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ANEMIA FALCIFORME COMO EXPERIENCIA: RELACOES ENTRE
VULNERABILIDADE SOCIAL E CORPO DOENTE ENQUANTO
FENOMENO BIOCULTURAL NO ESTADO DO PARA

Resumo

A Anemia Falciforme (AF) é uma doenga cronica, hereditaria, que
tem elevada prevaléncia na populacio afrodescendente brasileira. Na
Amazonia, ainda hd poucos estudos sobre a realidade vivenciada pelos
individuos por ela afetados. O agravo ¢ entendido como um fenémeno
biocultural por envolver aspectos evolutivos, genéticos, ambientais, so-
cioecondmicos e culturais que influenciam a vivéncia cotidiana dos in-
dividuos. Esta pesquisa, de cunho qualitativo, etnografico, foi realizada com
uma amostra de 40 pessoas HB*SS — ou seus responsaveis, quando cfi-
ancas — moradoras de diversos municipios do Estado do Par4, representando
cerca de 10% das pessoas em tratamento no centro de referéncia em doen-
¢as hematolégicas do Estado. Analisa-se a situagdo de vulnerabilidade
social dos sujeitos, suas percepgdes de Sazide e Doenga, os tratamentos
complementares (folk medicine) utilizados, seu conhecimento sobre diag-
nostico, estigmas e preconceitos sofridos, representacoes e experiéncias
de vida, e suas dificuldades de acesso e acessibilidade aos servicos de
saide (SUS) na perspectiva de compreender a experiéncia de viver com AR
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SICKLE CELL ANEMIA AS EXPERIENCE: RELATIONS
BETWEEN SOCIAL VULNERABILITY AND SICKNESS AS A
BIOCULTURAL PHENOMENON IN THE STATE OF PARA

Abstract

Sickle Cell Anemia (SCA) is a chronic, hereditary disease with high preva-
lence among people of African descent in Brazil. There are few studies
about the reality of the affected individuals in the Amazon. SCA can
be considered a biocultural disease as it involves evolutionary, genetic,
environmental socioeconomic and cultural aspects which influence the
daily living of the patients. This qualitative, ethnographic research was
conducted with a sample of 40 individuals HB*SS — or their parents,
when children — from several municipalities of Para State representing
about 10% of the people in treatment at the Para State reference center
on blood diseases. The study investigates the social vulnerability, life ex-
periences, perceptions of health and illness, use of folk medicine, stigma
and prejudice suffered, and difficulty of access to public health services
(SUS) of the individuals affected in order to understand the experience
of living with SCA.

Keywords: Sickle Cell Anemia, social vulnerability, Amazonia
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Anemia Falciforme como experiéncia

ANEMIA DE CELULAS FALCIFORMES COMO EXPERIENCIA:

LAS RELACIONES ENTRE LA VULNERABILIDAD SOCIAL Y
CUERPO ENFERMO COMO FENOMENO BIOCULTURAL EN
EL ESTADO DE PARA

Resumen

LLa anemia de células falciformes es una enfermedad cronica, hereditaria, que
tiene una alta prevalencia en personas de ascendencia africana en Brasil. En
la Amazonfa existen pocos estudios sobre la realidad que viven las personas
afectadas por esta enfermedad. La queja se entiende como un fenémeno
biocultural, ya que se refiere a aspectos evolutivos, genéticos, ambientales, so-
cioeconémicos y culturales que influyen en la vida cotidiana de las personas.
Hsta investigacion cualitativa, etnografica, se realiz con una muestra de 40
personas HHB*SS — o sus cuidadores en el caso de los nifios — que viven en
diferentes ciudades del estado de Para, lo que representa alrededor del 10%
de las personas que reciben tratamiento en el centro de referencia hema-
tologico del estado. La vulnerabilidad social de los sujetos, sus percepciones
de la salud y la enfermedad, los tratamientos adyuvantes (medicina popular)
utilizados, su conocimiento del diagnéstico, estigmas y prejuicios sufridos,
representaciones y experiencias de vida, y las dificultades de acceso y la ase-
quibilidad de los servicios de salud (SUS) fueron analizados para comprender
la experiencia de vivir con anemia falciforme.

Palabras clave: Anemia de células falciformes, vulnerabilidad social,
Amazonia
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INTRODUCAO

De acordo com o Protocolo Hemominas
(Brasil 1993), a Anemia Falciforme
(AF) é entendida como:

Uma doenca hereditaria (...) A
principal caracteristica ¢ a alteracao
do glébulo vermelho do sangue e
¢ muito frequente na populagio
negra (preta e parda), mas tam-
bém pode ocorrer em brancos. As
pessoas com anemia falciforme
recebem tanto do pai como da
mae hemoglobina tipo S. Elas sao
identificadas como SS. Os glébulos
vermelhos dessas pessoas, em de-
terminados momentos, podem ficar
no formato de foice ou meia-lua, que
sao mais rigidos e tém dificuldade
pata passat pelos vasos sanguineos,
dificultando a circulacio do sangue

(Brasil 1993: 2-3).

A AF ¢é um agravo de consideravel
prevaléncia em populagoes variadas
em todo o mundo, tendo sido descrita
pela primeira vez pelo médico norte
americano James Herrick, de Chicago,
em 1910. Em 1904, ao examinar um
paciente internado, um estudante uni-
versitario “negro” de 20 anos de idade,
que apresentava uma série de sinto-
mas (febre, tosse, cansaco, tontura,
falta de ar, dor de cabeca ¢ membra-
nas mucosas visivelmente palidas),
Herrick realizou um exame sanguineo
detalhado, o qual revelou uma anemia
acentuada, com hemacias irregulares
pouco usuais, com células em forma
de “foice”, o que o levou, algum tem-
po depois, a anunciar a descoberta da
entidade clinica AF (Perin et al. 2000).

Anualmente cerca de 25.000 a 30.000
pessoas nascem com Anemia Falci-

forme (HB*SS) no Brasil. A ocorréncia
do Traco Falciforme (HB*AS) chega a
200.000 nascimentos por ano na popu-
lacio em geral (Cangado 2007). A es-
timativa da distribuicdo do gene HB*S
no Brasil é bastante heterogénea, depen-
dendo da composicao etnogeografica ou
filogeogratica da populagdo. A prevalén-
cia de alelos heterozigotos para a HB*S
¢ maior nas regides Norte e Nordeste
(6% a 10%); enquanto nas regides Sul
e Sudeste a prevaléncia ¢ menor (2% a
3%,). Independente da frequéncia, a AF
constitui um sério problema de saude

publica no pais (Zago et al. 1992).

De acordo com Paulo Cesar Naoum
(2000), inumeros fatores contribuem
para as caracterfsticas da AF no Brasil:

A diversidade que caracteriza a
anemia falciforme (no Brasil) estd,
em parte, relacionada a sua oti-
gem multicéntrica e que envolve
populagées com diferentes anor-
malidades genéticas de proteinas
e enzimas eritrocitarias. Entre os
interferentes ambientais destacam-
se as situacoes sociais, econdmicas
e culturais do doente, e que tem
influéncia no curso de sua doenca
(Naoum 2000: 147).

A AF surgiu no continente africano
e resulta de uma mutacdo genética,
que tem em sua otigem um evento
microevolutivo (Lewin 1999). O pro-
cesso seletivo ocorreu possivelmente
h4 milhares de anos, como resultado
de coevolucao entre algumas popula-
¢bes humanas e o protozoario causa-
dor da malaria (Plasmodinm falciparum).
A selecao natural favoreceu os indi-
viduos que possufam a mutacao em sua
hemoglobina, em detrimento da hemo-

Amazon., Rev. Antropol. (Online) 5 (1): 10-36, 2013



globina considerada normal, represen-
tada por HB*A4.A. Individuos hetero-
zigotos, representados por HB*AS,
sao mais resistentes a infec¢do pelo
Plasmodinm e desenvolvem uma forma
mais branda da doencga, que permite
a sobrevivéncia de um maior numeto
de individuos. A medida que o evento
de fluxo génico' entre as populacoes
ocorria — como ainda ocorre —, em al-
gumas geracoes, os heterozigotos (AS)
geravam descendentes homozigotos
(8S), herdando um alelo HB*S do pai,
outro da mae, e outros heterozigo-
tos, segundo propor¢oes Mendelianas
(Naoum 2010).

A doenga chegou até as Américas
através do trafico negreiro, e pos-
teriormente se dispersou pela mis-
cigenagdo entre os diversos grupos
humanos no continente ao longo do
tempo (Pante-de-Sousa et al. 1998;
Naoum 2000). Pesquisa recente sobre
a frequéncia de haplétipos® em dife-

Tabela 1.
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rentes municipios e estados do Brasil
(Naoum 2011), mostra que, na cidade
de Belém, a maior frequéncia do gene
S tem provavel origem do grupo etno-
linguistico Banto (Africa Subsaariana),
com cerca de 66,7% dos haplétipos,
seguida por uma por¢do proveniente
do Benin (Africa Ocidental), com
30%, e outra do Senegal (Costa Oeste
da Africa), com 3,3% de frequéncia
génica (Tabela 1).

Naoum (2011: 8) esclarece que:

Estudos mostraram que os haploti-
pos Banto e Benin sio predomi-
nantes; no entanto, as frequéncias
variam de acordo com a regiao
estudada. Estes resultados revelam
um emprego heterogéneo de tra-
balhadores escravizados nos es-
tados do Nordeste do Brasil, com
resultados incrivelmente similares
obtidos nas cidades de Rio de Ja-
neiro e Salvador, bem como em
Belém e Campinas.

Frequéncia de haplétipos de HB*S em diferentes cidades e estados do Brasil em

relacio a sua origem africana

Cidade/Estado Banto Benin Senegal | Camardes | Atipicos
Rio de Janeiro/R] 54.0 44.5 1.5 - -
Salvador/BA 48.2 45.6 0.6 - 5.6
Fortaleza/CE 31.8 43.1 2.3 - 22.8
Belém/PA 66.7 30.0 3.3 - -
Campinas/SP 64.7 353 - - -
Ribeirdo Preto/SP 73.2 253 1.5 - -
Recife/PE 81.1 14.2 - 0.8 3.9
Porto Alegre/RS 67.3 25.0 0.4 0.9 6.4
Total 62.4 32.7 0.8 0.3 3.8

Fonte: Naoum (2011:8)
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Na Amazonia, segundo Pante-de-Sousa
etal. (1998) a ocorréncia do gene HB*S
também estd relacionada ao processo
de migracdo de escravizados desde
meados do século XVIII, resultante do
trafico inter-regional de negros prove-
nientes de outras regides como o Nor-
deste. No estudo de Pante-de-Sousa et
al. (1998), os autores asseguram que:
A distribui¢io esperada de haploti-
pos B° em Belém era cerca de 86%
de origem Banto, 9% Benin ¢ 4%
Senegal, com base em dados histori-
cos sobre a importacdo direta de
escravizados da Africa e conside-
rando a distribuicdo de haplétipos
B entre as populagdes afticanas de
lingua Banto ¢ da Africa Ociden-
tal. Isto nao esta de acordo com
as frequéncias observadas: Banto
67%, Benin 30% e Senegal 3%
(Pante-de-Sousa et al. 1998: 427,
tradugao dos autores).

A diferenca de haplétipos esperada
para a cidade de Belém pode ser ex-
plicada apenas pela combinacao de fa-
tores relacionados 4 migracio externa
a partir do continente africano e pela
migracio interna, por meio de troca e
venda de cativos ja residentes no Brasil
(Pante-de-Sousa et al. 1998).

A AF tem prevaléncia diversa entre
os continentes e engloba processos de
miscigenag¢ao e migra¢ao (fluxo génico)
que ha milhares de anos contribuem
para sua configuracio socioespacial.
Os dados epidemiolégicos apontam
que a AF se apresenta com caracteristi-
cas clinicas amplamente diferentes,
frequentemente peculiares em relagao
aos individuos afetados e que estas in-
dependem dos haplétipos envolvidos.

Para efeito de desambiguacao, a Ane-
mia Falciforme (HB*S.S), a S/Beta Ta-
lassemia (S/B Tal.), as doencgas SC, SD,
SE (duplos heterozigotos) fazem parte
de um conjunto de alteragbes hema-
tolégicas que contém a hemoglobina
variante 5. Juntamente com outras for-
mas mais raras, formam as chamadas
hemoglobinopatias, conhecidas, em
conjunto, como Doenga Falciforme (DF)
(Brasil 1993, 2006; Hutz 2010). O con-
ceito de DF ¢, portanto, comumente
usado para descrever variados tipos de
hemoglobinopatias, sendo, a AF — ob-
jeto deste estudo — apenas uma delas,
porém a mais prevalente em todo o
mundo (Soates et al. 2009).

Por sua elevada prevaléncia no pafs,
compreender esta ocorréncia no estado
do Para ¢é relevante para que possamos
analisar social e antropologicamente
seu impacto enquanto um problema
de saude publica e as consequéncias
do adoecimento para as pessoas com o
agravo (Batista 2008; Calvo-Gonzalez
e Rocha 2010).

A presente investigacao esta relaciona-
da ao cotidiano biossocial de pessoas
laboratorialmente confirmadas com
AF (HB*SS) pelo centro de referén-
cia estatal (Funda¢io Hemopa), apre-
sentando os seus relatos e percepedes.

A experiéncia de “viver com Anemia
Falciforme™® definitivamente é uma
condicido que além de bioldgica, requer
também o enfrentamento e a convivén-
cia com agravantes sociais, que limitam
sobremaneira o ir e vir, o ser, 0 estar
e o viver das pessoas (Batista 2008).
Especialmente aquelas que residem no

interior do Estado, em 4areas rurais, de

Amazon., Rev. Antropol. (Online) 5 (1): 10-36, 2013



beira de rio, ou mesmo em 4areas ut-
banas onde os servicos de saude siao
precarios, sem especialistas ou profis-
sionais que garantam minimamente o
primeiro atendimento de urgéncia e
emergéncia em situagoes de crise.

METODOLOGIA

Neste estudo, os esforcos foram con-
centrados em uma amostra de 40
(quarenta) pessoas com Anemia Falci-
forme (HB*SS) moradoras de diversos
municipios do estado do Para, tendo
como /locus da pesquisa o centro de
referéncia em doengas hematoldgicas
e afins do Estado do Pard (Fundacio
Centro de Hemoterapia e Hematologia
do Estado do Pard), em Belém.

A pesquisa adotou estratégia de
amostragem de conveniéncia por satu-
ragao (Fontanella et al. 2008), con-
siderando o “principio da saturagdo”
(Guerra 2008: 40-41) no qual o pesquisador,
apos certo numero de entrevistas, tem a
percepcao de ter obtido a resposta ne-
cessaria a sua pergunta por acumulo de
opinides que tendem a se repetir.

A abordagem metodoldgica foi base-
ada na perspectiva da Antropologia da
Doenga que, segundo Francois Laplan-
tine (2004), engloba:

O estudo do comportamento hu-
mano a obtencdo de categorais
de satde e doenca embasadas em
praticas
representagdio do pluralismo eti-

socioculturais enquanto
olégico-terapéutico em nossa so-
ciedade, especialmente pelo fato
de existirem distintas medicinas em
campos extremamente diversifica-

Anemia Falciforme como experiéncia

dos e que, por isso mesmo, devem
ser levados em suma e igual im-
portancia (Laplantine 2004: 12-13).

Ap6s obter o parecer favoravel do Co-
mité de Ftica em Pesquisa (Folha de
Rosto n.? 399909), iniciou-se um con-
junto de “conversas com finalidade™
(Minayo 2000) usando um continuo
de observacio e perguntas abertas,
com mulheres, homens, adolescentes
e criancas com AF, as ultimas sendo
representadas por seus respectivos pais
ou maes. Hstas pessoas foram acom-
panhadas ou estavam no hemocentro
por ocasido de consultas agendadas,
transfusido de sangue, atendimento de
urgéncia, acolhimento de enfermagem,
odontologia ou exames periddicos
de rotina, este ultimo, o atendimento
mais frequente aos usuarios que fazem
tratamento na instituicao (30%).

O contato com os entrevistados se
realizou de maneira direta com os su-
jeitos que aguardavam procedimentos
na Fundacio Hemopa. O critério de
inclusao foi estabelecido pelo nime-
ro de pessoas que compareciam no
hemocentro para acompanhamento
clinico durante o perfodo da pesquisa.
No setor administrativo do Hemopa,
foi possivel ter acesso ao sistema inter-
no de informacgdes sobre diagnéstico
e dados demograficos como nome,
idade e cidade de moradia. Com o
apoio de servidores do setor de recep-
¢ao foram identificadas as pessoas que
poderiam ser informantes. Durante a
primeira abordagem, com cada inter-
locutor era feita uma breve apresentacao
da entrevistadora, da instituicao da pes-
quisa, do objetivo da “conversa”, e se
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precedeu a entrevista sobre o cotidiano
biossocial dos individuos. Em um se-
gundo momento, apds o atendimento
clinico, foram iniciadas as “conversas
com finalidade” (Minayo 2000).

A analise do cotidiano dos sujeitos foi
realizada sob a perspectiva tedrica de
Paulo César Alves e Miriam Cristina
Rabelo (1998) que consideram em suas
pesquisas “o contexto de representa-
¢do social da doenga como experién-
cia”, e afirmam que:

Cientistas sociais contemporaneos
tém apontado para a necessidade
de se reelaborar as relacdes entre
pensamento e acdo; consciéncia e
corpo; cultura e individualidade. O
conceito de experiéncia tem sido
desenvolvido como campo em que
se entrecruzam essas dimensoes,
oferecendo assim caminho interes-
sante para uma possivel superagao
das dicotomias classicas (Alves e

Rabelo 1998: 108-109).

A metodologia compreensiva, de acor-
do com a concep¢ao de Isabel Guerra
(2008), também serviu de embasa-
mento para as andlises, por englobar
a identificacdo de praticas cotidianas
que elucidam ou transformam, no hic
et nunc as dinamicas sociais, as regras
ou as instituicOes existentes. Segundo
a autora:

O ponto de partida [da metodolo-
gia compreensival associa a analise
da racionalidade dos actores a aten-
¢do aos modelos de interac¢do entre
0s sujeitos e os sistemas sociais, no
contexto de um “sistema de ac¢io”
socialmente construido onde os
contextos transcendem as situagoes
imediatas (Guerra 2008: 09).

Os pressupostos metodolégicos foram
fundamentados na postura analitica e
na reconstrucao de sentido dos relatos
dos interlocutores, com a finalidade de
compreender a diversidade de enten-
dimentos que representam o mundo a
partir de suas vivéncias com um “sen-
tido de a¢ao”, apoiado na perspectiva
de “tornar objetiva a subjetividade”,
conforme salienta Guerra (2008):

Assentado numa grande diversidade
de posturas tedricas, os paradigmas
compreensivos consideram que o
foco da anilise incide sobre o sen-
tido da agdo e as diferentes raciona-
lidades dos actores e que o desafio
¢ “tornar objetiva a subjetividade”.
(-..) Hoje, valorizam-se as entrevistas
de per si e tenta-se estabelecer as situ-
acdes em que elas devem ser aplica-

das (Guerra 2008: 31).

A interpretacdo do relato de experién-
cias dos interlocutores foi realizada
através do método de “analise de con-
teudo” que, na concep¢io de Guerra
(2008), consiste em:

Uma dimensao descritiva que visa dar
conta do que nos foi narrado e uma
dimensdo interpretativa que decorre
das interrogacdes do analista face a
um objecto de estudo, com recurso
a um sistema de conceitos tedrico-
analfticos cuja articulacio permite
formular as regras de inferéncia
(Guerra 2008: 62).

Para Guerra (op.cit) a analise de
conteddo das narrativas requer que
o pesquisador consiga delinear sua
compreensao para obter suposicoes
qualitativas no entendimento do dis-
curso dos interlocutores, que falam de

um lugar e tempo definidos, e também
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pela possibilidade de explorar ideais-
tipo — o conjunto de unidades de indi-
viduos, grupos, fatos, etc., como instru-
mento para compreender a a¢ao social,
um sistema de pensamento de relagoes
abstratas — dos sujeitos historicos que
constituem a pesquisa, com a possibili-
dade de desenvolver generalizagdes.

A técnica de deducdo das narrativas
também foi empregada com a inten¢ao
de obter a generalizagio de opinides
como resultado posterior da pesquisa
(Mauss 1979a, 1979D).

Ao elaborar o questionatio sobre o co-
tidiano das pessoas com AF, tentou-se
delimitar a compreensdo da represen-
tacdo social’ (Sevalho 1993) e do agra-
vo enquanto perspectiva da “doenca
como experiéncia” (Alves e Rabelo
1998), considerando as experiéncias
de vida/morte e de vivéncia dos inter-
locutores, com o intuito de apresentar
uma nog¢ao sobre o crpo enquanto
dominio de adoecimento.

O trabalho etnografico consistiu na
efetivacao dos contatos com as pessoas
com AF e durou oito meses, sendo
realizado no ambulatério do Hemo-
pa, nas salas de espera de pacientes e
doadores, no setor de acolhimento de
enfermagem, nas salas de transfusio
pediatrica e adulta e nas imediacoes do
consultério de odontologia e do am-
bulatério médico, locais onde se aguar-
dava a saida dos participantes para
iniciar a fase mais delicada do contato,
a explicacdo detalhada ao interlocutor
ou intetlocutora do TCLE — Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido,
seguindo a Resolugao ANS 196/96 — e
posteriormente, iniciar a entrevista.

Anemia Falciforme como experiéncia

A pesquisa qualitativa em saude (Guet-
ra 2008) é uma tarefa que exige cui-
dado redobrado por se encontrar em
um contexto de liminaridade. Neste
caso tem-se, de um lado, o sujeito que
concorda em colaborar com a pes-
quisa — por altruismo, curiosidade ou
espontaneidade; de outro, a sua ansie-
dade pela consulta, para verificar se o
remédio esta disponivel na farmdcia,
de marcar o retorno no ambulatério,
de encontrar o funcionario da sorolo-
gia e levar o resultado para o médico,
de fazer o teste de hemoglobina com o
intuito de averiguar se precisa de trans-
fusdo e tantas etapas da rotina que o
usudrio enfrenta quando em visita ao
hemocentro.

No decorrer da primeira abordagem,
os muitos ruidos externos, como o som
dos painéis eletronicos que chamavam
para suas consultas; o barulho de entra
e sal de uma sala para outra; de pes-
soas chamando repetidamente o nome
de alguém que, apds quase trés longas
horas de espera para atendimento, pro-
vavelmente havia saido para tomar um
lanche ou ir ao banheiro; de choro de
criangas impacientes, com ou sem dor,
inquietas com a demora do médico
que “ja deveria ter chegado”; de peque-
nos resmungos no balcdo de cadastro
de usudrios pelo “funcionario que saiu
e nunca mais voltou”; de burburinhos
paralelos de individuos que se conhe-
cem por ocasiao da condi¢io de serem
pacientes (por enfermidade ou pela
“arte paciente” de saber esperar a sua
vez); formaram o cenario da maioria
das conversas que, gentilmente, as pes-
soas concordaram em realizat.
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Frequentemente, devido ao barulho,
o processo de entrevista foi realizado
em outros ambientes do Hemocentro,
como a sala de espera de doadores, as
salas de enfermagem e de transfusdo,
etc. A interacdo entre pesquisadora e
pesquisado foi frequentemente con-
tornada de sorrisos, lagrimas, olhares
profundos, mios firmes que gesticu-
lam sentimentos cotidianos de dor,
tristeza, fé e possibilidade de cura; com
maes e pais acolhedores, adolescen-
tes precocemente amadurecidos pela
doenga, adultos experientes que, por
meio de suas falas e contextos soci-
ais, lucidamente emitem gostos, prati-
cas, gestos, acOes e vontades diversas,
e que, sobretudo, falam a respeito da
vida de maneira singular.

RESULTADOS

O numero de pessoas com AL par-
ticipantes desta pesquisa representa
cerca de 10% dos casos confirmados
de HB*SS, envolvendo apenas os indi-
viduos cadastrados e ativos no hemo-
centro até dezembro de 2010.

As redes de acolhimento familiar e insti-
tucional (capital social) nem sempre sao
adequadas para o bem estar pleno dos
interlocutores. A suscetibilidade fisica,
emocional e material das pessoas com
AF ¢ parte dos Determinantes Sociais’
em Saude que caracterizam o cotidia-
no dos individuos, que vivem cercados
de incertezas dadas a imprevisibilidade
da doenga (Brasil 1993).

Entre os sujeitos entrevistados, a situa-
¢io de vulnerabilidade social abrange
cerca de 40% das familias, que vivem

com até 1 (um) Salario Minimo (SM,
equivalente a R$ 545,00, em 2011).
Deste percentual, cerca de 15% conta
com renda familiar entre R§ 150,00
e R$ 300,00 por més, especialmente
aqueles que nio recebem algum tipo
de beneficio governamental ou “Auxi-
lio Doenga”, como ¢ conhecida a ajuda
de custo do Ministério da Previdéncia
Social para que pessoas com doencas
cronico-degenerativas — entre outros
agravos — possam ter acesso ao trata-
mento de saide.® A AF contribui para
a situacao de vulnerabilidade social seja
por causar desequilibrio financeiro, seja
pelo estresse psicossocial que o agravo
acarreta para o sujeito em constante
necessidade de insumos terapéuticos.

Os dados da tabela 2 confirmam que a
situagdo socioecondmica dos individuos
¢ de vulnerabilidade social, uma vez que
a maioria convive com uma renda que
impde graves limites a seu tratamento
de sadde que, além da necessidade de
terapcutica continua, inclui o desloca-
mento frequente de seus municipios para
atendimento na capital do estado e obriga
a dependéncia exclusiva de servigos do
SUS, que nem sempre tém cobertura
especifica para pessoas com AF — salvo
o Hemopa. Dificuldades econdmicas se
transformam em barreiras estruturais du-
rante as frequentes crises de dor, na me-
dida em que os interlocutores necessitam
de internagdes hospitalares frequentes e
inexistentes no interior do estado. A situ-
a¢io de pobreza se agrava ainda mais nos
casos em que ha restricio para conseguir
emprego devido ao déficit escolar ou as
crises repetidas, entre outras situagoes.
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ANEMIA FALCIFORME COMO
EXPERIENCIA DE VIDA:

A VULNERABILIDADE SOCIAL

A vicissitude de conviver com AF ¢
uma situacdo que requer a compreen-
sao biolégica da doenga, pelas inimeras
crises algicas que acometem os in-
dividuos, pelas complicacdes hema-
tologicas que evoluem constantemente

Tabela 2.

Anemia Falciforme como experiéncia

a esplenomegalia, sindrome mao-pé
(que ocorre principalmente em crian-
cas, com inchaco das articulacbes das
maos e dos pés), Acidente Vascular Ce-
rebral (por dificuldades de circulagio
sanguinea), Ictericia, Priaprismo, Febre
(que demanda atendimento médico
imediato por indicar provavel proces-
so inflamatério) e fatores fisiolbgicos
diversos (Brasil 2007). Demanda tam-

Sexo, faixa etaria, renda familiar, local de moradia e porcentagem dos servigos
do SUS mais utilizados pelos interlocutores com AF atendidos na Fundacao

Hemopa, Belém (» = 40).

Interlocutores Sexo Sexo Faixa Déficit Escolar
Feminino Masculino Etaria

Criangas 06 04 05-11 14%

Adolescentes 03 06 12-17 36%

Adultos 10 11 18-49 50%

Total 19 21 - -

(n = 40)

Renda Familiar | Nivel 1 Nivel 2 Nivel 3 Nivel 4 (12%)

(oy* (40%) (35%) (13%)

Principais Belém Paragomi- | Breu Maraba Ananindeua

locais de mo- | (30%) nas Branco (3%) (3%)

radia (%o)** (8%) (5%)

Servicos do | Fundagio | Pronto Posto de Hospitais Mu- | Hospital Ophir

SUS mais Hemopa Socorro Sadde nicipais Loyola

utilizados (100%) (50%) (45,5%) (15%) (12,5%)

()

* Nivel Salarial: 1 (até 1 Salario Minimo), 2 (entre 1 e menos de 2 SM), 3 (entre 2 ¢ menos

de 3 SM) ¢ 4 (entre 3 ¢ 4 SM ou mais).

** As demais localidades de moradia dos intetlocutores entrevistados foram: Abaetetuba
(3%, Braganca (3%), Cameta (3%), Capanema (3%), Curionépolis (2%), Curuca (5%),
Eldorado dos Carajas (3%), Igarapé Miri (3%), Muana (2%), Novo Repartimento (3%),
Oeciras do Para (3%), Parauapebas (3%), Portel (2%), Santa Isabel do Para (2%), Santa
Maria do Para (2%), Sao Francisco do Para (3%), Jacunda (3%) e Uruara (3%)).

Fonte: Dados da pesquisa de campo.

Amaz6n., Rev. Antropol. (Online) 5 (1): 10-36, 2013



22

Silva, A. K. L. S. | Silva, H. P.

bém o enfrentamento dos agravantes
sociais, que incluem sofrer discrimina-
¢do sociorracial, limitacdes de acesso
e acessibilidade ao atendimento de
saude, especialmente aqueles que resi-
dem em 4reas rurais, ribeirinhas, com
grandes dificuldades de transporte, ou
mesmo em areas urbanas, nas quais os
servigos de transporte sao precarios.

Além disso, na maioria dos locais do
Estado nao ha especialistas ou mesmo
profissionais que garantam minimamente o
primeiro atendimento de urgéncia em
situacoes de crise.

Durante as entrevistas, ao indagar as
pessoas se eles e elas conheciam, sa-
biam conceituar ou do que se tratava
a doenca, a maioria dos entrevistados
(75%) disse que sim, que sabia o que
era AE Os relatos mais frequentes
classificaram a AF como “doenca he-
reditaria que é passada dos pais para
os filhos, que deforma os glébulos
vermelhos e que nio tem cura” e que,
como pode ser visto a seguir, acomete
pessoas negras ou estd relacionada aos
antepassados.

A doutora disse que a Anemia Fal-
ciforme veio da Africa, de acordo
com a mistura, os brancos se en-
volveram com os negros, sio as le-
tras do pai e da mae, ela teve duas
letras SS (Luiza, agente de servigos
gerais, mae de crianca de 5 anos).

Eu nido sei realmente se € isso que
vou te falar, ¢ uma doenga genética
que passa de pai pra filho, que da
apenas em pessoas de cor escura.
Como eu sou branco, de olho azul
(pensativo)... Nao sei porqué eu
tenho (Pedro, autbnomo, 45 anos).

Agora eu t6 sabendo. E uma doen-
¢a hereditaria, que passa dos pais
pros filhos. Descende do meu avo,
que era negro ¢ essa doenga vem
do negro. Meu av6 trouxe o trago,
somos oito irmaos, foi o dela [filha]
e do filho do meu sobrinho (Ma-
ria, do lar, mae de adolescente de
14 anos).

E uma doenca gencética, heredi-
taria, trazida da Africa através dos
escravos, da colonizacao e difun-
dida para outros estados, paises,
continentes. Tendo como principal
consequéncia as crises dolorosas,
que ¢ o meu caso, com dores inten-
sas, que passei a sentir desde os seis
meses de idade (Joana, pedagoga,
35 anos, Belém).

O que me explicaram é que a AF
passa de pai pra filho, que vem no
nosso sangue, dos antepassados
nossos, que ainda tem essa heranga af
que nds tivemos, a minha filha tem
o0 traco e se¢ juntou com o pai dela
que também tem o trago, desco-
bri isso nas palavras dos panfletos
(Benvinda, aposentada, avé de ado-

lescente de 14 anos).

A AF ¢é de origem genética, e assim
¢ percebida pelos intetlocutores. En-
tretanto, o conceito “hereditirio” nas
suas falas relaciona esta palavra a um
passado ancestral de natureza “racial”
(Munanga 2003), a um antepassado
longinquo africano, a uma doenga que
“vem do negro”. Todavia, a expressio
nio tem a conotacao de identidade com
o fato de ser fenotipicamente “negro”
ou “negra”, de ter identificacio com a
causa politica, de assumir uma “negti-
tude de fato e de direito”, como é o
caso do Movimento Negro Brasileiro
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(Domingues 2007). Assim sendo, no-
ta-se que a percep¢ao sobre a AF ¢é de
que a “doenca que vem do negro” é
um problema social, que esta atrelado
a um passado biologico, que é nega-
tivo e por vezes, punitivo — a “Doenca
Maldi¢iao™’, expressada por Laplantine
(2004: 227) — pois as pessoas se per-
guntam: “Por que Zss0 aconteceu comi-
g0, 0 que ez fiz de errado?” ou mesmo,
“Nao entendo por qué eu tenho AL
Eu sou branco”."” As falas sio de pes-
soas de ambos os sexos, que referen-
ciam o “negro” como um ancestral ou
parente distante, sem grandes meng¢oes
a si mesmas.

A vulnerabilidade social é uma situa-
¢d0 que nao esta presente apenas en-
tre pessoas com AF; todavia, como o

Anemia Falciforme como experiéncia

agravo requer cuidado e acolhimento
imediatos devido a condi¢ao de doen-
ca cronica'! (Canesqui et al. 2008), que
se agudiza com frequéncia, o estado
de pobreza e a limitagdo do acesso aos
servicos de saude (Cavalcante 2011)
dificultam sobremaneira a adesao ao
tratamento, que deve ser continuo.

ANEMIA FALCIFORME E IDENTIFICACAO
ETNICO-RACIAL

A figura 1 representa a cor das pes-
soas com AF por autodeclaragao, dado
colhido dos proprios acometidos du-
rante a pesquisa de campo: 35% dos
informantes disseram ser morenos;
15%, brancos; 13% se autodeclararam
negros, e 7% consideram-se pretos.

dl N
B Preta
B Amarela
3%  ® Negra
13%
o o

Figura 1. Cor autodeclarada da amostra de individuos HB*$S entrevistados no Hemopa,
Belém, 2011 (» = 40). Fonte: pesquisa de campo.
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Na pesquisa seguiu-se a nomenclatura
do Instituto Brasileiro de Geografia e
Estatistica em relacdo aos indicadores
de “cor/raca” (Brasil 2011) uma vez
que estes sao os utilizados nas politi-
cas publicas nacionais. No entanto,
ordinariamente, os intetlocutores nao
tem a oportunidade de autodeclarar a
sua “cor/raca” no momento do cadas-
tro de consultas, pois embora isto seja
uma norma do Ministério da Saude,
deixou de ser rotina na instituicao, tor-
nando-se uma espécie de Zabn (Leach
1983) no local, o que é um limitador
das informagoes geradas no hemocen-
tro paraense.

Este fabu ao qual os interlocutores
estao sujeitos deve-se a “perda de
tradicao” no estabelecimento de saude,
para “evitar constrangimentos entre
os pacientes” ou ainda porque os in-
dividuos nido costumam responder
a indagacdo pelo fato de “nem eles
mesmos saberem a sua cor”, palavras
colhidas informalmente nos setores
administrativos da institui¢ao.

O quesito cot”” é uma categotia de
grande importancia para a avaliacdo das
estatisticas em saude. Visa represen-
tar a diversidade étnico-racial do Brasil
e, como consenso ideoldgico, permite
abrir espacos de debate com a intenc¢do
de abordar aspectos que sdo latentes em
todo o territério nacional: o preconceito,
o racismo ¢ a intolerancia com o dife-
rente (Adorno et al. 2004). No entanto,
para diversos segmentos do Setor Saide
ainda ndo estd evidente a importancia da
coleta adequada dessa informagao para o
planejamento de politicas publicas (Maio
¢ Monteiro 2005).

A Fundagio Hemopa trabalha com as
informacdes “branca”, “preta”, “parda”
e “indigena” nos prontuarios, distinta da
classificacao do IBGE (Brasil 2011).

A Figura 2 mostra uma comparag¢io
entre a cor registrada no prontuario
médico, gerada pelo cadastro do he-
mocentro, a cor presumida, indicada
pelo atendente, sem participagio do
usuario (Série 1) e a cor autodeclarada
pelos interlocutores durante a pesquisa
de campo (Série 2). Os dados mostram
uma diferenca geral entre as declara-
¢Oes, tanto de registro (Série 1) como
de relato (Série 2), tendo sido incluidas
as cores de pele “morena”, “negra” e
“amarela”, que ndo foram encontradas
ou citadas nos prontuarios médicos.

2

A classificacdo de “pardos” no pron-
tuario médico representa 70% da
amostra; no entanto, em relagio a
mesma cor autodeclarada, o percentual
equivale a apenas 27%. Para “brancos”
os dados sao coincidentes, com represen-
tagdo de 15%. Os “pretos” no prontuario
médico somam 2% e os autodeclarados
sao 7%. A cor “ndo informada” chega
a 13% na amostra e traduz somente os
prontuarios médicos que nio referen-
ciam o dado em seu conteudo. A cor
“amarela” equivale a 3% da amostra
autodeclarada, embora nenhum dos
entrevistados tivesse tracos otientais.
A cor “negra” soma 13% entre os au-
todeclarados. Os que se dizem “more-
nos” (cor que ndo é padrio no IBGE)
somam 35%, uma ressignificacio que
talvez tenha sido incorporada as diver-
sas formas de identidade a que o povo
brasileiro tem atravessado ao longo do
processo histérico (Munanga 2004).
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A autodeclaracio da cor/raca é um
instrumento importante, que nio de-
veria ser descuidado em instituicoes
de sadde, por ser um direito adquirido
em razdo de politicas puablicas dife-
renciadas, voltadas aos grupos mais
vulneraveis socialmente. A identidade
associada a cor/raca nos servicos pu-
blicos voltados para esses agrupamen-
tos tem por finalidade garantir o aporte
adequado de recursos/verbas na area
da saude — e outros beneficios — para
essas populagdes.

A Lei 10.678/2003 (Brasil 2010a) que
instituiu a Politica de Promocio da
Igualdade Racial e a Lei 12.288/2010
(Brasil 2010b) que criou o Estatuto da
Igualdade Racial estabelecem diretrizes
para a Satde da Populacio Negra e outros
requisitos basicos para a promocao da
saude, qualidade de vida e equidade so-
cial das pessoas que se autoclassificam
como “negras” (pretas e pardas).

Anemia Falciforme como experiéncia

De acordo com Miriam Abramovay et
al. (2002: 9) a vulnerabilidade social é
tratada aqui como o “resultado nega-
tivo da relacio entre a disponibilidade
dos recursos materiais ou simbolicos
dos atores, sejam eles individuos ou
grupos e o acesso a estrutura de opor-
tunidades sociais, econOmicas, culturais
que provém do Estado, do mercado e
da sociedade”.

Por envolver um grupo que possui
uma doenca cronica, com recursos
econ6émicos limitados, que lida com
a discriminac¢do sociorracial e que de-
clara dificuldade de acesso aos ser-
vigos do SUS, pode-se classificar a AF
como sendo uma enfermidade com
agravantes que estdo diretamente re-
lacionados aos Determinantes Sociais
em Sadde (Buss e Filho 2007) que con-
tribuem com as complicagdes fisiol6gi-
cas inerentes a doenca.

7]
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Figura 2. Cor da pele de pessoas com Anemia Falciforme no Para: cor indicada no

prontuario médico (Série 1) e cor autodeclarada em amostra da populagio HB*SS (Série 2),

n = 40. Fonte: pesquisa de campo, 2010.
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O CORPO DOENTE ENQUANTO
FENOMENO BIOCULTURAL:
DIAGNOSTICO, PRECONCEITO E TABU

O termo bioeultural esta relacionado —
entre outros aspectos — a Processos
que ocorreram ao longo de pelo me-
nos sete milhdes de anos de historia
evolutiva humana, que interconec-
taram a biologia e a cultura do Homo
sapiens e que estao vinculados a0 nosso
comportamento, a saude e a doenga, a
fatores ambientais e climaticos, a es-
colhas alimentares (dieta), a migracoes
e fluxos génicos (Moran 1990; Lewin
1999). Assim, a expressao biocultural,
de uso antropolégico, aborda aspectos
biolégicos, evolutivos, culturais, soci-
ais, ecologicos e ambientais das rela-
¢bes de saude e doenca que compSem
a vida humana em sociedade (Jackson
2000 Silva 2009).

O diagnéstico de AF enfrentou problemas
ao longo de sua implantacio e ainda
se confronta com obstaculos de in-
fraestrutura laboratorial em todo o
pals, inclusive, no Hstado do Para e,
apesar do exame diagnostico existir ha
mais de duas décadas (Naoum e Boni-
ni-Domingos 2007), apenas no ano de
2010 a cobertura do “teste do pezinho”,
que pode detectar hemoglobinopatias
desde o nascimento (Garanito 2008)
e ¢ efetuado em recém-nascidos — foi
concretizada, ainda que parcialmente, em
Belém e no interior do Estado.

Apesar dos exames serem gratuitos e
ja regularmente distribuidos na rede
publica, o fato de diagnosticar o novo
paciente de AF em toda a hemorrede
nao define a questdo, pois a cobertu-
ra de saiude exige procedimentos que

vao além da simples detec¢iao. Por
conseguinte, conviver com AF ¢ uma
experiéncia que demanda diariamente
inimeros comportamentos, relagoes,
percepcdes e agdes em saude que fa-
zem parte do entendimento sobre o
proprio diagnéstico, sobre o “corpo
doente” e, ainda, sobre o cotidiano
das pessoas que experienciam o agra-
vo. Constatou-se que a percepgao dos
interlocutores em relagdao ao seu corpo
¢ intensamente subjetiva, porque os
mesmos medeiam interpretagdes que
variam entre ser doente, estar doente,
ter uma doenga ¢ também viver com AF
€OMO uma experiéncia em si, como existén-
cia que ¢ diferenciada dos outros que
nio convivem com O agravo.

A percepgio de ter sofrido preconceito
e discriminagao na amostra analisada
chega a 57%. Conceitos entendidos
como atitudes de desrespeito, sujeicao,
aborrecimento ou constrangimento,
sobretudo quando o assédio discrimi-
natério em relagao ao “doente” ou a
pessoa com AF se da no trabalho, na
escola, vizinhanga, familia ou instituicio
de satde, que resultam de informag¢des
incorretas ou limitadas sobre a doenca
por parte dos sujeitos que discriminam.

No seu dia-a-dia, os intetlocutores com
AF no Para frequentemente sofrem com
estere6tipos, sendo desqualificados em
diversos estagios da vida e estigma-
tizados com apelidos como: “olhos
amarelos” (conjuntivas com colora-
¢do alterada), “buchio” (quando com
esplenomegalia), “coitadinha” (sen-
timento de pena em relacio a sin-
drome), “fraco” (visto como anémico),
“baixinha” (por ter baixa estatura),
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“esqueleto” (por causa de anorexia),
“amarelao” (pela tonalidade da pele),
“boneca de vidro” (relacionada as
persistentes crises de dor), “perna po-
dre” (em ocasido de ulcera de perna),
“bracinho” (morfologia diferente do
brago pos-AVC), “doente” (incapacitado
para o trabalho), além de vivenciar
situagbes em que outras pessoas se
afastam do informante por medo de
“contagio” (fomite"), circunstancias que
contribuem substancialmente para de-
sestruturar a autoestima dos interlocu-
tores em todos os sentidos possiveis.

Em diversos espacos de saude publica
no Para, como no préprio hemocen-
tro e em hospitais, prontos-socorros,
postos de sadde, unidades basicas, en-
tre outros, locais frequentados pelos
interlocutores no decorrer do trata-
mento ou no surgimento de crises, 0s
mesmos sao taxados sistematicamente
como “vampiro”, “vampirinho”, ou
(devido a necessidade
constante de transfusoes), “manho-
so” (por nio acreditarem em sua dor)

“morcego”

ou “viciados” (quando sio tratados
como dependentes de analgésicos) e
ainda constatam que faltar a consulta
hematolégica em ocasides pontuais
¢ o mesmo que “perder a mega-sena
‘duas’ vezes” (comentario de um pro-
fissional de saide, que reforca a rela-
¢ao de poder e hierarquia quando enfa-
tiza a impossibilidade quase profana de
nao perder o retorno clinico sem an-
tes saber o motivo de o usudrio ter se
ausentado da avaliacio ambulatorial),
atos que os magoam profundamente,
gerando momentos de consternagio e
lagrimas, sendo impossivel nio se sen-

Anemia Falciforme como experiéncia

sibilizar por depoimentos tao intensos,
de pessoas que nunca foram ouvidas.

Em comparacio a situa¢io de discrim-
inagio vivenciada pelos interlocutores
no estado do Para, o preconceito en-
tre mulheres negras com AF no estado
da Bahia tem sido sistematicamente
naturalizado nos servigos de saide,
conforme indicam Cordeiro e Ferreira

(2009: 6):

“Com a discriminac¢do incorporada
como habitus, sua manifestacao as-
sume diversas formas, podendo ser
diretamente, com regras e codigos
que estabelecem distin¢ao e preferén-
cias que geram espagos de poder e
proporcionam a exclusio explicita
de varios segmentos sociais. En-
volve ainda situa¢oes que expSem
pessoas a constrangimentos, atingi-

das em sua dignidade humana.”

que “de

fora” da experiéncia de viver com AE,

Individuos se encontram
pessoas com quem os intetlocutores
mantém toda sorte de sociabilidades,
costumam classificar o corpo dos in-
formantes como “doente”, quando na
verdade a fragilidade da doenca nem
sempre é reconhecida por eles propri-
os, reforcando a auséncia ou precarie-
dade de informacées sobre AF na so-
ciedade.

Quando indagados sobre “se sentir
doente” por ter AF, 62,5% das pessoas
relataram ndo se sentit doentes em
decorréncia do agravo e, entre outras
falas, discorreram que tem uma doenga
ou que tem um problema com limita-
¢a0; 37,5% dos que afirmaram se sentir
doentes também expuseram situagoes
de preconceito, dificuldade de acesso
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ao atendimento de saude e a auséncia
ou restricao de apoio familiar em mo-
mentos de adoecimento como agra-
vantes de sua situacio, como pode ser
observado nos relatos a seguir:

“Eu niao sou doente, tenho um
problema, com as limitagoes, ape-
nas isso. Nem todos os meus ami-
gos sabem que eu tenho AL, nem
falo pra eles pra que ndo sintam
pena de mim (Ivone, 30 anos, téc-
nica em agroindustria, interior do
estado).”

“Nao. Nunca pensei desta forma.
Quando descobri que tinha a AF,
procurei saber o que era e isso me
ajudou a entender que eu tinha uma
doenga e que em determinados
momentos ficaria doente, mas nao
que era uma doente (Joana, peda-

goga, 35 anos, Belém).”

A condicio de ser doente ou de ter uma
“doenga na primeira pessod”’, porém visualizada
por uma “segunda pessod” — nesse caso, um
agente ex6geno — ¢ uma Nogao que carrega
consigo a ideia de petigo iminente, como
um “modelo maléfico” referido por Laplan-
tine (2004: 101), que pontua:

“Para que nossa exploragio da const-
tuicdo do discurso etiolégico seja
completa, convém entdo (...) fazer
a distingdo entre um modelo que
chamaremos de “maléfico” e outro
que chamaremos de “benéfico”.
Esse ultimo esclarecimento vai nos
permitir apreciar até que ponto a
doenca, longe de ser uma experién-
cia bruta [...], ¢ principalmente am-
bivalente e relativa a sistemas de
avaliacdo que informam, a0 mesmo
tempo, a pratica do terapeuta ¢ a
experiéncia do doente (Laplantine

2004: 101).”

Em consequéncia, a moléstia que se
manifesta no corpo, que ¢é privadora
de sentidos e de normalidade, coadu-
na a transferéncia de significado para
o proéprio sujeito que conhece o seu
corpo, quando se ajuiza que a doenca
propriamente dita “ndo ¢ apenas um
desvio biolbgico, mas ¢ também um
desvio social, e o doente ¢ vivido pe-
los outros e se vé ele mesmo como um
ser socialmente desvalorizado. (...) Ele
faz parte dos que René Lenoitr'* (1974)
chama de ‘os excluidos™ (Laplantine
2004: 103), conforme pode ser obser-
vado nos seguintes relatos:

“Eu nio tenho coragem de fazer
nada, eu trabalhar, é dificil. Eu nun-
ca me habituei, eu tento esquecer
que tenho essa doenga, tem hora
que o corpo nio ajuda, que o corpo
fica pedindo cama, ¢ muito com-
plicado (Carmem, 37 anos, auxiliar
operacional, interior do estado).”

“Quando estou com as dotes no
corpo, eu me sinto desprezado
(olhar triste e aspecto choroso),
o dia-a-dia fica mais dificil, todo
mundo sai. Eles (a familia) nao po-
dem fazer nada, eu nao posso pegar
sol nem chuva, nio posso jogar
bola, futebol, eu sinto vontade,
mas nao posso jogar, eu nao tenho
condi¢oes, fico cansado, ddi as pet-
nas (Abel, 21 anos, desempregado,

interior do estado).”

E avigorando a ideia de privacio do
“modelo maléfico”, aquele mesmo
corpo com AF é o que nio pode tomar
banho de igarapé ou no rio, que evita
entrar na piscina ou ficar com roupa
molhada ap6s a praia por causa do frio,
que pode evoluir rapidamente para dores
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dsseas ou ctises algicas sem precedentes. F
um corpo definido como /seus da doen-
¢a, de uma percepeao de si que ¢ dificil
e complicada tanto para o individuo
como para a sua familia, que causa em-
baraco e pranto na hora de delimitar
o se sentir doente, especialmente pelo
fato de ter vontade de fazer o que quer
e nio ter possibilidade por causa da
doenca, mas que prossegue porque se
acostumou aquela condigao.

Porém, nem todos os informantes
com AF evitam sair de casa ou procu-
rar emprego, tem panico de ir a praia
ou viajar, porque cada pessoa ¢, intrin-
secamente, diferente da outra. Cada
pessoa com AF é uma “caixinha de
surpresas”, como declarou a mae de
uma jovem ao relatar sobre a sucessao
dos dias de sua filha tinica, e o episédio
de ser impar é um reflexo biolégico do
proprio agravo, por causa da variabili-
dade da doenga.

Na sala de transfusao pediatrica do he-
mocentro paraense, em entrevista com
uma adolescente — que no momento
da conversa recebia uma bolsa de
hemdcias para estabilizar o seu quadro
algico — e que estava acompanhada
pela mie, indagou-se a acompanhante
sobre a “sensacio” que teve ao receber
o diagnéstico HB*SS de sua filha:

“Ah! Foi... “Ixi”’! [Expressao corpo-
ral e linguistica de “surpresa”]. Até
quando ela nasceu fui percebendo
as crises. Nada dos exames diagnos-
ticarem o certo. Desde os seis a oito
meses de idade vivia direto no hospi-
tal. Fui orientada pela médica a evitar
filhos por causa da anemia falciforme,
que dd mais em gente de cor morena.

Anemia Falciforme como experiéncia

Quando eu descobri que era AF foi
mesmo que me da uma facada. As-
sim, aos poucos, fui me adaptando,
agora td mais tranquilo. No comego
foi complicado de aceitar (Benedita,
do lar, mae de adolescente de 14 anos

com AF).”

O tabn (Leach 1983) relacionado ao
corpo, que acompanha a vida de pessoas
com AF é uma construcao elaborada
socialmente, constituida em limitacoes
que, além de bioldgicas ou fisiologicas
sao, também, moldadas por aspectos
linguisticos e de comportamento cul-
tural, que conformam os modos de
agir e de ser dos individuos pesquisa-
dos, inclusive quando relacionados a
situagdes como, por exemplo, a (im)
possibilidade de gerar filhos"™ ou de
explanar sobre o préprio tom de pele.

A existéncia de Zabu é manifestada
como um fato quando nao se pergunta
a cor das pessoas no hemocentro jus-
tamente para que o debate nio seja
suscitado, porque no Brasil nido é cos-
tume da sociedade elaborar perguntas
complexo-polémicas, pois perguntar
sobre cor assemelha-se a falar sobre
raga num pais mestico e sem preconceitos
como declara o mito da democracia ra-
cial (Guimaries 2003) ou mesmo pelo
preconceito de nao ter preconceito (Bastide e
Fernandes 1955), costume difundido
como um processo ideolégico de nos-
sa sociedade, realidade bastante atual
no que diz respeito as diversas formas
de racismo presentes em todo o pais

(Munanga 2003).

No caso da AF, o agravamento fisico,
a diferenca sutil — quando hd — na
aparéncia da tonalidade da pele ou
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da conjuntiva, a estatura mediana ou
as constantes internacdes devidas a
inumeros fatores ja relatados, sao su-
ficientes para que as pessoas sejam viti-
mizadas com acintes de péssimo gosto,
bullying entre as criangas, assédio moral
no trabalho, alcunhas pejorativas, que
reproduzem a violéncia do preconcei-
to ou a penalizacio dos interlocutores
como cortadinbos, estigmatizando ele ou
ela como doente, com um sentimento
caridoso de pesar, o que, em ultima instan-
cia, reforca a tese de um desconheci-
mento por parte da sociedade do que
vem a ser AF e, principalmente, que
o acolhimento humanizado nos ser-
vigos de sadde de maneira geral ndo ¢é
como “ganhar na mega-sena’, mas ¢ uma
responsabilidade do estado, que deve
alocar recursos aos grupos suscetivels e
dedicar-se a compreensdo do contexto
regional do agravo, fortalecendo politi-
cas especificas, de cunho multidisci-
plinar, para fornecer atenc¢ao diferen-
ciada as pessoas com AFE, garantindo
a equidade na utilizacio do Sistema
Unico de Satde.

CONSIDERACOES FINAIS

Atualmente, a AF enquanto fenémeno
biolégico ja bastante estudado ainda é
uma moléstia compreendida como in-
curavel pela maioria dos interlocutores,
embora ja haja potenciais tratamen-
tos, apesar de em fase experimental,
como ¢ o caso do Transplante de Me-
dula Ossea (TMO)' para receptores
compativeis dentro ou fora da familia
(Pieroni et al. 2007). Este tratamento
pode trazer enormes repercussoes na
forma como se lidara com a doencga e

seus acometidos no futuro. No entan-
to, enquanto um fazo social (Durkheim
2001) que contribui para os processos
de vulnerabilidade social dos individu-
os com o agravo, a AF é objeto pouco
frequente na pesquisa brasileira.

As narrativas sobre o cotidiano dos su-
jeitos com AF sdao fundamentais para
que os fatos sejam percebidos em es-
séncia, compreendendo aquilo que os
seres humanos conceituam como adoe-
cimento, satde e doenga, na perspectiva de
que, com iss0, CONsigamos NOs aproxi-
mar das diversas visdes de mundo que
trazem consigo e, assim, englobando
os demais aspectos de seu dia-a-dia
como as dificuldades estruturais e fa-
miliares, angustias, expectativas, rituais
e sociabilidades, consigamos suscitar
ainda a possibilidade de contribuir
para a criacio de politicas publicas
adequadas as suas necessidades, espe-
cialmente na regido Amazonica, onde
ha ainda grande caréncia de pesqui-
sas e servicos de saude adequados as
diferentes populagbes da regido (Silva
2000).

Esta andlise da AI buscou envolver as-
pectos evolutivos, biolbgicos, epidemi-
ologicos e de prevaléncia da sindrome,
e analisar as situacGes de vulnerabi-
lidade e representagdo social de saude
e doenga através de narrativas gentil-
mente cedidas pelos interlocutores nas
“conversas com finalidade”. Conjecturou
também sugerir que a humanizacao dos
servicos de satde publica deve caminhar
lado-a-lado com as aspiracées dos
usuarios do SUS, com decisbes que de-
vem pattir de toda a sociedade, reconhecen-
do que os obsticulos que permeiam a
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saude paraense — e brasileira — em sua
totalidade ainda sao muitos.

Abordamos ainda o juizo de averiguar
a experiéncia-proxima (Geertz 2000) que
se constitui com as vicissitudes dos
individuos em seu dia-a-dia, que orga-
nizam a vida em torno da manutencao
do seu tratamento ou do isolamento
social em que estdo imersos por acoes
externas a doenca — como acintes ¢ es-
tere6tipos —, com a finalidade de expor
alguns dos mecanismos que colaboraram
ao longo do tempo com a situagao de
saude de agrupamentos humanos aco-
metidos pela AF.

Do ponto de vista das politicas publi-
cas, convém lembrar ainda que a le-
gitimidade de indagar sobre a cor dos
usuarios do SUS, como demonstrado,
¢ abertamente tolhida nos espacos de
saude publica por constrangimentos
histéricos, que urgem ser desmisti-
ficados em nossa preconceituosa so-
ciedade. A dificuldade de falar sobre a
questio da cot/rac¢a no Brasil é um sin-
toma presente na sociedade como algo
invisivel, que nao estd na “ordem do
dia” do embate politico-administrativo
do Estado, e realmente nio esta porque
tabus sobte cor e raca constituem a sinuosi-
dade do mito de nossa “‘democracia racial”.

A AF ¢ uma sindrome imprevisivel,
com sintomas que apenas as pessoas
que convivem com ela conseguiriam
descrevet, por expetimentar, pot exem-
plo, perspectivas de equilibrio e dese-
quilibrio — o rebote'” — as vezes em
questdo de algumas horas apenas, que
constantemente acompanham os indi-
viduos. Exatamente por isso, so sujei-
tos com peculiaridades para um grande
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enredamento, como: espa¢os de soli-
dariedade, de reducio de danos, de
atendimento humanizado, de capacita-
¢ao técnica, de supressao de preconcei-
tos e de sensibilizacdo de profissionais
de saude em relacdo as suas vivéncias,
atitudes imprescindiveis para que os
interlocutotes tenham a caucio de uma
terapia que seja efetivamente holistica.

O agravo da AF suscita politicas pablicas
urgentes em feitios de precoce diagnosti-
co, compreensao de terapéuticas académi-
cas e nao académicas'®, acolhimento na
Rede Basica de Saude, treinamento
constante do aparato multiprofissional
— como, por exemplo, orientagSes clini-
cas sobre a doenca de modo rotineiro e
o aconselhamento genético humanizado
— e enfrentamentos de rotina, como es-
timulo a adesao ao tratamento e a cobet-
tura em saude, que precisa de ampliacio
da capital do Estado para o interior.

Os interlocutores da pesquisa, os outros,
sdo pessoas que demonstram como ¢
complexa e dificil a situacdo de fazer
parte de um sistema publico de saude
que ¢ instavel, em um estado que en-
frenta problemas de longa duragao, no
qual os sujeitos devem ser estimulados
a ressignificar necessidades, direitos,
vontades, espagos de construcdo de
equidades e atitudes de solidariedade,
para que os mesmos sejam, de fato, in-
cluidos socialmente.

A universalizacao do SUS (Brasil 1990)
propde que todas as pessoas tenham os
servicos de saide garantidos no Brasil,
entretanto, o aparato juridico s6 pode
ser instrumentalizado mediante o re-
conhecimento contextual, sistematico
e constante das diversas coletividades
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do pais. Em particular, reconhecer os
aspectos bioculturais da populacio
da regido Amazonica ¢ fundamental
para que os grupos remanescentes de
quilombos, povos indigenas e outros
que compdem a nossa singularidade,
consigam obter respaldo politico, so-
cial, economico, educacional e infor-
magdes em sadde capazes de organizar
suas vidas de maneira mais efetiva e
harmoniosa.

NOTAS

! De acordo com Lewin (1999: 37), o fluxo
génico entre as populagdes, através da
migracao de individuos entre popula¢Ges
e o intercruzamento, reduzira as diferen-
¢as a medida que os alelos das popula¢Ges
separadas se misturarem, até o momento
em que as espécies de populagbes geogra-
ficas apresentem perfis genéticos préprios
(politipicas).

2 Haplétipo ¢ “a combinacio de alelos que
nao se encontram em equilibrio de liga-
mentos, ou seja, existem combinag¢des de
alelos em “excesso” e hda uma “falta” de
combinagoes de outros alelos” e frequéncia
génica é “a composicio genética de uma
populagao calculando as frequéncias de
genes e de gendtipos que a compdem”. Os
conceitos foram obtidos em: http://st.
br.inter.net/rafaas/biologia-ar/genetica.
htm. Acesso em 02 Jan.2012.

> O Blog http://vivercomanemiafalci-
forme.blogspot.com/ ¢ um exemplo de di-
vulgacdo em redes sociais que demonstra
muitos relatos sobre como as pessoas com
o agravo “vivem” e se relacionam com a
Anemia Falciforme em seu cotidiano so-
cial, econémico, politico e também nas re-
lagGes entre satde e doenca dos mesmos.

4 Em seminario na Universidade Federal

do Para sobre “Pesquisa em saude e vio-
léncia”, a Prof* Dr.* Maria Cecilia de S.
Minayo utilizou o termo “conversa com
finalidade” para identificar o processo
de interagdo entre o sujeito da pesquisa
(o pesquisador) e o seu interlocutor (o
entrevistado), enfatizando que para a
producio de uma pesquisa em perspectiva,
¢ necessario que duas pessoas se encon-
trem em uma “conversa com finalidade”,
que seria a intensa interagdao entre ambos,
que deve produzir a ctitica lado-a-lado e,
portanto, investigar opinides, percepgoes,
valores, crengas, atitudes, praticas e rela-
¢Oes sociais dentro de um panorama que
¢ por si mesmo, um exercicio dialético e
contextual (UFPA/Setembro, 2011). Outros
detalhes em Minayo (2000).

> Sobre o assunto Sevalho (1993: 350)
afirma: “Acredito na plurisecularidade das
relagdes que forjam as representagbes de
uma cultura da sadde e da doenca, ad-
mitindo o carater provocativo que reveste
tal expressao. Eis porque, mais do que mu-
dangas, procuro as permanéncias culturais
na longa duracio”.

Segundo Alves e Rabelo (1998: 113): “Ao
incorporarmos essa discussdo aos estudos
em antropologia [...] a aten¢ao ¢ deslocada
da doenga como fato (seja dado empirico
ou signo) para o curso da doenga como
experiéncia. Esse ¢ um campo de inves-
tigagdo que sé se estabelece plenamente
quando a relagdo entre representagoes ¢
praticas € sujeita a criticas e reformulagao”.

" Determinantes Sociais em Sadde (DSS)
sdo as condi¢bes sociais em que as pessoas
vivem/trabalham ¢ que afetam a saide,
como: os mecanismos fisico-materiais
(diferenca de renda e outros), os aspectos
psicossociais (percepcoes de desigualdades
sociais que causam estresse), os enfoques
ecossociais e multinfveis (integracdo de
abordagens dinamicas individuais e gru-

pais) e o desgaste do capital social (relacio-
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nado 2 iniquidade de renda e as relacoes de
coesao social — solidatiedade e confianca
entre pessoas e grupos) sio alguns exem-
plos que podem contribuir para o surgi-
mento de DSS (Buss e Filho 2007).

8 Os dados sobre beneficio/auxilio doenca
podem set visualizados no site: http://
www.mpas.gov.bt/. As normas para tet
acesso aos servicos estdo disponiveis
em:  http://wwwnormaslegais.com.br/
trab/1previdenciaria200409.htm.  Acesso
em 10 Mar.2012.

? Para Laplantine (2004: 227), a doenca-
maldi¢do “é o acidente que ocorre por acaso,
pelo destino, pela fatalidade, contra o qual
nada se pode. O doente (ou todo o grupo)
vive entdo o que lhe acontece como um
escandalo e uma injustica. Considerando-
se a uma vitima que padece pelo que ndo
provocou, ele proclama a sua inocéncia e
sua indignag¢ao”.

10 Kabengele Munanga (2003: 10) afirma
que a noc¢io sobre “raca” na sociedade
brasileira, parte de um estigma corporal
que representa uma “categoria social biolo-
gizante”, afirmando que o uso generalizado
do conceito de racismo “pode constituir
uma armadilha ideolégica, na medida em
que pode levar a banalizacio dos efeitos do
racismo. [...] O dificil ¢ aniquilar as racas
ficticias que rondam em nossas represen-
tacoes e imaginarios coletivos”.

"Em respeito a condicio vulnerivel de
doenga cronica, Canesqui et al. (2008: 2311)
relatam que “trata-se de dar atengao aos as-
pectos privados, a vida cotidiana, as rupturas
das rotinas, ao gerenciamento da doenca e a
propria vida dos adoecidos, cujos cuidados
nao se restringem aos servicos de saide e ao
contato com os profissionais”.

2Segundo Adorno et al. (2004), o quesito
cor ¢ baseado em instrumentos de infor-
macao em sadde e também em trabalhos
que passaram a identificar diferenciais en-
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contrados a partir dos dados de mortali-
dade, que utilizaram a informagdo cruzan-
do com as categorias "pretos", "brancos"
e "pardos" em todo o pais, como forma
de sensibilizacdo e de contribuicdo para a
formacio do pessoal de saide a questio da
discriminaco social e racial em todo o pais.

¥ Fomite (palavra da lingua inglesa) ou
fomite ¢ qualquer objeto inanimado ou
substancia capaz de absorver, reter e trans-
portar organismos contagiantes ou infec-
ciosos (de germes a parasitas), de um indi-
viduo a outro. Fonte: http://pt.wikipedia.
org/wiki/F%C3%B4mite. Acesso em 10
dez.2011. Outras informacoes sobre o as-
sunto podem ser encontradas em: Terris,
M. 1985. Changing relationship of epidemi-
ology and society: Robert Cruikshank lecture.

" Conforme referéncia na obra de Laplan-
tine (2004: 261): Lenoir, R. 1974. Les exclus.
Paris: Le Seuil.

5O tabu forjado como um “aconselbaments”
por instituicGes de satde publica pelo Brasil
no sentido de coibir ou literalmente proibir
(evitar) a concepe¢ao de filhos por parte de
mades e pais com o traco falciforme ou a ane-
mia falciforme foi debatido no VI Simpésio
Brasileiro de Doenca Falciforme, em Outubro
de 2011 (Fottaleza/CE), quando mulhetes com
HB*S declararam publicamente o desgjo € o di-
reifo de gerar filhos, o que causou um impacto
politico durante o congresso.

' Informagdes mais detalhadas nos sites:

http://www.abrale.org.br/doencas/trans-
plante/index.php e http://www.ameo.org.
br/interna2.php?id=>5

7 Rebote é a recaida que acomete mui-
tas vezes as pessoas com AF quando in-
fecgoes seguidas ocorrem com os sujeitos,
deixando-os fragilizados, chegando a ex-
perimentar varias internagdes hospitalares
em curto petfodo de tempo. O termo foi
usado pelo Prof. Dr. Paulo Cesar Naoum
durante sua apresentacdo no VI Simpdsio
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Brasileito de Doenca Falciforme, 2011,
Fortaleza (CE).

'8 Seguindo a concepcio de Débora Diniz
(1997) quando enfatiza as diversas nogoes
de medicina que sdo classificadas como
“Académicas” (o conhecimento médico) e
“Nao Académicas” (o conhecimento empirico
ou folk medicine), em se tratando de modelos dos
sistemas oficiais de satde no Brasil, significa
analisar de que maneira as categorias em

questao sao representadas em sociedade.
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