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

Resumo: As propostas de politicas de satde para a populagéo negra tém uma historia recente
no cenario politico brasileiro, com um destaque especial para o Programa Nacional de Anemia
Falciforme (PAF). Esse programa € o resultado das agdes politicas do movimento negro em prol
do reconhecimento da anemia falciforme como uma doencga prevalente na populagéo negra
brasileira. No seio dessa agao politica foram elaborados discursos sobre a anemia falciforme
que ressaltam, a partir de pressupostos bioldgicos e epidemiolégicos, o carater racial dessa
doenca. O proposito deste artigo € criticar tais pressupostos, enfatizando as implicacdes éticas
decorrentes da racializagao das doengas.
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Copyright © 2006 by Revista As propostas de politicas de saude para a
Estudos Feministas populacdo negra tém uma histéria recente no cenario
politico brasileiro. Em 1995 o Governo Federal instituiu o
Grupo de Trabalho Interministerial para Valorizagcdo da
Populacédo Negra (GTl) composto por oito membros da
sociedade civil vinculados ao Movimento Negro e oito
representantes de ministérios federais, dentre os quais o
Ministério da Saude, com a funcéo de elaborar, propor e
promover politicas governamentais relacionadas a
cidadania da populacdo negra. Juntamente com a
criagcao do Programa Nacional de Direitos Humanos, nesse
mesmo ano, o governo brasileiro reconhece e formaliza a
raca como critério para definicdo e direcionamento das
! Peter FRY, 2000. politicas publicas.! No ano seguinte, os representantes do
grupo tematico da saude vinculado ao GTl realizaram uma
reunido técnica intitulada “Mesa redonda sobre a saude
da populacao negra” que contou com a participacao de
pesquisadores, militantes, médicos e técnicos do Ministério
da Saude. O relatério final dessa reunido apresentava um
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quadro esquematico dos agravos relacionados a satde
da populagéo negra, divididos em quatro grupos segundo
um continuum de vulnerabilidade que se estendia do
biolégico ao ambiental. No primeiro grupo encontram-se
as doencas classificadas como geneticamente
determinadas, de berco hereditario, ancestral e étnico, em
que se destaca a anemia falciforme. A etiologia
monogénica da anemia falciforme e a sua maior
prevaléncia entre negros e pardos sao tidas como atributos
que justificariam o destaque dado a essa patologia entre
aquelas geneticamente determinadas. Nos outros trés
grupos estdo um conjunto de ocorréncias, condicoes,
doencas e agravos adquiridos, derivados de condigdes
socioecondmicas e educacionais desfavoraveis, além da
intensa pressao social que caracterizaria, segundo Fry,2uma
elisdo entre raca e classe atribuindo uma especificidade
cultural & populacao negra que a tornaria mais suscetivel
a essas doencas.

A proposi¢cdo nessa reunido de um Programa
Nacional de Anemia Falciforme (PAF) pelo Ministério da
Saude teve importante contribuicdo feminina e feminista
do Movimento Negro, que vé sua ligagao com as iniciativas
governamentais como uma conquista prépria.® Em
acréscimo, diversos trabalhos de intelectuais negras
buscaram destacar a relevancia do enfoque racial na
epidemiologia da anemia falciforme entre as mulheres
negras e suas repercussdes na saude reprodutiva dessa
populacdo.* Vale ressaltar que no tocante as questdes
relativas a procriagdo e anemia falciforme, embora os
documentos elaborados pelo Ministério da Saude®
enfatizem o papel do aconselhamento genético como um
componente assistencial importante,® os aspectos mais
controversos de alguns dos seus desdobramentos, como o
diagndstico pré-natal e a interrupgcao da gestacgao,
carecem de uma abordagem critica que oriente o0s
profissionais de saude quanto aos procedimentos a serem
adotados na entrevista com o paciente.

Decorridos quatro anos da elaboracéo do PAF
alguns militantes do Movimento Negro cobravam uma maior
sensibilizagcdo das autoridades para a gravidade do
problema de salde publica (a anemia falciforme) e uma
acao politica do Ministério da Saude na divulgacao,
promocdo e acompanhamento da implantagcdo do
programa no nivel nacional. As mudancas ocorridas nos
ultimos anos no Programa Nacional de Sangue e
Hemoderivados, responsavel pela coordenagéao do PAF, sdo
apontadas como fatores adicionais que restringiram as
acdes do Governo Federal, na maioria das vezes, as
atividades de informacgdo e educacdo genética para a
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anemia falciforme.” A publicacéo pelo Ministério da Saude,
no ano de 2001, da Portaria n® 822 que incluiu as
hemoglobinopatias, dentre elas a anemia falciforme, no
Programa Nacional de Tiagem Neonatal criou uma situacao
de impasse entre 0s especialistas e militantes do Movimento
Negro. Para alguns especialistas, os beneficios dessa
portaria resultariam da garantia de igualdade de acesso
aos testes de triagem a todos os recém-nascidos brasileiros,
independentemente da origem geografica, raca e classe
sécio-econdmica, adequando essa triagem as
caracteristicas étnicas da populacao brasileira.® O
desenvolvimento de acdes de confirmagéo diagnostica,
acompanhamento e tratamento das doencas falciformes,
de outras hemoglobinopatias de interesse a satude publica
e de algumas doencgas genéticas (fenilcetonuria,
hipotireodismo congénito, fibrose cistica) contrapunha o
carater mais abrangente do Programa Nacional de Triagem
Neonatal ao particularismo do PAE Para alguns militantes
do Movimento Negro, a Portaria n® 822 foi interpretada
como desconhecimento, omissdo e desrespeito do
Ministério da Saude a uma conquista do movimento e as
proprias definicdes politicas do governo.®

A disting&o nas tomadas de posicdo dos militantes
do movimento negro e dos especialistas acerca dos rumos
politicos do PAF revela as tensdes decorrentes de um espaco
de interlocugcdo com interesses distintos, sendo que a
dindmica do processo, descrita por José Carlos dos Anjos,*°
é caracterizada pela simultaneidade da consolidagcdo da
probleméatica de saude dos negros nas arenas publicas e
da génese do proprio grupo étnico como portador dessa
problematica. Assim, de acordo com Anjos, “a luta pela
definicdo do carater da relacao entre o problema social e
0 grupo social é uma tipica luta que reinventa o grupo ao
inventar o principio de legitimidade de sua demanda”.**
Na opinido desse autor, as intervencdes dos especialistas
municiariam os grupos excluidos para a reivindicagéao de
politicas especiais e favoreceriam a emergéncia de
processos de mediagdo que se contrapdem ao processo
de racializacdo de populacdes pelo registro biolégico de
pureza racial. Entretanto, se tomamos um conjunto de
proposicdes e recomendacdest? para uma politica de
saude direcionada a populacéo negra, o que se destaca
nesses documentos € a associacdo de uma experiéncia
especifica de adoecimento pautada pela afirmacéo de
uma singularidade biolégica que atribui um carater étnico-
racial a um grupo de doencgas, dentre as quais se encontra
a anemia falciforme. No tocante a saude, o Movimento
Negro critica o mito da brasilidade inclusiva por meio da
desconstrugcao étnico-cultural e a afirmacédo do carater
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multicultural.*®* Nesse movimento que reivindica a
legitimidade da medicina popular de matriz africana e as
contribuicdes das manifestacdes afro-brasileiras na
promocéao a saude, tal critica convive de maneira pacifica
com o essencialismo racial e a racializagao das doengas.
Como nota Fry, o Programa da Anemia Falciforme n&o
apenas associa essa doencga genética a um corpo negro.
No Brasil ela tem “um efeito pragmatico: o de contribuir
para a constituicdo da ‘raca negra’ como algo real e
natural”.*

Tomando como ponto de partida 0s pressupostos
biolégicos e epidemioldgicos que sustentam as afirmacgdes
sobre o carater racial da anemia falciforme, busquei criticar
nesse artigo tais fundamentos, ressaltando as implicagdes
éticas da racializacdo da anemia falciforme e possiveis
conseqliéncias aos cuidados em saude.

Critica da racializagcdo da anemia
falciforme

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

A hip6tese mais comum entre 0s geneticistas para o
desenvolvimento do trago da anemia falciforme seria a de
que se trata de um evento de selecao natural em seres
humanos cuja forma heterozigética oferece protecado
parcial & maléaria.*® Disso decorre que a anemia falciforme
pode ser encontrada primariamente naquelas populagdes
cujos ancestrais sao provenientes de regides onde a malaria
apresenta ou apresentou um padrdo endémico - Africa
Central e Ocidental, regido mediterranea (sul da Italia,
Grécia, Turquia), Peninsula Arabica e india. A pigmentacéo
da pele, a textura do cabelo e a forma dos Iabios e do
nariz sdo determinadas por tragos oligogénicos que
emergiram como adaptacdes a forgas seletivas, tais como
a radiacao solar e o calor. Entretanto, a associagéo entre
pigmentacao da pele e alta transmissao de malaria ndo é
significativa para a ocorréncia da anemia falciforme, como
demonstram os dados da Papua Nova Guiné, onde seus
habitantes apresentam a cor da pele e as taxas de
incidéncia de malaria semelhantes as da Africa. Naquela
regido, a selegcdo de um gene deletério pela vantagem
de sobrevivéncia para a malaria resultou na maior
incidéncia de um trago genético para ovalocitose
melanésia, agravo distinto da anemia falciforme.'” A
relevancia dada a pele negra e a origem africana, em
detrimento das demais cores de pele e areas geogréficas,
€ significativa porque, ao associar a anemia falciforme a
um corpo negro especifico, ela tanto refor¢a vinculos de
identidade com uma Africa ancestral, origem dos escravos
que introduziram a doenca no continente americano,
quanto marca esse corpo com o0s esteredétipos de
debilidade e defeito atribuidos a essa doengca. Como
assinala Paul Brodwin,*® a associagcdo entre genética e
ancestralidade anuncia uma conexéo geracional de longo
prazo que ratifica ou mesmo cria conexfes sociais no
presente, dando um cunho cientifico as questdes
relacionadas ao campo cultural e politico.

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

A classificacéo étnico-racial é construida com base
em diferengas reais ou atribuidas e reflete a intersecéo de
condigdes historicas, fatores econdmicos, politicos, legais
e socioculturais especificos. A adequacgéao do uso cientifico
das categorias raciais pode ser avaliada pela capacidade
de replicabilidade dos resultados obtidos quando sao
utilizadas as categorias raciais, consolidando informacdes
consistentes em diferentes contextos por meio de métodos
comparaveis. Para os propdsitos da vigilancia em saude
publica, a classificagéo étnico-racial deveria ser idéntica
quando medida com diferentes instrumentos em periodos
similares de tempo.?° Todavia, 0 que se observa € que as
classificagdes étnico-raciais variam ao longo do tempo
dentro de um mesmo pais, entre paises ou de acordo com
o0 modo de atribuicdo, as caracteristicas particulares da
populacdo e do contexto urbano.?* A forma como sao
formuladas as perguntas sobre raca ou etnicidade (grupo
étnico, origem étnica, ancestralidade) e as categorias
raciais utilizadas nos formularios também contribuem para
entendimentos distintos quanto a heranca que sao
independentes da cor da pele e da hemoglobinopatia.
Essa variabilidade na classificacdo racial pode repercutir
nas estatisticas de uma doencga segundo o grupo étnico-
racial. Vejamos, por exemplo, os critérios utilizados para
classificacao racial dos progenitores de criangas rastreadas
em triagem neonatal para hemoglobinopatias no Brasil.??
Nesses estudos, os grupo étnicos foram definidos levando
em consideracdo a cor da pele e olhos, a textura do cabelo
e o formato do nariz e labios (espessura). Desse modo, um
individuo que fosse considerado branco no Brasil poderia
ser classificado como negro nos EUA, o que resultaria na
variagao tanto do numerador quanto do denominador do
indicador e conseqientemente das taxas estimadas para
a prevaléncia da doencga nos negros. Podemos também
supor que a inclusdo da categoria “mestico” na
classificacao racial norte-americana provocaria mudancas
nas estatisticas da anemia falciforme daquele pais.

Do ponto de vista da saude publica e da
epidemiologia, o uso da classificagcdo étnico-racial é
recomendado como uma medida substituta para a
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ancestralidade e, por conseguinte, para o risco da heranca
de tracos genéticos mais prevalentes em determinadas
areas geogréaficas. Nos estudos genéticos, o uso da
ancestralidade auto-relatada reduz a proporcéo de falso-
positivos quando ha uma forte correlacao entre o risco da
doenca e a ancestralidade genética. Porém, dado que
esses estudos buscam identificar loci de suscetibilidade com
pequenos efeitos utilizando um grande numero de
participantes e testes de significAncia para analise dos
dados, pequenas diferencas na ancestralidade entre casos
e controles podem produzir associacfes estatisticamente
significativas incorretas.?® No Brasil, dado o alto grau de
mistura genética, Flavio Parra et al.?* ressaltam que a
classificagcdo por cor da pele ndo € uma boa preditora
para a ancestralidade africana, pois pessoas classificadas
em categorias distintas de cor compartiham a mesma
propor¢cdo de ancestralidade africana. No caso de
populagdes com miscigenagao mais recente, por exemplo
a Gra-Bretanha, Peter Aspinall et al.?* assinalam que a
adequacao da classificacdo para identificagdo das
populacdes sob risco de hemoglobinopatias depende da
inclusdo nas categorias raciais de todos 0s grupos étnicos
passiveis de serem portadores dos tracos genéticos. Porém,
esses autores destacam a dificuldade na identificacéo
étnica, ressaltando que as perguntas dos questionarios tém
utilizado uma gama variada de termos e levam o0s
respondentes a interpreta-las de maneiras distintas. As
revisdes sistematicas referentes ao uso das variaveis de
identificacdo étnico-racial nas pesquisas em saude tém
apontado a auséncia tanto de definicdes conceituais e
operacionais de raca e etnicidade quanto de justificativas
para o seu uso que podem repercutir no modo como s&o
interpretadas as associagdes e correlacdes entre doenca
€ grupo étnico.?

Além disso, a etiologia e a variabilidade do quadro
clinico, a interagao entre fatores genéticos e ambientais na
gravidade da doenca e a correspondéncia entre
marcadores genéticos e caracteristicas fenotipicas colocam
dlvidas quanto a relevancia da raca na etiologia das
hemoglobinopatias. A transmisséo dos alelos susceptiveis nas
hemoglobinopatias apresenta um padréo de segregacao
por parentesco conformando linhagens de risco e ndo
genadtipos raciais. No caso da anemia falciforme, os
pacientes apresentam uma variabilidade clinica que pode
cursar com quadros de maior gravidade, outros mais
benignos e alguns quase assintomaticos.?” A variabilidade
clinica depende tanto de fatores ambientais, por exemplo
o nivel s6cio-econdmico, o acesso a assisténcia médica e
a prevencédo de infecgdes, quanto de fatores adquiridos,
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como os niveis de hemoglobina fetal (HbF), a concomitancia
de alfa-talassemia e os haplotipos associados ao gene da
HbS. As anemias falciformes com niveis mais elevados de
HbF associadas a talassemia ou com os haplétipos Senegal,
Arabe-Indiano e Benin apresentam um curso mais benigno
da doenca.® A combinacao desses fatores genéticos no
individuo esta relacionada a ancestralidade e ndo guarda
uma vinculagdo com a ocorréncia de tracos fenotipicos
associados a raca negra. Os estudos de genética
populacional mostram que a variagcdo humana nao é
concordante, ou seja, alguns tragcos genéticos tendem a
variar independentemente de outros tracos.?® A ocorréncia
da mutacdo no gene da hemoglobina, que da origem a
hemoglobina S da anemia falciforme, ndo esta associada a
presenca do gene (ou grupo de genes) que define uma
determinada cor da pele ou textura dos cabelos. Desse
modo, grandes diferengcas no genoétipo para
hemoglobinopatias (genes da anemia falciforme, beta-
talassemia e hemoglobinas C, D e E) correspondem a
diferencas variadas, algumas vezes imperceptiveis, nos
tracos fenotipicos, ou seja, pessoas classificadas como
brancas, pardas e negras compartiham de um mesmo
diagnostico para a anemia falciforme. Além disso, as
mudancas na frequéncia de alelos nas populagdes que
produzem a diferenciacdo genética entre grupamentos
humanos devem-se a sele¢ao natural, resultante da variagao
populacional entre genétipos individuais nas suas
probabilidades de sobrevivéncia e/ou reprodugéo, assim
como a mutacao, a deriva genética, a migragcdo e a
condicionantes socioculturais.®® Esses fatores interferem no
fluxo génico das populagdes e contribuem para a
persisténcia de um traco ou doenca genética em
determinados grupos, sem que por isso se constituam em
um atributo biolégico de grupos étnico-raciais. Simon Dysons!
assinala que os profissionais de salude, ao apoiarem suas
condutas praticas em nocdes de raca como entidade
biolégica fundamentada no senso comum (ingenuidade
biolégica) ou mesmo na formalizagcao de categorias étnicas
construidas socialmente, tais como as classificagcdes do
censo (ingenuidade socioldgica), terdo dificuldades em
compreender as diversas dimensdes do plano onde se
desenrola a doenga, comprometendo, dessa maneira, a
provisdo de um servico apropriado.

Implicagcdes da racializagéo no cuidado a
saude

Robert Proctor®? assinala que as discussdes sobre
raca, genética e doenca tém lugar em um espaco politico
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DARDET, 2003.

3 Julie SZE e Swati PRAKASH, 2004.

onde as questdes de poder, ética, cidadania e identidade
se entrelagcam conformando praticas discursivas
contraditérias e onde individuos e profissionais de saude, a
partir dos conhecimentos disponiveis, estdo envolvidos na
construgdo e negociacao de sentidos e significados. Esse
autor reitera que o uso de argumentos bioldégicos para
explicar problemas sociais intrataveis tem sido uma
estratégia comum e conveniente no campo cientifico e,
na sua opinido, o estudo das diferencas humanas néo
constitui um empreendimento inerentemente maléfico.
Todavia, o fator de preocupacao estaria nas explicagdes
genéticas que apontam para uma certa continuidade entre
gendmica e eugenia® no que diz respeito a uma forte
tendéncia ao determinismo bioldgico correlacionado a
uma visdo reducionista da genética, segundo a qual o
destino dos individuos é definido pelos seus genes. Isso leva
a uma énfase maior nos ‘defeitos’ individuais do que nas
alterac6es produzidas no/pelo meio ambiente e, por sua
vez, ao fortalecimento de uma concepcgéao errdnea de que
a natureza (nature) € mais importante que o ambiente
(nurture) no desencadeamento de certas doencas.
Algumas das metaforas utilizadas na genética como mapas
e codigos, através de catacreses, reforcam a idéia de que
basta conhecer a localizag&o dos genes para interpreta-
los e compreender o seu significado, sem se levar em conta
o contexto e a influéncia dos fatores ambientais.*

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

Na anemia falciforme, os efeitos de uma
discriminac&o genética podem se manifestar na indistingéo
entre o status de portador e o status de homozigoto; na
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compreensdo errdnea da variabilidade clinica da doenca,
da severidade ou de sua relevancia para o desempenho
de determinadas atividades laborais; no duplo padréo de
discriminacdo com relacdo ao teste (discriminado se
testado, discriminado se ndo é testado) e na sobreposicdo
de discriminagdes pela associagdo entre doenga e grupos
étnicos. Medidas discriminatdrias, tais como a suspensao
na concessao de beneficios pelas empresas ou na
contratacdo de mao-de-obra, e um desinteresse pelos
legisladores na aprovacao de medidas mais fortes de
prevencdo da exposicdo ambiental ou de protecdo do
consumidor sdo o resultado da genetizagao da saude.

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

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

Um aspecto ético relevante da associagcao entre
raca e genética € a adocao de perfis ou esteredtipos raciais
(racial profiling/estereotyping) na pratica de saude, que
podem influenciar as decisbes tomadas pelos profissionais
acerca do diagnostico e tratamento dos pacientes e,
consequientemente, com efeitos negativos na qualidade
da atencao e na evolucao clinica desses pacientes. O viés
racial (racial bias) faz com que o profissional de saude
julgue o paciente com base na percepcéo de que esse
individuo pertence a uma Unica categoria humana (raca
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ou etnicidade), ignorando outros atributos ou categorias
de pertenca. O viés racial pode levar a duas formas de
discriminacao estatistica que influenciam na probabilidade
diagndstica subjacente — a assungao de que o paciente
apresenta uma dada doenca (hipotese da prevaléncia)
ou maior ocorréncia de erros na leitura dos sinais
diagnosticos de membros de minorias étnico-raciais.
Michelle Ryn e Jane Burke®” mostraram como a percepgao
dos médicos acerca dos seus pacientes com doenca
arteriocoronariana era influenciada pelas caracteristicas
sociodemograficas desses pacientes, sendo os pacientes
negros e de mais baixa renda vistos de maneira mais
negativa do que os pacientes brancos e de estratos sociais
mais elevados. Nesse estudo, os médicos relataram os mais
baixos sentimentos de afiliacdo com os pacientes negros,
associando-0s a uma maior probabilidade de serem néao
aderentes a reabilitacdo cardiaca, ao abuso de
substancias e a precariedade quanto ao apoio social, além
de serem percebidos como menos inteligentes que os
pacientes brancos, mesmo quando o sexo, a idade, a
renda e a educagao eram controlados na andlise. Essas
crencas implicavam uma avaliacao diferenciada segundo
a raca para revascularizagéo, independentemente da
adequacdo clinica desse procedimento e das
caracteristicas demograficas do paciente. Na salde
mental, Lonnie Snowden®* destaca duas conseqiiéncias do
viés racial — a sobrepatologizacdo, na qual o compor-
tamento pouco familiar aos médicos de individuos
pertencentes a minorias € interpretado como uma
manifestacdo de doenca, e a minimizagdo, quando 0s
profissionais ignoram manifestagdes genuinas de doenca
mental, compreendendo-as como especificidades
culturais.

Embora descrito mais freqiientemente no ambito
individual, o viés racial pode ocorrer também no nivel
coletivo quando pressupostos infundados tornam-se
crengas normativas compartilhadas por membros de redes
de profissionais e organizagdes ou quando as autoridades
e membros da comunidade preconizam normas de
comportamento aceitavel segundo os padrdes de grupos
étnico-raciais majoritarios. Dentre as causas apontadas
para a ocorréncia de vieses e estereotipias raciais esta o
erro de aplicagao,® ou seja, a incorporagao e atribuigdo,
pelos provedores e profissionais de salde, a cada individuo
do grupo das probabilidades estimadas para o grupo nos
estudos epidemioldgicos, levando a uma associacao
etiolégica e estigmatizacdo genética de grupos étnico-
raciais especificos — por exemplo judeus asquenazis e
cancer de mama; negros e anemia falciforme. As
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estatisticas populacionais, consistentes com 0s vieses
dominantes de especificidades biolégicas das racas,
acabam por fortalecer e manter intocadas essas
associacdes mesmo diante das criticas que ressaltam que
a Unica esséncia irredutivel da natureza é a variacdo e
que as medidas estatisticas sdo meras abstragcfes da
realidade.

A designacao racial no contexto do manejo clinico,
de acordo com Robert Schwartz,*® ndo apenas contradiz o
que aprendemos da biologia, da genética e da histdria,
mas também abre as portas para iniqlidades no cuidado
a saude. O autor questiona a concepcgdo biolégica de
raca na criacdo de drogas direcionadas a grupos étnico-
raciais especificos, levantando duvidas sobre a
capacidade de como um médico saber se dado paciente,
que pode se identificar como pertencente a mais de um
grupo étnico-racial, tem ou n&o a combinagé&o de alelos
que garantira a eficacia de uma determinada droga.
Michael Root* sublinha que, se um médico deseja ser justo
com seu paciente, ele ndo deve trata-lo como
representante de um grupo racial, uma vez que a raca
pode mascarar outras variaveis de nivel populacional que
estao relacionadas a exposi¢cdes relevantes a saude. Além
disso, € improvavel que 0s genes responsaveis pela
determinacao de certas caracteristicas fisicas possam ser
logicamente vinculados a complexidade de doencas de
etiologia multifatorial ou a efeitos terapéuticos de drogas.

Esteredtipos étnicos ou raciais pejorativos,
incapacidade em responder a diversidade, julgamentos
negativos e atitudes racistas sdo fatores que afetam a
autonomia e a escolha individual dos pacientes oriundos
de grupos étnicos minoritarios que buscam os servigos de
salude, em especial os servicos de aconselhamento
genético. Esses fatores comprometem a comunicacao
efetiva entre paciente e profissional de saude e,
consequientemente, a satisfagéo, adeséo, confiancga,
utilizag&o dos servigos e o resultado final da agéo em saude.
A baixa qualidade do cuidado, a informacéo inadequada,
a insensibilidade as preocupacdes, interesses e
perspectivas individuais contribuem, desse modo, para a
manutencdo e ampliacdo das iniqlidades étnico-raciais
no cuidado em saude. Varios autores* ressaltam que falhas
na comunicagdo durante a troca de informacdes entre
profissionais e pacientes sdo mais provaveis de ocorrer
quando ha diferencas de poder entre esses dois grupos,
agravando-se quando elas refletem relagdes historicas de
exploracéo e subordinacao.

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

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

Embora ja se tenha um conhecimento razoavel sobre
a magnitude das diferengas étnico-raciais na saude, ainda
estamos pouco cientes das dindmicas causais que
determinam a distribuicdo diferencial dos problemas de
saude, pré-requisito para o desenvolvimento e
direcionamento de programas e servigos efetivos para
reducdo das iniquidades. A correlagéo pouco critica entre
doenca e ragca tomada como ente natural nas explicagdes
sobre as iniqlidades em saude pode limitar a prevencao
primaria e perpetuar idéias que de modo simplista e
inadequado atribuem araca o que € devido, narealidade,
a fatores s6cio-econdmicos e ambientais. O beneficio das
acdes em salde para 0s grupos étnico-raciais e para 0s
pobres depende de um entendimento, pelos programas
de saude, do conceito e do significado das diferencas
humanas e como essas diferencas interagem criticamente
na apropriagcéo das informacdes sobre salude e doenca
diante de normas e valores que se distanciam dos
estereodtipos tradicionais.

O predominio de uma vis&do reducionista acerca do
papel dos fenbmenos sociais na origem e manutencéo de
condicBes desiguais de saude decorre, em grande medida,
de uma abordagem metodolégica hegemdnica nas
ciéncias da saude que trata os fatores sociais como
exposicdes, que considera o individuo como um agente
que cria o seu proprio status de salde e que vé o racismo
como uma propriedade psicoldgica dos individuos e ndo
uma correlacdo de saberes e poderes que estruturam 0s
sistemas sociais e promovem beneficios econdmicos e
politicos para os grupos dominantes. Esses aspectos
influenciam a maneira como os pesquisadores pensam suas
hipoteses, a coleta e 0 manejo dos dados e a elaboragao
de argumentos cientificos para corroborar os seus achados.
Por essa razéo, faz-se necesséaria uma critica dos marcos
tedricos subjacentes aos modelos explicativos da
associacéo entre raca e doencgas, de modo a construir
uma concepcao de processo salde-doenca que
reconheca os caminhos nos quais as ideologias de raca,
de classe e de género estdo, inevitavelmente, incorporadas
as teorias cientificas.

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

No caso brasileiro, isso implica a avaliagao dos
pressupostos subjacentes as propostas de politicas de saude
para a populacdo negra e como eles se relacionam as
especificidades histéricas e sociais da construcéo da raca
no nosso pals, as caracteristicas particulares da
classificacdo racial e da percepcao da discriminagcao
racial, as resultantes éticas das propostas politicas e aos
principios de universalidade, integralidade e equidade que
orientam as acdes do Sistema Unico de Saude. No que
tange ao PAF, o controle da reproducdo por meio da
racionalidade médica e das metas epidemioldgicas de
reducdo da prevaléncia da anemia falciforme choca-se
com os ditames da autonomia reprodutiva e demanda uma
acao critica com respeito as implicacdes éticas e politicas
subjacentes as acOes desse programa.

A maneira como operacionalizamos as respostas a
questdo racial na saude pode nos levar a dois caminhos
distintos — desnaturalizar a raca, trata-la como uma
adscricao social que molda as oportunidades de individuos
e grupos, direcionando os nossos esforcos para a
eliminacao do racismo e das iniqlidades raciais na satde,
ou naturalizar a raga, tomando a realidade da doenca
como reflexo unilateral da estrutura biolégica/genética,
perpetuando, nas palavras de Gilroy,*” a assinatura mais
perniciosa da modernidade.
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On The Razor’s Edge: Sickle Cell Anemia, Race and The Implications in Health Care
Abstract: The political propositions in health for the black population have a recent history in the
Brazilian political setting, with a special highlight to the National Program on Sickle Cell Anemia.
This program is an output of political actions launched by the black movement on behalf of the
recognition of sickle cell anemia as prevalent disease among Brazilian black population.
Discourses on the sickle cell anemia have been built in the core of that political action, stressing,
based in biological and epidemiological assumptions, the racial character of this disease. The
objective of this article is to criticize those assumptions, emphasizing the ethical implications of
disease racialization.

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