAF ndo alcangou a dimensdo nacional prevista pelo subgrupo de saide do GTIL.
Tendo por base o recorte temporal desta pesquisa, sé poucos estados haviam implementado o
programa. Outras ac¢des como associagdes e grupos de portadores da anemia falciforme
existem em nivel municipal, mas ndo assumem a extensdo do PAF, proposto em nivel nacional
e integrando todos os estados em um mesmo programa de saide (Oliveira, 2004, p.324-5).

Além da dentncia do descompromisso do Ministério da Saide em estimular os
governos estaduais a implementarem o PAF, Roland acrescenta que os movimentos sociais de
promocdo da saude da populacdo negra ndo realizam intenso monitoramento das propostas de
politicas publicas para que estas possam, de fato, se tornarem realidade. Segundo Roland, o
acompanhamento e pressdo, por parte destes movimentos, para que as diretrizes do GTI se
concretizassem sao fundamentais para o desenvolvimento de politicas focalizadas para a
populacdo negra. Sem o monitoramento corre-se o risco de que programas como, o PAF, ndo
se tornem realidade (Roland, 2001).

Roland vai além, ao comparar a anemia falciforme com a AIDS, argumentando que a
primeira embora tenha sido diagnosticada em 1910 é mais carente de programas do que a
AIDS, que surgiu como epidemia no inicio da década de 1980. A diferenca entre as duas
doencas, segundo Roland, estd no incentivo as politicas destinadas a AIDS no Brasil. Esta
conta com recursos, coordenacgdo técnica, formacao de quadros profissionais capacitados para
trabalhar com os portadores da AIDS, monitoramento e avaliagao dos programas. Por outro
lado, a critica de Roland ao PAF concentra-se na caréncia de organizacdo e estruturagdao do

programa.



A comparacdo empreendida por Roland coloca em questdo as diferentes politicas
destinadas as diversas doencas. Ou seja, tal comparacio conduz a reflexio sobre as causas que
levam a elaboracdo de politicas publicas para uma doenga enquanto outra, que talvez tenha
niveis de incidéncia maior, encontra-se carente destas. Buscando compreender as razdes que
levam uma doenca a ser objeto de politicas publicas, Maio (2004, p.32) utilizando como
exemplo o desenvolvimento do “Programa Nacional de Combate a AIDS” na década de 1990,
argumenta que fatores como o ‘“alastramento da epidemia, o engajamento de organizacdes da
sociedade civil, a mobiliza¢do de instituicdes internacionais e as disputas cientificas em torno
das descobertas sobre a doenca” foram determinantes para dar visibilidade a AIDS e por
conseguinte dar maior legitimidade ao enfrentamento da doenca.

Embora sem a mesma repercussao da AIDS, o programa de anemia falciforme, a partir
de 1996, tem sido reivindicado por movimentos sociais, com o apoio do Estado, como
problema de sadde inserido no campo da saide da populacdo negra. Todavia, enquanto um
projeto de sadde publica voltado a assisténcia aos portadores da doencga, a pesquisa e a
divulgacdo de informacdes sobre a doenca, ele ndo atingiu a meta de expandir-se em nivel
nacional naquele contexto.

As associacOes de portadores de anemia falciforme vém recebendo apoio financeiro de
secretarias estaduais ou municipais de saide. Ao registrar as opinides e depoimentos de
militantes negros engajados em movimentos sociais de promog¢do da igualdade racial e de
representantes de associacdes de falcémicos no estado de Sao Paulo, Aradjo (2004) chama a
atencdo para os argumentos de seus entrevistados identificando a anemia falciforme como
parte de sua agenda de reivindicacdes. Para Aradjo (2004, p.163-5) a militincia negra concebe
a anemia falciforme como uma doenca racial e as associacdes de falcémicos, por sua vez,
corroboram este discurso em prol de uma maior mobilizacdo social que possa pressionar o
Estado. Ou seja, o movimento negro ao inserir a anemia falciforme a suas demandas, estd
contribuindo para dar visibilidade as associagdes de falcémicos e engajd-las em uma agenda

politica voltada a populacao negra 2,

% Se 0 movimento negro e as associacoes de falcémicos tém atuado como parceiras, Aratjo (2004, 165 et seq.)
afirma que esta relagdo vez por outra encontra dissonancias que distanciam a anemia falciforme de um discurso
racial. Para Aradjo (2004, p.170) as associa¢des de falcémicos t€m como objetivo fazer valer politicamente seus

interesses na assisténcia e acompanhamento dos portadores, independentemente da cor da pele do doente. Neste



O destaque que a anemia falciforme tem recebido recentemente no Brasil, pode ser
identificado ao se deparar com os debates sobre a doenca em semindrios e eventos relativos a
saude da populacao negra. A realizacdo do Workshop Interagencial Saide da Populacdo Negra
em 2001, resultou na divulgacdo de um documento intitulado “Politica Nacional de Saude da
Populacdo Negra: Uma Questdo de Equidade” (Opas/Pnud). Este documento descreve a
anemia falciforme como uma doenga genética com prevaléncia na populagdo negra e denuncia
a falta de aten¢do para com os portadores da anemia entre os projetos e instituicdes de saude
publica. O documento relata, também, que a caréncia de divulgacdao de informagdes sobre a
doenca, resulta no desconhecimento por parte da sociedade e até dos profissionais de satde
sobre o que significa ser portador da anemia falciforme, do traco, do quadro sintomatico e das
medidas terapéuticas referentes a patologia (Politica Nacional, 2001, p.6-7).

Neste sentido, entre as diretrizes formuladas pelo workshop estd a defini¢do da anemia
falciforme como um problema de satide publica no pais, devido a sua alta prevaléncia, e a falta
de capacitacdo dos 6rgdos e profissionais de satde ligados ao SUS para lidar de forma
adequada com o diagnéstico, tratamento e informagdes sobre a doenca. Para que estas
reivindicagdes sejam colocadas em pratica se faz necessario investimento em recursos clinicos
e financeiros que contribuam para a melhoria efetiva dos cuidados com a anemia falciforme
(ibid.).

Contribuindo para a crescente politizacdo da anemia falciforme, a publicacdo da
cartilha informativa “Anemia Falciforme — viajemos por essa histdria...” (Associacdo de
Anemia Falciforme do Estado de Sao Paulo, 2003), que teve como responsivel técnica
Berenice Kikuche, enfermeira e fundadora da Associacdo de Anemia Falciforme do Estado de
Sado Paulo, caracterizou-se como um meio de divulgacdo da doenca a partir de seu viés racial.
Nesta cartilha o personagem falcémico, uma crianga, e seus familiares, pai e mae, sdo
“negros” e a origem africana da doenca € relembrada no decorrer do texto. A cartilha foi

produzida pela Associa¢do de Anemia Falciforme do Estado de Sdo Paulo e pelo Movimento

sentido, ao reivindicar a atencdo do Estado as associa¢des utilizam um argumento genérico que se refere a todos
os portadores, ou seja, destacam apenas uma identidade clinica e ndo étnica/racial. Sobre esta questdo, Aratjo
relata que as associagdes recebem criticas de militantes negros por s6 aproximarem-se do discurso racial quando

este lhe traz vantagens..



Negro Unificado. Ela representa uma iniciativa de movimentos sociais que reivindicam que o
Estado combata a discriminagdo e a desigualdade racial 7,

Outro evento importante voltado para o debate da satide da populacdo negra foi a
realizacdo em 2004 do “Primeiro Semindrio Nacional de Saude da Populacio Negra”,
promovido pelo Ministério da Saude em parceria com a SEPPIR. O semindrio teve como
objetivo, além da criagdo de um Comité Técnico de Satide da Populacdo Negra, ser um espago
de discussdao no qual agentes de saude, militantes do movimento negro, ONGs e entidades
direcionadas a promog¢ao do negro na sociedade colocassem em debate os principais temas
sobre a saide da populacdo negra (Macedo, 2004, p.2).

Entre os temas abordados durante o semindrio encontrava-se a necessidade de
aperfeicoamento do sistema de dados do SUS visando a inclusao da varidvel cor, a saide em
regides de remanescentes de quilombos, a importancia de um programa de satide da populacao
negra como parte do sistema de satide publica, o reconhecimento das praticas terapéuticas de
matriz africana, a saide mental da populacdo negra, a saide da mulher negra, a anemia
falciforme como objeto de politicas publicas e etc. Durante a realizacdo do semindrio, houve
dois momentos em que a anemia falciforme foi mais intensamente debatida, ndo obstante no
decorrer do semindrio, o tema tenha sido objeto de apresentagdes em painéis, salas de
conversas™ e grupos de trabalhos.

A anemia falciforme fez parte da discussdo do painel “A Politica Nacional de Saude e
a Saide da Populacdo Negra”, coordenado pelo Dr. Luiz Antonio Nolasco de Freitas
(Ministério da Saude — Subsecretario de Planejamento e Or¢amento). Este painel tinha como
objetivo discutir a viabilidade de uma politica focalizada para a populacdo negra como parte

da politica nacional de satide publica, representada pelo SUS. Identificando a definicdo de um

7 A cartilha “Anemia Falciforme — Viajemos por essa histéria...” é analisada por Peter Fry (2005, p. 291). Ele
traz uma série de evidéncias de que se trata de um texto que defende a idéia de que a anemia falciforme é uma
doenca especifica da populacao negra.

¥ As “salas de conversa” corresponderam a espacos de debate nos quais um ou mais individuos convidados pela
organizagdo do semindrio apresentavam suas idéias ou experiéncias a respeito de temas referentes a satide da
populacdo negra. Apds as explanacdes, o publico era convidado a fazer perguntas, colocagdes e propostas sobre o
que foi apresentado. As “salas de conversa” ocorreram no periodo da tarde durante os dois primeiros dias do

evento.



programa de anemia falciforme como uma meta da “saide da populacdo negra”, este painel
contou com a participa¢cdo de Jodo Paulo (Coordenador do Programa de Anemia Falciforme),
de Valcler Rangel (Subsecretario de Planejamento e Orcamento do Ministério da Sauide) e de
Gastao Wagner 29 (entdo Secretdrio Executivo do Ministério da Saidde) (Macedo, 2004, p.4-5).

Entre as propostas apresentadas pelos integrantes do painel constavam a necessidade
de haver mais discussdo e transmissdo de informacdes sobre a doenca aos agentes de saude.
Caberia ainda informé-los sobre as formas de manifestacio da doenca, os sintomas e 0s
cuidados necessarios com os pacientes. Ademais, algumas agdes seriam necessdrias para
combater o desconhecimento dos médicos quanto ao diagndstico e tratamento dessa doenca
bem como implementar um programa para atender aos portadores da anemia falciforme.
Gastdo Wagner, conforme ja relatado no capitulo anterior, argumentou que a anemia
falciforme era um problema de saide publica que precisava ser enfrentado com politicas de
carater geral e ndo focalizadas, evitando a caracterizagdo da anemia falciforme como uma
doenca racial (Macedo, 2004, p.5).

A sala de conversa “Anemia Falciforme” foi outro momento em que a doenca foi
objeto de discussdo. Este evento contou com a participagdo de representantes da Secretaria
Estadual de Saude SES/RJ e representantes da FENAFAL/ Associacdo de Anemia Falciforme
de Sao Paulo. Os discursos sobre a doenca giraram em torno dos relatos sobre as experi€ncias
dos dois grupos no atendimento aos portadores da anemia, no enfoque sobre a importincia de
produzir informacao e maior preparacdo dos profissionais de saide. De acordo com os relatos
apresentados na “sala de conversa”, que contou com a presenga de Berenice Kikuche, é muito
freqliente o paciente, quando estd enfrentando crises de dores, ser medicado e atendido de
forma irregular em hospitais e clinicas, ndo levando em consideragdo, pelos profissionais de
saude, que tais sintomas sdo conseqiiéncia da anemia falciforme. Isto demonstra o

desconhecimento dos médicos sobre a doenca. Além disso, foi ressaltada também a

¥ Gastdo Wagner foi citado no primeiro capitulo como um dos representantes do movimento sanitrio da década
de 1970. Como parte do movimento, Wagner atuou em defesa da universalizacdo dos direitos a saide que
culminaram com a Constitui¢do de 1988 e a criacdo do SUS. Como sanitarista, militante comprometido com os
valores democraticos em um periodo em que o pais vivia sob uma ditadura, o posicionamento de Wagner no
semindrio de Brasilia revela-se critico em relacéio a especificacio da politica de sadde, principalmente no que se

refere a racializa¢@o da anemia falciforme.



necessidade do Estado em investir no cuidado dos pacientes, tanto no atendimento clinico e no
acompanhamento psicoldgico (paciente e familia), quanto na ajuda financeira. Estas medidas
seriam fundamentais para a assisténcia aos portadores da anemia falciforme (Macedo, 2004,
p.5-6).

Tanto no workshop como no semindrio, foi possivel observar a dendncia de que existe
pouca informagdo sobre a anemia falciforme, que os profissionais de saide necessitam
treinamento adequado para lidar com a doenca e que programas de sadde dirigidos a
assisténcia aos portadores da anemia falciforme sdo fundamentais. Tais eventos demonstram
que o debate sobre politicas publicas direcionadas a anemia falciforme tem se intensificado
nos ultimos anos.

Em 2001, a Portaria n. 822 do Ministério de Sauide criou o “Programa Nacional de
Triagem Neonatal das Hemoglobinopatias” cujo objetivo estava em identificar, nos recém-
nascidos, anormalidades na hemoglobina, incluindo as doengas falciformes. Para Ramalho;
Magna & Paiva e Silva (2002, p. 2) o programa atende aos principios da “Etica Médica”, pois
por seu cardter nacional e obrigatério os testes de triagem neonatal atingem todos os recém-
nascidos de maneira igualitaria, ndo levando em consideracdo classe social, raca e origem
geografica.

A cria¢do do Programa Nacional de Triagem Neonatal em 2001, momento em que o
ministro da sadde era José Serra, representou uma tentativa de inserir a anemia falciforme em
uma politica de saide de dimensdo universal e ndo aproximando a doenca de uma ‘“raga”
especifica. De acordo com a portaria todos os nascidos deveriam ser submetidos ao “teste do
pezinho” para que o Estado pudesse realizar a triagem do conjunto de doengas que sdo
detectadas pelo programa. De acordo com Maio & Monteiro (2005a, p. 427) o caréter
universalista do programa de triagem recebeu criticas dos representantes do movimento negro,
pois ao incorporar a anemia falciforme ao programa e, a0 mesmo tempo, ndo investir na
constru¢do de um programa especifico (PAF), os portadores da doenca receberiam um
tratamento limitado apenas ao diagndstico e ndo a assisténcia prevista pelo PAF.

Para Ramalho; Magna & Paiva e Silva (2004, p.2) a triagem neonatal de
hemoglobinopatias contribui para que, sendo diagnosticadas precocemente, portadores dessas
doencas possam receber tratamento adequado a fim de melhorar a qualidade e a expectativa de

vida destes individuos. Além disso, o programa de triagem neonatal ndo associa as
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hemoglobinopatias a “raga”. Os autores argumentam também que € preciso cautela ao
implementar programas de hemoglobinopatias, pois € necessario levar em consideragdo a
experiéncia norte-americana de programas de levantamento de portadores de traco e anemia
falciforme. Tais programas contribuiu para o fortalecimento de esteredtipos gerando
dificuldades para a inclusio da populacio negra em determinados cargos profissionais e outras
atividades sociais. (ibid. p.6-7)

Em defesa de uma politica especifica para a populacdo negra, Figueroa (2004, p. 6-7)
argumenta que a implementacdo do Programa de Triagem Neonatal em 2001, enfraqueceu
ainda mais a proposta de criacdo do PAF em todo o territdrio nacional. Embora o programa de
triagem faca o diagnéstico de doencas falciformes, o PAF, por ser um projeto voltado
exclusivamente para a anemia falciforme, além da identificacdo da doenca busca oferecer
tratamento clinico e psicolégico para os pacientes, promove assisténcia a familia do doente e
troca informagdes sobre a doenca e experiéncias de vida entre os portadores. Neste sentido, a
critica de Figueroa localiza-se na deficiéncia do programa de triagem neonatal de cumprir com
todas as fungdes previstas pelo PAF.

E importante registrar que o PAF foi uma diretriz estabelecida pela mesa-redonda de
saude promovida pelo GTI e o Ministério da Sadde, o que significa que tal programa esta
vinculado a uma agenda politica de promocao da “satde da populacdo negra”. Em oposicao, o
Programa de Triagem Neonatal tem um cardter mais geral ndo definindo grupos especificos.

Mesmo que o Programa de Triagem Neonatal limite-se ao diagndstico da anemia
falciforme e ndo exerca a funcdo de assisténcia aos falc€émicos como previsto pelo PAF, a
doenca conquistou maior visibilidade entre as politicas de saide. Em 2001, o Ministério da
Saide por meio da Secretaria de Politicas Publicas publica o “Manual de doencas mais
importantes, por razdes étnicas, na populacio afro-descendente”. Neste manual hd um capitulo
dedicado a anemia falciforme e escrito pelo geneticista Zago (2001, 13 et seq.) em que a
doenca ¢ detalhadamente explicada desde seus aspectos bioldgicos até formas de tratamento.

Em 2002 foi publicado o livro intitulado “Manual de Diagndstico e Tratamento de
Doengas Falciformes” (ANVISA, 2002). Este manual, produzido por médicos, geneticistas e
demais pesquisadores da drea da saude, tem como objetivo descrever clinicamente a anemia
falciforme, destacando sintomas, tratamentos, complicagdes fisicas resultantes da doenca e

aconselhamento genético.



A relevancia da anemia falciforme na sociedade brasileira nos tltimos anos foi relatada
por Diniz & Guedes (2004) mediante um levantamento sobre os registros da doenca em dois
jornais de circulacdo na Bahia e em Sao Paulo. Selecionando todas as referéncias da anemia
falciforme nos jornais “A Tarde” e “Folha de Sdo Paulo” no periodo que vai de 1998 até 2002,
Diniz e Guedes observaram que os temas referentes a doenca que mais se sobressairam foram:
medidas de prevencdo, conscientizagdo da populagdo sobre o que € a doenga e seus sintomas,
aconselhamento genético e o recorte racial associado a anemia falciforme (Diniz & Guedes,
2004, p.2).

Sobre o udltimo tema enfocado nestes dois jornais, Diniz & Guedes (2004, p.4)
argumentam que a anemia falciforme ao longo de sua histéria recebeu a interpretacdo de ser
uma “doenca de negros”. Esta definicio da doencga extrapolou os limites da ciéncia e foi
apropriada pelos movimentos sociais na reivindicagdo por politicas focais. Em algumas
matérias do jornal A Tarde (BA) a anemia falciforme era noticiada como um problema de
saude publica relativo a populacdo negra e ndo como uma doenca genética. Os autores
afirmam que em ambos os jornais a maioria das matérias estavam relacionadas ao tema da
saude da populacdo negra. Diniz & Guedes (2004, p.5) relatam ainda que sdo raros os casos de
matérias publicadas nos jornais investigados em que os biomédicos revelaram desconhecerem
o fato da anemia falciforme nio ser uma doenga exclusiva da populagdo negra. Tal postura
demonstra o quanto a idéia de que a anemia falciforme é uma “doenca de negros” estd

disseminada entre a populacdo em geral e entre os profissionais de saide.

3.5 - A Anemia Falciforme em questao

As aproximacdes entre anemia falciforme e populagdo negra t€ém contribuido para a
formacao de discursos em defesa de uma legislacdo direcionada a doenca. Tal procedimento,
conforme informa Tapper (1999, p.123), tem como conseqiiéncia a constituicio de uma
“comunidade negra cidada e responsdvel”, assim como ocorreu nos EUA na década de 1970,
capaz de ao propor uma politica para a anemia falciforme, termine por fortalecer a constru¢ao
de uma identidade racial que pode ser mobilizada, a todo momento, na luta pela inclusdo

social desta populacao.



Sobre a contribuicio que o processo de constituicdo de politicas para a anemia
falciforme tem dado a formacgdo de identidades raciais, Fry (2005, p.276) argumenta que a
doenca ultrapassou os limites da medicina e da satide publica e passou a operar como um
instrumento favordvel a “naturalizacdo da categoria ‘raca negra’ em oposi¢do a outra
denominada ‘raca branca’”. De acordo com a reflexdo de Fry, ao se investigar o significado
atribuido a anemia falciforme nos dltimos anos na sociedade brasileira verificou-se que os
discursos que a caracterizam como uma doenca racial sao impulsionados por uma militancia
negra que reivindica uma politica capaz de promover os negros nas diversas esferas sociais.
Para que essa meta fosse alcancada, a anemia falciforme foi alcada a condi¢cdo de uma doenga
especifica dos negros.

Maio & Monteiro (2005a, p.426) aproximam-se da andlise de Fry (2005, p.276),
quando estes afirmam que a mobilizagdo em dire¢do a racializa¢do da anemia falciforme esta
inserida em uma “politica de identidade” que contribui para a producdo e definicdo da
categoria “raca negra”. Neste sentido, Maio & Monteiro ao reafirmarem a tese de Fry, de que
a implementac¢do de uma politica anti-racista esta relacionada com a demarcacao de fronteiras
raciais, revelam que a associacdo indiscriminada entre “raga” e doenca tem sido objeto de
questionamentos pela atual genética. De acordo com os autores ndo hd consenso sobre a
viabilidade do uso da varidvel “raca” na pesquisa genética e biomédica. Delimitando
posicionamentos a favor e contra a apropriacdao da categoria “raca” na pesquisa em saude,
Maio & Monteiro concluem que a literatura cientifica sobre o recorte racial de algumas
doencas genéticas permanece gerando intenso debate sobre a sua pertinéncia (Maio &
Monteiro, 2005a, p.433 et seq.).

Ao fazer uma revisdo da producdo cientifica sobre a relevancia da categoria “raga’ nas
pesquisas em satide, Laguardia (2004, p.198-9) corrobora as abordagens que problematizam o
recorte racial em tais pesquisas. Segundo o autor estas abordagens colocam em questdo a
possibilidade de mensuragdo, coleta de dados e delimitacdo de marcadores para “raga”, ja que
esta é entendida como uma constru¢do subjetiva engendrada pelo senso comum. Sobre as
doencas genéticas, como a anemia falciforme, Laguardia ainda relata que muitos estudiosos
afirmam que a relagdo entre fenétipo e gendtipo € bastante complexa e por isto levar em
consideragdo caracteristicas fisioldgicas na determinacdo de indices de prevaléncia em relagdo

a algumas doencas pode ser arbitrario.



Conforme Fry (2005), a configuracdo da anemia falciforme como uma doenca racial
estd relacionada a ascensdo nos ultimos anos de uma politica especifica na saide dirigida a
populacdo negra, na qual ha um estimulo a classificacdo racial bipolar, que termina por
fortalecer diferengas ao invés de supera-las. Para Maio & Monteiro (2005) e Laguardia (2004),
com base nos estudos genéticos, hd uma relativizacdo do uso do conceito de “raca” e suia
associacdo imediata a determinadas doencas genéticas. Essas interpretacdes colocam-se numa
perspectiva critica em relagdo a implementagdo de uma politica para a anemia falciforme que
associe a doenga a uma condigdo racial especifica.

Contudo, paralelamente ao argumento destes autores, hd posicionamentos contrarios
que defendem, por sua vez, a constru¢do dessas politicas. Oliveira (2000) afirma que a
populacdo negra possui condi¢gdes especificas de vida e morte. Acredita ainda que além da
relevancia dos fatores socioecondmicos para o bem-estar do individuo, estdo em jogo também
caracteristicas bioldgicas relacionadas as condi¢des raciais. Frente a este pressuposto, Oliveira
caracteriza a anemia falciforme como uma doenga racial. Aproximando doengas como a
anemia falciforme, diabetes tipo II, miomas e hipertensao arterial, de um viés racial, Oliveira
corrobora a necessidade de uma politica de satde especifica para a populag¢do negra.

Para Kikuche (2005)* a populacdo negra no Brasil apresenta precérias condigdes de
saude. Tal quadro se deve a exposicao deste grupo a cendrios de violéncia, pobreza, problemas
de habitacdo, saneamento, educacdo, trabalho e etc. Acrescente-se a existéncia de uma
“composicdo étnica” caracteristica da populacdo negra que resulta em uma condi¢do
epidemioldgica especifica desta populagdo. Kikuche defende uma politica sensivel a tais
condig¢des e disposta a realizar intervengdes no sistema de satide para que este possa atender
problemas da anemia falciforme que atingem prevalentemente a populaciao negra.

Diante da literatura® apresentada acima, verifica-se que o debate sobre a anemia

falciforme tem se intensificado nos dltimos anos no Brasil. Ora questionando e ora apoiando

% O argumento apresentado por Kikuche neste pardgrafo encontra-se em um texto intitulado “A satide da

populacio negra e fatores bioldgicos e adquiridos”. O texto pode ser encontrado no site www.afropress.com.br.
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' Os autores citados até o momento ndo esgotam o debate sobre a anemia falciforme e a satide da populagio
negra. Estes foram apresentados na introducio do capitulo a fim de demonstrar posicionamentos diferentes diante
da “racializa¢do” desta doenca como pressuposto para a formagdo de uma politica em saude para a populacdo

negra. Ou seja, tal questdo encontra vozes dissonantes.



uma politica de recorte racial na saude, tais autores t€ém contribuido para enriquecer o campo
de discussado sobre o tema.

Verificou-se, entdo, no decorrer deste capitulo, que os debates que giram em torno do
bindmio “raca” e doenca sao amplos e multifacetados. Estudar apenas um tdpico que é a
anemia falciforme dentro deste campo revela que existe um fluxo de idéias, acdes e agentes
que vem constituindo o que se denomina atualmente a saide da populacio negra.

A partir da investigacdo destas questdes, observa-se o quanto € importante ater-se a
histéria da anemia falciforme a fim de verificar os processos e atores que vem contribuindo
para a construcdo ao longo do tempo do status racial da doenca. Importante também para esta
pesquisa foi investigar como as apropriacdes da doenca contribuiram para que ela pudesse ser
pensada hoje, enquanto objeto de politicas publicas. A doenca que demarcava a “pureza
racial” do individuo e afirmava a diferencga biolégica entre negros e brancos, sendo o primeiro
considerado como “inferior”, passa a ser concebida como um problema de satde da populacdo
negra a partir da construcio de identidades e politicas de inclusdo racial. E fundamental, neste

sentido, pensar sua configuracao politica nos dltimos anos no campo da saude publica.



Conclusao

Ao longo da dissertacdo busquei demonstrar que a década de 1990 inaugura uma série
de politicas como resposta a demandas do movimento negro no que tange a denominada
saude da populagdo negra. O caso da anemia falciforme foi destacado enquanto politica
especifica dentre as indmeras propostas de politicas de recorte racial. De acordo com Fry
(2005, p.276), a emergéncia da anemia falciforme no contexto da “saide da populacdo negra”
representa que a doenca, mais do que uma condi¢do bioldgica do individuo portador, atua
como um elemento importante na formacdo de uma identidade racial.

O capitulo 1 procurou verificar que a mobilizagdo do movimento sanitirio nas décadas
de 1970 e 1980 foi fundamental para a formacdo de um sistema de saide como o SUS
ancorado nos principios da universalidade, integralidade e igualdade. Contudo diante da
implementacdo do SUS, constatou-se o crescimento da tendéncia a especifica¢do nas politicas
de satide chamando a aten¢do para as particularidades de determinados grupos sociais. Entre
aqueles que estdo se mobilizando para fazer valer junto ao Estado suas reivindicagdes,
encontram-se 0s movimentos negros que atuam ndo apenas na esfera da saide, mas também
em outras dreas sociais.

O capitulo 2 tratou particularmente do processo de constituicdo de um conjunto de
politicas para a populac@o negra no Brasil. Chamando a aten¢do para o periodo que se estende
entre 1996 e 2004, o capitulo mostrou que a formacao de uma politica para a populacdo negra
€ o resultado de uma conjuntura politica e social favordvel a sua implantagdo. O

reconhecimento e comprometimento do Estado em combater as desigualdades raciais no



Brasil t€ém como conseqiiéncia a adesdo a programas de politicas compensatdrias que visam a
motivar a promo¢ao da populacdo negra em diferentes esferas sociais, inclusive na drea da
saude. Estas politicas t€m como porta-vozes movimentos sociais, ONGs, intelectuais de
diferentes dreas e formadores de opinido.

Por fim, o capitulo 3 focalizou a discussdo sobre a “satide da populacdo negra” e, em
especial, a construcdo dos discursos e das politicas dirigidas a anemia falciforme. O capitulo
demonstra como as politicas para a anemia falciforme sao influenciadas pela concep¢do da
trata a doenca como uma “doencga racial” que necessita de atengdo e cuidados especificos por
parte do Estado. Com o objetivo de ilustrar o conjunto de discursos que associam a anemia
falciforme a populagdo negra, o capitulo empreendeu uma reflexdo sobres as abordagens da
doenca no contexto norte-americano e como ela, na década de 1970, tornou-se uma bandeira
de luta do movimento negro a fim de combater a desigualdade racial na sociedade americana.

Diante desse cendrio a criacdo de politicas de satde particularistas para a populacao
negra traz a tona questdes que dizem respeito a sistemas de classificagdes raciais e a maneira
como a sociedade distingue seus individuos racialmente. Num pais como o Brasil, em que as
delimitacoes e classificagdes raciais e de cor sdo ambiguas e pouco rigidas, um problema que
surge na formulagdo de politicas de acdo afirmativa refere-se as dificuldades de identificacdo
de quem deve ser beneficidrio ou ndo dessas ac¢oes (Fry, 2005, p. 243).

A mobilizagdo pela “satide da populagdo negra” atua como um incentivador no
estabelecimento de uma sociedade bipolar. Ao aproximar a anemia falciforme da populacdo
negra, todos os portadores da doenca passam a ser encarados como pertencentes a categoria
“negro” e tal perspectiva reconhece a urgéncia de um campo na saide publica para a
populacdo negra.

Diante desse contexto, a politizagdo da anemia falciforme € um tema recorrente e atual,
pois estd em constante processo de discussdo. Se até 2004, ficava muito nitido o processo de
racializacdo da doenca, a partir do ano seguinte, pode-se observar certas ambivaléncias. Em
julho de 2005 foi criada a Portaria n. 1.018 que “institui no ambito do SUS o ‘Programa
Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com Doenca Falciforme e outras
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Hemoglobinopatias’” (Brasil, 2005). Tal programa visa garantir a assisténcia dos portadores
de anemia falciforme e outras hemoglobinopatias que foram diagnosticados pelo Programa de

Triagem Neonatal. Neste sentido, esta portaria do Ministério da Satude representa uma busca



N

do Estado em dar continuidade a atencdo ao portador identificado ao nascer pela triagem
neonatal.

Cabe destacar ainda que em momento algum do texto da portaria ha qualquer
associacdo entre anemia falciforme e populacio negra. Trata-se de um programa
desracializado. Contudo, o projeto de lei do senador Paulo Paim (PL 3.198/2000) em
tramitacdo no Congresso Nacional, tem em seu capitulo primeiro (Saude) diversas referéncias
a anemia falciforme como uma doenca afeita 2 populacdo negra’>. Mais recentemente, o
Conselho Nacional de Desenvolvimento Cientifico e Tecnolégico (CNPq), em edital de 2006,
definiu uma linha de pesquisa que associa “saide da populacdo negra” a anemia falciforme.™
Nota-se, portanto, discursos contraditérios a respeito das relacdes entre anemia

falciforme e “raca”. De qualquer modo, as indicacdes acima revelam que a anemia falciforme

tem conquistado espago nas politicas de saide no Brasil.

32(http://www.senado.gov.br/paulopaim/pages/vida/publicacoes/textos/Estatuto_da_Igualdade Racial Novo.pdf,

acesso em outubro de 2006).

33 (http://www.memoria.cnpg.br/servicos/editais/ct/2006/edital_0262006.htm, acesso em outubro de 2006).
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Anexo I
PROGRAMA NACIONAL DE DIREITOS HUMANOS
DECRETO N. 1.904, DE 13 DE MAIO DE 1996

Institui o Programa Nacional de Direitos
Humanos — PNDH.

O Presidente da Republica, no uso da atribuicdio que lhe confere o artigo 84, inciso IV, da
Constituicdo, Decreta:

Artigo 1° - Fica instituido o Programa Nacional de Direitos Humanos — PNDH, contendo
diagnéstico da situagdo desses direitos no Pais e medidas para a sua defesa e promogdo, na
forma do Anexo deste Decreto.

Artigo 2° - O PNDH objetiva:
I - a identificag@o dos principais obsticulos a promogao e defesa dos diretos humanos no Pais;

II - a execugdo, a curto, médio e longo prazos, de medidas de promog¢do e defesa desses
direitos;

III - a implementacio de atos e declaracdes internacionais, com a adesdo brasileira,
relacionados com direitos humanos;

IV - a reducdo de condutas e atos de violéncia, intolerincia e discriminag@o, com reflexos na
diminui¢do das desigualdades sociais;

V - a observancia dos direitos e deveres previstos na Constituicdo, especialmente os dispostos
em seu artigo 5°;

VI - a plena realiza¢do da cidadania.
Artigo 3° - As agdes relativas a execucdo e ao apoio do PNDH serdo prioritarias.

Artigo 4° - O PNDH serd coordenado pelo Ministério da Justi¢a, com a participagdo e apoio
dos 6rgaos da Administracao Publica Federal.

Paragrafo tnico - Cada 6rgdo envolvido designard uma coordenagdo setorial, responsavel pelas
acdes e informacdes relativas a execugdo e ao apoio do PNDH.

Artigo 5° - Os Estados, o Distrito Federal, os Municipios e as entidades privadas poderdo
manifestar adesdao ao PNDH.

Artigo 6° - As despesas decorrentes do cumprimento do PNDH correrdo a conta de dotagdes
orcamentdrias dos respectivos 6rgéos participantes.

Artigo 7° - O Ministro de Estado da Justica, sempre que necessdrio, baixard portarias
instrutdrias a execu¢do do PNDH.

Artigo 8° - Este Decreto entra em vigor na data de sua publicacdo.



Populaciao Negra

Curto prazo

Apoiar o grupo de trabalho interministerial criado por Decreto Presidencial de 20 de
novembro de 1995 com o objetivo de sugerir acdes e politicas de valorizagdo da
populagdo negra.

Inclusdo do quesito "cor" em todos e quaisquer sistemas de informacdo e registro
sobre a populacdo e bancos de dados publicos.

Apoiar o Grupo de Trabalho para a Eliminagdo da Discriminacdo no Emprego e na
Ocupagdo — GTEDEQO, instituido no ambito do Ministério do Trabalho, por Decreto de
20 de mar¢o de 1996. O GTEDEO de constituicdo tripartite, deverd definir um
programa de agdes e propor estratégias de combate & discriminacdo no emprego e na
ocupacido, conforme os principios da Convencdo n. 111, da Organizacdo Internacional
do Trabalho — OIT.

Incentivar e apoiar a criag@o e instalacio, a niveis estadual e municipal, de Conselhos
da Comunidade Negra.

Estimular a presenca dos grupos étnicos que compdem a nossa populagdo em
propagandas institucionais contratadas pelos 6rgaos da administragdo direta e indireta
e por empresas estatais do Governo Federal.

Apoiar a definicdo de acdes de valorizacdo para a populacido negra e com politicas
publicas.

Apoiar as acdes da iniciativa privada que realizem discriminac¢ao positiva.

Estimular as Secretarias de Seguranga Publica dos Estados a realizarem cursos de
reciclagem e semindrios sobre discriminagdo racial.

Meédio prazo

Revogar normas discriminatdrias ainda existentes na legislag@o infra-constitucional.
Aperfeicoar as normas de combate a discriminacio contra a populacio negra.

Criar banco de dados sobre a situac¢do dos direitos civis, politicos, sociais, econdmicos

e culturais da populacdo negra na sociedade brasileira que oriente politicas afirmativas
visando a promog¢do dessa comunidade.

Promover o mapeamento e tombamento dos sitios e documentos detentores de
reminiscéncias histéricas, bem como a protecdo das manifestagdes culturais afro-
brasileiras.

Propor projeto de lei, visando a regulamentacdo dos artigos 215, 216 e 242 da
Constituicao Federal.

Desenvolver a¢des afirmativas para o acesso dos negros aos cursos profissionalizantes,
a universidade e as dreas de tecnologia de ponta.

Determinar ao IBGE a adog¢do do critério de se considerar os mulatos, os pardos e os
pretos como integrantes do contingente da populagdo negra.

Adotar o principio da criminaliza¢do da pratica do racismo, nos Cddigos Penal e de
Processo Penal.



Estimular que os livros didaticos enfatizem a histéria e as lutas do povo negro na
construc¢do do nosso pais, eliminando esteredtipos e discriminagdes.

Divulgar as Convengdes Internacionais, os dispositivos da Constituicdo Federal e a
legislagdo infra-constitucional que tratam do racismo.

Apoiar a produgdo e publicagdo de documentos que contribuam para a divulgacdo da
legislacdo antidiscriminatdria.

Facilitar a discussdo e a articulacdo entre as entidades da comunidade negra e os
diferentes setores do Governo, para desenvolver planos de acdo e estratégias na
valorizacdo da comunidade negra.

Longo prazo

Incentivar acdes que contribuam para a preservacdo da memoria e fomento a produgao
cultural da comunidade negra no Brasil.

Formular politicas compensatérias que promovam social e economicamente a
comunidade negra.



ANEXO IT
DECRETO DE 20 DE NOVEMBRO DE 1995

Institui Grupo de Trabalho Interministerial, com a finalidade de desenvolver politicas para a valorizac¢do da
Populagdo Negra, e dé outras providéncias.

(Alterado pelo Dec. s/n°, de 13 DE JUNHO DE 1996)
(Nao estdo sendo acompanhadas as demais altera¢des de Decreto)
O PRESIDENTE DA REPUBLICA , no uso da atribuicdo que lhe confere o art. 84, inciso VI, da Constitui¢ao,
DECRETA:

Art. 1° Fica instituido Grupo de Trabalho Interministerial com a finalidade de desenvolver politicas para a
valorizacdo da Populacdo Negra.

Art. 2° Compete ao Grupo de Trabalho:

I - propor a¢des integradas de combate a discriminacéo racial, visando ao desenvolvimento e & participacdo da
Populacdo Negra:

II - elaborar, propor e promover politicas governamentais antidiscriminatdrias e de consolidac@o da cidadania da
Populagdo Negra;

III - estimular e apoiar a elaborag@o de estudos atualizados sobre a situagdo da Populagdo Negra;
IV - reunir, sistematizar, avaliar e divulgar informag¢des relevantes para o desenvolvimento da Populag@o Negra;
V - incentivar e apoiar acdes de iniciativa privada que contribuam para o desenvolvimento da Populacdo Negra;

VI - estabelecer didlogo permanente com institui¢cdes e entidades, incluidas as do movimento negro, nacionais e
internacionais, cujos objetivos e atividades possam trazer contribui¢des relevantes para as questdes da Populacdo
Negra e seu desenvolvimento;

VII - estimular os diversos sistemas de producao e coleta de informagdes sobre a Populagdo Negra;

VIII - contribuir para a mobiliza¢do de novos recursos para programas e agdes na criacdo de mecanismos
eficientes e permanentes na defesa contra o racismo e em 4dreas de interesse da Populacdo Negra, a fim de sugerir
prioridade para otimizar sua aplicagdo;

IX - estimular e apoiar iniciativas publicas e privadas que valorizem a presenca do negro nos meios de
comunicagio;

X - examinar a legislacdo e propor as mudangas necessdrias, buscando promover e consolidar a cidadania da
Populagdo Negra;

XI - estabelecer mecanismos de didlogo e colabora¢do com os Poderes Legislativo e Judicidrio, com o propdsito
de promover a cidadania da Populacdo Negra.

Art. 3° O Grupo de Trabalho serd integrado por:
I - oito membros da sociedade civil, ligados a0 Movimento Negro;

II - um representante de cada Ministério a seguir indicado:



a) da Justica;

b) da Cultura;

c¢) da Educag@o e do Desporto;

d) Extraordindrio dos Esportes;
e) do Planejamento e Or¢camento;
f) das Relagdes Exteriores;

g) da Sadde;

h) do Trabalho;

IIT - um representante da Secretaria de Comunicagdo Social da Presidéncia da Republica.
§ 1° Os membros do Grupo de Trabalho serdo designados pelo Presidente da Republica.

§ 2° O representante do Ministério da Justica serd o Presidente do Grupo de Trabalho, que submetera os
resultados das atividades desenvolvidas pelo colegiado ao exame do respectivo Ministro de Estado

§ 3° As fungdes dos membros do Grupo de Trabalho ndo serdo remuneradas e seu exercicio serd considerado
servico publico relevante.

IV - um representante da Secretaria de Assuntos Estratégicos da Presidéncia da Repiiblica.(Redacdo do Dec. s/n®,
de 16.06.96)

Art. 4° O Grupo de Trabalho poderd convidar outros representantes cuja colaborag@o seja necessdria ao
cumprimento de suas atribuigdes.

Art. 5° As despesas decorrentes do disposto neste Decreto correrdo a conta das dotacdes orcamentdrias dos 6rgaos
da Administracio Publica Federal que integram o Grupo de Trabalho.

Art. 6° O Ministério da Justica assegurard o apoio técnico e administrativo indispensavel ao funcionamento do
Grupo de Trabalho.

Art. 7° Este Decreto entra em vigor na data de sua publicacao.
Brasilia, 20 de novembro de 1995; 174° da Independéncia e 107° da Republica.

FERNANDO HENRIQUE CARDOSO
Nelson A. Jobim



ANEXO III: Construindo a Democracia Racial, Colecao Documentos da Presidéncia da
Republica, Topico 9: Saide, Fernando Henrique Cardoso, Brasilia: Presidéncia da
Republica, 1998.

Construindo a Democracia

GRUPO DE TRABALHO INTERMINISTERIAL
PARA VALORIZACAO DA POPULACAO NEGRA

9 - SAUDE

A temdtica da sadde da populagdo negra ndo havia merecido, ainda, o espago adequado na
pauta de prioridades da saide publica brasileira.

A constituicdo do Grupo de Trabalho Interministerial para Valorizacdo da Popula¢do Negra -
GTTI garantiu foro privilegiado para a discussdo dos problemas e a busca de solugdes para a
melhoria das condicdes de satide dessa importante parcela da populacdo brasileira.

A estratégia inicial estabelecida pelos integrantes do Subgrupo Satide do GTI consistiu na
realizagdo de Mesa Redonda sobre a Satde da Populagdo Negra, em abril de 1996, com a
participag@o de cientistas, militantes da sociedade civil, médicos e técnicos do Ministério da
Satude, tendo como conclusdo um quadro esquemdtico, em que se explica de forma
metodologicamente organizada, em blocos, a problemaética de satide da populagdo negra.

O primeiro bloco é o grupo das doengas geneticamente determinadas. Sdo doengas que tém
ber¢o hereditdrio, ancestral e étnico. Nesse grupo, destaca-se a anemia falciforme, por ser uma
doenca que incide predominantemente sobre afro-descendentes. Também sdo doengas ou
agravos desse grupo a hipertensdo arterial, o diabetes mellitus e uma forma de deficiéncia de
enzima hepdtica, a glicose-6-fosfato desidrogenase, incidentes sobre outros grupos
raciais/étnicos, 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 condi¢des socioecondmicas e educacionais desfavordveis, além da intensa pressao
social: alcoolismo, toxicomania, desnutricdo, mortalidade infantil elevada, abortos sépticos,
anemia ferropriva, DST/AIDS, doengas do trabalho e transtornos mentais.

O terceiro bloco é constituido por doencas cuja evolugdo agrava-se ou o tratamento é
dificultado pelas condi¢des negativas anteriormente citadas: hipertensdo arterial, diabetes
mellitus, 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, devido as caréncias econdmicas, sociais e culturais a que estd submetida.

O quarto bloco € o conjunto de condigdes fisioldgicas que sofrem interferéncia das condi¢des
negativas anteriormente mencionadas, contribuindo para sua evolucdo para doencas:
crescimento, gravidez, parto e envelhecimento. Equivale dizer que esses quatro fatos bioldgicos
naturais, quando sdo afetados pelas condi¢des negativas referidas, constituem, para grande
parcela da populacdo negra, situagdes de risco para o aparecimento de doencgas.

Esse quadro esquemdtico, contido no Relatério Final da Mesa Redonda sobre a Sadde da
Populagdo Negra, amplamente divulgado, passou a fazer parte das bases conceituais para
qualquer discuss@o sobre o assunto.

a) Peculiaridades brasileiras



A imigracdo forcada de negros para o Brasil foi constituida por contingentes origindrios do sul
da Africa, de Benin e da Senegdmbia, em proporcdes especificas e tinicas para o nosso caso,
diferentemente da composicéo ocorrida nos Estados Unidos e no Caribe. Outra particularidade
brasileira é que aqui se concentra a maior populacio negra fora da Africa: 66 milhdes de
pessoas ou 44% da populagdo brasileira.

Quanto ao aspecto econdmico, sabe-se que cerca de um ter¢o da populagdo afro-descendente
brasileira vive com até um saldrio minimo por més. Além disso, de cada cem afro-brasileiros
que trabalham, apenas dois atingem a faixa de mais de dez saldrios minimos mensais. Isso
confirma a tese de que, também no interior da populacdo negra, se repete o dramdtico abismo
da distribuicdo de renda existente no Pais. Ou seja, h4 uma minoria de negros ricos ou
remediados e uma grande massa de empobrecidos convivendo em nossa sociedade.

Esses fatores, em termos de satide publica, devem ter influéncia importante nos indicadores de
morbidade e mortalidade, pois, além dos condicionantes genéticos, hid aqueles de cariter
econdmico, social e cultural influindo decisivamente na situacdo de saide da populacdo negra.

A andlise do quadro esquemdtico permite concluir que ndo hd justificativa técnica para a
criagdo de vdrios programas governamentais de saude especificos para a populagdo negra,
como pretendiam algumas correntes do setor. A tdnica exce¢do é o Programa de Anemia
Falciforme, por ser uma doenca incidente predominantemente sobre a populagdo afro-
descendente e ja contar com sinalizadores estatisticos suficientes e convincentes para justificar

sua prioridade como problema de sadde ptiblica.

As demais doengas ou agravos deverdo merecer atencdo especial, porém de forma integrada
junto aos servicos de sadde, viabilizada sob duas Gticas: a equipe de saude deve ser treinada
para entender que a populagdo negra tem condicionantes étnicos especificos e agravantes sécio-
econdmico-culturais; de sua parte, a populacdo negra deve ser conscientizada quanto a sua
problemética, de modo a tomar as medidas preventivas e procurar os servigos de saide no
momento adequado, cobrando os seus direitos junto as autoridades sanitarias.

Do ponto de vista técnico-cientifico, ndo hd como importar, literalmente, para o territério
nacional, sem critica e adaptacdo, resultados de estudos sobre a populacdo negra realizados
tanto na prépria Africa, quanto em outros paises, cuja populacio se constituiu de afro-
descendentes.

b) Anemia falciforme, miomas e hipertensdo arterial

A abordagem pormenorizada de cada uma das doengas ou agravos incidentes sobre a populacio
negra dard a exata dimensdo da complexidade das medidas de controle. No entanto, a titulo de
reflexdo, seguem alguns comentdrios gerais sobre trés doengas ou agravos.

O Programa de Anemia Falciforme-PAF foi elaborado por especialistas com a finalidade de
organizar e potencializar recursos disponiveis, efetivando um conjunto de atividades visando o
diagndstico precoce, o aconselhamento genético, a distribuicio de medicamentos e o
acompanhamento ambulatorial e hospitalar.

Os técnicos que t€m trabalhado com essa doenca estimam a existéncia de dois a dez milhdes de
portadores do traco falcémico e 8 mil a 50 mil doentes, segundo célculos elaborados com base
em probabilidades estatisticas. O PAF trabalha com os patamares inferiores dessas estimativas.
Em ntimeros reais, o cadastro nacional tem o registro de 4 mil doentes, ficando a diferenga por
conta da ndo-notificacdo ao 6rgdo central dos casos diagnosticados como outras doengas ou
sem diagndstico por falta de acesso aos servigos de satde.



Em recente estudo, estimou-se que 80% das pessoas acometidas pela doenca morrem antes de
completar trinta anos de idade e que 85% das mortes por Anemia Falciforme ndo sdo
registrados como tal, no Brasil.

Os miomas servem para exemplificar a complexidade a ser considerada no estudo e na
abordagem de cada doenga ou agravo que tem importincia epidemioldégica especifica na
populacdo negra. Inexistem, ainda, estudos que comprovem incidéncia diferenciada ou
gravidade maior dos miomas nas mulheres negras do que nas demais. No entanto, as condi¢cdes
sociais, econdmicas e culturais podem estar influindo no diagndstico e no tratamento,
determinando a qualidade dos servigos a serem prestados as pacientes.

Genericamente, sdo trés os prognosticos possiveis quando é diagnosticado o mioma: tratamento
clinico-ambulatorial, extirpacdo do tumor (miomectomia) e retirada do tutero (histerectomia). A
falta de condicdes econdmicas, as deficiéncias culturais e a dificuldade de acesso aos servigos
especializados em época oportuna para o diagndstico precoce podem estar conduzindo muitas
mulheres negras para o progndstico mais radical.

A hipertensdo arterial, doenca geneticamente determinada, tem, entre outras, importante
associag@o com a ingestdo de sal, cujo uso pela populacdo negra tem dois aspectos de destaque:
maior sensibilidade do organismo a esse tempero e maior consumo como fator de paladar. O
que merece destaque € a forma severa com que a doenca manifesta-se na populacio negra, em
comparagdo com os demais grupos raciais/étnicos.

¢) Realizacées na drea da saiide

O Grupo de Trabalho Interministerial, com o suporte operacional do Ministério da Sadde e a
participagdo de interlocutores do Governo e da Sociedade, registra as seguintes realizacdes:

- Mesa Redonda sobre a Satide da Populagdo Negra

Com a finalidade e buscar uma base cientifica para o inicio de seus trabalhos,
o Subgrupo Sadde do GTI promoveu, em abril de 1996, a realizagdo da Mesa
Redonda sobre a Saidde da Populagdo Negra. Seus resultados, consolidados
em Relatério Final, foram impressos e amplamente distribuidos para 6rgaos
governamentais e ndo-governamentais, liderancas do movimento negro,
estudiosos e especialistas, num total de 5 mil exemplares.

- Controle da Anemia Falciforme

Por conta de recomendacdo da Mesa Redonda sobre a Satde da Populagdo
Negra, o Ministro da Satide instituiu, em maio de 1996, um grupo de trabalho
incumbido de elaborar o Programa de Anemia Falciforme - PAF. Em agosto
do mesmo ano, o Programa ficou pronto.

O PAF tem como componentes: a busca ativa, o conhecimento real da extensdo da doenca, a
ampliacdo do acesso ao diagndstico e ao tratamento, o cadastramento de doentes, agdes
educativas, treinamento, pesquisa, bioética e centros de referéncia.

Amplamente distribuido para secretarias estaduais e municipais de sadde, hemocentros,
universidades e organiza¢des ndo governamentais, o PAF estd em fase de implantacio,
carecendo, ainda, de estreita articulacdo entre O6rgdos governamentais e liderancas do
movimento negro, para sua efetiva execucdio. Outras iniciativas estdo em andamento, algumas
anteriores a publicacdo do PAF:

- ha programas locais de controle da doenga, em fase de implantacdo em
alguns municipios;



- vdrios municipios, principalmente na Regido Sudeste, executam atividades
de diagnéstico e acompanhamento ambulatorial de doentes;

- algumas Universidades desenvolvem, com o apoio da disciplina de
Hematologia, atividades assistenciais (de baixa cobertura), acompanhando
pacientes e dando aten¢do ambulatorial;

- estdo tramitando ou jd foram sancionados projetos de lei tornando
obrigatério o diagndstico neonatal ou a criacdo de programas de controle,
tanto em ambito municipal quanto estadual;

- em iniciativa pioneira, foi lancado oficialmente, em fevereiro deste ano, o
programa de controle da Anemia Falciforme, de abrangéncia estadual, em
Minas Gerais, por meio de parceria entre a Secretaria Estadual de Saude, a
Universidade Federal de Minas Gerais e liderancas do Movimento Negro;

- iniciativa semelhante estd sendo desenvolvida pela Secretaria de Satide do
Distrito Federal;

- foi criado o Subcomité de Hemoglobinopatias, no Ministério da Saide, com
a finalidade de agilizar as acdes de controle da Anemia Falciforme e das
demais doencas correlatas;

- Declaracdo de Nascidos Vivos e de Obitos

Uma das medidas concretizadas, ainda no inicio de 1996, foi a inclusdo do
quesito raga/cor (amarela, branca, indigena, parda e preta) nos formulérios
oficiais, nacionalmente padronizados, de Declaracdo de Nascidos Vivos e de
Declaragio de Obitos. Isso permitird a elaboracio de estatisticas e andlises, a
partir de 1998, além de servir de base para a utilizacdo desses quesitos nos
demais documentos civis e militares de nossa populagdo. As informacdes
sobre a mortalidade incidente na populacdo agilizardo a tomada de decisdes
quanto a execug¢do de acdes de cardter preventivo.

d) Politica de Saiide para a populacio negra

Por conta dos resultados da Mesa Redonda sobre a Saide da Populacdo Negra, foi elaborada,
em 1997, a Politica de Saidde para a Populagdo Negra, com a finalidade de tornar ptblicas e
expressas as intengdes do Governo nesse campo. Essa Politica, fundamentando-se nas
premissas cientificas do quadro esquematico, estabeleceu as seguintes metas:

- efetivar o Programa de Anemia Falciforme em todo o territério nacional,
propiciando o diagnéstico e o tratamento dos doentes, bem como o
aconselhamento genético;

- garantir adequado investimento governamental e privado em pesquisas
clinicas e epidemioldgicas, que permitam a ampliacdo das informacdes
técnico-cientificas sobre a problemadtica de saide dessa populagdo;

- promover reciclagem dos profissionais da drea da sadde (médicos,
enfermeiros, odontélogos, nutricionistas, psicélogos, farmacéuticos, entre
outros), com uma nova concep¢io da problemadtica especifica da populagdo
negra;

- dar aos afro-brasileiros a oportunidade de conhecer a sua real situacdo de
saude, seus direitos, seus riscos individuais e coletivos, bem como sua



condicdo de diferente, sem ser melhor nem pior do que os outros, seja no
aspecto sanitdrio, seja nos demais aspectos do convivio social.

e) Outras providéncias tomadas ou em andamento:

- apoio financeiro a projeto de pesquisa clinica sobre a Anemia Falciforme,
em quatro comunidades remanescentes de quilombos nos Estados da Bahia e
Sergipe, em parceria com a Universidade de Brasilia e a Fundacdo Cultural
Palmares;

- implantag@o, por intermédio da Fundacdo Nacional de Sadde, de dois
sistemas simplificados de abastecimento de dgua na Comunidade Kalunga,
remanescente de quilombos, no Estado de Goids;

- elaboragdo e publicagdo do "Estudo da Mortalidade por Anemia
Falciforme", no Informe Epidemioldégico do SUS;

- convénio com a Universidade de Brasilia para a elaboragdo do "Manual
Técnico de Diagnéstico e Tratamento das Doencas da Populagdo Negra
Brasileira";

- contratagdo, por meio da Secretaria de Saide de Goids, de membros da
Comunidade Kalunga para atuarem como Agentes Comunitdrios de Saude,
em beneficio de seu préprio povo.

) Palestras sobre a satide da populacdo negra, em 1997:

- em Ituiutaba, Minas Gerais, a convite da Fundacdo Zumbi dos Palmares, da
Prefeitura Municipal de Ituiutaba (21 e 22 de maio);

- no Departamento de Genética, da Universidade de Brasilia, para articulacio
com o projeto de levantamento epidemioldgico da Anemia Falciforme em
quatro comunidades remanescentes de quilombos de Sergipe e Bahia (10 de
setembro);

- em Cabo Frio, Rio de Janeiro, a convite da Cdmara Municipal, no XXII
Encontro de Entidades Negras do Interior do Estado do Rio de Janeiro (19,
20 e 21 de setembro);

- em Sado Paulo, na Radio USP, debate sobre a satide da populacido negra (30
de setembro);

- em Recife, Pernambuco, a convite do Centro Solano Trindade (14 de
outubro);

- em Vitéria, Espirito Santo, a convite da Secretaria de Cidadania e
Seguranca Publica e Conselho Municipal de Negro, na programacio da
Semana da Consciéncia Negra (12 de novembro).

g) Perspectivas

Com base na Politica de Satide para a Populagcdo Negra, a acdo do Ministério da Satide, no
ambito do Sistema Unico de Sadde e do Grupo de Trabalho Interministerial para Valorizagdo
da Populagdo Negra, fundamentar-se-4d nas seguintes prioridades de acdo:

- agilizacdo da implementa¢do do Programa de Anemia Falciforme, em todo
o territorio nacional;



- elaboracdo e distribui¢do do "Manual Técnico de Diagndstico e Tratamento
das Doencas da Populacdo Negra";

- edicdo da "Cartilha de Saide da Populagcdo Negra", em linguagem popular,
para uso em atividades de educagdo sanitdria e debates com as comunidades;

- introducdo do tema Sadde da Populagdo Negra na agenda das autoridades
sanitdrias nacionais, em ambito federal, estadual e municipal;

- realizacdo de estudos e andlises sobre a mortalidade, sob o prisma do
quesito raca/cor;

- apoio a estudos, pesquisas e reunides técnicas que visem debater, divulgar e
trazer informagdes novas sobre o tema.

h) Conclusdo

A prestacdo de servicos de satide deve ser responsabilidade dos governos federal, estadual e
municipal, por forca do preceito constitucional, que prescreve a saide como um direito de
todos e dever do Estado. No entanto, reside sobre as liderancas do movimento negro uma
grande parcela de responsabilidade, tanto na participacio no debate das propostas
governamentais, quanto na divulgacdo de informacdes e na educagdo sanitdria da populagdo
negra mais pobre e marginalizada.

A ampla distribui¢cdo de exemplares do Programa de Anemia Falciforme e do relatério de
debates sobre saide ndo terd efeito concreto se as liderancas ndo cobrarem sua efetiva
implementacdo junto as instancias governamentais e privadas correspondentes. O aparelho
governamental ndo serd eficaz para promover a consciéncia sanitdria por parte da populagao
negra, sem a real participagdo dos movimentos sociais.

Cabe assinalar que o funcionamento harménico dos diversos subgrupos, formados no ambito
do Grupo de Trabalho Interministerial, € essencial para o éxito das medidas relativas a drea da
saide da populacdo negra, que necessita do suporte intersetorial e multiprofissional para
promover as mudangas necessarias.



ANEXO IV

Jornal da Rede Feminista de Saude - n° 23 - Mar¢o 2001

PAF: um programa que ainda ndo saiu do papel
Entrevista com Edna Roland

Hd vdrios anos Edna Roland vem se dedicando a savide da mulher negra brasileira, como ativista e
pesquisadora, desenvolvendo trabalhos com temas como esterilizagdo, politica populacional, direitos
reprodutivos e AIDS.

Psicologa e doutoranda do Programa de Psicologia Social da Pontificia Universidade Catdlica de Sdo
Paulo, atualmente Edna preside o Conselho Diretor da Fala Preta! — Organizacdo de Mulheres
Negras, de Sdo Paulo, que desenvolve programas voltados para a saiide da populacdo negra, em
particular sua saiide reprodutiva e mental.

Edna Roland é também integrante do Grupo Consultivo e de Trabalho Internacional da Iniciativa
Comparativa de Relagoes Humanas e fellow visitante do Harvard Center for Population and
Development Studies.

Nesta entrevista para o Jornal da Rede, Edna Roland fala sobre a anemia falciforme, doenca que afeta
milhares de brasileiros e brasileiras afrodescendentes, e comenta as iniciativas para a implementagdo
do Programa de Anemia Falciforme do Ministério da Satide.

Jornal da Rede — O que é o Programa de Anemia Falciforme (PAF) do Ministério da Saiide?
Edna Roland - Elaborado em 1996 por um grupo de trabalho que foi formado a partir da realizacio de
uma mesa-redonda sobre Satide da Populacdo Negra — promovida pelo Ministério da Saide em parceria
com o GTI (Grupo de Trabalho Interministerial) pela Valorizacdo da Populagdo Negra —, o PAF é um
programa muito completo, que prevé acdes em diferentes niveis — educativas, de assisténcia e de
pesquisa — e tem toda uma preocupagdo bioética. Dentre suas diversas recomendacdes, o programa
estabelece: a oferta do diagndstico neonatal a todas as criangas nascidas em hospitais; a oferta de
diagnéstico e tratamento para toda a familia de uma crianga falcémica; a criagdo de um registro
nacional de pessoas portadoras de anemia falciforme; a ampliacdo do acesso aos servigos de diagnéstico
e tratamento; a capacitacdo de recursos humanos; o apoio as instituicdes de pesquisa; e a
implementagdo de a¢des educativas. Com relacdo ao teste de anemia falciforme, o programa prevé que
o mesmo sé serd realizado com o consentimento de cada individuo, ressaltando o direito ao sigilo
quanto ao diagndstico.

JR — Qual é a relevincia da anemia falciforme para o debate sobre a saiide da mulher e os direitos
reprodutivos? E qual ¢ seu impacto do ponto de vista da saide publica?
Edna — Essa doenca produz diversos impactos na saude, inclusive na maturagdo sexual, pois os
individuos que sio doentes de anemia falciforme em geral apresentam um retardo do amadurecimento
sexual — entdlo, as criancas entram na puberdade mais tarde. Além disso, a mortalidade em conseqiiéncia
da anemia falciforme € bastante alta no Brasil, tendo em vista a auséncia de uma politica piblica que dé

conta das necessidades de satde desse setor da populagio.

Para uma mulher falcémica que chegue a adolescéncia ou a idade adulta e venha a engravidar, hd uma
série de repercussdes da anemia falciforme do ponto de vista de sua saude reprodutiva. Por exemplo, ha
uma maior dificuldade de levar uma gravidez a termo porque uma mulher com anemia falciforme corre
maiores riscos de abortamento e também pode ter maiores complicagdes no parto. Via de regra, a



gravidez de uma mulher falcémica vai ser uma gravidez de alto risco. O indice de natimortos, nesses
casos, ¢ mais alto; entdo, hd uma maior quantidade de perdas fetais. Ou seja, hd toda uma série de
eventos de natureza reprodutiva que sdo extremamente relevantes.

JR — Considerando que o PAF é uma referéncia importante, que dd visibilidade ao problema e aponta
caminhos para a implantagdo de politicas piiblicas de saiide para a populagdo negra, qual tem sido o
maior desafio para sua implanta¢do?
Edna — O principal desafio é conseguir sensibilizar as autoridades responsdveis pela saude publica
neste pais a reconhecerem que a anemia falciforme é um problema de satide publica da maior
relevancia. Do ponto de vista numérico, especialistas estimam que a freqii€ncia de portadores pode
chegar a 10% das populacdes preta e parda brasileira e a 2% na populacdo em geral, ou seja, isso
significa que aproximadamente 10 milhdes de pessoas sdo portadoras do traco falcémico (veja o box

sobre anemia falciforme).

O Programa de Anemia Falciforme do Ministério da Satde traz uma proposta de programa nacional. O
problema estd na implantacdo do programa e na dotagdo de recursos, pois sem recursos niao existe
programa. Também penso que é necessario haver uma coordenacio especifica para o PAF.

JR — Transcorridos mais de quatro anos desde a elaboragdo do PAF, o que se percebe é que se trata
de um programa nacional que até agora ndo deslanchou. Esta é uma realidade que também acontece
nos municipios?
Edna - Segundo Berenice Kikushi, uma especialista no assunto, temos atualmente diversas cidades
com programas de anemia falciforme em diferentes fases de implantagdo. Em sua maioria, essas
cidades contam com leis municipais sobre o assunto. Em nivel estadual, hd apenas um estado, o de
Minas Gerais, onde o programa estd sendo implantado e cobre com diagnéstico e tratamento todas as
criangas nascidas em hospitais; existem também iniciativas de implantacdo de assisténcia em anemia
falciforme nos estados do Rio de Janeiro — que conta com uma coordenagdo estadual —, Mato Grosso do
Sul e Rio Grande do Sul. J4 em nivel municipal, as cidades que contam com programas sdo: Maud,
Santo André, Diadema, Sdo Caetano, Campinas, Santos e Sdo Paulo, no estado de Sao Paulo; Vitdria,
no Espirito Santo; e Osério, Rio Grande do Sul. Sem diivida, essas iniciativas sdo da maior importancia;
contudo, sdo isoladas e apresentam agdes parciais, ndo configurando uma real implementacdo de uma
politica publica nacional.

Vem acontecendo com o Programa de Anemia Falciforme do Ministério da Saide o que tem ocorrido
com muitas propostas sérias no pais: o programa foi uma resposta a uma pressdo recebida da sociedade
civil num determinado momento — a Marcha de Zumbi dos Palmares, em novembro de 1995, quando
entdo o presidente da Repiiblica assinou um decreto criando o GTI (Grupo de Trabalho Interministerial)
pela Valorizacdo da Populacio Negra. Esse grupo produziu uma série de propostas de politicas
publicas, uma das quais foi o PAF, um programa importante, que traz propostas para um problema de
satiide urgente, mas que, lamentavelmente, ainda nio saiu do papel.

JR — Sabemos que o Ministério da Saiide ndo implanta programas, mas apresenta diretrizes; a
execugdo estd a cargo dos estados e municipios. No caso do PAF, tem havido empenho do Ministério
para estimular a implantagdo do programa?
Edna — E verdade que nio cabe ao Ministério implementar, mas cabe ao Ministério, em primeiro lugar,
prover recursos, porque hd que se repassar recursos. Veja, por exemplo, o programa de AIDS brasileiro:
trata-se de uma resposta exemplar que o pais deu ao problema da AIDS, porque existem recursos
alocados, existe uma coordenagdo nacional, capacidade técnica e um processo de monitoramento e de
avaliacdo desse programa. Se ndo for assim, qualquer programa ndo vai ser nada além de algumas
paginas escritas no papel. Em relacdo ao PAF, falta por parte do Ministério a decisdo politica de tornar
o programa conhecido e estimular e acompanhar sua implantagio em nivel nacional. Falta
principalmente a alocacdo de recursos — financeiros, técnicos e humanos —, concebida como uma
urgéncia em termos de satude publica.

JR — Dentre outros pontos relevantes, o PAF recomenda o diagndstico neonatal para todas as criangas



nascidas em hospitais. Qual é a importancia deste diagnostico?
Edna — Sao duas formas preferenciais de realiza¢do do diagnéstico: uma é durante o pré-natal, quando
ele € feito juntamente com os outros exames que a mulher deve fazer. Um outro momento de acesso € o
exame nos recém-nascidos. Tem sido considerado preferivel que se faca o exame no bebé, porque se o
bebé tiver anemia falciforme a mae certamente terd pelo menos o traco. Fazer o diagndstico neonatal é
uma boa porta de entrada, porque vocé tem elementos precisos para fazer o diagndstico de, pelo menos,
um dos pais: se portadora de anemia falciforme, a crianca terd herdado de ambos; se portadora do traco,
cabe investigar se herdou da mae ou do pai. Infelizmente, a orientacdo sobre o diagndstico da anemia
falciforme ainda ndo estd incorporada ao pré-natal e nem todos os servigos oferecem o diagndstico
neonatal para as criangas nascidas em hospitais.

JR — Apos o exame neonatal, o PAF recomenda que a familia de uma crianga falcémica também
receba atengdo, isto é, diagndstico, assisténcia e tratamento. Hd algum programa jd implantado que
esteja cumprindo essa determinagdo do PAF?
Edna — Nos estados de Minas Gerais e Rio de Janeiro e no interior de Sdo Paulo, quando ocorre o
diagnéstico, os servigos vao atrds dos familiares. Os servicos com um bom programa de anemia
falciforme realizam a busca ativa, isto é, chamam todas as pessoas da familia para poder identificar
outros casos. Trata-se de uma doenca grave que necessita de acompanhamento e assisténcia.

Apesar de a anemia falciforme haver sido descrita e identificada em 1910, ndo foi desenvolvido até hoje
nenhum tipo de terapia que possa evitar a ocorréncia da doenga. J4 no caso de uma doenca como a
AIDS, que foi descoberta no inicio da década de 80, temos um alto grau de conhecimento acumulado e
estamos muito proximos do desenvolvimento de uma vacina. No caso da anemia falciforme, seria
preciso pensar em terapias genéticas. Considerando o tempo que a medicina jd conhece essa doenca,
penso que poderiamos ter alcangado um grau de desenvolvimento muito maior se houvesse de fato uma
atencdo, um investimento macico de recursos para a descoberta da cura para essa doenca. De qualquer
forma, o que se observa é que os programas existentes tém dificuldades de acolher toda a familia de
uma crianga falc€mica para a realiza¢@io de exames e acompanhamento.

JR — O movimento negro tem conseguido dar visibilidade ao PAF, isto é, tem priorizado o debate sobre
a implantagdo desse programa em sua agenda politica, como uma questdo de peso no didlogo com o
Executivo, profissionais de satide e gestores/as?
Edna — Penso que se conseguiu popularizar o termo “anemia falciforme” no interior do movimento
negro. Trata-se de um progresso, se voc€ pensar que hd uma década atrds o movimento negro nao falava
nem sobre satide. As organizac¢des de mulheres negras que trabalham com satde e direitos reprodutivos
conseguiram levar o tema da saide para dentro do movimento negro. Esse é um mérito que cabe
fundamentalmente as mulheres. No documento que o movimento levou para o presidente da Republica

em 1995, a saide é uma das dreas prioritdrias e a anemia falciforme € uma das questdes prioritarias.

Agora, o que penso € que nds, do movimento negro, ainda ndo aprendemos a fazer uma coisa que se
chama “monitoramento”. Quer dizer, ndés conseguimos colocar a anemia falciforme dentro do
Ministério da Sadde, mas nido conseguimos manter os esforgcos politicos depois disso para que essa
politica puiblica que se conquistou no papel viesse a se tornar realidade dentro da rede de satde.
Contudo, o grande problema atual do PAF é o descompromisso com que o programa tem sido tratado
pelo Ministério da Sadde.

JR — Neste ano de 2001, com a realiza¢do da Conferéncia Mundial Contra o Racismo, como o tema da
saide da populacdo negra vem sendo tratado na agenda dos debates preparatorios?
Edna — No caso brasileiro, a Fundacdo Palmares e o Ministério da Saide foram responsiveis pela
realizacdo de uma conferéncia especifica sobre a questdo da saide da populagdo negra. Em termos do
processo da conferéncia regional, foi o Brasil que levou a temdtica da saide. Com relacdo aos
movimentos negros de outros paises da América Latina, estes nfo estdo suficientemente sensibilizados
para a questdo da satide. Nesse sentido, o conhecimento e a experiéncia acumulados pelo movimento no
Brasil sao modelos para os outros paises da América Latina.



No documento que elaborei para o semindrio de especialistas, realizado em outubro de 2000, em
Santiago, uma questdo que defendi foi a da satide como uma prioridade, do ponto de vista de sadde
publica destinada para a populagc@o negra no continente. Trabalhei, inclusive, com argumentos do ponto
de vista econdmico, isto €, a saiide enquanto uma drea que facilmente promove a eqiiidade, pois é
extremamente sensivel a esforcos e a investimentos que se facam no curto prazo. O investimento que se
faz na drea da sadde € facilmente percebido pela populagdo, e isso refor¢a a auto-estima de qualquer
grupo social. Sdo mortes que sdo evitadas, sdo criancas que deixam de morrer, sdo mulheres que ndo
morrem durante a gravidez e o parto, sdo trabalhadores e trabalhadoras que conseguem preservar a sua
sadde.

JR — O movimento feminista tem sido timido ao abordar a saiide e os direitos reprodutivos da mulher
negra?

Edna — No meu entender, nés precisamos de um feminismo negro, para que as questdes das mulheres
negras sejam colocadas integralmente na pauta de discussdes, ndo para ser apenas mais um dos itens da
pauta, mas para ser a prépria pauta. E esse feminismo negro tem que ser desenvolvido, construido,
elaborado e pensado fundamentalmente pelos préprios sujeitos que necessitam desse feminismo negro.
Nao se trata de fazer cobrangas e choramingar, especialmente porque acredito que cada pessoa é
resultado da sua prépria construcio de vida. Eu sé posso ver o mundo a partir do lugar em que estou
colocada. Obviamente, penso que os aliados e aliadas podem se esforcar, e espero que as mulheres
feministas se esforcem para perceber o mundo também a partir da perspectiva das mulheres negras.



ANEXO V

Portaria GM/MS n.” 822/GM
Programa Nacional de Triagem Neonatal

06 de junho de 2001

O Ministro de Estado da Satde no uso de suas atribuicdes legais,

Considerando o disposto no inciso III do Artigo 10 da Lei n® 8069, de 13 de julho de 1990, que estabelece
a obrigatoriedade de que os hospitais e demais estabelecimentos de atencdio a saude de gestantes, publicos e
particulares, procedam a exames visando o diagnéstico e terapéutica de anormalidades no metabolismo do recém-

nascido, bem como prestar orientacdo aos pais;

Considerando a necessidade de definir, claramente, a que exames para detec¢cdo de anormalidades no
metabolismo do recém-nascido se refere o texto legal supramencionado, com o propdsito de, ao nomind-los,
permitir o desenvolvimento de uma politica mais adequada de controle e avaliacdo sobre o processo e de garantir
que os exames sejam efetivamente realizados;

Considerando a Portaria GM/MS n° 22, de 15 de janeiro de 1992, que trata do Programa de Diagndstico
Precoce do Hipotireoidismo Congénito e Fenilcetonuria;

Considerando a necessidade de ampliar o acesso a Triagem Neonatal no Pais e buscar a cobertura de 100%
dos recém-nascidos vivos, cumprindo assim os principios de eqiiidade, universalidade e integralidade que devem
pautar as acdes de saude;

Considerando a necessidade de definir e ampliar a gama de doencas congénitas a serem, prioritariamente,
incluidas na Triagem Neonatal no Pais e que isso seja feito dentro de rigorosos critérios técnicos que levem em
conta, entre outros aspectos, a sua freqiiéncia na populagdo, possibilidade de tratamento e beneficios gerados a
satde publica;

Considerando a diversidade das doengas existentes e a necessidade de definir critérios de eleicdo daquelas
que devam ser inseridas num programa de triagem neonatal de caracteristicas nacionais, como o fato de ndo
apresentarem manifestagdes clinicas precoces, permitirem a detec¢do precoce por meio de testes seguros e
confidveis, serem amenizdveis mediante tratamento, serem passiveis de administracio em programas com
logistica definida de acompanhamento dos casos — da detec¢@o precoce, diagnéstico definitivo, acompanhamento
clinico e tratamento e, por fim, terem uma relacdo custo-beneficio economicamente vidvel e socialmente
aceitavel;

Considerando a necessidade de complementar as medidas ja adotadas pelo Ministério da Saidde no sentido
de uniformizar o atendimento, incrementar o custeio e estimular, em parceria com os estados, Distrito Federal e
municipios, a implanta¢do de um Programa Nacional de Triagem Neonatal;

Considerando a necessidade de prosseguir e incrementar as politicas de estimulo e aprimoramento da
Triagem Neonatal no Brasil e de adotar medidas que possibilitem o avanco de sua organizagdo e regulacdo e que
isso tenha por base a implantagdo de Servicos de Referéncia em Triagem Neonatal / Acompanhamento e
Tratamento de Doengas Congénitas;



Considerando que estes Servicos devem ser implantados e se constituir em instrumentos ordenadores e
orientadores da atenc¢do a saide e estabelecer acdes que integrem todos os niveis desta assisténcia, definam
mecanismos de regulacdo e criem os fluxos de referéncia e contra-referéncia que garantam o adequado
atendimento, integral e integrado, ao recém-nascido, e

Considerando a necessidade de ampliar as medidas e os esforcos para que se criem os meios capazes de

produzir a redu¢do da morbi-mortalidadade relacionadas as patologias congénitas no Brasil, resolve:

Art. 1° Instituir, no Ambito do Sistema Unico de Satde, o Programa Nacional de Triagem Neonatal /
PNTN.

§ 1° O Programa ora instituido deve ser executado de forma articulada pelo Ministério da Satide e pelas
Secretarias de Saide dos estados, Distrito Federal e municipios e tem por objetivo o desenvolvimento de agdes de
triagem neonatal em fase pré-sintomdtica, acompanhamento e tratamento das doencas congénitas detectadas
inseridas no Programa em todos os nascidos-vivos, promovendo o acesso, o incremento da qualidade e da
capacidade instalada dos laboratdrios especializados e servicos de atendimento, bem como organizar e regular o
conjunto destas acdes de saude;

§ 2° O Programa Nacional de Triagem Neonatal se ocupard da triagem com
deteccdo dos casos suspeitos, confirmacdo diagndstica, acompanhamento e
tratamento dos casos identificados nas seguintes doengas congénitas, de acordo com

a respectiva Fase de Implantagdo do Programa:
a - Fenilcetondria;
b - Hipotireoidismo Congénito;
¢ - Doengas Falciformes e outras Hemoglobinopatias;

d - Fibrose Cistica.

§ 3° Em virtude dos diferentes niveis de organizacdo das redes assistenciais existentes nos estados e no
Distrito Federal, da variagdo percentual de cobertura dos nascidos-vivos da atual triagem neonatal e da
diversidade das caracteristicas populacionais existentes no Pais, o Programa Nacional de Triagem Neonatal sera

implantado em fases, estabelecidas neste ato.

Art. 2° Estabelecer as seguintes Fases de Implantacdo do Programa Nacional de Triagem Neonatal:

- Fase I - Fenilcetoniria e Hipotireoidismo Congénito

Compreende a realizagdo de triagem neonatal para fenilcetontria e hipotireoidismo congénito, com a
deteccdo dos casos suspeitos, confirmagdo diagnéstica, acompanhamento e tratamento dos casos identificados.
Os estados e o Distrito Federal deverdo garantir a execucdo de todas as etapas do processo, devendo, para tanto,
organizar uma Rede de Coleta de material para exame (envolvendo os municipios) e organizar/cadastrar o(s)
Servico(s) Tipo I de Referéncia em Triagem Neonatal/Acompanhamento e Tratamento de Doengas Congénitas
que garantam a realizacdo da triagem, a confirmagdo diagndstica e ainda o adequado acompanhamento e

tratamento dos pacientes triados;

- Fase II - Fenilcetontiria e Hipotireoidismo Congénito + Doencas Falciformes e outras Hemoglobinopatias



Compreende a realizacdo de triagem neonatal para fenilcetonuria, hipotireoidismo congénito, doencas
falciformes e outras hemoglobinopatias, com a deteccdo dos casos suspeitos, confirmagdo diagndstica,
acompanhamento e tratamentos dos casos identificados. Os estados e o Distrito Federal deverdo garantir a
execucgdo de todas as etapas do processo, devendo, para tanto, utilizar a rede de coleta organizada/definida na
Fase I e organizar/cadastrar o(s) Servico(s) Tipo II de Referéncia em Triagem Neonatal/Acompanhamento e
Tratamento de Doencas Congénitas que garantam a realizacdo da triagem, a confirmacio diagndstica e ainda o
adequado acompanhamento e tratamento dos pacientes triados;

- Fase III - Fenilcetondria, Hipotireoidismo Congénito, Doengas Falciformes e outras Hemoglobinopatias
+ Fibrose Cistica

Compreende a realizacdo de triagem neonatal para fenicetonuria, hipotireoidismo congénito, doengas
falciformes, outras hemoglobinopatias e fibrose cistica com a detec¢do dos casos suspeitos, confirmacdo
diagnéstica, acompanhamento e tratamento dos casos identificados. Os estados e o Distrito Federal deverdo
garantir a execugdo de todas as etapas do processo, devendo, para tanto, utilizar a rede de coleta organizada na
Fase I e organizar/cadastrar o(s) Servi¢o(s) Tipo III de Referéncia em Triagem Neonatal/Acompanhamento e
Tratamento de Doencas Congénitas que garantam a realizacdo da triagem, a confirmacio diagndstica e ainda o
adequado acompanhamento e tratamento dos pacientes triados.

Art. 3° Estabelecer, na forma do Anexo I desta Portaria e em conformidade com as respectivas condi¢des
de gestdo e a divisdo de responsabilidades definida na Norma Operacional de Assisténcia a Satide — NOAS-SUS
01/2001, as competéncias e atribuicdes relativas a implantacdo/gestdo do Programa Nacional de Triagem
Neonatal de cada nivel de gestdo do Sistema Unico de Satide.

Art. 4° Estabelecer, na forma do Anexo II desta Portaria, os critérios/exigéncias a serem cumpridas pelos
estados e pelo Distrito Federal para habilitacdo nas Fases de Implantagdao do Programa Nacional de Triagem
Neonatal definidas no Artigo 2° desta Portaria.

Art. 5° Determinar as Secretarias de Satide dos estados, Distrito Federal e dos municipios, de acordo com
seu nivel de responsabilidade no Programa, que organizem Redes Estaduais de Triagem Neonatal que serdo
integradas por:

a - Postos de Coleta;

b - Servigos de Referéncia em Triagem Neonatal/ Acompanhamento e Tratamento de Doencas Congénitas
Tipo L, II ou III;

§ 1° Compete aos municipios a organizagao/estruturagcdo/ cadastramento de tantos postos de coleta quantos
forem necessdrios para a adequada cobertura e acesso de suas respectivas populacdes, sendo obrigatéria a
implantacdo de pelo menos 01 (um) Posto de Coleta por municipio (municipios em que ocorram partos), em
conformidade com o estabelecido no Anexo III desta Portaria;

§ 2° Compete aos estados e ao Distrito Federal a organizacdo das Redes Estaduais de Triagem Neonatal,
designando um Coordenador Estadual do Programa Nacional de Triagem Neonatal, articulando os Postos de
Coleta Municipais com o(s) Servigo(s) de Referéncia, os fluxos de exames, a referéncia e contra-referéncia dos

pacientes triados;



§ 3° Compete, ainda, aos estados e ao Distrito Federal a organizacio/estruturacdo/cadastramento de
Servico(s) de Referéncia em Triagem Neonatal/Acompanhamento e Tratamento de Doengas Congénitas, de
acordo com a Fase de implantacio do Programa, respectivamente de Tipo I, IT ou III, que estejam aptos a realizar
a triagem, a confirmagdo diagnéstica, o acompanhamento e tratamento das doencas triadas na Fase de
Implantacdo do Programa em que o estado estiver, em conformidade com o estabelecido no Anexo III desta
Portaria, sendo obrigatéria a implantacdo de pelo menos Ol (um) Servico de Referéncia por estado no tipo
adequado a sua Fase de Implanta¢do do Programa.

Art. 6° Aprovar, na forma do Anexo III desta Portaria, as Normas de Funcionamento e Cadastramento de
Postos de Coleta e de Servicos de Referéncia em Triagem Neonatal/Acompanhamento e Tratamento de Doencas
Congénitas.

Art. 7° Estabelecer que os estados e o Distrito Federal, para que possam executar as atividades previstas no
Programa Nacional de Triagem Neonatal, deverdo se habilitar, pelo menos, na Fase I de Implantagdo do
Programa, até o dltimo dia ttil da competéncia agosto/2001.

Art. 8° Excluir, da Tabela do Sistema de Informacdes Ambulatoriais - STA/SUS, a contar da competéncia
setembro/2001, o procedimento de cédigo 11.052.11-2 — Teste de Triagem Neonatal (TSH e Fenilalanina).

Art. 9° Incluir, na Tabela do Sistema de Informagdes Ambulatoriais - SIA/SUS, a contar da competéncia

setembro/2001, os seguintes procedimentos:

cO PROCEDIMENTO VALOR
DIGO R$

07.0 Coleta de Sangue para Triagem Neonatal 0,50
51.03-4

11.2 Dosagem de Fenilalanina e TSH (ou T4) 11,00
01.01-0

11.2 Dosagem de Fenilalanina e TSH (ou T4) e Detecgcdo de 19,00
02.01-7 Variantes de Hemoglobina

11.2 Dosagem de Tripsina Imunorreativa 5,00
03.01.3

11.2 Dosagem de Fenilalanina (controle / diagndstico tardio) 5,00
11.01-6

11.2 Dosagem de TSH e T4 livre (controle / diagnéstico tardio) 12,00
11.02-4

11.2 Detec¢do de Variantes da Hemoglobina (diagnéstico tardio) 8,00
11.03-2

11.2 Detec¢do Molecular de Mutagdo das Hemoglobinopatias 60,00
11.04-0 (confirmatorio)




11.2 Deteccdo Molecular para Fibrose Cistica (confirmatério) 60,00
11.05-9

38.0 Acompanhamento em SRTN a Pacientes com Diagndstico 25,00
71.01-0 de Fenilcetondria

38.0 Acompanhamento em SRTN a Pacientes com Diagnéstico 25,00
71.02-9 de Hipotireoidismo Congénito

38.0 Acompanhamento em SRTN a Pacientes com Diagnéstico 25,00
71.03-7 de Doengas Falciformes e Outras Hemoglobinopatias

38.0 Acompanhamento em SRTN a Pacientes com Diagnéstico 25,00
71.04-5 de Fibrose Cistica

§ 1° A Secretaria de Assisténcia a Saude/SAS definird, em ato préprio, os servicos/classificacdo a que
estardo vinculados os procedimentos ora incluidos, suas compatibilidades, instrugdes de realizagdo e cobranca
bem como outras orientagdes necessdrias a sua plena implementagao;

§ 2° Os procedimentos ora incluidos somente poderdo ser realizados/cobrados por aqueles servicos
habilitados para tal, de acordo com a Fase de Implantacio do Programa em que o estado estiver, em
conformidade com as normas complementares a esta Portaria a serem publicadas em ato da Secretaria de
Assisténcia a Satide/SAS.

Art. 10 Definir recursos financeiros a serem destinados ao financiamento das atividades estabelecidas
nesta Portaria no montante de R$ 35.000.000,00 (trinta e cinco milhdes de reais), sendo que destes, R$
11.000.000,00 (onze milhdes de reais) correspondem a recursos adicionais aos atualmente despendidos na
Triagem Neonatal.

§ 1° Os recursos adicionais de que trata o caput deste Artigo serdo disponibilizados pelo Fundo de Ac¢des
Estratégicas e Compensacdo — FAEC, sendo que sua incorporacdo aos tetos financeiros dos estados ocorrerd na
medida em que estes se habilitarem nas respectivas Fases de Implantacdo do Programa Nacional de Triagem
Neonatal, em conformidade com o estabelecido nesta Portaria.

§ 2° Os recursos orcamentarios de que trata esta Portaria correrdo por conta do or¢amento do Ministério
da Satide, devendo onerar os Programas de Trabalho:

10.302.0023.4306 — Atendimento Ambulatorial, Emergencial e Hospitalar em regime de Gestdo Plena do
Sistema Unico de Satide — SUS;

10.302.0023.4307 — Atendimento Ambulatorial, Emergencial e Hospitalar
prestado pela Rede Cadastrada no Sistema Unico de Satde — SUS.

Art. 11 Determinar que a Secretaria de Assisténcia a Sadde elabore e publique o Manual de Normas
Técnicas e Rotinas Operacionais do Programa Nacional de Triagem Neonatal e adote as demais medidas

necessdrias ao fiel cumprimento do disposto nesta Portaria, definindo, se for o caso, a inclusdo/alteracdo de



procedimentos/medicamentos nas Tabelas do SIA/SUS e SIH/SUS, pertinentes a adequada assisténcia aos
pacientes, determinag@o extensiva as disposi¢des constantes deste ato.
Art. 12 Esta Portaria entra em vigor na data de sua publicacdo, com efeitos financeiros a contar da

competéncia setembro/2001.

José Serra



ANEXO VI: Capa do documento ‘““Politica Nacional de Satide da Populacao Negra: Uma
Questao de Equidade”, Resumo do Workshop Interagencial Saide da Populacao Negra,
PNUD e OPAS, 2001
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ANEXO VII: Capa do “Manual de Doencas Mais Importantes, por Razdes Etnicas, na

Populacio Brasileira Afro-Descendente’, Ministério da Saide, 2001.

Ministério da Saude
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ANEXO VIII: Capa do “Manual de Diagnostico e Tratamento de Doencas Falciformes”,
ANVISA, 2002.
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ANEXO IX - Capa da Cartilha “Anemia Falciforme — Viajemos por essa histdria...”,

Associacao de Anemia Falciforme do Estado de Sao Paulo, 2003.
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ANEXO X
PORTARIA N° 1.391/GM DE 16 DE AGOSTO DE 2005.

Institui no a4mbito do Sistema Unico de Satde, as diretrizes para a Politica Nacional de Atencdo Integral as
Pessoas com Doenga Falciforme e outras Hemoglobinopatias.

O MINISTRO DE ESTADO DA SAﬁDE, no uso de suas atribuicdes, e

Considerando o disposto no art. 196 da Constitui¢@o, relativamente ao acesso universal e igualitdrio as acdes e
servicos de saude para sua promogao, prote¢do e recuperagio;

Considerando as atribui¢des comuns da Unido, dos Estados e dos municipios estabelecidas na Lei n® 8.080, de 19
de setembro de 1990;

Considerando os principios e diretrizes da Politica Nacional do Sangue, Componentes e Hemoderivados,
implementada, no Ambito do Sistema Unico de Satde, pelo Sistema Nacional de Sangue, Componentes e
Derivados — SINASAN, cuja finalidade € garantir a auto-suficiéncia do Pafs nesse setor e harmonizar as acdes do
poder ptiblico em todos os niveis de governo (art. 8 da Lei n® 10.205, de 21 de margo de 2001);

Considerando a alta prevaléncia das doencas falciformes na populacdo brasileira, dentre as quais a Anemia
Falciforme é majoritria;

Considerando que as pessoas com essa enfermidade, devido as alteracdes nos glébulos vermelhos, apresentam
diferentes complicagdes clinicas e comprometimento progressivo de diferentes 6rgaos;

Considerando a necessidade de tratamento multiprofissional e multidisciplinar a ser realizado por profissionais
adequadamente preparados;

Considerando a inclusdo do exame para deteccdo de doencga falciforme, na fase II do Programa Nacional de
Triagem Neonatal, instituido pela Portaria n® 822/GM, de 6 de junho de 2001;

Considerando a importancia médico-social do inicio precoce do tratamento na rede de assisténcia do Sistema
Unico de Satde; e

Considerando que historicamente a Hemorrede Ptblica é referéncia reconhecida no tratamento

dessas enfermidades,

RESOLVE:

Art. 12 Instituir, no ambito do Sistema Unico de Satde - SUS, como diretrizes para a Politica Nacional de
Atencao Integral as Pessoas com Doenga Falciforme e outras Hemoglobinopatias:

I - a promog¢do da garantia do seguimento das pessoas diagnosticadas com hemoglobinopatias pelo Programa
Nacional de Triagem Neonatal (PNTN), recebendo os pacientes e integrando-os na rede de assisténcia do Sistema
Unico de Satde - SUS a partir, prioritariamente, da Hemorrede Ptblica, e provendo assisténcia as pessoas com
diagnéstico tardio de Doenca Falciforme e outras Hemoglobinopatias, com a criagdo de um cadastro nacional de
doentes falciformes e outras hemoglobinopatias;

Il - a promog¢do da garantia da integralidade da atencdo, por intermédio do atendimento realizado por equipe
multidisciplinar, estabelecendo interfaces entre as diferentes dreas técnicas do Ministério da Saude, visando a
articulag@o das demais a¢gdes que extrapolam a competéncia da Hemorrede;

IIT - a institui¢do de uma politica de capacitagdo de todos os atores envolvidos que promova a educacdo
permanente;

IV - a promogdo do acesso a informacdo e ao aconselhamento genético aos familiares e as pessoas com a doenca
ou o traco falciforme;

V - a promogdo da integracdo da Politica Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com Doenga Falciforme e
outras Hemoglobinopatias com o Programa Nacional de Triagem Neonatal, visando a implementacdo da fase II
deste ultimo e a aten¢do integral as pessoas com doenga falciforme e outras hemoglobinopatias;

VI - a promocgdo da garantia de acesso aos medicamentos essenciais, conforme protocolo, imunobiolégicos
Especiais e insumos, como Filtro de Leucdécitos e Bombas de Infusio; e

VII - a estimulacdo da pesquisa, com o objetivo de melhorar a qualidade de vida das pessoas com Doenca
Falciforme e outras Hemoglobinopatias.



Pardgrafo tnico. As diretrizes de que trata este artigo apdiam-se na promog¢do, na prevengdo, no diagnéstico
precoce, no tratamento e na reabilitacdo de agravos a satde, articulando as dreas técnicas cujas acdes t€m
interface com o atendimento hematolégico e hemoterapico.

Art. 22 Cabera a Secretaria de Ateng@o a Sadde adotar, no prazo de 45 (quarenta e cinco) dias, as providéncias
necessdrias ao cumprimento do disposto nesta Portaria.

Art. 3% Esta Portaria entra em vigor na data de sua publicagdo.

SARAIVA FELIPE
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