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RESUMO

Silva, Ariana K. L. S. da. Doenga como experiénciaas relagbes entre vulnerabilidade
social e corpo doente enquanto fenémeno bioculturaio Estado do Para. 2012. 127p.
Dissertacdo de Mestrado apresentada como requisifmarcial para a obtencdo do titulo de
Mestre em Antropologia, Area de Concentracdo em Bamtropologia.

Resumo:

O estudo ora apresentado analisa a representagsggntial de pessoas com Anemia Falciforme
(AF) no Estado do Para, agravo entendido como mdnfieno biocultural por envolver aspectos
evolutivos, genéticos, ambientais, socioecondmieosulturais da vivéncia cotidiana dos
individuos acometidos pela sindrome. A investigagi@mrda as sociabilidades de quarenta (40)
interlocutores com AF, representando cerca de 10%opdcientes em tratamento na Fundacéo
Hemopa (Belém), centro de referéncia em doencastioéigicas do Estado, englobando a sua
situacdo de vulnerabilidade social, suas percepglieSalude e Doenca 0s tratamentos
complementaresfdlk medicing diagnéstico, estigmas, preconceitos, tabus ieuttifades de
acesso e acessibilidade aos servicos do SUS coquass eles convivem rotineiramente. A
metodologia compreensiva e a analise de contelUdelara as experiéncias proximas dos
sujeitos que diariamente convivem com as instaulkd da enfermidade. A vivéncia da doenca,
elaborada através das relagcdes sociais, convarsasepcOes e enredamentos familiares e
extrafamiliares do grupo em questéao, que em sguronorganiza sua vida social de mailo
géneris foram os principais dados revelados, consideraadalor fisica e psicolégica
representada pelo corpo adoecidoh&bitusem relacdo ao estilo de vida dos sujeitos é um
recorte que engloba a natureza étnico-racial daafiiela entendida como “doenca que vem do
negro” e que necessita ser desmistificada peldsgianais de saude que os assistem no dia-a-
dia em ambulatérios de todo o Estado. Concluo suderque a AF € uma doenca que esta
atrelada aos Determinantes Sociais em Saude, oremgbo as diversas suscetibilidades dos
interlocutores, que necessitam de maior sensibgigalitica e dos setores de atencéo basica a
saude para que as pessoas que compartilham asituiés da AF possam ser incluidas

socialmente.

Palavras-chave:. Anemia Falciforme, Corpo, Saude, VulnerabilidadBoenca como
Experiéncia.
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ABSTRACT

Silva, Ariana K. L. S. da. lllness as experience: he relationship between social
vulnerability and the sick body as biocultural pheromenon in Para. 2012. 127p. Master’'s
Dissertation submitted as partial requirement for dtaining a Master's Degree in
Anthropology, Area of Concentration in Bioanthropology.

Abstract

This study examines the biosocial representatiomdi¥iduals with Sickle Cell Anemia (SCA)
in Para State, Brazil, considering that this asoauitural phenomenon, involving evolutionary,
genetic, environmental, socioeconomic and cultasglects of their daily life. The research deals
with the sociability and the health issues of fopgople with SCA, representing 10% of the
States' cases, contacted in the Fundagdo Hemolgsn Bee reference center for blood disorders
in the State. The research encompasses their eosttnation of social vulnerability, their
perceptions oHealthandDiseasetreatmentsWestern and Folk Medicijediagnostic, stigmas,
prejudices, taboos and difficulties of access aodessibility to the services of SUS (the
Brazilian National Health System). A comprehensygalitative methodology and content
analysis were used to understand the experiengersbns who live daily with the instability
and complexity of the disease. The personal expegi®f disease was uncovered though the
formal conversations/interviews about the origiristtee biological heritage, social relations,
family entanglements and extra-familial dimensiofshe individuals' in question, focusing on
the evolution of SCA, especially considering theyppbal and psychological pain and other
health complications experienced by the study'gyaants. Thehabitusin relation to their life
ways is a category which includes the perceptiorthef ethnic/racial nature of SCA, still
perceived as "a disease that comes from the blackl@" with all its associated taboos. |
conclude suggesting that many impacts of SCA aileed to the Social Determinants of Health
and that there are important differences in refatim the susceptibilities of the persons, with
many biosocial layers that require greater awarebgsthe political, clinical and primary care

institutions responsible for the care of the a#fdatitizens.

Keywords:. Sickle Cell Anemia (SCA), Body, Health, Vulnerityi lliness as Experience.
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1. Introdugéo.

Quando iniciei os levantamentos a respeito da Aaeralciforme (AF) ndo poderia
imaginar que encontraria um campo quase que tatééneesconhecido para quem, durante a
vida inteira, havia se dedicado a estudos do anasgencialmente politico. Inesperado foi o fato
constatado posteriormente: sem a Ciéncia Poliéicagciologia, a Biologia e a Antropologia,
seria extremamente dificil “compreender”, ao modebéfiano, toda a complexidade que aquele
agravo representa socialmente, fisiologicamentalteralmente a uma parcela significativa da
populagcdo mundial.

Especialmente quando se analisa a Anemia Falcif¢&R® no contexto local/regional,
que até o ano de 2010 acometeu 401 individuos taui&slo Para (Amazonia), regido singular
por sua propria natureza em aspectos como: disgpeircorridas por terras e rios até o acesso
ao atendimento médico, a vulnerabilidade social slggitos envolvidos com o agravo, a
precariedade dos servigos de saude por todo tternparaense, além anodus operandisom
que hoje a AF é diagnosticada/tratada, a doencansiderada neste estudo enquanto um
fendmeno biocultura(Jackson 2000; Silva 2009).

O termo biocultural estéa relacionado — entre ougECtOS — a processos gue ocorreram
ao longo de pelo menos sete milhdes de anos deiaistolutiva humana, que interconectaram
a biologia e a cultura das populagdes, inclusivaismecentemente, na Amazonia, e que estao
vinculados ao nosso comportamento, a saude e aaoarfatores ambientais e climaticos, a
escolhas alimentares (dieta), a migracdes e flggaicod (Moran 1990; Lewin 1999).

Considerar as narrativas a respeito da experiéntlimseca de viver com AF é uma
tarefa complexa, pois exige além do conhecimentdogaca em si enquanto fato bioldgico, que
consigamos ir mais adiante que o “corpo fisicaloente— propriamente dito, e observar que as
pessoas possuem visfes de mundo, sensacdes sugbfiidor e alivio, opinides que por vezes
divergem de alguns profissionais do acolhimento sd€ide — como, por exemplo, o
aconselhamento de evitar filHbs-, de individuos que ultrapassam ritos de aceifaéa
aceitacdo do diagnostico ou de adeséo ao tratapmgr@aconvivem com adaptacdes biossociais
em relacdo a doenca e que necessitam de infornidigdesninacdes educativas sobre o seu
agravo no qual a vivéncia das pessoas com AF cpherotidianamente.

A escolha do tema deve-se ao exercicio de funcéenaco publico de saude durante
alguns anos, de maneira especial em dois momembobticleo de Informacbes em Saude —
NISA, da Secretaria Municipal de Saude — SESMAad~undacdo Centro de Hematologia e
Hemoterapia do Estado do Pard — HEMOPA, particidatenno Nucleo de Ensino e Pesquisa —



NEPES, lugares inspiradores que embasaram as p&sgsobre a salde suscitadas nesta
dissertacdo. No NISA, apreendi a importancia danéde Basica a Saude em Belém, em
constante processo de adequacao politico-administramo NEPES, esbocei os caminhos que
percorro até aqui, na intencdo de contribuir comeaquisa cientifica na Amazonia para
disseminagdo técnica, educacional e de melhorisad@ale que a populacdo paraense — e
brasileira — tem direito, compreendendo o univérsmano de pessoas com Anemia Falciforme
(AF), com sua peculiaridade clinica/social a geabgsca abordar enquanto estranhamento.

Neste texto apresento uma breve introducdo a tesgeitema. No segundo capitulo,
considero a AF como problema de Saude Publica ntextm amazonico e exponho a nocao de
vulnerabilidade social, ocorréncia relevante emsaasontemporaneidade, indicando ainda os
objetivos que embasaram o presente estudo.

No capitulo 3, descrevo os procedimentos e prestopometodologicos que embasaram
a construcao da pesquisa. O capitulo 4 discorre sbantecedentes histéricos de ocupacao e
formacdo da Amazodnia e do Estado do Par4, composéigico-racial e estrutural que, por seu
lugar na natureza, compde a paisagem dos acontdosngue culminaram na posterior presenca
da AF em toda a regido, englobando aspectos evadutepidemioldgicos e de prevaléncia da
AF no mundo, no Brasil, no Pard e na cidade denBek apresento o numero atual de
diagnosticos confirmados do agravo em nossa cidade.

No capitulo 5, pondero a respeito das no¢cdeSudtira, Saudee Doengapresentes nas
percepcdes e perspectivas dos interlocutores soBpo Doente em se tratando de fatos de
analise antropologica.

A seguir, no capitulo 6, discuto as narrativas eo@rexperiéncia das pessoas de
vivenciarem o cotidiano da AF no que diz respeiteegresentacdo biossocial do agravo; da
saude e da doenca, e a susceptibilidade socidwatrdos sujeitos da pesquisa.

No capitulo 7, descrevo as consideracfes finaisadéssertacdo, onde esboco os
resultados e as discussdes sobre a amostra denigugl®) pessoas da populacdo paraense com
AF atendidas na Fundacdo Hemopa, que representamde 10% dos diagnosticos do Estado
do Para, com a prioridade de responder as questilesadas sobre a AF enquanto um

fendmeno biocultural humano.



2. Problema.

O Guia de Politicas Sociais Quilombolas do Mimist@&lo Desenvolvimento Social e
Combate a Fome (Brasil 2009) indica que, no Esthd®ara, o nimero de pessoas atendidas
com assisténcia social através da certificacdoadgsspulacdes beneficiou oitenta e cinco (85)
comunidades quilombolas e aproximadamente 9.416lifsmentre 2004 e 2009, incluindo
demarcacdo territorial, socioprodutividade, segtaaalimentar e nutricional e participacao
politica aos moradores desses territorios. De acoain o Caderno Territorios Quilombolas
organizado pelo Instituto de Terras do Para — IT&ERPexistem cerca de 240 comunidades
quilombolas no Para. Ainda que a demarcac¢do dastegnha sido iniciada, ha muito a ser feito
para diminuir o déficit social imposto a estes gauffPara 2009).

Os afrodescendentégConceicdo e Lima da Conceicdo 2010), ribeirintabalhadores
rurais e urbanos, entre outros, que participaramal@eira importante no processo de formagéao
da sociedade paraense ao longo dos séculos, teiosofodificacdes sécio estruturais que
envolvem processos econdmicos, a ecologia humaas relacbes complexas com o meio
ambiente amazo6nico (Moran 1990), com influéncidsiis e de sociabilidadéSimmel 2006)
que caracterizam, em parte, a identidade desspegru

A ideia de sociabilidade esta de acordo com o é¢tinde Simmel (2006), onde o “limiar

da sociabilidade” sugere que:

O ser humano como um todo €, [...] um complexoainfbrme de conteudos,
formas e possibilidades [...]. Como homem econémicpolitico, como membro
de uma familia ou como representante de uma piofissle é, cada vez mais,
uma elaboracdo construida hoc[...]. Nesse sentido, 0 homem é, como ser
sociavel, uma figura muito singular, que em nenhoutea relagdo mostra-se tao
perfeita (Simmel 2006: 67-68).

Dentre os processos de sociabilidade e estrutestéd® principalmente as alteracdes na
situacdo de saude dessas populagbes vulnerabdizagalmente, tanto os que residem no
campo como na cidade, com o surgimento de doem;d/ersas origens como hematoldgicas,
Infeccbes Sexualmente Transmissiveis (IST’s), tubese, colera, malaria, hipertensao arterial,
diabetes, etc. Também emergiram dificuldades tetega& em geral, especialmente no que diz
respeito ao tratamento e cura dessas doencas mitaciio de acesso e acessibilidade aos
servicos de saude, que no periodo corrente, sdo foivilegiado de investigacdo da
Bioantropologia (Borges 2010; Silva e Cavalcant&é20Silva, Cavalcante e Borges 2010;

Cavalcante 2011). Ainda séo incipientes os conhaaios sobre a situacdo de saude da maioria
3



das populacdes amazodnicas (Silva 2006), o que twoessario o desenvolvimento de esforgos
como o desta pesquisa, que é uma contribuicdcopestudo da Anemia Falciforme no Para.

Ponderando-se as condi¢des adversas que impaesgprodorcionalmente os individuos
socialmente vulneraveis na Amazonia, € relevansgupsar particularmente as alteracdes que
envolvam a Anemia Falciformeonsiderada aloenca hereditaria de maior prevaléncia no
Brasil, que atinge sobremaneira a populacdo nagsn como a populagdo em geral (Séva
al. 1993), torna-se necessario perceber de que fo@aad@dee aDoenca(Alves e Minayo 1994)
sao reconhecidas pelos interlocutores, a fim depoeemder a realidade social cotidiana dos
individuos com AF, além de analisar as suas coedit@oculturais, no sentido de estabelecer
vinculos com a representacédo biossocial da doenca.

A investigacdo antropoldgica que agora apresestogesultados tem como area de
concentracdo a Bioantropologia e vincula-se a lodgesquisa “Socioecologia da Saude e da
Doencga”, com o intuito de contribuir com o debatbre a saude humana, especialmente da
populacdo acometida por Anemia Falciforme no EstddoPara. O tratamento clinico
formal/académico e os itinerarios complementaregasesténcia a saude dessa populacdo —
como rituais religiosos, medicamentos naturais teasuestratégias terapéuticas (Maués 2008,
1996) — e a caréncia de assisténcia ao tratamerstcsistemas oficiais (Buchillet 1991) as
pessoas com AF também foram discutidos.

A prevaléncia de Anemia Falciformé&lB*SS no Brasil esta em torno de 25.000 a
30.000 pessoas nascidas anualmente. Para a ot@wéntraco FalciformeHB*AS), o numero
chega a 200.000 nascimentos por ano entre a p@pudag geral. De tal modo, a estimativa da
distribuicdo do genéHB*S no Brasil € bastante heterogénea, dependendo maosado
etnogeografica ou filogeografica da populacdo. Avaléncia de alelos heterozigotos para a
HB*S € maior nas Regides Norte e Nordeste (6% a 108@uamto nas Regides Sul e Sudeste a
prevaléncia é menor (2% a 3%); independente a ptargem, a AF constitui um sério problema
de saude publica no pais (Zagfoal 1992; Cancado 2007a). Algumas consideragfes sie Jo
Laguardia (2006) erguem pressupostos as pesqoisesAF, enfatizando que:

As mudangas na frequéncia de alelos nas populagdes produzem a

diferenciagdo genética entre grupamentos humanasrdse a selecédo natutal

resultante da variacdo populacional entre gendtipaividuais nas suas
probabilidades de sobrevivéncia e/ou reprodugdsimagsomo a mutacdo, a
deriva genética, a migracdo e a condicionantesosaitirais. Esses fatores
interferem no fluxo génico das populacbes e camdri para a persisténcia de
um traco ou doenca genética em determinados grigems, qgue por isso se
constituam em um atributo biolégico de grupos étmaciais (Laguardia 2006:
250).
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As peculiaridades étnico-raciais apontadas acimeios pontuadas no texto, de
prevaléncia significativa nas chamadas “populagieso” e que devido ao processo de
miscigenacdo em escala global, também ocorre eos sl grupos difundidos no mundo (Zago
1992; Guerreiret al 1999; Brasil 2006b; Cavalcanti e Maio 2011).

A justificativa dessa inquiricdo repousou na nsicgle de estudos sobre a percepcéo
das pessoas com AF sobre a prépria doenca, o guégpeompreender como elas entendem o
agravo em suas relacdes sociais e ainda, 0s pigspreeonceitos vividos, o dia-a-dia com a
familia, a adesdo ao tratamento, as dificuldadegpéeaticas e demais situacbes de saude e
doenca de natureza clinica, genética e ecoldgica.

O relatério da Universidade Federal do Rio de idare UFRJ, com dados da Agéncia
Afro Latino Euro Americana de Informacdo — ALAI (@), que trata sobre o acesso aos

servigos do Sistema Unico de Salde — SUS — ente¢osj e “pardos”, permite observar que:

A importancia do SUS para pretos e pardos era 19/58érior do que para 0s
brancos, e eles responderam por 55,2% de todogendimentos. No entanto,
nas consultas os negros e pardos sdo minoria. Quandata de pré-natal, 71%
das maes de filhos brancos fizeram mais de sesiltas; o nUmero de maes de
filhos pretos e pardos que passaram pelos mesnamesxé 28,6% inferior
(ALAI/UFRJ 2010: 1).

As alteracdes hematoldgicas que envolvem a AFReexicuidados especificos tais como:
identificacdo pelo “teste do pezinho” (Teste del@a) — triagem realizada em recém-nascidos
que pode detectar hemoglobinopatiag outras doencas, como o hipotireoidismo e a
fenilcetontria — e confirmacdo por teste genéticomo também, registro, controle,
acompanhamento, orientacdo, e apoio médico, téanisocial aos acometidos (De Marco
2006).

Entre as disparidades de atendimentos no SUSitdssacima e as limitagbes no acesso
a saude de maneira conjunta, as mais frequentea s&gessidade de melhoria de atendimento
nos postos de saude existentes na Rede Publicaraimeya qualificacdo dos servigos prestados
(ambulatorial/primeiros socorros) em casos de atédee doencas, principalmente as que
precisam de assisténcia especializada — comoaaseahias, anemia falciforme, a deficiéncia de
Glicose 6 Fosfato (G6PD) e outras hemoglobinopdiago 1992; Periet al. 2000; Naoum e
Bonini-Domingos 2007; Cruz 2010).

Outra dificuldade observada no setor de saudegaibfo os indices insuficientes de

treinamento e capacitacdo de agentes técnicos fsspoais dos servicos basicos de
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assisténcia, até mesmo para o atendimento e ditgnde doencas, agravando o acolhimento
dos individuos em geral que tem direito ao recanm&tto imediato e cuidados efetivos de
prevencao e cura (Aragé@h al.2006; Garanito 2008).

Conforme informacdes do Ministério da Saude (Br&€06c: 118), obtidas no
levantamento “Saude no Brasil: contribuicbes paeg@nda de prioridades de pesquisa’, na
Regido Norte, entre as vinte principais causasogmghs para ambos 0s sexos esta a “anemia
por deficiéncia de ferro”, cuja porcentagem eq@vall,7% dos casos, ocupando a posi¢ao
dezesseis, anteposto por doencas de ordem endéuoetabodlicas (1,8%) e seguida por
deméncia/Alzheimer (1,7%). A primeira e ultima aauslos indicadores estdo relacionadas ao
nascimento, com 6,1% de morbidade por asfixiawartedismo ao nascer, e 1,3% por baixo peso
ao nascer, respectivamente, agravos consideradpsedaléncia relevantes. Os resultados do

esboco indicaram a necessidade de:

[...] um novo estudo da carga de doenca no Brasilre que se possa assinalar
as desigualdades regionais, serdo necessarios mwassimentos em pesquisa

que caracterizem a morbidade, seja para obterastan de parametros clinico-

epidemiolbgicos de agravos e sequelas, seja pamsmes perda de qualidade de

vida (Brasil 2006c: 123).

A AF ganha destaque em funcédo das dinamicas exwadutgenéticas e bioculturais de
acometimento da sindrome, apresentando numerofficgigmos em nosso Estado — com
pessoas atendidas na Fundacdo Hemopa - e, por relegdes com condicbes de
vulnerabilidade entre individuos marginalizadosaae historicamente, séo fatos que reforgcam
a razao dessa pesquisa.

De acordo com Abramovagt al. (2002: 9) a vulnerabilidade social pode ser carsida
aqui como “resultado negativo da relacédo entresaatiibilidade dos recursos materiais ou
simbdlicos dos atores, sejam eles individuos opague o acesso a estrutura de oportunidades
sociais, econdmicas, culturais que provém do Estddamercado e da sociedade”. O estudo
analisa os aspectos de vulnerabilizacdo de jovemsArhérica Latina que enfrentam
cotidianamente a violéncia enquanto elemento “aoéimida sociedade, taxonomia
durkheimianaque requer reflexdes aprofundadas da realidadal smgontada enquanto fato
social coercitivo e generalizante.

Além dos elementos da violéncia em si, que inaarpon conceito muito diverso ao

longo do texto, como o0s contextos sociais, econ@snieorais, intelectuais, juridicos, etc.,



Abramovayet al. (2002) destacam a vulnerabilidade de grupos geguéntemente, séo levados

a quadros que escamoteiam e limitam diversos tipdacesso”, como segue:

O néo acesso a determinados insumos (educacaahtrabalude, lazer e cultura)
diminui as chances de aquisicdo e aperfeicoameessed recursos que S&o
fundamentais para que o0s jovens aproveitem as wpdades oferecidas pelo
Estado, mercado e sociedade para ascender sodieal(dmamovayet al. 2002:
33).

No subcapitulo sobre “Saude sexual e reprodutivdéyantamento de Abramovay al.
(2002) da énfase a prevaléncia de HIV/SIDA (Sindgrata Imuno Deficiéncia Adquirida), em
mulheres e homens entre 15 e 24 anos: a iniciaambkimatura foi empreendida sem que para
tanto, sejam devidamente instruidos e sensibilzaglibre os processos de transmissdo de
HIV/AIDS. O fato é que as relacdes de “violénciaiald do relatorio relacionadas a dificuldade
de informacdo e acesso aos servicos de saude ndacArhétina € uma ressonancia da dificil
realidade também no Estado do Para (Cavalcante.2011

A vulnerabilidade social em nosso Estado faz pdateealidade encontrada ndo apenas
entre pessoas com AF, com situacdo de emprego dn rdeficitarios, dificuldades de
deslocamento de suas residéncias em areas int&rsopmra 0 acompanhamento clinico, etc.
Todavia, como o0 agravo agencia cuidados e acolhonenediatos devido a condicdo de
“‘doenca crbnica”, torna-se evidente que a situagho pobreza e a limitacdo ao
acesso/acessibilidade aos servicos de saude (@atal@011) dificultam sobremaneira o
tratamento dos sujeitos.

Mediante as questdes levantadas acima, o objetimoipal da pesquisa foi investigar a
representacdo biossocial da AF tomando como amasiragrupo de pessoas atendido na
Fundacdo Hemopa (Pard) diagnosticado com o agpava,analisar como as categoi&asidee
Doencasao percebidas pelos individuos em questdo, assimo compreender de que maneira o
agravo € identificado, conduzido, tratado e vivadoibioculturalmente.

Especificamente, pesquisar a prevaléncighABeem amostra populacional da cidade de
Belém do Pardom a utilizacdo de dados cadastrais da Fundac@mpée ponderar a respeito
do cotidiano das pessoas com AF atendidas na Famd#gmopa, a fim de analisar a percepcao
biossocial da AF partindo da experiéncia de vida desmos; indagar de que maneira as
categoriasSaudee Doencasao representadas pelos interlocutores acometalassindrome e,
finalmente, identificar mecanismos de tratameniolusive, aqueles ndo académicos — como o
uso de medicamentos naturais, rituais de cura @, caso sejam utilizados pelas pessoas

com AF em complementacédo a terapéutica de saude.



3. Metodologia.

O estudo intitulado “Doenca como experiéncia:edacHes entre vulnerabilidade social e
corpo doente enquanto fenbmeno biocultural no Bsthd Para” foi registrado anteriormente
como projeto de pesquisa “Anemia falciforme no Pegkacdo saude, doenca e sociedade”, no
Sistema Nacional de Etica em Pesquisa — SISNEP, Folima de Rosto °n399909, foi
desenvolvido sob a orientacdo do Prof. Dr. Hiltogreita da Silva do Programa de Pos-
Graduacdo em Antropologia, Universidade FederaPd@a — PPGA/UFPA, sendo submetido
para apreciacdo técnica do Comité de Etica em Resda Fundacio Hemopa (CEP/HEMOPA)
em 08 de Fevereiro de 2011, recebendo parecer lestasigiado favoravel no dia 23 de Marco
de 2011, no qual suscitou esta dissertacao.

O enfoque metodoldgico, o referencial tedricoriamacdo académica e a bibliografia
levantada fazem parte deste trabalho cientificogurl a pesquisa de campo, que permitiu a
proximidade com os interlocutores, teve inicio na #0 de Maio de 2011. Os esfor¢cos de
pesquisa foram concentrados em amostra de 40 (qappessoas com AF moradoras de Belém
e de alguns municipios do Estado do Para, que mmamti o tratamento de saude no local ha
pelo menos seis (06) meses, envolvendo interloesitde ambos os sexos com idades entre 05 e
49 anos e teve como universo de observacgao ouidaldég-undagdo Hemopa, Hemocentro de
referéncia em doencas do sangue e afins.

Como procedimento metodologico foi utilizado o eegar da entrevista reflexiva que, de
acordo com Heloisa Szymanski (2004: 11) € a téaquearepresenta o contato face a face entre
as partes durante a pesquisa, que “como experi@ncEna, da-se no espaco relacional do
conversar’ e teve como apoio a “conversa com fiaalé™" que, segundo Maria Cecilia de
Souza Minayo (2000), consiste na intensa interagire@ pesquisador e pesquisado com o intuito
de conduzir a critica lado-a-lado. O tempo médicatia conversa envolveu cerca de quarenta e
cinco (45) minutos. Todas as informacdes foramisexdds em conjunto, ndo sendo divulgado
qualguer elemento que possa levar a identificag&arderlocutores.

A entrevista reflexiva foi adotada por ser um mstento significativo no processo de
interacdo entre sujeito e objeto, observando oSpyenanski (2004) indica como 0 movimento
reflexivo que coloca o entrevistado diante de umspmento organizado de uma forma inédita,
até para ele mesmo. A autora faz o seguinte erdmeizbre a entrevista reflexiva:

Foi na consideracdo da entrevista como um enconteopessoal, no qual &
incluida a subjetividade dos protagonistas, podeedmonstituir um momento de
construcdo de um novo conhecimento, nos limiteepgeesentatividade da fala e
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na busca de uma horizontalidade nas relacdes der,pgde se delineou esta
proposta de entrevista, a qual chamamos refledzgnjanski 2004: 14-15).

As entrevistas comecaram somente apOs obter o gpatécnico favoravel do
CEP/HEMOPA, quando se iniciaram muitas “converses ttnalidade” com mulheres, homens,
adolescentes e criancas, sendo que estes Ultimara fepresentados por seus respectivos pais
ou méaes e estavam acompanhados por ocasido deltasnagendadas, procedimentos de
transfusdo de sangue, atendimento de urgénciayegem (acolhimento clinico), odontologia
ou exames regulares, atendimento de retorno medgidnte (30%) aos usuarios que fazem
tratamento na instituicdo em questao.

O trabalho etnografico consistiu na efetivagdo cmstatos com as pessoas com AF e
durou oito (08) meses, sendo realizado no ambidativ Hemopa, nas salas de espera de
pacientes e doadores, no setor de acolhimentofdem&agem, nas salas de transfuséo pediatrica
e adulta e nas imedia¢fes do consultorio de odwyitoe do ambulatorio médico, locais onde se
aguardava a saida dos participantes para iniciaseamais delicada do contato, que era a de
explicar detalhadamente ao interlocutor ou inteio@a o TCLE — Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (documento padrdo de pesquisa seres humanos na area da saude
recomendado pelo SISNEP) — e posteriormente, imacentrevista.

No decorrer das conversas de primeira abordagemmosos ruidos externos
interferiram, como o som dos painéis eletrdbnicos g8 chamavam para suas consultas; o
barulho de entra e sai de uma sala para outragskpas chamando repetidamente o nome de
alguém que, apoés quase trés longas horas de gsparatendimento, provavelmente havia saido
para tomar um lanche ou ir ao banheiro; de chorerd@cas impacientes, com ou sem dor,
inquietas com a demora do médico que “ja deveriztiegado”; de pequenos resmungos no
balcdo de cadastro de usuarios pelo “funcionar@sgiu e nunca mais voltou”; de burburinhos
paralelos de individuos que se conhecem por ocaioondicdo de serem pacientes (por
enfermidade ou pela “arte paciente” de saber espesaa vez); entre outros ruidos, formam o
cenario da maioria das conversas que, gentilmasteessoas concordaram em realizar.

O processo de entrevista — que devido ao barulhe&tizado em outros ambientes do
Hemocentro, como a sala de espera de doadoreslaasde enfermagem e de transfuséo, etc. —
funciona com a interagdo entre as partes, interegs@ contornada de sorrisos, lagrimas, olhares
profundos ou alegres, maos firmes que gesticulartinsentos cotidianos de dor, tristeza, fé e
possibilidade de cura; com méaes e pais acolhedadedescentes precocemente amadurecidos

pela doenca, adultos experientes que, por meiaae fslas e contextos sociais, lucidamente
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emitem gostos, praticas, gestos, acdes e vontagksak, e que, sobretudo, falam de vida e de
morte, de maneira singular.

A analise do cotidiano dos sujeitos em questacefdlizada sob a perspectiva tedrica que
Paulo César Alves e Miriam Cristina Rabelo (1998)sideram em suas pesquisas como “o

contexto de representacao social da doenca conasiémpia”, no qual afirmam que:

Cientistas sociais contemporaneos tém apontado panecessidade de se
reelaborar as relagdes entre pensamento e acaxi@uaria e corpo; cultura e
individualidade. O conceito de experiéncia tem sldsenvolvido como campo
em que se entrecruzam essas dimensdes, ofereciadocaminho interessante
para uma possivel superacdo das dicotomias clasghtees e Rabelo 1998:

108-109).

A metodologia compreensiva, de acordo com a coleeple Isabel Guerra (2008),
serviu de embasamento por englobar a identificatgigraticas cotidianas que elucidam ou
transformam, nohic et nuncas dinamicas sociais, as regras ou as instituiededentes.

Segundo a autora:

O ponto de partida [da metodologia compreensivado@a a andlise da
racionalidade dos actores a atencdo aos modeliosedaccao entre 0os sujeitos e
0s sistemas sociais, ho contexto de um ‘“sistemaadgio” socialmente

construido onde os contextos transcendem as s#siag@diatas (Guerra 2008:
09, adendo meu).

Os pressupostos metodolégicos foram fundamentadospastura analitica e na
reconstrugdo de sentido dos relatos dos interloesitccom a finalidade de compreender a
diversidade de entendimentos da acdo social degaigue representam o mundo a partir de
suas vivéncias com um “sentido de acdo”, apoiadoper@pectiva de “tornar objetiva a

subjetividade”, conforme salienta Guerra (2008):

Assentado numa grande diversidade de posturascdsprios paradigmas
compreensivos consideram que o foco da analisédrsmibre o sentido da acéo e
as diferentes racionalidades dos actores e quesafioled “tornar objetiva a
subjetividade”. [...] Hoje, valorizam-se as entstasde per sie tenta-se quer
estabelecer as situacdes em que elas devem sexdagli quer definir os critérios
de construcéo de sua cientificidade (Guerra 200823.

A abordagem metodologica foi baseada na perspedéivantropologia da Doenca que
segundo Francois Laplantine (2004) engloba:

O estudo do comportamento humano a obtencéo dgocaig de salde e doenca
embasadas em préaticas socioculturais enquantosespgagdo do pluralismo
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etiolégico-terapéutico em nossa sociedade, espesigé pelo fato de existirem
distintas medicinas em campos extremamente diiedds e que, por iSso
mesmo, devem ser levados em suma e igual impaatdbaplantine 2004: 12-
13).

O autor descreve o “modelo funcional ou relacia@@atioen¢a” da seguinte maneira:

O normal e o patoldgico ndo sdo mais pensadosremdedeser (“alguma coisa
em algum lugar”), mas em termos de harmonia e dwsaa, de equilibrio e
desequilibrio, e a doenca ndo € mais considerada cona entidade inimiga e
estranha (germe, virus, micrébio, possessdo depmnfzenetracdo de uma
substéancia penetrante no corpo), mas um desarpmjexcesso ou falta. Assim,
gualquer que seja a diversidade dos sistemas desegpacOes advindas deste
modelo [...], a uma compreensdo danosa se opdeompareensédo funcional, a
uma compreensdo substancialista, uma compreenkfimonal e a nogdo de
espaco, por fim, a de temporalidade (Laplantine}266-56).

O presente estudo adotou o “principio da saturapémjosto por Guerra (2008: 40-41)
no qual indica que o pesquisador, apés certo numerentrevistas, tem a percepcdo de ter
obtido a resposta necessaria a sua pergunta pmuggéo de opinides que tendem a se repetir.
A pesquisa seguiu também a “amostra de conveni@acigaturacdo”, por indicar 0 momento
em que o investigador deve parar a recolha de dadasnbém por permitir generalizar os
resultados ao universo de trabalho a que o grugltsado pertence.

A técnica de interpretacdo do relato de experiédds interlocutores foi realizada
através do método de “analise de contetudo”, qumneepcao de Guerra (2008) consiste em:

Uma dimensédo descritivajue visa dar conta do que nos foi narrado e uma
dimenséo interpretativajue decorre das interrogacdes do analista facena u
objecto de estudo, com recurso a um sistema desitomdedrico-analiticos cuja
articulag@o permite formular as regras de infeg@(@uerra 2008: 62).

Para Guerra (2008: 62) a analise de conteudo daatiaas requer que o pesquisador
consiga delinear sua compreensao no sentido de sagesicdes qualitativas no entendimento
do discurso dos interlocutores, que falam de unarlug tempo definidos, e também pela
possibilidade de explorar ideais-tipo — conjuntouthédade de individuos, grupos, fatos, etc.
como instrumento para compreender a acdo socialsistama de pensamento de relacdes
abstratas — dos sujeitos historicos que constim@esquisa, com a possibilidade de desenvolver
generalizacdes.

A pesquisa qualitativa em saude hematolégica estigglado redobrado por se encontrar

em um contexto de liminaridade: de um lado, o Bujgue concorda em colaborar com a
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pesquisa — por altruismo, curiosidade, espontadeidas empatia; de outro, a ansiedade da
consulta, de verificar se o remédio esta disponhalfarmacia, de marcar o retorno no
ambulatério; de encontrar o funcionario da sor@agievar o resultado para o médico; de fazer
o teste de hemoglobina com o intuito de averigagrecisa de transfusdo, e tantas outras etapas
da rotina que o usuario enfrenta quando em visitdeanocentro.

Minayo (2000: 105) ao considerar o “campo de pesqugualitativa” explica:
“Entendemos por campo, nha pesquisa qualitativa,ecorte espacial correspondente a
abrangéncia, em termos empiricos, do recorte tedadtativo ao objeto da investigacao”. A
pesquisa sobre AF buscou informacfes de caratditagiva por envolver a relagdo de
ambiéncia entre os pesquisados e a pesquisadamagal seguir o enfoque dedutivo da coleta de
dados, que compreende os procedimentos de ingametdos fendbmenos do cotidiano
biossocial (bioldgico/social) dos sujeitos em gaegMinayo 2000; Guerra 2008).

Ao organizar o formulario com questfes objetivasubjetivas para obter informacdes
sobre o cotidiano de pessoas com AF, elaborei p@@nséo da “representacdo social” (Gomes
et al. 2002; Sevalho 1993) do agravo na perspectiva darth como experiéncia” (Alves e
Rabelo 1998), tomando a experiéncia de vida e a@r@qria humana com o intuito de
apresentar uma forma de consideragdo solCerpo (Rodrigues 1999) enquanto dominio de
adoecimento.

O método etnografico (Malinowski 1984; Mauss 197fib) utilizado na pesquisa de
campo, com o emprego de entrevistas com formus@ma-estruturado, aplicado as pessoas com
Anemia Falciforme cadastradas no Setor de Ambutatta Fundacdo Hemopa. As entrevistas
ocorriam preferencialmente as tercas e quintaadaios horarios de 07h30 as 17h30, apoiado
no TCLE.

A descricdo de dados seguiu o estilo etnografico garesentar os relatos dos
interlocutores e conversas com a pesquisadora téueanoleta de informacdes. A técnica de
deducdo das narrativas também foi empregada comeacéo de obter a generalizagdo de
opinides como resultado posterior da pesquisa (Ma989b).

Alteracdes fisioldégicas (mudancas no funcionameronal de um organismo), como
crises de dor, ictericia e sindrome méo-pé e asuliiades terapéuticas das pessoas com AF,
que incluem o uso de antibidticos, o controle diecigbes, a adesdo a tratamentos, etc.,
associados a fatores biopsicossociais dessa péputagnbém foram observados durante a
pesquisa de campo, entendidos como a visao intdgisgr e doadoecey que compreende as

dimensdes fisica, psicologica e social dos sujeistsdados (De Marco 2006).
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Os processos bioculturais, relacdes biologicadtarais que compdem o comportamento
humano em diversas sociedades, que envolvem o hecomento da salude e da doenca
enguanto categorias que ultrapassam os limiteskexto da medicina académica (Diniz 1997)
foram abordados neste trabalho, com o intuito depceender como aqueles processos sucedem

no grupo estudado. Segundo Ana Maria Canesqui {2003

O resgate da historicidade dos sentidos ou sigwifis das doengas, no longo
alcance, é bastante plausivel de ser tentadoandtirdos estudos o seu carater
meramente sincrénico e o atrelamento exclusivoeasppctivas dos adoecidos,
desde que sdo multiplas as fontes produtoras desegacdes sobre saude e
doenca na sociedade (Canesqui 2003: 111).

A etapa inicial da pesquisa consistiu na clagsifio de informacdes sobre projetos que
englobassem apenas o agravo da AF, realizada nediatorizacdo da Coordenacédo do Nuacleo
de Ensino e Pesquisa — NEPES, da Fundacdo Hemmp&uéubro de 2010 A coleta de
informacdes visou obter referéncias sobre a AFaemamo finalidade usar a perspectiva da
Bioantropologia em pesquisas de impacto biologiculaural na saude/doenca dos individuos,
com a intencdo de compreender de que forma a aag@im em sociedade dos sujeitos
envolvidos no estudo lidam com a AF cotidianamente.

No proceder do trabalho de campo recorri, ainda,damlos cadastrais da Geréncia de
Arquivo Médico (GEAME) da Fundacdo Hemopa, com itula dos prontuarios medicos,
arquivados e atuais, de todos os entrevistadosp acambém as fichas de registro manual e
virtual, para levantar enderecos/local de moradiactassificacdo de dados estatisticos sobre a
prevaléncia de AF em Belém obtida no sistema intémformatizado do Arquivo Médico do
Hemocentro. O acesso esporadico a biblioteca @&alaitura) e a busca de literatura especifica
no site da Fundacdo Hemopa (Para 2011a) tambérarfizearte da pesquisa de campo.

A investigacdo bioantropologica da AF sucedeu ensiderar aspectos do sistema de
representacdo biossocial da saude e da doencardagxperiéncia de vida, de pessoas com o
agravo, analisado com carater totalizante enquamtden6meno biocultural. O entendimento
biocultural da AF permite que a doenca seja comiduzie forma holistica, ou seja, inclui
aspectos que envolvam métodos biomédicos; os paeasciais da AF, como o dia-a-dia dos
sujeitos; 0 acesso e a acessibilidade aos semtggaude; informacdes sobre a doenca em si; a
percepcdo de vivéncias e convivéncias nas relagéesociabilidade com a familia, com os

parentes e com a vizinhanca; a trajetoria doslotetores até os servicos de saude; a situagcao
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socioeconOmica dos informantes; os tratamentos leongmtares e situacdes diversas em suas
vivéncias.

Os dados sobre as pessoas com AF arquivados yralla¢do Hemopa foram registrados
em todo o Estado do Para desde o inicio da déead8 §1983) e os numeros apontaram para
um total de 401 individuos com AF até o final do ae 2010. A estatistica do Hemocentro
assinalava 315 casos como ativos, isto é, em teatn79 casos inativos, que ndo comparecem
h& mais de cinco anos para acompanhamento clai@ocasos de 6bito até o ano de 2010.

No periodo do trabalho de campo, os niumeros rgeseao ano de 2011 ainda estavam
em fase de processamento mensal/anual, e forarmesesfs no final do segundo semestre de
2011, totalizando 423 casos de AF. As informacdtsdas equivalem a epidemiologia da
doenca pesquisada com margem sintética de condeadbél.

Os contextos biolégico e cultural de populacbes Amlaazdnia, tais como grupos
quilombolas (remanescentes), ribeirinhos, pescadtmabalhadores rurais e urbanos, indigenas,
seringueiros, etc., sdo fundamentais para a comgieeda percep¢ao biossocial sobre a AF e de
saude/doenca, que necessitam de novas pesquisagjymro diagnostico, o tratamento e a
orientacdo clinica e social se realizem sistematcde, com o intuito de considerar acdes
estratégicas abrangentes de salde que ainda estaloeeto (Aragoéret al. 2006), portanto, foi

na visdo integral da AF que se residiu os requisiesta investigacao.
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4. Antecedentes Histéricos na Amazonia e no Estado deard: Composicdo Etnico-
Racial/Estrutural da Populacédo Paraense e Anemia faforme:

O Estado do Para, em seus eventos de constitum@ocgy étnico-racial, estrutural-
econdmica e sociocultural, vivenciou processos dmtatos humanos poifriccao’,
acontecimento intensificado a partir do século X9itide se notam passagens de fluxo histérico,
sobretudo pelo nucleamento dos primeiros escraviaen associacdes de caréter religioso ou
confrarias catélicas a exemplo da Irmandade do rRos#s Homens Pretos (Belém).
Posteriormente, ja no século XVIII, observa-se ailagdo de “fugas e sedimentacdo da
resisténcia escrava com o crescente numero de rbosacu quilombos” (Salles 2004: 8-9),
atravessando assim a ocasido de luta e conquisibeddade com a participacdo de negros
quilombolas em lutas armadas como a Cabanagencotn9€X, culminando, agora no século
XX, com o controle policial da tradicdo dos negragleados em bairros do espaco urbano
belenense.

O inicio do processo de colonizacdo luso-espaniialaRegido Amazobnica esta
relacionado a prética extrativista baseada na eq#io de recrutamento do trabalho indigena.
Com isso esta regido envolveu o estabelecimentantge economia destinada as atividades
agricolas voltadas para o mercado europeu comeasificacdo da producdo. Apesar de a
Colbnia Portuguesa explorar primeiramente o trabd#populacdes indigenas, tal mao-de-obra
foi gradativamente sendo substituida pela forcaralealho forcado de povos originarios da
Africa. Na segunda metade do século XVIIl, os afiws entraram de forma efetiva na
Amazo6nia como méao-de-obra e a partir desse petaydou-se o principal braco de trabalho na
regiao (Salles 2005).

A regularidade do trafico negreiro entre as pragh&canas e a Amazbnia, com
consequente insercdo de mao-de-obra exploradasdespalacdes em escala consideravel na
Regido, possibilitou o desenvolvimento econdmiaalaom exportacdo a Europa de cultivos
regionais como 0 cacau, o tabaco, a cana-de-acgicie outros (Salles 2005). Realizou-se
assim, ao longo do processo de ocupacao da Amazbmmelusdo decisiva de trabalhadores
africanos nos afazeres agricolas. Fugas isoladasapdo pelo suicidio e pelo banzo — condigdo
de nostalgia que fazia o negro cair em profundaesspo o levando a morte —, foram as formas
de resisténcia a escraviddo, sendo a constituigeaydilombos a mais consequente (Bezerra-
Neto 2001).

A populacao africana do Periodo Colonial brasiléiabalhava em média dezoito (18)

horas por dia em servicos pesados. Como formasikércia aos maus tratos, muitas pessoas
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fugiam das senzalas para a floresta, em espec@mbpeas de dificil acesso, com abundéancia de
arvores frutiferas, animais de caca e rios, ondestabeleciam em comunidades denominadas
de “guilombos”, com organizacdo econbmica, histre politica bem definidas. Apds a
Abolicdo, transformaram-se ou adquiriatatuse propriedade definitiva em terras recebidas
por heranca ou por intermédio de conflitos e ag@ea permanecer na terra (Acevedo e Castro
1999; Bezerra-Neto 2001).

Os diversos povos trazidos da Africa e introdugido Brasil, inclusive na Regido Norte,
foram dispersos. Tal fato possibilitou a inclus@s @fricanos nos processos de formacéao e
expansao dessa ocorréncia populacional em todarte Mo pais, principalmente na Amazonia,
e na constituicdo de algumas comunidades ruraimm@oraneas, onde seus atuais moradores
descendem de antigos nucleos de resisténcia (2006). Em relacdo aos grupos étnico-raciais
que resistiram na Amazonia, Vicente Salles afirme @ dificil realizar o levantamento
estatistico dessa populacdo, no qual pontua: “astats interétnicos se processaram
intensamente, fundindo num todo os trés estoquetafuentais: o branco, o indio e o negro”
(Salles 2005: 95). O autor sugere a composicaeatacial na Amazonia no fim do século
XIX:

A presenca de grupos indigenas isolados e de nam@ropo mais ou menos
marginalizado — que néo idio, tampoucocivilizado a grande massa de
caboclos— vivendo na periferia das comunidades amazoricagristalizada a
assimilagéo de novos padrdes culturais prossegndaag interagindo em todos
0s setores sociais — ndo invalida a tese: 0 negrmaépresenca marcante (Salles
2005: 95).

Para Salles (2005), a possivel procedéncia ddggimafricana é descrita como segue:

Do grupo Banto, vieram representantes das chanmed@®s — Angola, Congo,
Benguela, Cabinda, Mogcambique, Moxicongo, Maunaviaeua, Caganje, etc.
Do grupo Sudanés entraram — Mina, Fanti-Achantili Bla Mai ou Mandinga,
Fula, Fulupe ou Fulupo, Bijogd ou Bixagb. Negrosndedo Fula, ou Peuls, de
origem e cultura camitica, ligados ao grupo GuiSéunegalés, também tiveram
seus representantes no Para (Salles 2005: 85).

O periodo de colonizacdo desde meados do séculpef¥istiu até a Abolicdo (1888) e
marcou profundamente as relacdes sociais, étnicdtsirais e identitarias em todo pais. Na
Amazobnia, no que concerne a populagédo negra, padapuntar como uma de suas “marcas”
de resisténcia social a criacéo do “acampamentiorsta’, oQuilombd™ (Benjamin 2006).

O final do século XIX foi configurado por fugas. farmacdo de quilombos se

intensificou no Pard, principalmente nas redondeleaB8elém, em Benevides, no Distrito de
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Barcarena e na llha das Ongas; na Ilha do Mosqu®iéaimo ao municipio de Santa lzabel, e
nas margens do Rio Guama; Cametd, llha do Maraéna Bragantina, entre outras regides
(Vergolino-Henry e Figueiredo 1990). Embora algugsupos tenham sido extintos,
determinadas comunidades resistiram, outras sofrepaocesso de “miscigenacao” ou
permaneceram em relativo grau de isolamento, pr@seo, em parte, sua identidade cultural.
No Para, hoje estdo cartografadas diversas conmdesdajue configuram a territorialidade
espacial e sociocultural dos sujeitos em questai(Z2005).

O universo politico, econdémico e sociocultural adémaco tem importancia internacional
e engloba tanto a violéncia no campo, como a latadireitos ambientais de protecdo da
floresta, dos saberes etnobotanicos e das ideriddds povos amazonicos (Almeida 2004;
Oliveira 2004; Bentes 2004, 2005). Assim sendomportante ressaltar que a Amazobnia €
composta por relacbes humanas dispersas e complaxagas diversificadas, sincretismos
religiosos e formacdo de territorialidades de papigs indigenas, rurais, caboclas, negras,
extrativistas, ribeirinhas, etc. Os sujeitos histis estdo envolvidos nuhabitat enormemente
variado, marcado por conflitos sociais pelo us@se da terra, e processos de resisténcia que
ainda hoje configuram o contexto socio-politicdeagido (Loureiro 2001; Little 2002).

A populagéo paraense, ao longo do processo histde sua constituicdo, sofreu com a
exploracdo desmedida de sua forga-de-trabalholeséacsocio estrutural de toda sorte. Diante
do legado de auséncia do Estado em setores déémskisa saude, controle e protecdo de
condicbes sanitarias, ecologicas e socioeconémiocaspovo da regido se encontrou
gradativamente empobrecido, fazendo com que, mssatiuais, muitos individuos se tornassem
vulnerabilizados socialmente em suas condicfescdssa a saude e de bem-estar em geral,
constituindo graves problemas sociais (Monteiros2@alles 2005; Buss e Filho 2007).

Recente pesquisa realizada em comunidades de esommtes de quilombo da Regido
Amazonica (Cavalcante 2011) como Africa-Laranjitbaaetetuba), Mangueiras (Salvaterra)
e Santo Antonio/Foz do Cravo (Moju), com o objetde obter informagdes sobre o acesso e
acessibilidade dessas populacdes aos servicosobasicRede do Sistema Unico de Salde,
indicou que ndo basta que 0s servigos sejam grafwidmo garantido por lei, mas é necessario
também que a chamada acessibilifadstarfield 2002) seja uma realidade para que ssops
possam ter a seguranc¢a de cobertura em satudeezjuente melhoria na qualidade de vida.

Além da pesquisa de Cavalcante (2011) que apongicadanitacdo de acessibilidade aos
servicos de saude de populages vulnerabilizadzal s historicamente, outra pesquisa nos

indica que a prevaléncia de Hipertensédo Arteriatégiica (HAS) em populacdes quilombolas
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na Amazonia, como nas localidades de Africa-Lanalgi (Abaetetuba), Santo Antonio
(Concdrdia do Pard) e Mangueiras (Salvaterra/lthdldrajo), ja se tornou um sério problema
de saude. O uso abusivo do sal de cozinha e deutpeodndustrializados em aparente
substituicdo a frutas, hortalicas e legumes, atdasumidos pelos moradores, € um indicio de
mudanca na sua rotina alimentar, que podem detarrmsifstancialmente a prevaléncia da HAS
entre as comunidades pesquisadas (Borges e Sil¥h.20

A pesquisa ora apresentada diz respeito a patotogidecida como Anemia Falciforme
(AF), doenca com indices epidemiologicos que aporgeevaléncia significativa entre pessoas
autodeclaradas como “negras” e “pardas”, mas qoeetambém em qualquer individuo da
populacao brasileira (Brasil 2001a).

De acordo com o Manual de Doencas Mais ImportgraeRazées Etnicas na Populacéo
Brasileira (Brasil 2001a), o indice de HemoglobiB&*S — caracterizada pela alteracdo das
células normais na hemoglobina de um individuoglddulos vermelhos — atinge 9,8% da
populacao “preta” e “parda” na cidade de Campis#?);(8,5% em Salvador (BA), e na cidade
de Belém (PA) o numero chega a 2,8% para a popukagégeral de individuos heterozigotos
para o gene de hemoglobiHB*AS, que s&o assintomatictis

Segundo a literatura médica, a Doenca Falciforme:

E a denominacdo usada para caracterizar uma doansada pela presenca do
alelo da hemoglobina $1B*S) nas hemacias de um individuo [...]. A doenca
falciforme teve provavel origem na Africa e foi zida as Americas pela
imigracao forcada de populacéo africana ha muitos &Brasil 2006a: 2).

Ressalto a importancia da distincdo conceitual efier&ncia biomédica entre Doenca
Falciforme (DF) e Anemia Falciforme (AF) indicadama. Esta ultima, segundo Brasil (1993):

E uma doenca hereditaria [...]. A principal carestiga € a alteragio do glébulo
vermelho do sangue e é muito frequente na populaed@ (preta e parda), mas
também pode ocorrer em brancos. As pessoas comalfegiforme recebem
tanto do pai como da mae hemoglobina tipo S. EHasidentificadas como SS.
Os glébulos vermelhos dessas pessoas, em deteosimaanentos, podem ficar
no formato de foice ou meia-lua, que sdo mais ofgid tém dificuldade para
passar pelos vasos sanguineos, dificultando alagé@w do sangue (Brasil 1993:
2-3).

O interesse em investigar a Anemia Falciforme sudgivido o agravo ser de acentuada

prevaléncia mundial e nacional (Naoum 2011), tambgoedendo em escala visivel no Estado
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do Para (Pante-de-Soustial. 1998; Cardoso e Guerreiro 2010) e se deve proverge ao
evento de constituigdo interétnica em nossa formmpg@ulacional (Salles 2005, 2004).

O estudo antropoldgico de individuos com diagnosttB*SS (homozigotos) foi
realizado na Fundacdo Hemopa, onde se constat@ntdua pesquisa de campo que ha
atualidade, na Geréncia de Arquivo Médico (GEAME) ldemocentro, ainda ndo existe
estatistica sobre a prevaléncia de AF em populagdlombold’, sendo desconhecida no
registro daquela instituicdo qualquer indicacagessoas com AF residentes em Comunidades
de Remanescentes de Quilombos em todo o Estado.

Essa desinformacédo indica a subnotificacdo de dpoEonizados pelo Ministério da
Saude, como, por exemplo, a categoria raga/condereco de origem ou local de nascimento
dos individuos, e outras informacfes importantea pacontrole social em saude de grupos
diferenciados que historicamente constituem a cGipfo politico-étnico-racial do Para e de
todo o pais (Brasil 2001c; Adormd al. 2004).

A subnotificacdo apontada na Fundagdo Hemopa passongruéncias no registro
regional por existirem estudos que apontam a pgasdaHB*S em grupos populacionais no
Para e Amapa (Regido Amazoénica) que, em ambossos,csdo moradores de comunidades de
remanescentes de quilombos, como Pacoval, localimadcidade de Alenquer, no Pard; e
Curiad, situado préximo a cidade de Macapa, no An{&uerreircet al 1999%", entre outras
pesquisas (Guerreirt al 1994; Oliveiraet al 2002), o que pode ocasionar inconsisténcias nos
indicadores de hemoglobinopatias em carater nadciona

Realizado pelo HEMOPA, o cadastro de enderecos pesaoas com AF e demais
hemoglobinopatias segue um padrao do SUS, que exiPecumento de Referéncia e Contra
Referéncia” para que o individuo seja encaminhadalguma unidade basica, hospital ou posto
de saude, para ser atendido e ter o seu tratanmeaiado, isto €, 0 acesso ao Hemocentro.
Todavia, 0s endere¢cos que constam nos prontuanossestema interno da Fundacdo Hemopa
nao sdo atualizados com detalhes sobre a origerpadtentes, pois caso uma busadine seja
realizada “por endereco” no registro do Hemocentenhuma comunidade quilombola seré
encontrada.

E possivel que esse problema ocorra porque essasniades ndo sio oficialmente
conhecidas, ou seja, com numero de CEP/Municigedatco ou até mesmo em alguns casos, é
necessario que exista no préprio sistema informatizdo SUS (que é Nacional) o cddigo de
acesso de qualquer cidade, como: Belém, BenevBlaganca, Cameta ou outra, para que a

pessoa seja efetivamente cadastrada e inicie wagamento.
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Outra possibilidade € que naquela populacdo egmecd prevaléncia de AF seja
considerada como irriséria ou inexistente. Paralves a duvida, seria necessario perguntar,
pessoalmente, o endereco de origem de 423 pessmagdiagnostico/em tratamento de Anemia
Falciforme cadastrada até o momento no Hemocesarg também indagar o lugar de moradia
aos 364 individuos diagnosticados com outras hevhoglpatias, como Talassemias, Beta
Talassemias e demais (Parad 2012), para que o delcammunidades quilombolas — caso
existisse — pudesse se transformar em estatigifoamnacdes que até o momento ndo foram
levantadas.

Além das circunstancias indicadas acima, salienoas individuos referenciados para
atendimento no Hemocentro sdo apenas aqueles gtemsdor, febre, infeccéo, crise algica,
entre outros sintomas pré-existentes, o que poaéndir o nimero total de pessoas com a
doenca em inUmeras comunidades, sejam quilombribasinhas, rurais, etc., pela dificuldade

de acessibilidade aos servigos béasicos de saudedeno Estado do Para (Cavalcante 2011).
4.1. A Anemia Falciforme: Aspectos Evolutivos e Egemioldgicos.

A descricdo da “Anemia Falciforme” foi feita pgdameira vez em 1910, pelo médico
norte americano James Herrick, na cidade de Chidago 1904, ao examinar um paciente
internado, um estudante universitario negro de r&fs ale idade, Herrick percebeu que ele
apresentava uma série de sintomas tais como fielsise, cansaco, tontura, falta de ar, dor de
cabeca e mucosas visivelmente palidas. Ao realimar exame sanguineo detalhado no
individuo, revelou uma anemia acentuada, com ha®dacegulares pouco usuais, com células
em forma de “foice”, isso permitiu o anuncio daatdserta da Anemia Falciforme (Peghal.
2000).

Dados de Paulo Cesar Naoeiral (1997: 36-37) indicam que estudos cientificogesob
as células falciformes séo observadas ha pelo memoséculo e meio, todavia, segundo o
autor, em 1949, foi Linus Pauling quem “sugeriu guélb S era diferente da hemoglobina
normal. Pauling e seus colaboradores mostraram diési@nca por meio da mobilidade
eletroforética e atribuiram esse fenbmeno a muddecarga da globina”.

A genética do povo brasileiro é fonte de inUmeatelkates que abordam entendimentos
sobre o0 tema, que incluem desde Nina Rodrigues gNe2008) até as consideracdes
contemporaneas de Pergt al. (2000), cientistas renomados sobre a contendae entr

hereditariedade, “rac¥" e racismo no Brasil. A racializa¢h da AF é matéria de inquietos
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artigos (Laguardia 2002; Maio e Monteiro 2005; P2088; Calvo-Gonzéalez e Rocha 2010,
Cavalcanti e Maio 2011), que durante muitos ancscittwam discussdes a respeito da
ratificacdo, e posterior desmistificacdo, de quegmavo deve ser conferido a “pessoas de cor”
por “determinantes bioldgicos” atribuidos a “rag@m”, especialmente nos Estados Unidos.

Luciana Macedo (2006) contribuiu com este debatemvendo a questdo da seguinte
maneira:

A anemia falciforme, desde a sua descoberta em I®K) EUA, esteve

relacionada a fixacdo de marcadores raciais, atrogd® de identidades, a
segregacdao racial e a implementacao de politichkcps [...] A doenca em um

primeiro momento foi utilizada para reafirmar défiecas raciais e chamar a
atencao para a condigao do “corpo negro” como gortde enfermidades capaz
de espalha-las pela populagdo branca. Em um segomosioento a anemia
falciforme serviu como referéncia para a reivind@® de politicas sociais
voltadas para a populacéo negra (Macedo 2006: 53-54

A questdo da racializacdo de doencas no Brasimtendiscussdes acirradas, que ainda
estdo distantes de um consenso. Para Rodrigo 6g2@l0), em trabalho que trata sobre
biologia versusestigmatizacdo de pessoas, a AF sofre vultosgneatt por ser uma doenca de

origem genética, onde afirma:

Desde as origens da humanidade, a doencga estigmatssoas. Com o inicio
do diagnéstico molecular, no século passado, aopessrtadora da alteracéo
genética, mesmo que nunca fosse expressar a patdlagbém passou a ser
alvo da estigmatizacdo. [...] Um exemplo negativo uso preditivo do
diagnédstico genético pode ser observado nos an@9de nos Estados Unidos.
Com o fim de atender a politicas publicas, promesew diagnostico dos
portadores do traco falciforme e a caracterizag@amemia falciforme como
doenca de negro (Garrido 2010: 172).

A ocorréncia de AF também foi investigada em aestuéalizados pelo médico britanico
David Weatherall em parceria com J. B. Clegg e amibdicam que uma grande frequéncia de
Anemia Falciforme é encontrada em regifes de ctipieamente tropical, especialmente na
Africa Subsaariana, sendo que trés quartos doss @soAF em todo o mundo ocorrem no
Continente Africano, como também sucede na india klédio Oriente. O processo substancial
de migracdo de populacfes advindas desses paises)ichos ecologicos de alta prevaléncia
para paises de baixa prevaléncia, especialmenkurgpa, tem aumentado abruptamente sua
prevaléncia nas ultimas décadas em paises conanad;ique ja aponta a AF com uma doenca
de graves circunstancias para a populacao locaifweall e Clegg 2001).

Em referéncia as analises que dizem respeito raeito da sindrome, pode-se apontar a

consideragao da AF como Maria Stella Figueired@T2@efiniu em seu estudo:
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Doenca monogénica causada por uma Unica mutac@enme da globina beta
(HBB, Glu6Val), essa alteracdo isolada faz com gueemoglobina anormal
resultante, a hemoglobina S (Hb S), quando desoadpe e em elevada
concentragaoapresente reducdo na solubilidade com formacaostetwas
paracristalinas, levando a acentuada elevacdo daosilade sanguinea
(Figueiredo 2007: 1).

Figueiredo (2007) indica ainda que o conhecimeptéatbres moduladores de gravidade
daAF, como proprios do eritrocito e da hemdlise,anfacdo e ativacdo endoteli@cilitariam
o diagnostico mais detalhado da A&~com issossibilitaria o tratamento individualizado de
pessoas com sindromes falcémijcasplicando nadiminuicdo de riscos invasivos, como 0s
procedimentos cirdrgicos, e ocasionaria uma subistamelhora na qualidade de vida dos
mesmos.

Naoum(2000a) afirma que a sindrome apresenta um delséneato clinico variavel e
interfaces complexas ndo apenas de mutacdes genétiuno os diferentes tipos de haplétihos
de HB*S prevalentes em grupos ancestrais Benin, Bantoi&iéss, mas envolvem também
condicBes ambientais, situacdes sociais, econdraicalurais que influenciam o acometimento
e a gravidade da doenca em sua totalifadginica, evolutiva, social, antropoldgica e
epidemioldgica.

Pode-se complementar a conclusdo do estudo de N#R0@®a), considerando as
condicOes biologicas, socioecologicas e ambiei@isF, os chamados Determinantes Sociais
em Saud&" (Buss e Filho 2007), que revelam acesso deficioseservicos, fatores estruturais
e de ambiéncia das pessoas com AF na familiagballo, etc. Também inclui as complicacdes
fisiologicas em decorréncia da suscetibilidade amdtural de grupos que se encontram
vulnerabilizados por conjunturas histéricas anterente indicadas.

A variabilidade genética da AF pode ser classificad partir de populacdes que se
agrupam dentro de um mesmo haplétipo (como o gBgwin, na Africa); dentro de um mesmo
gendtipo HB*SSassociado a persisténcia hereditaria de Hb Retalassemia alfa, a deficiéncia
de G-6PD e a esferocitose); entre diferentes pofeta e no mesmo individuo em diferentes
fases da vid@Naoum 2000a) sendo notéria a complexidade da ABulh (2000a) sugere que 0
gene anormal para a sinteseHBxtS pode ter surgido entre os periodos Paleoliticeesdiitico,
nas regibes Centro-Oeste da Africa, India e LestAsia.

O autor descreve o processo evolutivo da Anemiaifbahe partindo dos seguintes

aspectos:
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A causa que motivou a mutacdo do gene da hemoglaotmmmal (Hb A) para o
gene da Hb S ainda permanece desconhecida [..JeNodo Neolitico (3.000 -
500 anos a.C.) ocorreu a transmissdo da malariaadaupeloPlasmodium
falciparum [...] na regido que hoje corresponde a Etiopia. Clantinente
Africano, a maléria se propagou da costa oriergted p costa ocidental formando
uma faixa coincidente com a alta prevaléncia deA8b A introducdo da Hb S
[...] nas Américas e no Brasil se deu com mai@nsidade entre os séculos 16 e
19, motivado pelo trafico descravizadosafricanos (Naoum 2000a: 7-9, grifo
meu).

Naoum (2000a) indica que o agravamento da AF astécedo a fatores relacionados ao

meio ambiente, a deficiéncia alimentar por quakdadtricional insuficiente, e a deficiéncia de

hY

assisténcia médica, social e psicolégica. Fatossscéados a pobreza e exclusdo social de
pessoas com AF, assim como a omissdo de politiGhBcas satisfatérias em relagdo ao
atendimento de saude contribuem para o deseqaitibrbem-estar dos individuos.

As consideracfes de Naoum (2000a) também apontaan goaituacdo de saude de

pessoas com AF no Brasil, enfatizando que:

Os processos miscigenatorios entre os diferentesspgue constituem a atual
populacéo brasileira ocorreram de forma graduddago dos séculos, tornando-
se abrangentes a partir do século 20. Este fate pedavaliado [...] em censos
demograficos, de tal forma que até os anos 80 mpuge#acio era composta por
54,2% de brancos, 39,2% de mistos (pardos e myul&@8o de negros, 0,6% de
asiaticos e 0,2% de indios. Por essas razbes, ® dgrHb S se dispersou
amplamente na populacédo brasileira, interagindoetggamente com outras
hemoglobinas variantes, talassemias, enzimopatiassferocitoses (Naoum
2000a: 9).

A pesquisa de Naoum (2000a) ainda trata sobre @&éete biomoleculares da
hemoglobinaHB*S, na qual o autor descreve que a polimerizacdoethe @corre em etapas

bem definidas:

No nivel molecular o desenvolvimento do processéattazacdo se da a partir
do momento em que a oxi-Hb S perde o oxigénio &og& deoxi-Hb S. A
deoxi-Hb S promove a formac&o de pontes de hidiogémtre os aminoacidos
valina da posicdo niumero 1 da globina beta S, gunerdmalmente sintetizada
para esta posi¢éo, e a valina mutante que substithcido glutamico na posi¢éo
6 da mesma globina [...]. Como consequéncia, forsanmagregados desses
filamentos que se polimerizam e alteram a estrugloular das moléculas de
Hb S, modificando também a morfologia discoide diréeito para formas
bizarras, das quais a mais conhecida é o afoicanfidabum 2000a: 10).
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A figura 1, retirada do artigo de Naoum (2000a)stila de que maneira a multiplicacéo
da HB*S proporciona a modificacdo da estrutura arredondi@sahemacias no organismo das
pessoas com AF, tomando a forma de “foice” ou “phegéd, situacdo que dificulta a oxigenacao
sanguinea, sendo responsavel por crises algicasajjendas, inchacos nas articulagdes, dores

nos membros superiores e inferiores, entre outnt@nsas.

Figura 1. Célula falcizada (em formafdé&e), segundo Naoum (2000a: 10).

Microscopia eletrénica de célula falciforme

Abaixo segue a figura 2 que representa os globwdomelhos normais (hemacias) ao
lado de célula falcizada, em comparacéao.

Figura 2. Glébulos vermelhos normais (hemaciasjedatao a célula falcizada.

Fonte:http://www.mundoeducacao.com.br/doencas/anemiddaiee.htm

24



25

Outras contribuicbes sobre fatores que ocasionamavagento do processo de
adoecimento dos individuos estdo relacionadaslaosai$ de moradias que se caracterizam, em
geral, pelas deficiéncias de saneamento basicajichol ambiental, violéncia, qualidades
inadequadas do ar, da agua, de transportes eidadyigntre outros” (Naoum 2000a: 18).

O fato é que a condicéo de pobreza em todo o BRsikiraet al. 2008; Varga 2008) e,
particularmente no Estado do Pard (Murrieta 1988glada a situacdo nutricional, de ingestao
de proteinas e vitaminas escassas, aléem da méapmlida dgua consumida, e de outros fatores
de natureza socioecondmica e estrutural, comoguaedo do Estado no acolhimento de saude
que € insuficiente, sdo circunstancias que reforgabmremaneira a vulnerabilidade de grupos
acometidos por sindromes falcémicas e demais agreveaude.

4.1.1. Prevaléncia de Anemia Falciforme no Mundo:

Os indicadores de prevaléncia da AF séo diversotodmo mundo devido a fatores de
carater também variaf como, por exemplo, o processo de dispersdo dagidnds que
apresentam o gene d#B*S — que pode ter ocorrido pela hipétese multi-reglioou seja, é
possivel que a mutacdo da hemoglobitBtS tenha sido concomitante em algumas regifes da
Africa e demais continentes, provavelmente no perto Neolitico ou ainda ter sido distribuida
de outra maneira, ainda desconhecida (Naoum 2@000a website).

Para que se compreendam o0s mecanismos evolutindsergtais e bioculturais que
englobam os consequentes numeros de adoecimeatsipdtome na forma homozigota (SS), é
interessante abordar alguns aspectos de sua plowagem, disseminacdo e chegada ao
continente americano, especialmente no Brasil, egid® Amazonia, Estado do Pard, lugar de
andlise desta pesquisa.

A Anemia Falciforme é um fendmeno que ocorre coavgléncia acentuada em alguns
paises da Africa, especialmente na regido de Benio habitat de grupos etno-linguisticos
Banto, Senegal e Camardes, os dois ultimos conal@msia moderada. Entretanto, em carater
mundial, pesquisas apontam que a doenca, em deceride sua dispersdo, acomete paises da
Europa, do Oriente Médio, da Asia e Américas, qosspem indices diferenciados de
prevaléncia, e que, no entanto, representa um gatgmoblema de saude de carater global, com
a existéncia de outra variante da hemoglobina esti@siaticos, IB*D (Naoum 2000b, 2010a

website).
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Na figura 3, Naoum (2010a website) nos mostra pedsfio do gene ddB*S com
possivel origem em Africa.

Indiane

Bantu

Figura 3. Dispersao do geh8*S com provavel origem africana: hip6tese multi-regio

No esquema: “As provaveis trés areas (1: SenegdBeRin; 3: Banto) cujas populacdes foram afetgoia
mutacao que deu origenHB*S. A quarta area identificada por Arabe-Indiano fumeénta a suposicdo quéiB*S
teve origem multicéntrica” (Naoum 2010a website).

A hipdtese multi-regional € uma das suposicéesngeibor explica a AF e sua dispersao.
A mutacéo do gene da hemoglobfpode ter ocorrido na populagéo africana ha maiOdail
anos (Neolitico) como um processo microevoldtiVale adaptacdo ambiental Basmodium
falciparum (protozoario da malaria), que quase dizimou grugfasanos em varios paises do
continente. Por meio de um evento de selecdo hatya ocorreu entre os individuos que
possuiam a mutacdo em sua hemoglobina f)etdterando a hemoglobina considerada normal,
cuja sigla éHB*AA, origina-se dHB*AS (heterozigota), que é mais resistentdPsmodiume
permite a sobrevivéncia do individuo. A medida queevento de fluxo génico entre as
populacdes ocorria — como ainda ocorre —, em algugeeacdes, os heterozigotos (AS) com o
Traco Falciforme (TF) geravam descendentes homtmsg®sS), herdando um aleitB*S do
pai outro da mae (Naoum 2010a website).
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O fato biossocial pertinente & miscigenacdo ergr@avos — no Brasil e no mundo —

versuso advento cronoldgico da mutagdo da hemogloHBES é constituido por uma pequena

saga evolutiva, que foi descrita por Naoum (2018hsite) no quadro 1.

Quadro 1. Cronologia evolutiva do getie¥S: da origem até a chegada ao Brasil.

Evolucédo cronoldgica da mutacéo do gene piBeS

Periodo

Paleolitico/Mesolitico

Pré-Neolitico

Neolitico

Neolitico Posterior

Medieval

Moderno

Contemporéaneo

Ano Evento

100 mil — 50 mil anos  Ocorréncia da mutacdo do gen@”*
para B° em trés regides da Africa.
Crescimento populacional no
10 mil — 2 mil anos a.C. Saara com marcante miscigenacao
entre 0s povos.
O aumento da transmisséo da
3 mil — 500 anos a.C. malaria acompanha a revolugéo
agricola e exerce possivel pressédo
seletiva para o geng®.
A desertificacdo do Saara
promove intensa migracao
2 mil — 500 anos a.C. populacional para todas as
direcBes e, consequentemente
ocorre a disperséo de geng®.
700 anos d.C. século XV Disperséo do gen® para o
sudeste e leste europeu.
Disperséo do gen@® pelo tréfico
Séculos XV — XVl de escravizados africanos para as
Américas e Caribe.
Fase final do trafico de
escravizados africanos (1850) e
Século XIX comeco da imigracdo européia
para o Brasil. Tem inicio o
processo de expressiva
miscigenacao da populacao
brasileira.

Fonte:http://www.hemoglobinopatias.com.br/d-falciformaigbes.htmNaoum 2010a website).

O quadro 1 sintetiza as etapas pelas quais a g&pdp geneélB*S deve ter ocorrido até

a sua chegada ao Brasil a partir do século XV, poavavel inicio em terras “baianas” e

posterior interiorizacao pelo Nordeste, abrangendo o pais em alguns séculos.

Um aspecto biocultural sobre o reconhecimento daeff Africa identificado em

algumas palavras de representacdo social sobreravoagsta relacionado a mecanismos

evolutivos e culturais no continente. Segundo Na¢2®0b website), 0 aspecto socio historico

— e evolutivo — dessa representacado pode ser evada@da seguinte maneira:

Uma das histérias mais conhecidas relacionandoolugdo humana e a anemia
falciforme se refere a palavegbangemuito difundida na Africa e que indica
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reencarnacdo de um processo maligno (entenda-seasm como a anemia
falciforme). Assim, referia-se a uma crianca doeobten as caracteristicas tipicas
da anemia falciforme: ictericia, fraqueza, dordgw@ares, inchacos das méos e
pés, Ulceras de pernas, etc., carrianca-obgangeEsse fato era tido como um
espirito que atormentava criancas de determinadadliis — fato que se

relacionava com a hereditariedade da doenca (N20d®b website).

No quadro 2 Naoum (2010b website) mostra os vocabulos denalgdiomas africanc
que conseguem definir a AF em sua representacéa, stmmeadamente nas linglid$a, Fant
(Gana), Hausa (Africa Central), Ibo, Item e Ewedd)o

Quadro 2. Palavras africanas para se redsricaracteristicas da Doenca Falcifor(oher,
Ulceras, inchacos, etc.) em diferentes linguas.

Palavras de referéncia a DF (1) Lingua
Chwe-Chwe-Chwe (2) Ga
Nwii-Nwii (2) Fante
Amosani (3) Hausa
Aju-oyi (4) Ibo, Item
Nui-Dudui (2) Ewe

(1) DF: Doenca Falciforme;
(2) Imitacdo do choro de crianca provocado por dor;
(3) Inchagos;
(4) Dor aguda.

Fonte:http://www.hemoglobinopatias.com.br/d-falciformaiges.htm(Naoum 2010b website).

Naoum (2010b website) conclui o seu argumento dacde as palavras de origem

africana informando ainda que:

Embora os varios dialetos nigerianos sejam ricoalavras e expressées que
descrevem varios dos sintomas comumente encontral@nemia falciforme,
esses termos ndo sao, entretanto, especificospstagia. No dialeto Hausa as
expressdes como rashin jini (falta de sangue), rtigd bo bi sai sai (dores nos
0ssos e articulacdes) e rashin kuzari (falta degaje sdo frequentemente usadas
em relacdo a anemia falciforme pelos doentes, pamsntes e curandeiros
tradicionais. Entretanto, o uso corrente destasesgpes nunca foi associado a
uma doenca especifica como a anemia falciformee Bissna humano, baseado
no sofrimento impingido por um "castigo” devidoegmcarnac¢do de um espirito
mau que marca certas familias, permanece ainda nomaito em varias tribos
africanas (Naoum 2010b website).

O imaginario (Vieira 2005) a respeito da AF e ositagravos em expressdes de linguas
africanas talvez seja um tema recente (Naoum 2@&disite), apesar disso, é assunto instigante

para futuros estudos etno-linguisticos sobre atg§oes mesmo ndo sendo o enfoque desta
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pesquisa, deve ser registrado com o intuito detatarsde que maneira as relagdes entre cultura
e biologia sédo reconhecidas pelos povos africaaos gue, finalmente, consigamos abranger
como as representacdes sociais da doenca em gestidopresentes em Africa e fora daquele
continente.

Delineamento epidemiolégico sobre a AF organizaatdRerinet al. (2000) informa:

A prevaléncia do caréater falciforme é de 8 a 10%eerecém-nascidos afro
americanos e de até 25 a 30% na Africa Ocidentslcélculos baseados na
frequéncia entre afro americanos dos gei®eg0,045) [...] indicam que, nos
Estados Unidos, 4.000 a 5.000 gestacdes séo deristtm para a anemia
falciforme anualmente. Na Africa, nascem anualmet26.000 bebés com
anemia falciforme (Periat al. 2006: 6).

Os autores em questdo complementam a informacdodadss de prevaléncia em

populacdes do mundo descrevendo que:

A hemoglobina S ocorre com grande prevaléncia mmaifropical: a frequéncia
de heterozigotos é geralmente de 20%, mas em asgareas alcanca 40%. O
carater falciforme tem uma frequéncia de aproximedde 8% na populacéo
negra norte-americana. O gene falciforme é encdmtean uma menor extensao
no Oriente Médio, na Grécia e em tribos aborigeti@sindia. A anemia
falciforme é encontrada em caucasianos em muitaasodreas, especialmente
onde ocorreram miscigenacgdes raciais ao longoé@nsas (Periret al. 2000: 6).

Perin e colaboradores (2000) relatam ainda queewalncia da AF € expressiva no

continente americano, onde asseguram:

Na Ameérica, os haplétipos mais comuns sdo: SenBgain e Camardes (CAR).
No Brasil os haplétipos mais frequentes encontrdoi@sn Banto (77%), Benin
(30%) e Senegal (3%). Pacientes com o haplotipoedan geralmente,
apresentam formas clinicas mais brandas, enqugontdes com haplétipo CAR,
as mais severas. Pacientes com haplétipo Beninseqgeen formas com
gravidade intermediaria. O mecanismo pelo qual de#dtipo influencia na
severidade da doencga permanece um mistério (Eeasin2000: 12).

Os autores concluem informando que apesar dos @vaygnéticos, farmacolégicos e
meédicos, “a doenca continua com uma terapéuticéaliim, baseando-se principalmente no
manejo preventivo e no tratamento de suas compksapodendo-se fazer pouco para a cura
efetiva dos pacientes” (Peret al. 2000: 45), até o presente. Ha necessidade deeastaidos
biomédicos e sociais para que efetivamente sejamritados avancos nos quais as pessoas com
AF obtenham melhorias na qualidade de vida, acesacessibilidade aos servicos de saude
publica e, sobretudo, convivam com menores indleeof"' — fisica e emocional.
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Em relacdo a forma de transmissdo do geB&S, a figura 4 representa o padrdo de
heranca autossémico recessivo da Anemia Falcif@aenet al. 2000). Na visualizac&o abaixo
(Figura 4), a principal forma de heranca da hentmgioHB*S a partir de pais heterozigotos
(AS) para os seus filhos e filhas. A transmissawrrecem 25% de descendentes, que herdam a
hemoglobina normalHB*AA); 50% de descendentes que herdam a hemoglobinaado
falciforme, que é assintomatica, na forma hetemiaigHB*AS) e 25% de descendentes que
herdam a hemoglobirtdB*SScomo homozigotos, caracteristica da Anemia Faltiép o modo

sintomético da doenca.

Mother Father

O O

Sickle cell Sickle cell
trait trait

Chance for each pregnancy

Normal (AA) Sickle cell trait Sickle cell anaemia
25% chance 50% chance 25% chance

Figura 4. Padrao de HeraregAnlemia Falciforme
Fonte: Periret al (2000: 16).

A prevaléncia mundial da AF é um grande desafieqagpes multiprofissionais de saude
gue lidam com a doenca em varios aspectos — baagculturais e sociais —, principalmente
em paises com dificuldades econémicas e estrutdeaieda sorte, que necessitam de politicas
publicas eficazes no tratamento e acolhimento dessgas com o agravo nhos diversos

continentes. Conforme dados da pesquisa de Ro@aligado (2007a):

Os disturbios hereditarios das hemoglobinas saao@mncas genéticas mais
frequentes do homem e mais difundidas no mundoangendo todos os
continentes, sobretudo a Africa, América do Nort&neérica Latina, Europa e
Asia. Segundo as estimativas da Organizacdo Muwdiabaide, a incidéncia
global das hemoglobinopatias é de aproximadameb¥ da populacdo mundial
(Cancado 2007a: 61).
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4.1.2. Prevaléncia de Anemia Falciforme no Brasil:

A pesquisa de Cancado (2007a) analisa a dispecsgereeHB*S no Brasil e alerta para
a tomada de decisao de ampliar a cobertura dodegiezinho assim como o teste confirmatorio
em diversas cidades, considerando que “o diagmosticatamento precoces comprovadamente
aumentam a sobrevida e melhoram a qualidade dedeglandividuos” (Cancado 2007a: 64).

Laguardia (2006) descreve a forma de transfer&hwiagravo dos pais para os filhos
informando que o0s pais, por apresentar genéticntasgtica, em media, geralmente
desconhecem que possuem o trago falciforme, pomaéifestarem a doenca, originando filhos
homozigotos (SS).

Algumas pesquisas multidisciplinares privilegiamt@ncdo a salude das pessoas com AF,
requerendo a elas: o direito a escolha de reproddedlescendentes (Zanette 2007), a triagem
neonatal imediata (Bandeied al. 2008), o aconselhamento genético humanizado (Gaena
Coelho 2010), entre diferentes abordagens. Estsolm® a percepcao social da doenca (Souza
et al. 2011), a respeito de politicas publicas eficazesuddado em beneficio das pessoas com
AF (Laguardia 2006) e trabalhos de divulgacdo sd@bamsplante de Medula Ossea (Tt
de possivel cura do agravo (Pierehal. 2007) também comp&em o quadro de especialistas que
buscam discutir a AF.

Outros ensaios relatam os efeitos na fisiologia atmsmetidos em contato com novos
farmacos (Silva e Shimauti 2006) ou reverberam dema8 sobre discriminacdo genética
(Guedes e Diniz 2007), pesquisas que estao pautaddsseminacao educativa e politica em
nosso pais, espacos nos quais cientistas e cordesitfa envolvidas por hemoglobinopatias
tem vivenciado em seu cotidiano, para que o as®&mite em pauta e seja efetivamente debatido
e reconhecido em sociedade como problema de sabtieg

De acordo com Naoum (2011), as pesquisas do Mimstia Saude (Brasil 2001b)
colaboraram substancialmente na deteccao, diaga@sprevencéo da AF assim como de outras
hemoglobinopatias que estdo presentes em testesningrealizados pelo menos nos ultimos

dez (10) anos no Brasil:

The result of all this effort over many years wsttattered and diverse studies on
the general aspects of sickle cell disease was eonsaped in 2001 with the
publication of a decree by the Health Ministry ofaBl that established the
National Newborn Screening Program. The immediateess of this program
caused the Health Ministry of Brazil to extenddtthe government healthcare
plan in 2005. In 2010, during the V Brazilian Symjpn of Sickle Cell Disease
and other Hemoglobinopathies, in Belo Horizonte, ,M@&h the support of the
Health Ministry of Brazil, it was revealed that ab@500 newborns are born

31



32

every year with sickle cell disease in Brazil ahdtt200 thousand are born with
the sickle cell trait. The highest prevalence oiviberns with sickle cell disease
occurs in Bahi&™ (Naoum 2011: 3).

Especialmente apds a criagdo do Programa Naciomalrthgem Neonatal (Brasil
2001b), a AF comeca a ser reconhecida como de |preva consideravel em todo o pais. A
iniciativa governamental causou um impacto comp#orsaa cobertura em saude da sindrome,
com prevaléncia e complexidade distintas em véestados brasileiros, conforme se pode

observar na tabela 1, aporte do artigo de Naoutil(20

Tabela 1. Prevaléncia de AF em diferentes EstadesilBiros de acordo com estudos do
Programa Nacional de Triagem Neonatal do Ministda&aude — Brasil.

Tabela 1: Prevaléncia de Anemia Falciforme calculead a partir de dados de recém-
nascidos em diferentes Estados Brasileiros em 2088Programa Nacional de Triagem
Neonatal do Ministério da Salde — Brasil.

Estados Brasileiros Numero/Nascidos Vivos
Bahia 1: 650
Rio de Janeiro 1: 1200
Maranhao 1: 1400
Minas Gerais 1: 1400
Goias 1: 1400
Pernambuco 1: 1400
Espirito Santo 1: 1800
Séao Paulo 1: 4000
Mato Grosso do Sul 1: 5800
Rio Grande do Sul 1: 11000
Parana 1: 13500
Santa Catarina 1: 13500

Cruz Jobim J.M. As moléstias que mais afligem a ct&se pobre do Rio de Janeiro. Revista
Médica Fluminense. 1835.

Fonte: Naoum (2011: 2).

A tabela 1 demonstra os indices de prevaléncia apalacdo brasileira em algumas
regides, provavel reflexo do processo de misciggmaelo qual o Brasil tem vivenciado desde o
Periodo Colonial. Naoum (2010a website) relata @ymesumivel dispersdo do gedB*S no

pais esta relacionada com:

[...] a entrada do negro africano no Brasil, subfl@yna condicdo de escravo no
periodo entre 1550 e 1850. A procedéncia da quésidade dos africanos era de
duas regifes: a Costa da Mina, que incluia o logahecido na época por Cabo do
Monte até o de Lobo Goncalves, tendo em Ajudi o anto principal de

embarque para 0s "navios negreiros" — e Angoladstelo-se até o Cabo Negro,
com seus trés portos: Congo, Luanda e Benguelpdg.Luanda e Benguela
provieram cerca de 2/3 dos escravos entrados &R@@ e 1850 pelos portos do
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Rio de Janeiro e Pernambuco. O tergo restantdyidegesobretudo, pelo porto da
Bahia, provinha da costa da Mina (Naoum 2010a websi
Em outra abordagem, Flavia Bandegtaal. (2008) apontam para a prevaléncia da AF
como grave problema em demanda de saude publipeciabnente relacionada ao quadro de
morbimortalidade para os casos homozigotos (SS¢, wpria em cada regido brasileira,
relatando:

No Brasil, a anemia falciforme é questdo de salddiga, com importancia

epidemiolégica em virtude da prevaléncia. Esta tamiado de 0,1% a 0,3%,

dependendo do grupo e da regido estudados e danmaiddidade. Quanto ao

traco falciforme, a prevaléncia tem variado de 27%%. As regibes onde a
condicdo tanto de portador quanto de doente é praismlente sdo Sudeste e
Nordeste. A anemia falciforme predomina na popuaggroide, com tendéncia
a atingir parcela cada vez maior da populacdo dewdd alto grau de

miscigenacao (Bandeist al. 2008: 235).

A figura 5 (Brasil 2007c) conforma a presenca doed¢B*S em diferentes regides do
Brasil dos individuos heterozigotos. O Estado dhi& o de maior prevaléncia nacional da
hemoglobinaHB*S, com a propor¢do de 01 episédio homozigoto pada &b0 individuos
nascidos vivos (5,3%), a mais elevada do pais;Estados de Pernambuco e Minas Gerais a
proporcao € de 1:1.400 (4% e 3% respectivamergnjiosque o Rio Grande do Sul apresenta a
menor frequéncia, com 1:10.000 ocorréncias de #d@scrivos. A ilustracdo ndo demonstra a

frequéncia de hemoglobim#B*S para o Estado o Para.

Frequéncia do
gene S no Brasil

Populacao
186,7 milhdes

B ps 4% (1:23)
57 bF 1:1.400

AS 2,6% (1:35)
DF 1:4.000

AS 4% (1:21)
DF 1:1.200

Rio Grande do Sul

AS 2% (1:65)
DF 1:10.000

Fonte: Mmistéria da Sadde do Brasd

Figura 5. Frequéncia do gét#*S em algumas regides do Brasil.

Fonte: Ministério da Saude do Brasil (2007¢c)
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Os dados da figura 5 do Ministério da Saude s&ndade 2007, contudo, a estatistica do
geneHB*S na Regido Amazbnica esta em processo de impleg&ntaois ainda faltam os
dados de triagem neonatal dos Estados que a comp@eaque possamos ter uma nocao sobre
a ocorréncia de Anemia Falciforme, em particularcidade de Belém, Estado do Para, €

importante recorrer as informacdes levantadas enpagara este trabalho.

4.1.3. Prevaléncia de Anemia Falciforme na Amazobnia/Para:

De acordo com Salles (2005), a historia de conguiatRegido Amazonica é:

[...] contraditéria e cheia de alternativas, paregebruscas, vinha sendo montada
desde 1616, a politica portuguesa na Amazoni.A..unificacdo da coroa
portuguesa a espanhola, desde 1580, possibilitofilteacdo. Assim, fundada a
cidade de Belém, lancaram-se os portugueses iragtiate a conquista de todo
o vale (Salles 2005: 15).

O Estado do Para teve um elevado numero de imaganpartir do século XVII, como

portugueses, espanhdis e japoneses, sendo que:

O contingente africano ndo foi tdo numeroso, comdaranhao, mas a histéria
africana no Pard se escreveu com 0s mesmos precdsserminando, como em
toda parte, as mesmas reacdesedoravizado A mais frequente, a busca da
liberdade pela fuga e posterior agrupamento no®mgbos (Salles 2004: 35,

grifo meu).

Na atualidade, a composi¢ao étnica autodeclarag@amparaense é como segue:
Tabela 2. Composicéo étnica do Estado do [rardutodeclaracao.

Composicéo Etnica do Para (Autodeclaracio)

Cor/Raca Porcentagem
Pardos 73,0 %
Brancos 23,0 %
Negros 3,5%

Amarelos ou Indigenas 0,5%

Fonte: Pesquiaional por Amostra de Domicilio (Brasil 2011b).

O Pard é o segundo Estado do Brasil em extensdétoriat, cuja capital, Belém,
configura o meio urbano que detém a centralizagdosdrvicos de saude disponiveis na regiao,
rede que comporta estabelecimentos clinicos, d&naig e emergéncia com o seguinte aporte:
19,2% Municipais, 5% Estaduais e 2,1 % Federais,afjerecem coberturas gratuitas em todas

as complexidades — pequena, média e alta (Brakll&)0
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Apenas na Regido Metropolitana de Belém (RMB), §wemposta pelos municipios de
Ananindeua, Belém, Benevides, Marituba e Santa @arlo Para, vivem 2,1 milhdes de
pessoas, que formam uma grande conurbacdo, quéep@adentes da Rede Basica de Saude
ofertada pelo Estad8. As consignagdes privadas em cobertura de salweadas em sua
maioria por planos particulares, convénios clinieogsutros, somando 73% do atendimento a
clientela com poder aquisitivo suficiente para adiqus contratos, entretanto, a média dos
servigos publicos utilizados pela populacdo paménsimilar a nacional, abrangendo cerca de

80% dos individuos (Brasil 2011a). Abaixo seguigyaré 6, 0 mapa da RMB.
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Figura 6. Mapa da Regido Metropolitana de Belém.

Fonte:http://maps.google.com.br/?hl=pt-BR

Na Amazonia, a ocorréncia do geH8*S segundo a pesquisa de Gabriella Pante-de-
Sousaet al. (1998), também esta relacionada ao processo degém de escravizados, sendo
representados pelo evento de haplotipos Banto (6Béfhlin (30%) e Senegal (3%), coincidente
com o episodio de introducdo da populacdo africarigugada que incidiu desde meados do
século XVIII em toda a regido, implicagdo genéticee também pode ter ocorrido devido ao
trafico inter-regional de grupos humanos provemgrde outros estados brasileiros como o

Nordeste e que atualmente compde o fendtipo dectearmmcdo molecular de prevaléncia da
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HB*S, em particular na cidade de Belém, Estado do PMwéestudo de Pante-de-Sowetaal.

(1998), os autores asseguram que:

A distribuicio esperada de haplétigiisem Belém era cerca de 86% de origem
Banto, 9% Benin e 4% Senegal, com base em dadadritis sobre a
importacéo direta de escravizados da Africa e denando a distribuicio de
haplétipos B° entre as populacdes africanas de lingua Banto éAfdea
Ocidental. Isto ndo esta de acordo com as freqa€mdiservadas: Banto 67%,
Benin 30% e Senegal 3% (Pante-de-Saisd. 1998: 427, traducdo minha).

A diferenca de haplétipos esperada para a cidadBetitsm pode ser explicada pela
migracéo externa a partir do Continente Africanmigracao interna, por meio de troca e venda
de pessoas (Pante-de-Soesal 1998). A comparacdo da frequéncia da distributi@aene
HB*Sem Belém em relacdo a outras populagfes brasilmioasra semelhanca com a cidade de
Campinas (SP) quanto a ocorréncia de haplétiposoBaBenin, com respectivas porcentagens
de 64,7% e 32,5% para Campinas, e 66,7% e 30%PBe#a.

A disperséo de individuos provenientes do Contaévfiticano ocorreu tanto de maneira
direta, ou seja, entre Africa-Brasil, como de mam#iterna, Nordeste-Amazonia e outras rotas
provaveis, o que dispersou o géti®*S nas diversas regides brasileiras. Na tabela 3eRbn
Sousaet al. (1998) demonstram a distribuicdo de haplétipoaday aHB*S em Belém em

comparacao a diferentes cidades do Brasil.

Tabela 3. Frequéncia da distribuicdo de hapldtijgeslos ao geneélB*S na cidade de Belém e
outras cidades brasileiras, segundo origem africana

Tabela 3: B° ligados & distribuicdo de frequéncia de haplétipog%) em Belém e
outras populag@es brasileiras, excluindo haplétipoatipicos.

Haplotipos
Populacéo N° de
cromossomos| Banto Benin Senegal
Belém (PA}Y,? 60 66.7 30.0 3.3
Salvador (BAY 42 55.0 45.00 0.0
Ribeirdo Preto (SP} 67 73.0 25.5 15
Campinas/Séao Paulo (SP) 142 64.7 35.2 0.0
Porto Alegre (RS} 49 79.6 18.4 2.0
Total 360 67.8 31.1 1.1

1. Presente estudo; 2. Figueiredet al. (1994); 3. Zagoet al. (1992); 4. Goncalve®t al. (1994); 5.
Wagner et al. (1996).

Fonte: Pante-de-Scetsal. (1998: 429).

36



37

4.1.4. Prevaléncia de Anemia Falciforme em Belém:

A distribuicdo de haplétipos Banto, Benin e Senagalcidade de Belém também é
similar a outras cidades do Brasil, 0 que evidenai a miscigenacao brasileira da frequéncia
do geneHB*S na capital do Pard concorda com o restante dolgaisonsideracéo de Pante-de-
Souseet al. (1998):

When data for the different Brazilian regions areolpd, B° haplotype
frequencies (68% Banto, 31% Benin and 1% Senegadeawith that expected
based on the distribution of haplotypes among théc#n regions from which
slaves were brought to Brazil by the Atlantic sl&nagle: 70% Banto, 25% Benin
and 1% Senegdl (Pante-de-Sousat al 1998: 430).

Os indices indicados por Pante-de-Soesal. (1998) na tabela 3 concorrem para a
argumentacdo que a prevalénciaHB*S em Belém, e no restante do pais, coincide com a
composicao étnica dos Estados e que, ap0s o0 pooakssmiscigenacdo, provavelmente

contribuiu para a presenca da hemoglobiBaS em todo o territorio brasileiro.

A frequéncia do genéiB*S em Belém, conforme mostrada anteriormente, pode se
conhecida com resultados de diagnosticos confirmade AF pela Fundacdo Hemopa,
instituicdo de saude que além de ser o local ésstelo, também forneceu os dados estatisticos
dos individuos homozigotos cadastrados no sisterfamatizado do Arquivo Médico do
Hemocentro de até Dezembro de 2011, com o totdR8egressoas com o agravo em sua forma
HB*SSem todo o Estado do Para (Para 2011b).

O nuamero de diagnosticétB*SSconfirmados apenas na cidade de Belém, até o enés d
Dezembro de 2011, somou 204 individuos. Os daddiguia 13 (p. 91) equivalem aos valores
levantados durante a pesquisa de campo na Funétb@opa, finalizada em Novembro de
2011, sendo que o total de pessoas com o diagnétBitSSpara o Para no ano de 2010 era de
401 caso#iB*SSconfirmados. Os valores percentuais da figura eastdo sdo da amostra de
40 sujeitos participantes da pesquisa d8B¥SS que no ano de 2010 representava 10% do
namero total de pessoas com Anemia Falciforme elm toEstado do Para. Os demais quadros,

tabelas e figuras demonstram os dados mais req@&aes2011b).

O registro atualizado de individuos cadastradog$i@mocentro para todo o Estado do

Para como hemoglobinopatias, que inclui a Anemikifbame, Beta Talassemias e outras

doencas € significativamente maior, respectivameHte SC/dupla heterozigose (78), Hb
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SD/Los Angeles (04), Hb SF/Hb Fetal (203), Hb SS(AE3), Talassemia (08), Talassemia +
AS (03), Talassemia Intermediaria (00), Talassekt@nor (14), Beta Talassemia (11), Beta
Talassemia + Von Willebrand (02), Beta Talassemiarinediaria (16), Beta Talassemia Maior
(06) e Beta Talassemia Menor (19), totalizando d&gnodsticos de DF confirmados até
Dezembro de 2011 (Para 2011b). Contudo, o focaadessquisa incluiu preferencialmente a
amostra de sujeitos com a doenca falcémica maisurorm todo o mundo, a Anemia
Falciforme, diagnosticédB*SS (423), cuja distribuicdo em todo o Estado do Fat#astante

heterogénea, conforme a tabela 4.

Tabela 4. Dez cidades paraenses em ordem alfalbétita maior nUmero de pessoas com AF.

DiagnosticosHB* SS confirmados no Para até Dezembro de 2011

Cidade de Moradia NUmero de pessoas cotidB* SS
Abaetetuba 08
Altamira 06
Ananindeua 36
Belém 204
Benevides 05
Maraba 08
Parauapebas 06
Tailandia 04
Tucurui 05
Xinguara 02

Fonte: Pesquisa de campo na Fé@undeemopa, Abril a Novembro de 2011.

O destaque para a cidade de Belém (204), queesyppaesm numero muito superior de
diagndsticosHB*SS em relacdo a cidade de Ananindeua (36) ou Mar@8j por exemplo,
deve-se ao fato da concentracdo de pessoas residemt Belém em relacdo as demais.
Entretanto, outros fatores devem contribuir padarga distincdo numérica, dentre as quais
destacamos:

A cobertura em saude hematologica de Belém, queeotra os servicos publicos de
atendimento a hemoglobinopatias para usuarios d&. 8Uteste do pezinho e outros foram
ampliados em todo o Pard apenas no ano de 201(0p aro 2000, 0s exames eram
centralizados na sede da Fundacdo Hemopa quedficeesma cidade e apds a manifestacéo
clinica da AF, principalmente em criangas.

* O deslocamento de pessoas do interior para a kcdpitestado do Para, com o intuito de
conseguir consultas médicas na Rede Bésica queitramentecomporta os profissionais
de saude que providenciam Guia de Referéncia e Contra Referéncia para iatentb
especializado, nesse caso, hematolégico;

« O numero total de centros de encaminhamento paradiatento na Fundacdo Hemopa
(Belém) é de 168 em todo o Para, sendo que osspdstispitais e unidades basicas de saude
de Belém (excluida a RMB) que canalizam o usu&ia pcolhimento clinico € da ordem de
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53,57%, ou seja, a capital concentra mais da metlmde servicos de saude dos 144
municipios restantes do Estado;

* A subnotificagdo do cadastro de atendimento aoignitkdom hemoglobinopatias, que
comumente possui duas indicacdes de moradia: eamseamento na Fundacdo Hemopa,
gue é o oficial, entretanto, em geral os usuariiigam o endereco de parentes ou pessoas
conhecidas que acolhem os sujeitos vindos de omuogcipios paraenses para tratamento de
saude; e o original, de habitacdo dos usuériosyegidem em diversas cidades do interior,
acontecimento que provavelmente eleva o nhimere@gistro e consequente prevaléncia do
diagnésticdHB*SSpara a “cidade de Belém” (Tabela 4);

» Fator de caréater politico-administrativo: em algancégdades o TFD (Tratamento Fora de
Domicilio) ou o Auxilio Doenca (Beneficio) espacartiberacdo de recurso financeiro para o
inicio do tratamento de saude dos usuérios, podendar até dois anos, obrigando os
individuos que precisam de terapéutica hematol@®a deslocar para municipios proximos
que autorizam mais rapidamente os auxilios em &oeatém de outros fatores ndo menos
importantes, que podem causar diferenca na naiffic®ntre cidade de cadastro/cidade de
moradia, dificultando os indicadores de salude &% como um todo no Estado do Para.

E fundamental considerar as informacdes oficidisessaltide para o diagnostid8*SS
na cidade de Belém: o total de pessoas resideptma em Belém é de 1.393.399 habitantes
(Brasil 2011a), em contrapartida, o numero totahdeviduos com diagnostiddB*SSé de 204,
até o més de Dezembro de 2011 (Para 2011b), oquieake a uma prevaléncia de 0,06839%
para Belém, esta ocorréncia também € similar a an@devalente do restante do pais,
contabilizando menos de 1% em relacéo ao totahslescconfirmados para AF.

As figuras 7 e 8 representam, respectivamente,eas(1D) cidades paraenses com 0
maior niumero de cas®#B*SSpor municipio e 0s servigos do SUS mais utilizgolmspessoas

com AF atendidas na Fundacdo Hemopa.
4 N

Cidades Paraenses com Maior Nimero de DiagndstietB* SS (2011)
Numeros Absolutos

M Sériel

204

Figura 7. Numero de pessoas com diagnéstiBtSSem dez (10) cidades do Para.
Fonte: Pesquisa de campo na Fundagéo pemoquivo Médico, até dezembro de 2011.
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Numeros Absolutos
N
[6)]

Servigos do SUS mais utilizados por pessoas com Afendidas na Fundacdo Hemopa em 2011

HOL Hosp. Hosp. URES Hosp.
(Ophir Barros UBS Santa Casa Betina Pres. HC CRIE PFS Benef.
Loyola) Barreto Ferro Vargas Portuguesa

Fundacdo Pronto Posto de | Hospitais
Hemopa | Socorro Saude |Municipais

| | Sériel

40 20 17 6 5 3 3 2 2 1 1 1 1 1

Figura 8. Servicos do SUS mais utilizados por pessom AF.

Fonte: Pesquisa de campo na Fundag&wpla, Maio a Novembro de 2011.

As dez cidades paraenses da figura 7 foram eseglipela maior ocorréncia de registros
de pessoas com diagnoéstidB8*SScom o objetivo de fazer a comparacdo numeéricaetagao
a prevaléncia dos homozigotos na cidade de Beléndosque a diferenca da frequéndi*SS
entre as cidades possivelmente deve-se a divaswsd, como descrito anteriormente.

A figura 8 apresenta os servicos do SUS mais atibs pelas quarenta (40) pessoas com
AF entrevistadas na Fundacdo Hemopa, sendo queamimidade utiliza os servigos do
Hemocentro para o seu atendimento hematoldgicoeeioti, seguido pelo uso do acolhimento de
urgéncia e emergéncia de prontos-socorros, com® M&tio Pinotti, conhecido como “PS da
14 de Marco” (09), o PS Humberto Maradei Pereir&®® do Guama” (07), ambos da cidade de
Belém; o Pronto Socorro “da Cidade Nova VI” (01)Pmnto Socorro “de Castanhal” (01) e
outros (02). Os postos de saude de Belém e int&poesentam o terceiro servico mais visitado
pelos individuos com AF (17), seguidos pelos hagpitegionais (06), também presentes em
todo o Estado do Para.

Em relagdo a prevaléncia da doenca por género, Wiseras representam 0 maior
percentual com 52% dos casos confirmados. Ja osri®weomam 48% de prevaléntlB*SS
no Parad. Os numeros simulam o reflexo nacional ual gs mulheres sdo mais habituais na
busca de tratamento de satide em relacéo aos Hth¢@smes 2008), mesmo que a diferenca
nao seja abrupta.

A notificacdo de prevaléncia da hemoglobB*S na cidade de Belém e em todo o
Estado do Para é essencial para que, afora odiatoo e psicossocial com o bem-estar dos
individuos sintomaticos, as politicas governamentgiie abrangem o publico em questéo

possam ser planejadas e ampliadas para outrasesid&adinterior, com isso, desafogando os
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grandes centros e colaborando para que a pratiaasittuidade ao tratamento das pessoas com
hemoglobinopatias consiga se fidelizar e, finalrgaimenizar os indices de vulnerabilidade dos

grupos acometidos por doencgas cronicas, colaborsmostancialmente para a melhora de sua

qualidade de vid¥". A figura 9 demonstra o indice de continuidadérammento das pessoas

com AF ao Hemocentro.

4 Assiduidade de pessoas com AF ao tratamento N
de salde no hemocentro (2011)
= 1 vez por semana m 2 vezes por semana
1 vez ao més m 15 em 15 dias
=2 em 2 meses 3 em 3 meses
1 vez ao ano 2 vezes ao ano

3% 3% 7%

2%

- J
Figura 9. Assiduidade de pessoas com AF ao tratammenFundacdo Hemopa.

Fonte: Pesquisa de campo na Fundagdo Hemopa,aAkdl/embro de 2011.

A frequéncia a clinica médica e multiprofissiona #undacdo Hemopa é uma
informacdo indispensavel para que as pessoas coprgssigam com o acolhimento de saude,
indicando assim a sua adesao a terapéutica clidicaaior porcentagem da fatia laranja da
figura 9 (30%) equivale ao comparecimento de tr@drés meses dos usuarios ao Hemocentro,
compativel com a média nacional.

Tania Guimardest al (2009), em estudo que trata sobre o dia-a-diafalaflias de
criancas e adolescentes menores de 18 anos conmAfFemambuco, verificaram que existe
dificuldade na aceitacdo da doenca por parte ddifdados acometidos ap0s a constatacao da
AF e que a figura materna € de grande importanaj@@ no tocante a ocasido de adoecimento.
A pesquisa mostrou que “os modelos assistenciaisndgoermitir que a familia atue como
coparticipante nos cuidados de forma a facilitadaptacéo dos pacientes a doenca” (Guimaraes
et al.2009: 2).

Tatiana Batista (2008) em levantamento realizattceeadolescentes sobre a forma de

conviver com a AF na cidade de Salvador (BA) mogtrex

No cuidar da pessoa com anemia falciforme é pregiso haja ndo apenas o
enfoque técnico, mas também o enfoque psicolo@icoecessaria uma relagéo
interpessoal (paciente-profissional) construida @amfianca e empatia, além
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dos servicos estarem estruturados para fornecentacdes terapéuticas e
preventivas, levando em consideracdo as condigiiés-acondmica-cultural de
cada um (Batista 2008: 26).

As formas de sociabilidade apresentadas acima m#mam que a AF é um agravo
complexo, com nuances epidemiologicas, sociaislterais que necessitam de sensibilidades
cotidianas por parte dos profissionais da areaaddes assim como de acolhimento domeéstico.
O apoio da familia € importante no processo dedpé® social de superacdo de dificuldades
enfrentadas diariamente pelas pessoas com AFtdtdoa a situacao social dos mesmos precisa
ser discutida para que o envolvimento dos suj@tssa tornar o tratamento médico e familiar
mais humanizado (Buss 2010).

Os numeros sobre o atendimento e o cadastro degesom AF em todo o Estado do
Para sdo registrados anualmente no sistema interdme do Hemocentro, na estatistica da
GEAME. Neste banco de dados podemos obter o tetaltehdimento mensal ndo apenas dos
diagndsticosHB*SS como também de outras andlises de doencas doesaqga sédo de
competéncia de cobertura em saude publica do HEM@&#o0: anemias a esclarecer, anemia
aplastica, anemia de doenca cronica, anemia mdgstich, anemia ferropriva, doenca de
Gaucher, doenca de Von Willebrand, deficiéncia 868 hemofilia A e B, hemoglobinopatias
AC, AD e SC, purpura pigmentar, talassemia, entiga® outras.

Estatisticas especificas em relagdo a preval@gcidF em Belém e no Pard ainda néo
foram divulgadas pela Fundacdo Hemopa, apesaristirex dados que apontem o numero de
procedimentos clinicos realizados, entre eles,egemplo, o total/anual de novos diagndsticos
de AF. Os dados referidos foram fornecidos pelafi€lt® GEAME do Hemopa em Maio de
2011, conforme descrito abaixo.

Em 2007, o numero de “novos pacientes” confirmamoa AF foi de 20 casos; em 2008,
18 casos; em 2009, 11 casos e no ano de 2010wk agomento o dado ainda ndo havia sido
registrado para novos casos de AF porque a estatdstual € finalizada apenas no inicio do més
de Dezembro de cada ano, sendo que a pesquisage t@ finalizada em Novembro de 2011.
O numero de “anemia a esclarecer” que em 2007 doB2] em 2010 chegou a 104, sendo
presumivel que o controle social das anemias camdodo precise de algum ajuste — como a
universalizacdo do teste de Eletroforese de Herhowlo(EH), por exemplo, que comecou no
HEMOPA apenas em 2010 — para que se possa obterntaior certeza a abrangéncia
epidemioldgica do diagnosticeiB*SS e outras hemoglobinopatias no Estado do Para e,

finalmente, obter a realizacédo de estudos complrese interdisciplinares para o intento.
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4.2. Caracteristicas da Anemia Falciforme.

A Africa Tropical possui regibes endémicas de nialddados histéricos e a literatura
académica indicam &B*SS como um processo de sele¢do natural ocorrido natir@émte
Africano para a fixacdo das mutacdes, uma vez gadteracdes do gene da hemoglobina deram
vantagem de sobrevivéncia a esses individuos quamdcontato com o parasita da malaria, o
gue permitiu que 0s mesmos convivessem com a eadgmeésentando indices de mortalidade
reduzidos (Naoum 2000a, 2010a, 2011; Petria. 2000; Torres e Bonini-Domingos 2005).

De acordo com a denominacdo médica da Bibliotedadliem Saude (BVS), Ministério
da Saude (2007a), os sintomas mais comuns da Affvenv inUmeras crises de dor provocadas
pela obstrucdo dos vasos sanguineos por glébulbgeles em forma de foice, que dificultam a
circulacdo do sangue; a ictericia, onde frequemésnecorre tonalidade ligeiramente amarelada
dos olhos e da pele; a sindrome mao-pé, caradarplo inchaco das maos e dos pés e aspecto
de vermelhid&o local, principalmente em criangaf&dcdes como pneumonia e meningite, cujas
vacinas sdo necessarias no processo de imunizagémegdo dos individuos, o que diminui
substancialmente o risco de outras infec¢Oes;exagale perna, que ocorrem especialmente em
areas situadas proximas ao calcanhar e causans |esde dificuldade para cicatrizacao.

O sequestro de sangue do baco € outro sintoma oantam que esta relacionado a AF.
O baco é o 6rgao que auxilia o aparelho circulatéro processo linfatico, portanto, influi na
composicdo do sangue que irriga 0 corpo, controlaaadquantidade desse liquido vital em
nossas veias e artérias. O bago esta envolvidarparcapsula fibrosa, que o divide em I6bulos,
por meio de tambiques, 0s septos conectivos, gueafa uma estrutura de sustentacéo, nos
quais existem fibras musculares lisas, responsgetis contracéo e pela distensdo do mesmo,
portanto, é o 6rgao responsavel por filtrar o sargara os demais 6rgaos (Brasil 2007a).

O Protocolo para Portadores de Sindromes FalcifoiBeasil 1993) indica que a crise
de sequestracao esplénica aguda € a segunda ca@issaomum de morte em criangas abaixo de
cinco anos de idade, e em casos de AF, as criseeocap0s 0S CinCo meses e ndo sdo comuns
apos os dois anos de idade.

No caso especifico de sequestracéo esplénicar@ncia do agravo em individuos com
AF faz o baco aumentar de tamanho, permanecendtadtl (esplenomegalia), reduzindo o
namero de eritrgcitos, de leucécitos e de plaquetaslantes. Com isso, 0 bagco produz uma
grande quantidade de células sanguineas anormeisgeram obstrucdes em seu interior e
interferem no seu funcionamento, envolvendo sobneima o risco de morte por complicagdes

no cérebro e no coracgao, principalmente em criafirasil 1993).
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O Manual de Anemia Falciforme para a Populacaooetalm pelo Departamento de
Atencdo Especializada do Ministério da Saude (B2&X)7b) informa que o diagnostico de AF
abrange o exame de Eletroforese de Hemoglobina, (@) faz parte do teste do pezinho. No
Brasil, normalmente apos a confirmacdo diagnosti@aAF, as criancas e 0s adultos séo
cadastrados em programas de saude integral do $0i®a@ procedimento de rotina, 0s sujeitos
sdo assistidos por diversos profissionais tais comédicos, enfermeiros, psicélogos,
fisioterapeutas, odontdlogos, assistentes socigisngcos de enfermagem. O acompanhamento e
o tratamento sdo garantidos por lei, como respdidade do Estado, de forma gratuita em toda
a rede publica do SUS como principio da univeradid(Brasil 1990).

No Para, a Fundagdo Hemopa € o 6rgao publicofel@neia em cuidados com o sangue,
de seus componentes e hemoderivados, assim como @osl principais agentes do SUS a
realizar pesquisas com seres humanos na area gleesarafins, com o intuito de compreender,
aperfeicoar, divulgar e proporcionar qualidadeida & populacéo local. O Hemocentro existe
hé trinta e cinco (35) anos e esta subordinadoSPBE- Secretaria Estadual de Saude do Estado
do Para, ambos sdo administrados com verbas dstBtio da Saude (MS) que compdem o
quadro do Governo Federal.

O HEMOPA mantém convénios e contratos de colaBoragentifica com Instituicbes
de Ensino, Pesquisa e Universidades tais como: eidade Federal do Para (UFPA),
Universidade do Estado do Para (UEPA), UniversidddeAmazo6nia (UNAMA), Centro
Universitario do Para (CESUPA), Hospital Ophir Lay¢HOL), Hospital de Clinicas Gaspar
Vianna (HCGV) e outros. Todos os 6rgaos citadomprem o Ensino e a Pesquisa na area da
Saude no Estado do Para, direta ou indiretameata, fomento e divulgacdo de pesquisas
cientificas em ambito regional. O Hemocentro aiagancia acordos de cooperagao técnica de
cunho nacional e internacional que garante a oer@zacdo e o funcionamento da
Hemorrede (Rede de Hemoterapia) em todo o Estatkado(Para 2011a).

Em levantamento realizado no més de Outubro de ,20tiulado “Perfil Socio
Retrospectivo de Estudos sobre Anemia Falciforne@tidos ao Comité de Etica em Pesquisa
da Fundacdo Hemopa de Belém do Pard entre 20061@’, 20rganizei um quadro para
demonstrar o tipo de pesquisas realizadas envatvamd= como foco. O objetivo do esboco foi
a observacao de todos os projetos de estudos quégasbm a AF como problema de pesquisa,
submetidos ao CEP/HEMOPA nos ultimos cinco (05)sammm o intuito de organizar

referéncias cientificas sobre o tema.
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O quadro 3 descreve os projetos que abordaram aoAf® problema de pesquisa no
Estado do Para entre 2006 e 2010, que foram sutoeetio CEP/HEMOPA e desenvolvidos
com os dados da prépria Fundacéo.

O estudo englobou a classificacdo das énfasesfmagstsobre pesquisas com populacao
acometida por AF, como também a quantificacdo etifittacdo de abordagens que visaram a
compreensao social da doengca em questao, pannarige em sua dimensao biopsicossocial e
terapéutica.

Os dados coletados sobre os projetos do CEP/HEMd&#onstraram que entre 0s anos
de 2006 e 2010, as pesquisas que abrangeram a #WB tmma na Fundagdo Hemopa
subsidiaram analises diversas a respeito da dierégicémica dos pacientes do referido
Hemocentro, envolvendo o universo de oito (08)gios no periodo em questao.

Na ocasido de levantamento dos projetos citadosmieou-se também o trabalho
realizado sobre a caracterizacdo molecular da Amé&@iciforme na Regiao Noftéd" (Cardoso
e Guerreiro 2010) e também, no Brasil, a partirddcumento “Sistemas Nacdes Unidas
Subsidios para o Debate sobre a Politica Nacian&8ailide da Populacdo Negra: Uma Questéo
de Equidade”, que descreve a provavel origem afaicka doenca em nosso pais (Brasil 2001c),
com o intuito de compreender em carater nacioneégional de que maneira a doenca é
considerada enquanto enfoque de pesquisa.

A AF é uma doencga genética que envolve dados @eses hematoldgicas, quantitativas,
estatisticas e sociais, abordando estudos comcasa@ adolescentes (Cipologti al. 2000)
assim como pesquisas com populacdes adultas e Agiaformacdes a respeito dos projetos
de pesquisa analisados no CEP/HEMOPA revelaranesies se debrucaram, até o momento,
em aspectos particularmente diagndsticos, ambidatoe genéticos sobre AF, sendo que a
abordagem social somada a compreensdo estatisicabiental da doenca ainda nédo estéo

presentes nos referidos estudos.
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Quadro 3. Projetos de Pesquisa sobre Anemia FatefGubmetidos ao Comité de Etica em

Pesquisa da Fundacdo Hemopa, Belém do Para, €06e2010.

Identificagcdo do Projeto

“Manifestacdes Retinianas

Autor (es)

Dr. Edmundo Frota de

em Pacientes Portadores di Almeida Filho

Anemia Falciforme”

Identificacdo do Projeto

“O Servico Social no
Acolhimento da Pessoa
Idosa Vulnerabilizada por
Doenga Hematoldgica
Atendida no Hemopa”

Identificacdo do Projeto

“Perfil Epidemiolégico dos
Pacientes Anémicos
Falciformes Atendidos no
Setor de Fisioterapia da
Fundac¢éo Hemopa”

Identificagcdo do Projeto

“Avaliacéo pelo Teste
Pulmonar (espirometria) err
Portadores de Anemia de
Células Falciformes e Seu
Significado nos Diferentes
Haplétiposps”

Identificagcdo do Projeto

“Uso de Hidroxiuréia em
Pacientes com Sindromes
Falciformes Acompanhados
na Fundagédo Hemopa
(Para): Revisdo com Relato
de Casos”

Protocolo Manual —
Registrado e arquivado no
CEP/HEMOPA

Autor (es)

Dr.2 Andréa Mello Pontes

Folha de Rosto: 136705

Autor (es)

Dr. Lacy Cardoso de Brito
Junior

Projeto Sem Folha de Rostc
on line

Autor (es)

Dr. Pedro Savio Macedo de
Almeida

Registro no arquivo do
CEP/HEMOPA

Autor (es)

Dr.2 Rita de Céassia
Mousinho Ribeiro

Abordagem

Estudo quantitativo,
diagndstico, unicentro
avaliativo, preventivo €
estatistico sobre debilidade
nas retinas dos portadores
AF em periodos de crises ¢
dor e ictericia acentuad:
Estudo sobre a
manifestacdes infecciosas (
retina dos pacientes col
anemia falciforme, com ¢
intuito de averiguar
clinicamente qual
terapéutica adequada utilizi
nos casos em questao.
Abordagem

Estudo realizado comu
Trabalho de Conclusdo d
Curso (TCC) de cunho sdci
assistencial, unicentro

estatistico. Analisou o
riscos de vulnerabilidade
acolhimento da pessoa ido:
na Geréncia de Servic

Social (GESES) de
Fundacdo HEMOPA. A
Anemia Falciforme em

pessoa idosa foi abordac
com pouca énfase, citac
como doenga hematoldgic
em geral.

Abordagem

A pesquisa pretendii
realizar uma leitura clinicz
de melhora fisico-motora d
portadores de AF apoé
tratamento fisioterapico, ni

entanto, o projeto fo
cancelado a pedido d
pesquisador, send

posteriormente arquivado n
CEP.

Abordagem
Nao obtive informag6e:s
sobre 0s resultados c

pesquisa e nem acesso

projeto, somente ao cadast

no sistema do Nducleo d

Ensino e Pesquisa (NEPES

os dados foram arquivadc

na Fundag¢éo Hemopa.
Abordagem

Pesquisa de revisdo ¢
literatura de avaliagdo d
uso do medicamentt
hidroxiuréia com paciente
em tratamento com histori
clinica de sindrome:

46

Eadiel Ano

Entidade Responsavel:

Fundacéo Hemopa

Ano: 2006

Eadiel Ano:

Entidade Responsavel:

Universidade da Amazénia
— UNAMA

Ano: 2007

Eatie/ Ano

Entidade Responsavel:

Fundacéo Hemopa

Ano: 2007

Eadiel Ano

Entidade Responsavel:

Fundacéo Hemopa

Ano: 2008

Eadiel Ano

Entidade Responsavel:

Fundacdo Hemopa
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Registro no arquivo do
CEP/HEMOPA

Identificacdo do Projeto Autor (es)

“Qualidade de Vida de
Pacientes Falcémicos em
Uso Regular de Transfusdo
Sanguinea”

Dra. Maria Clara Costa
Figueiredo

Folha de Rosto: 281148

Identificagcdo do Projeto Autor (es)

“Polimorfismos nos Genes Dr. Jodo Farias Guerreiro
HBG2, BCL11A e HBS11-
MYB, Niveis de
Hemoglobina Fetal e
Heterogeneidade Fenotipici
da Anemia Falciforme no

Estado do Para”.

Folha de Rosto: 317652

Identificacdo do Projeto Autor (es)

“Avaliacdo do MRI de Dr. Jodo Carlos Pina Saraiv
Sobrecarga de Ferro em

Pacientes Dependentes de Folha de Rosto: 376616
Transfusdo na América

Latina (Estudo ASIMILA)”

falcémicas atendidos n
ambulatério do Hemopa. /
analise sobre o medicamen
foi realizada para verificar i
possibilidade de uso d
hidroxiuréia em um pacient
com diagnéstico semelhan
a sindrome falcémica,
resultado indicou que «
medicamento era (
adequado para o0 caso €

questao.

Abordagem

Projeto de carater social
clinico, unicentro,
qualitativo.  Avaliou o
cuidado ambulatorial d¢

pacientes com sindrome
falcémicas no ato di
transfusdo, o trabalho d
equipe técnica da Fundagi
Hemopa foi definido comc
humanizado, especialmen
0 processo de acolhimeni
da equipe de salde qt

atende 0s paciente
diariamente.

Abordagem
Projeto unicentro,
quantitativo e  pretend

investigar os polimorfismos
genéticos  associados
variagbes dos niveis d
hemoglobina fetal comc
moduladores de
heterogeneidade fenotipic
da Anemia Falciforme. Ser
executado em vinte e quati
(24) meses e tera
participacdo de trezentc
(300) individuos portadore
de AF no Estado do Para.
Abordagem

Estudo multicentro, quanti
qualitativo. Intuito:
identificar a severidade d
AF que causa alteracdes 1
figado e no coragcdo dc
pacientes através de exar
por Imagem de Ressonanc
Magnética (figado) €
Eletrocardiograma

(coragdo); coleta de sangt
para diagnostico de
individuos portadores d
sindromes de sobrecarga
ferro por transfusdo di
repeticao, especialment
portadores de AF.

a7

Ano: 2008

Eadtie/ Ano

Entidade Responsavel:

Fundacéo Hospital de
Clinicas Gaspar Vianna

Ano: 2009

Eadiel Ano

Entidade Responsavel:

Universidade Federal do

Para

Ano: 2010 — em andamento

Eadtie/ Ano

Entidade Responsavel:

Fundacéo Hemopa e
Novartis Oncolégica

Ano: 2010 — em andamento

Fonte: Comité de Etica em Pesquisa da Fundagcéo peritmvembro de 2010.
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Mesmo que o objetivo principal dos projetos degpess do quadro 3 seja conhecer a
gualidade de vida das pessoas com AF, concluiweggsquisas sobre a AF com abordagens
abrangentes na area social, em consonancia comaab#ldgica, devem ser um referencial
necessario na elaboracéo de dados cientificosamaiplexos sobre AF na Amazoénia.

Em especial, por causa da configuracdo demogrdfidastado do Pard, com a presenca
de comunidades quilombolas, ribeirinhas e ruraésgR005) ainda ndo cadastradas no censo da
Fundacdo Hemopa, esses dados ndo percebidos rmstraedo Hemocentro podem gerar
inconsisténcias nas estatisticas nacionais e mypeEa um elemento complicador de
subnotificagdo em relacdo a saude de grupos difi@clss, como é o caso da saude da
populacao negra.

O perfil socio retrospectivo indicado acima, olkadp em estudos propostos sobre AF
no referido Hemocentro, demonstrou a necessidadeases complementares da doenca em si,
assim como a insuficiéncia de estudos na areapmfigica sobre o tema na Amazobnia,
especialmente a respeito da representacao bioksdack entre os sujeitos que convivem com

a sindrome em seu cotidiano.
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5. Cultura, Saude e Doenca.

O conhecimento sobre a experiéncia humana de cwer Anemia Falciforme exige
fundamentacdo conceitual e suposi¢cdes que invantaresbocos tedricos no campo
antropolégico, especialmente aqueles que consigampreender os sentidos dados as categorias
“Saude” e “Doenca” enquanto expressoes locais.

Representacfes sociais solaude e Doenca tem sido recorrentes em pesquisas
antropolégicas, especialmente a partir da décad#@dque procuram dar conta da abordagem
histérica saudgersusdoenca. As no¢des @&audee Doenca intimamente interligadas a fatores
sociocondémicos, culturais, epidemiologicos e sinaod§, sdo discutidas em disposicdes que
tentam apreender o todo social em variados agrugasidiumanos (Sevalho 1993; Ferreira
1994).

Francisco Oliveira (1998: 81-93) aborda diversascepcdes de doenca no Brasil, onde
indaga: “O que os servicos de saude tém a ver stwf”i O autor faz uma analise baseada no
entendimento leigo a respeito dos conceitoSaledee Doencaindicando que, mesmo sendo um
“exercicio em torno do Obvio, ndo parece estarcmufiemente claro por possuirem
caracteristicas proprias, de acordo com o contaxtaral dos diferentes grupos que compdem a
nossa sociedade”. Especialmente quando discute sabiconcepcdes de doenca em classes
populares, Oliveira conclui que é necessario -gente — um aprimoramento da atencéo a saude
em toda a sociedade brasileira.

Na concepcéao geertziana a respeit@dtro, significando o modo de pensar o mundo do
nativo, daquilo que Clifford Geertz (2000: 87) chamou“eeperiéncia proxima”, qual seja, a
vivéncia peculiar de um grupo local — em comparagaelacdes universais sobBaudee
Doenca partindo de consideracdes da medicina acadéniadz(1997; Torres e Bonini-
Domingos 1998; Cancado 2007a) — organizou-se dxied@gem antropoldgica, considerada
fundamental, com o intuito de ilustrar “o entendmoedo entendimento” humano (Geertz 2000)
de conhecer a Anemia Falciforme partindo do catigiabiossocial dos individuos
diagnosticados com o agravo.

De acordo com Geertz (1978: 24), Gultura é baseada em relagbes humanas
emaranhadas em significados e percepcdes que pesgsociais tecem em seu dia-a-dia. O
autor chama a atencédo para o “alargamento do woivkr discurso humano” porqueCaltura
seria um “sistema entrelacado de signos interpgetavem contextos sociais atribuidos a

acontecimentos que podem ser descritos com deesidad
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Geertz (1978) afirma que o conceito @eltura envolve um complexo de significados
expressos por relagdes sociais que devem ser twaieadas historicamente. Reconhecendo a
importancia da obra de Geertz na antropologia cgpbdeanea, utilizei a observacdo do universo
das pessoas com AF partindo do contexto sociainggsnas e das representacdes que 0s sujeitos
vivenciam na experiéncia de conviver com o agragm familia, em suas respectivas
localidades, como também em outros espacos ondeaotaituacdes de interacdo social dos
individuos pesquisados.

A pesquisa a respeito da AF esta baseada na necé&doenca como experiéncia”
enquanto uma “instancia reflexiva de disposi¢cdeparais” que se constréem a partir de agoes,
processos sociais e de compreensédo do doerisedem-situacao”que foi discutida por Alves
e Rabelo (1998) no livro “Antropologia da saudacéndo identidades e explorando fronteiras”,
no qual descrevem:

Ao incorporarmos essa discussdo aos estudos eppalagia [...] a atengdo €
deslocada da doenca como fato (seja dado empiticsigno) para o curso da
doenga como experiéncia. Esse é um campo de igedt que sO se estabelece
plenamente quando a relagdo entre representagiaicas € sujeita a criticas e
reformulacéo (Alves e Rabelo 1998: 113-114).

A experiéncia da doenca a que Alves e Rabelo (1868)eferem € aquela onde os
sujeitos histéricos constituem relacdes, percepgE@mdidos e sentimentos que fazem parte de
suas perspectivas de vida e de morte. Como tambkora para compreender as relacdes de
Saudee Doencaque os individuos organizam em sociedade conmudorde organizar a vida em
torno da manutencédo de sua propria saude, ou da galgrupo onde estéo inseridos.

As representagfes sobre o cotidiano biossocialprascas culturais e os modelos
estruturais vivenciados pelos interlocutores tamibbémpdem a elaboracdo da consideragéo de
experienciar os agravos na saude de cada pesso&, cada coletividade, contribuindo assim
para que as interjeicdes, que sao subjetivas, dejaimente elencadas e apreendidas enquanto
dominio da natureza humana.

Na Sociologia de Emile Durkheim (2001), os fendnsengue constituem os
acontecimentos sociais em grupo sao entendidos coisas exercendo poder de ordenamento
aos individuos em geral — e dir-se-ia também, derdenamento —, argumento que é descrito

pelo autor como segue:

Os fatos sociais s8o coisas e devem ser tratado® ¢ais [...] Mas, se
consideramos os fatos sociais como coisas, coasmelos comaoisas sociais
[...] um fato social s6 pode ser explicado por@(fato social e, simultaneamente,
como este tipo de explicacdo € possivel assinalandmeio social interno o
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motor principal da evolugdo coletiva [...] Tais mecem ser 0s principios do
método socioldgico (Durkheim 2001: 92-93).

A observacédo do comportamento de grupos humansoei®dade, que segundo Marcel
Mauss (2008, 1979a), ganha statusfate social total —espécie de sintese simbolica entre a
biologia, a psicologia, a sociologia e a histogautilizada neste estudo, permitindo que as
categoriasSaudee Doencapossam se relacionar com as noc¢6es sob@rpo (Rodrigues 1999)

— histérico ou evolutivo, doente ou sadio, feminmomasculino, mitico ou fisico, imaginario ou
real, que sente dor ou alivio, entre outros — paea apreensao da vivéncia das pessoas com
AF seja percebida em sua totalidade, por assinn.dize

Os fatos histdricos que estdo em nosso cotidiam@isemas complexos que expressam

a coletividade de grupos estabelecidos socialmBet@cordo com Mauss (1979a):

Nesses fenbmenos sociais “totais”, como nos propancthama-los, exprimem-
se, a0 mesmo tempo e de uma sO vez, toda espeaistitgicOes: religiosas,

juridicas e morais — estas politicas e familiaisT@smo tempo; econémicas —
supondo formas particulares de producdo e consom@ntes, de prestacdo e
distribuicdo, sem contar os fenébmenos estéticognats tais fatos desembocam
e os fenbmenos morfologicos que manifestam essttuigbes (Mauss 1979a:

30).

Romeu Gomest al (2002), em artigo sobre representacfes soCidBc@s e processos
de adoecimento que remetem a experiéncia da doafivgaa que foi Durkheim quem abordou
0S primeiros sistemas de representacdes coleti@® ger humano fez para si sobre o mundo,
que sdo de origem religiosa. Essas representaggiasam relacionadas ao acumulo de
experiéncias atravessadas por longas geracOesda &por terem caracteristica de fato social,
assim como as instituicbes e estruturas, sao esdsrao individuo e exercem coercéo sobre as
consciéncias individuais” (Gomest al: 1208-09). Entretanto, as dinamicas soécioculyrai
capazes de modificar comportamentos e praticas anedade, sdo conjecturadas de modo
critico:

As representacfes sociais sdo aqui propostas éstigacdo, de negociacdo e de
aprofundamento. A luz que se projeta é sempre amga fque o mobiliza e o
constitui, instruindo-o, deslocando-o e refereriarum novo lugar, sempre
provisério. O conceito de experiéncia ganha [..Jeaexperiéncia socialmente
constituida, na qual se apresentam estratégias@sdio passiveis de andlise
quando se expressam como narracao individual essufigetiva (portanto social),
mas entendendo nessa condicdo a presenca de wmgdsitdialdgica (e
dialética). Os significados s&@o negociados também em espaco
comunicacional e politico, em que a enunciacactivaleeflete a atualizagéo de
um universo discursivo e experiéncias vividas gepadas (Gomest al 2002:
1210-1211).
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Condicionamentos humanos sao sistemas sociaisgatboarpor modificagdes estruturais
que regulam os estilos de vida de inUmeras calietilés. Os atributos de experiéncia seguem
principios que regem a economia e 0 consumo, waEsie as relacdes, a saude e a doenga, como
também, organizam as composi¢cdes em sociedadsjgnieca compartilhar da coexisténcia de
um determinado grupo, operacionalizando assinalmtusde perceber o mundo, como afirma
Pierre Bourdieu (2008):

Os estilos de vida sao, assim, os produtos sistae&lohabitus]...]. Enquanto
produtos estruturadosoffus operatuin que a mesma estrutura estruturante
(modus operandliproduz, mediantestraducdesmpostas pela l6gica propria aos
diferentes campos [...]: lmbitusengendra continuamente metaforas praticas, isto
€, em uma outra linguagem [...] transposicdes refieas impostas pelas
condicbes particulares de sua aplicacao préatida 4.afinidade de estilque
transforma cada uma delas em uma metafora de qualqua das outras ao fato
de serem o produto das transferéncias de um camu@o qutro dos mesmos
esquemas de acéo (Bourdieu 2008: 164-165).

Os esquemas de representacdo do mundo social taespalo autor configuram a
maneira como 0s sistemas de classificacdo ou aepo@c dasestruturas estruturantedos
grupos que compdem as complexas sociedades huowmnpsrtam diversas subjetividades, que
em primeira instancia, representam os modos de aggr, viver, interagir e apreender as

“realidades” que os cercam, especialmente,

Pelo fato de que as condicdes diferentes de egiatéoroduzemhabitus
diferentes, sistemas de esquemas geradores sagcdtvserem aplicados [...] as
praticas engendradas pelos diferemt@situsapresentam-se como configuragées
[...] inscritas nas condicdes de existéncia sobrad de sistemas de distancias
diferenciais, percebidos por agentes dotados dggertas de percepcdo e de
apreciacdo necessarios para identificar, intenpretaavaliar seus tracos
pertinentes [...]. Estrutura estruturante que dmgaas praticas e a percep¢do das
préticas, chabitusé também estrutura estruturada: o principio depercepcao
do mundo social (Bourdieu 2008: 164).

O conceito dehabitus (Bourdieu 2008) compde a logica e 0s processosod® 0S
grupos organizam suas acoes, influéncias matuampartamentos de existéncia em sociedade
e, portanto, constitui a maneira como as pessdagigtam e vivenciam 0s acontecimentos,
rotinas e percepc¢des coletivas dispostas na coesdodividuos em sociedade.

O nexo que conforma as relagbes humanas engbabitusconfigura, assim, o modo de
vida de pessoas que representdda@ades aDoencasocialmente e colabora com a interpretacao
do cotidiano biossocial dos sujeitos desta pesgrepausado na ideia ou na forma de perceber o

mundo do grupo em questéao.
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Em consideragcdo a no¢édo @erpo como fato representado em sociedade, Gil Sevalho
(1993) transita sobre a forma com a qual a ciém@dica, as classes dominantes, as relacdes
com o0 corpo e 0s estudos na area do cuidado comalde sestabeleceram fatores de
representacdes entre os individuos, especialmguagiado século XIX. Acrescenta, ainda, que
ao trafegar numa ambiéncia que é historica, ondepassentacdes sociais envolvem a saude e a
doenca, faz ligagdo a uma conformacao determinadédcia da historia. O autor pontua ainda
a maneira como o0s processos ideoldgicos, moldaelas pelagdes do poder médico, tornam-se
evidentes:

Acredito na plurisecularidade das relagbes quaroms representacbes de uma
cultura da saude e da doenca, admitindo o caréeogativo que reveste tal
expressédo. Eis porque, mais do que mudangas, prasysermanéncias culturais
na longa duracao [...]. O dominio sobre os cormuef ter significado também
o dominio da cultura erudita, médica, sobre assgmtactes de saude e doenca.
Vale dizer que é 0 espago imaginario destas remgies, onde se expressam as
ambiguidades humanas, os pensamentos, sensagiEseagtitudes que refletem
as representac0des coletivas (Sevalho 1993: 349-350)

A representacao social doorpo, numa perspectiva historica e simbdlica a resp#ato
hegemonia do discurso médico, caracteriza a peioegg individuo enquanto “sujeito-doenca”
onde Sevalho (1993) argumenta:

O dominio sobre os corpos podera ter significadtbéan o dominio da cultura
erudita, médica, sobre as representagfes de salmmea. [...] 0 espago onde se
inscrevem as relagdes entre 0s seres humanoees®POSs Ou entre 0S COrpos
dos seres humanos no coletivo, a matéria de ume metoria cultural do corpo
(Sevalho 1993: 351).

As relagbes médicas de poder e os fatos histérgogolicos e sociais dispostos em
nossa contemporaneidade contribuem com a elabordedoepresentacfes sob&alde e
Doenca As categorias em questdo forneceram embasanegiioa para compreender o que as
pessoas com AF percebem soBegidee Doenca na familia, no servico de acolhimento clinico,
em sociedade e também em relacdo a experiénciavglecom AF. Expressdes que traduzem
percepcdes como “estar bem fisicamente”, “ter féin(Deus, no Hemopa”) ou “ndo ter nada no
corpo”, sdo narrativas dos interlocutores que gafior como o conceito da Organizacdo Mundial
de Saude (OMS); a fé-médica (Laplantine 2004)repeesentacao social sobre o bem-estar de si
e do Outro sao vivenciados pelos sujeitos da pesquisa, w@ida; as suas representacoes

coletivas constituidas socialmente.
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Para Jaqueline Ferreira (1994)Corpo é um instrumento signico sociocultural, sendo
indispensavel abranger a expressadCdopo Doenteenquanto elemento de crencas e praticas
relativas ao corporeo nos estados de saude e deajo® qual também enfatiza que ao corpo se
aplicam sentimentos, discursos e praticas que astdase da vida social.

Ferreira (1994) investiga ainda a importancia dtermimento do corpo de maneira
complexa, partindo do principio de que o estudeapo torna-se imprescindivel ndo s6 para
especialistas das areas biomédicas como para wigsi@e sociais. Ressalta que os lagos de
afinidade de grupos que partiiham experiéncias ida, wle adoecimento, sensibilidades e
mudancas culturais sdo subsidios fundamentais goreemsdo da realidade de pessoas
acometidas por determinada doencga cronica, espenige pelo fato da categof@arpo se fazer
presente no dia-a-dia dos interlocutores.

A obra “O corpo na histéria”, de José Carlos Ragrgy(1999: 17) faz um passeio sobre
o Corpg onde informa que qualquer corte no tempo histésieria arbitrario e esclarece que
partir da Idade Média tem um valor politico esgaté@ porque as mentalidades e as
sensibilidades medievais “sao aquilantra o que a cultura capitalista e, mais adiante, ticul
industrial se definem”. Ao elaborar no¢des emir@ximidadee distancig de quem estédentro
ou fora do centro do poder de decisdes, Rodrigues (198f#rs uncorpo diferente do fisicm

corpo-ferramenta, que no periodo medieval signifiaam instrumento distinto:

O corpo néo representava ainda esta ferramentecgsse paradigmatica que o
capitalista teria que tomar posse para, valendiet®e fazer-se proprietatio das
demais ferramentas [...]. Tal apropriacdo serd @&smmo tempo garantia e
materializacdo de sua hegemonia no sistema questaiia. Com mais razéo
ainda, o medieval ndo constituia 0 corpo-consumdirsociedade industrial
avancada, este que abriga o fundamental de nossiikdade contemporanea
(Rodrigues 1999: 83).
Os entendimentos sobBaudeDoenca Cultura e Corposao relevantes as interpretacdes
que dizem respeito a representacdo social da AnEal@forme em sociedade. Contudo, o
caminho percorrido a fim de levantar questdes sabrgem-estar humano, conectou-se a
dicotomia critica de reproducdes e préaticas bioasoem um sentido totalizante (holistico),
analisando-se, assim, a AF a partir do enfoqueutiigal (Jackson 2000; Huss-Ashmore 2000).
Por abordar a dimensao biocultural da AF, as cenasgdes sobre o agravo compreenderam
explanacdes que estdo em consonancia com as vesratibjetivas dos individuos da pesquisa,
abordando-se, ainda, a natureza bioldgica, evaluteconémica e social das habilidades

humanas sobr8audee Doencavivenciadas cotidianamente.
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Para Fatimah Jackson (2000), a interacdo de varigdgpos humanos em constante
relacdo com doencas s&o situagdes que devem seteraaas como circunstancias de enfoque
biocultural, especialmente quando os individuosaemtem contato com agentes ambientais,

microrganismos e outros:

Human microorganism interactions and the humantatiaps they stimulate are
often fundamentally biocultural; they embody botfoldgical and cultural
processes. Whereas adaptations may be at the bedlaphysiochemical, and/or
genetic levels, these classic divisions are prgbaditificial. Behavioral
adaptations are rooted in the individual and greogiocultural context and are
learned during the course of one’s lifetime. Phgls@mical adaptations are
primarily stimulated as a result of direct contadth specific microorganisms
during the course of one’s lifetime. Such resporieed to be centered on the
immune system. Adaptations also may be physioctemigth an explicit
(hereditary) genetic basis that influences susi#iptior resistance to infection.
Such genetic adaptations are thought to have edalver many generations of
contact and under significant selection pressuoenfthe infective agents’
(Jackson 2000: 279).

Jackson (2000) relaciona os mecanismos de adapaagidiental a acdes de intercambio
com praticas culturais relacionadas a susceptéoide a resisténcia de individuos a doencas,
que podem estar conectadas a condicbes ambieataimculturais, genéticas e/ou fisico-
quimicas especificas, ocorréncias abordadas nestpiga com o intuito de colaborar para o
entendimento antropoldgico da AF enquanto um fem@nteocultural, por ser a sindrome uma
doenca de carater genético, com consecutivas cwagpks clinicas suscetiveis, biologica e
estrutural, que interferem sobremaneira na soaiabié da pessoa com o agravo.

Deve-se também levar em consideracdo a concepcRelskrca Huss-Ashmore (2000)
no que diz respeito a processos adaptativos eib@sddue constituem a diversidade da biologia
humana:

Adaptation, chance, and history have all playedl@in producing the biological
diversity that we see in human populations. Adamtats a central concept in
Darwinian theory and remains important in humaridgy. However, the role of
other mechanisms cannot be ignored if we are tenstahd the human species
[...]. Whereas evolutionary theory underlies muclthef work in human biology,
other theoretical frameworks contribute to reseamet writing in this field™"
(Huss-Ashmore 2000: 8-9).

As mudancas bioldgicas e culturais vivenciadasoagd da evolucdo humana (Lewin
1999), que estd em constante processo, sdo evgntosia atualidade, estruturam os modos
como nos constituimos bioculturalmente, no serdelgermos, simultaneamente, culturais — por

vivermos em sociedade, formarmos instituicbes radlegias, elaboramos rituais e padrbes de
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comportamento; e bioldgicos — por nos reproduzirmoeguanto espécie transmitindo Nnossos
genes, por adoecermos, respirarmos, nos alimergarassim como por nossa adaptacdo a
inimeros ambientes, tais como em desertos ou a Bed rios; do Artico as regides tropicais,
entre outros, composi¢cdes importantes quando sedaya a analise sobreSaudee aDoenca

na humanidade.

A compreensdo biocultural deve ser vinculada a epg@o “intercultural” —cross-
cultural — como nos ensinam Arthur Kleinman, Leon Eisenber@yron Good no artigo
“Culture, illness, and care” (1978), trabalho quempreende algumas “licdes” acerca de
problemas sobre “sadde” e “cuidados” sistematizagqgartir da (in)satisfacdo de pacientes
norte-americanos em tratamento de saude.

A ideia de cross-cultural envolve ainda a relacdo entre os sujeitos enferenaxs
profissionais médicos que efetivamente deveriaegproca para que o processo de cura das
doencas pudesse ser, enfim, satisfatorio, 0 qgande os pesquisadores em questédo, ndo ocorre
em sua grande maioria.

Kleinman, Eisenberg e Good trazem a nocao “@énical social science” que
compartilharia modelos de salde e doenca tanto “pasientes” como dos “médicos”,
argumentando que estudos transculturais alertam gpamportancia da realidade clinica que
deveria aglutinar estratégias de envolvimento @ésdamiliar, social e culturalfglk) em
respeito & doenca das pessoas, para estabele@n-estar dos mesmos com os resultados

terapéuticos aplicados na pratica clinica. Os isiE® concluem:

In our experience, cross-cultural studies are @aetrly useful in clinical
teaching. Medical anthropology is focused on bakigcal questions to a greater
degree than other social sciences. It enablesttiters and practitioner to step
out of an ethnocentric professional framework ancetognize clinical reality as
culturally constructed and pluralistit" (Kleinmanet al. 1978: 257).

A pluralidade clinica é assunto instigante paraaoizar estratégias humanizadas de
pratica ambulatorial, com o intuito de aproximarsy@ofissionais da area da saude ao universo
social humano em sua imprescindivel interrelac&o, especial na area de investigacdo da
Antropologia Médica em diversos paises, particudsmie nos EUA.

Na década de 80, no Brasil, Martin Alberto Ibafierddn (1983) elaborou um prefacio
intitulado “Antropologia e medicina: algumas comsa0es” analisando a perspectiva da
Antropologia Médica. O autor propés a ideia de miear publicacbes em Lingua Portuguesa

sobre a tematica, sugerindo a implantagdo em tod#rasil de disciplinas e cursos que
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fortalecessem a problematizacéo “rumo a Antropaldggdica no Brasil” (Ibafiez-Novion 1983:
17).

Na atualidade, pode-se considerar a literaturaAddrépologia” sem utilizar a palavra
“Médica” para dar énfase aos estudos antropologouses se utilizam dos quatro campos
tradicionais da Antropologia Boasiana: Antropolo@§acial, Bioantropologia, Arqueologia e
Linguistica.

A contribuicdo de Ibafiez-Novion (1983) tem 0 segalupor alertar que pesquisas na
area de interesse da Antropologia devem ser sdasitpor consideracdes simultaneas dos

padrbes biossociais de saude e enfermidade:

O estudo das enfermidades no homem deve levar ena @ interrelacdo
existente entre hospedeiro, elemento patogénicei@ ambiente, assim como as
mudancgas neles produzidas [...]. Deve-se acresca@ntia que, no caso humano,
0 meio ambiente ndo apenas integra-se a partiledentos da ordem bioldgica,
geoldgica, climatica e geografica, mas também dirpdos elementos que
integram a ordem cultural. Assim, a compreensagpdosessos [...] encontra-se
sujeita ao estudo dos sistemas culturais (IbafezeNd 983: 22).

As pesquisas interculturais em deferéncia as retagimanas, as concep¢fesSdadee
Doencarepresentadas socialmente, os estudos ambientalstieos e genéticos, assim como as
adaptacdes e mudancas bioldgicase culturais era sosgedade sdo algumas questdes que estdo
intimamente vinculadas as evidéncias da comprednis&altural da AF em estando aliada ao

contexto da experiéncia dos sujeitos que convivam @ agravo.

O reconhecimento da Anemia Falciforme enquantonfem® biocultural esta atrelado as
dimensdes genéticas, historicas, estruturais, @scasd e ambientais que envolvem o cotidiano
biossocial do agravo entre os individuos que cotilipam a experiéncia de conviver com a
sindrome e contribui na interpretacdo da represgatque compde a totalidade da relagcéo entre
saude, doenca e sociedade em nossa atualidade.
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6. O Cotidiano (Bio)ssocial de Pessoas com Anemia FHébeme no Estado do Paré:
Representacdes sobre Saude e Doenca e Aspectosulaedrabilidade Social.

A palavra “cotidiano” quer dizer: “adj. De todos dias, 0 mesmo que quotidiano; s.m. o
gue acontece todos os dias” (Bueno 2007). Assirdosesm compreensdo dos acontecimentos
relacionados ao dia-a-dia de pessoas que convieemacAF partiu da experiéncia dos sujeitos
gue narram os modos de ser e viver com a sindrgogegnvolvem os sistemas simbdlicos de
interpretacdo d&audee Doencados interlocutores, as relagbes de sociabilidadéamilia e
fora dela e as intrinsecas crises de dor que aspasdam ao longo da vida.

A superprotecédo aos filhos e filhas diagnosticattos o agravo, a sensacdo de medo e
incerteza por vivenciar os sintomas diuturnamemt®, dificuldades de acessibilidade ao
tratamento de saude, as limitagdes estruturais@uequéncia do adoecimeniinésg assim
como mecanismos complementares de tratamentosca@i@raicos sdo alguns indicios que se
busca considerar no cotidiano biossocial da doealgagado no processo de concepgao do
habitus biossocial (condicdes de existéncia) no qual assqges com AF partilham
cotidianamente.

A experiéncia de “viver com Anemia Falcifornf&"" definitivamente é uma condicdo
gue além de bioldgica, requer também o enfrentasremat convivéncia com agravantes sociais,
que limitam sobremaneira o ir e vir, 0 ser, 0 estarviver de pessoas com AF. Especialmente
aquelas que residem no interior do Estado do Ramngareas rurais, de beira de rio, ou mesmo
em areas urbanas onde os servicos de salde s&rigeesem especialistas ou mesmo
profissionais que garantam minimamente o primeien@dmento de urgéncia e emergéncia em
situacOes de crise.

O fator biolégico da AF é caracterizado por inUreeteses algicas que acometem o0s
individuos como: dores “nos 0sso0s”, nas “juntastidalacdes), no corpo, na coluna cervical,
nos bracos e nas pernas, no baco e no abdémenjicagtps hematoldgicas que evoluem
constantemente a esplenomegalia; sindrome maoyge deprre principalmente em criancas,
com inchaco das articulagbes das maos e dos p&sJ); (Acidente Vascular Cerebral, por
dificuldades de circulacdo sanguinea, entre ouatizes); Ictericia; Priaprismo; Febre (que
requer atendimento médico imediato por indicar @veV processo inflamatdério que, no caso da
AF, pode ocasionar complicacdes ainda maiores, qmrgsténcia da dor por um tempo muito
prolongado) e fatores fisioldgicos diversos (Brasib7a).

Durante as entrevistas, ao indagar as pessoas Eanl#e o seu préprio diagndstico, ou

seja, se eles e elas conheciam, sabiam conceuiuwdr Que se tratava a AF, a grande maioria dos
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entrevistados (75%) disse que sim, que “sabia o efaeAF”. Os relatos mais frequentes
representaram a AF como “doenca hereditaria qusgapa dos pais para os filhos, que deforma
os gloébulos vermelhos e que ndo tem cura” e, cane |abaixo, indicam que a doenca acomete
“pessoas negras” ou esta relacionada a “antepassado

A Dr.2 disse que a anemia falciforme veio da Afridm acordo com a mistura, os
brancos se envolveram com os negros, séo asdetfaas e da mée, ela teve duas
letras SS (Luiz&™, Agente de Servigos Gerais, mde de crianca de@% eom
AF).

Eu nédo sei realmente se € isso que vou te falanaédoenca genética que passa
de pai pra filho, que d& apenas em pessoas des@aag como eu sou branco, de
olho azul [pensativo]... Nao sei porqué eu tenteal{®, Autdnomo, 45 anos).

Agora eu t6 sabendo. E uma doenca hereditariapgs®a dos pais pros filhos.
Descende do meu av0, que era negro e essa doemcdov@egro. Meu avd
trouxe o traco, somos 8 irmaos, foi o dela [filleatio filho do meu sobrinho.
(Maria, Do lar, mde de adolescente de 14 anos dem A

O gue me explicaram € que a anemia falciforme padegzi pra filho, que vem
Nno nosso sangue, dos antepassados Nossos, quéeaineissa heranca ai que nos
tivemos, a minha filha tem o trago e se juntou copai dele que também tem o
traco, descobri isso nas palavras dos panfletosviBea, Aposentada, avo de
adolescente de 14 anos com AF).

A percepcao biossocial do cotidiano das pessoasAlerdestaca a existéncia de uma
sucessao de ocorréncias quase rituais em se watdadadesdo ao tratamen® ao
reconhecimento da doenca, que se conformam a garéiceitacado agravo. Os que recebem o
diagndstico, assim como as suas familias, vivencradificagdes diarias no enfrentamento da
moléstia, especialmente o impacto socioecondémico.

Além da susceptibilidade em si, a terapéutica dgtes deve ser vinculada a processos
de comprometimento de orientacdes e informacoe® &b a pessoas que se encontram longe
dos centros urbanos, pois alguns profissionais dédes desatualizados muitas vezes
desconhecem a enfermidade, o que também é relagdainterlocutores.

Outra situacdo importante: o uso ininterrupto denécos como o Acido Féli€oe, o
mais recente, a Hidroxiuréia (Silva e Shimauti 20@6ie contribuem para que o individuo néo
sofra infeccBes graves, sdo medicamentos fundaimeéntaanutencdo da qualidade de vida dos
usuarios e que devem ser fiscalizados em relagéia distribuicdo porque em alguns momentos
visualizei durante a leitura dos prontuarios mésligoe “estavam em falta por mais de um més”
em alguns municipios. Esses episddios sdo apermpantela das circunstancias que dificultam

a atencao a saude dos individuos e que devenmvaeloleem consideracao.
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6.1. Coisas do Cotidiano.

O cotidiano social e bioldgico das pessoas com @iFdéscrito pelos interlocutores
partindo de problemas, marcados por situacoesifatasias tais como preocupacao, desespero,
desanimo, costume com a doenca, tristeza, depressafmrmismo, complicacbes na saude,
limitacdo de gasto energético, proibi¢cdes de iirgsolamento social e instabilidade fisioldgica
em relagcdo ao corpo adoecido. O modo de vida fmsiderado dificil de conviver com o corpo
doente, tanto para a pessoa com AF quanto pamnokafes do acometido, em especial para a
figura materna, citada na maioria dos depoimenm®oc 0 apoio estruturante durante o
tratamento, que é iniciado desde a mais tenra.idade

Entre os 40 sujeitos entrevistados, a situacaéeutieerabilidade social das pessoas com
AF abrange cerca de 40% das familias que vivematém (um) Salario Minimo (SM), quantia
que equivalia a R$ 545,00 (quinhentos e quarertan@ reais) em 2011. Deste percentual,
cerca de 15% contava com renda familiar entre R$005(cento e cinquenta reais) e R$ 300,00
(trezentos reais) por més. Especialmente aquelesrepebem o “Beneficio” ou o “Auxilio
Doenca”, como sdo conhecidas as ajudas de custdimistério da Previdéncia Socfal o
namero chega a 20% da amostra. Os auxilios repessmlo Estado sdo para pessoas que
possuem doencas crénicas degenerativas — entos @gjravos — a fim de garantir minimamente
acesso ao tratamento de saude.

Em relacdo ao apoio familiar, a situacdo nem ser@priwenciada pelos interlocutores.
Um relato que resume o estilo de vida das pessmaA& no Para:

E bastante dificil lidar com a anemia falciforme dia-a-dia, devido ndo s as
crises dolorosas que eram muito frequentes e mgentas também por causa das
limitacdes e complicacdes causadas pela doengaegs®as da minha familia, da
escola e da igreja, do meu trabalho e até os piarfigis de salde pouco ou quase
nada sabem sobre a anemia falciforme, e isso banpara o agravamento néo
s6 das complicac¢des biolégicas, como, psicologecasciais. Contudo, busquei
sempre fazer o que estava ao meu alcance comaedagdinhas atividades do
dia-a-dia, também, na medida do que era possigelii desmistificar o que as
pessoas pensavam, erroneamente, sobre a aneri@face sobre mim (Joana,
35 anos, Belém).

Outras falas sobre a experiéncia de conviver coagravo destacam a mudanca do
cotidiano em relagéo as atividades sociais, alénmakxteza, e a ndo aceitagdo quanto ao seu

acometimento:
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Enquanto eu ndo sabia, levava uma vida normal, égoawigarapé, tomar banho
de chuva, praia, que eu gosto muito de fazer pasagobra eu tenho restricoes,
porque eu ndo posso ficar molhado quando eu saéguk eu mesmo cologuei
as regras porque € uma doenga que a gente nadocker. Uma noite eu tava
normal e quando pedalei a bicicleta com o pneubaixsenti dor, a minha cisma
€ que eu tenho isso por causa desse dia, pordfie mwita forca com o pneu
seco, por causa da bicicleta. Até hoje eu ndomer0dsso comecou, as crises de
dores, eu ndo sei até hoje o que causou (Joaac&eGerais, 42 anos).

De uns dois anos pra ca eu nao tenho vida sodaheesinto inatil [comega a
chorar bastante], que foi quando eu entrei de l@aeEu ndo posso sair, eu ndo
posso fazer as minhas coisas [nova crise de chéuddinto dores nos tornozelos,
tenho dificuldade para me locomover, ja fiquei dena por muito tempo, agora
eu ando com bastante dificuldade, com ajuda detasu{Rosa, 49 anos, Belém).

Fico psicologicamente muito abatida quando elausma crise dessas, fico muito
abalada, tenho que acordar de madrugada, ndo¢enhquem deixar meu filho,
isso me abala emocionalmente, a gente finge qaedi#iando, mas ndo aceita.
(Luiza, Agente de Servicos Gerais, mae de criaegabdanos com AF).

O estilo de vida que os sujeitos com AF desenvolvesalta de um aprendizado que
implica na apreensao de informacdes e orientagdlee 2 doenca para que possam tomar
medidas preventivas quanto ao adoecimento. Apreadsasido em se comportar diante de
situacdes de urgéncia e emergéncia, a organizarredeade apoio e de sociabilidade, que é
composta por familiares, conjuges, amigos, Igreja &olhimento de saude; como também
conhecer o proprio corpo no que se refere aosmsadpque a febre ou a dor representam
subjetivamente aos sujeitos para identificar qual@omomento exato de procurar ajuda, sao
situagOes que fazem parte do cotidiano biossoomlirderlocutores.

Outra indagacdo considerada nesta pesquisa rereteampo” do doente que é
caracterizado pelo sofrimento e pela consciénciexgariéncia mérbida, com seus componentes
irracionais de angustia e de esperanc¢a, como tiepori Laplantine (2004), est4 no fato de que a
maioria dos interlocutores (62,5%) ndo se consideeate. Quando questionados: vocé se sente
“doente” por seportador" de Anemia Falciforme?

As respostas foram narrativas que, apesar de chaild, sdo similares quanto aos
episédios que explanam subjetividades como “Euméaginto doente, eu tenho uma doenca” ou
mesmo “N&o sou doente, eu tenho um problema, temitacdes, s6 isso”. Ou ainda, “Nao, eu
nao penso: “A minha filha é doente”. Ela é indemend’. Essas falas estdo relacionadas a
fatores de aceitacdo da doenca, mas também conudeale ndo se vitimizar em relacéo ao

agravo e, sobretudo, sinalizam que os interlocatoezessitam de cuidados que s&o essenciais
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para que o tratamento e o acompanhamento de spiglprecisam receber constantemente, séo
fundamentais a sobrevida do grupo.

Alguns interlocutores disseram se sentir doer@é$¥), mas que conseguem conviver
com a doenca com limitacbes, e a lembranca de &ue@entes é reforcada nos momentos de
crise:

E dificil descrever, mas vou tentar ser clara. Hguraas situacdes ndo, em
outras sim. Quando estou relativamente bem, semfalta de ar, fadiga, mal
estar e tudo mais, me sinto quase normal, saudavejue é rarissimo de
acontecer. Entretanto, sinto com muita frequéneg@qyer um desses sintomas, e
entdo posso dizer que sim, me sinto doente, emiEwais de muitos anos a
gente va se acostumando (Rita de Cassia, Bol&saads).

As vezes sim porque eu sou muito fraquinha, dedicagha gripe me derriba,
uma febre. Qualquer coisinha eu fico doente (Ejeém 25 anos, Marabd).

Sim. As vezes, quando estou internada ou deix@zkr fillguma coisa por causa
da anemia eu me sinto doente e diferente das quess®as, muitas vezes tenho
raiva, mas ai depois passa. A anemia falciformeénd@ma doenca facil (Virginia,
25 anos, Sdo Gongalo, RJ, entrevistada pela Inferde é usuaria do St‘JS.

As vezes os interlocutores se emocionavam em slas, fcom choro discretamente
contido ou lagrimas espontaneas e solucos entdosedao momentos quase indescritiveis, no
sentido de a pesquisadora ndo conseguiesg&alizardiante do andamento do diadlogo seen
afetadd", pois se trata de uma situacdo muito dificil dstekse, exatamente porque a
caracteristica emotiva é subjetiva, de cada unbde n

Descrever o sentimento mutuo € importante porqueordramo-nos diante do
imponderavel, que € essencialmente humano, e poy ésnecessario parar a entrevista para
“respirar”, mudar de assunto, acolher o entrevistadrguntar se esta tudo bem e seguir, mesmo
com o anseio a flor da pele, nota que nem sempreugciada durante a pesquisa de campo,
porém essencial para que consigamos nos aproxienéexgheriéncia nativa’ presenciada nos
campos da Antropologia. E prosseguimos.

Em relagéo a sociabilidade e adesédo familiar dararitatamento de pessoas com AF, a
pesquisa realizada por Guimarasal. (2009) que relata sobre o cotidiano das familias d
criancas e adolescentes com AF em Pernambuco,eafes universo social que demonstra
como o envolvimento dos familiares, o impacto danda, o enfrentamento de desafios diarios e
a estrutura hospitalar sdo elementos que fomengdesrde apoio essenciais ao tratamento e
melhor qualidade de vida dos interlocutores, candluque:
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As redes de apoio aparecem como uma necessidasemgque eminente, visto
gue as familias revelam seus sentimentos e adq@iegoranca na conducdo do
tratamento. A interacdo das familias com a equ@gsalide os auxilia frente a
situacdes da doenca, minimizando consequénciastiveega facilitando a
adaptacéo e a flexibilidade diante da doenca cadi@cimardest al 2009: 14).

No contexto de sujeitos que vivenciam uma doendaicd”, é interessante levar em
conta as observacdes de Laplantine (2004), quanctasaificagdo de modelos relacionados a
Saudee aDoencaapresentados em sociedade. Para o autor, € imoffazer a distingdo

existente entre o que analisa como doenca-sujitmca-sociedade e doenca-objeto:

Por um lado, porque a oposic@lmenca-sujeito(Eisengerg) ou adoenca-
sociedadgqFabrega), distintas ddoenca-objetqdiseasg de fato encobrem toda
uma série de oposicdes classicas de carater nim:co popular e o erudito (a
medicina popular e a medicina erudita), o expertale(por um lado) e o
empirico e o simbolico (por outro lado), o objeta subjetivo, o natural e o
cultural. Por outro lado [...], porque realment® m& nenhuma razdo para se
dotar a medicina (e, por consequéncia, a nocadisase de um status de
extraterritorialidade social, cultural e histori€ar fim, porque a nocéo dmess

se tornou tdo extensiva, que acaba por confungianlégico e o social, quando
se trata de articula-los (Laplantine 2004: 15).

Em relacéo ao “campo do doente”, Laplantine (2@@4na:

O significado que o doente atribui ao que |he amnnao progride em absoluto
no mesmo ritmo da ciéncia, cujas descobertas $dienmetadas e filtradas em
funcdo de sua carga simbdlica e das preocupac@éezogibam implacavelmente
da racionalidade (Laplantine 2004: 13-14).

Os exemplos de doenca-sujeito-sociedade-objetotagms por Laplantine (2004) dao
conta da concepcao que é preponderante na obsemagadnodelos sublinhados com o intuito
de relaciona-los e traduzi-los a fim de fazer ap®&pracdo com o0 que se considera como
experiéncia da doenta

E preciso examinar ainda o que o autor classificuantosicknesgrepresentada pelo
proprio doente), porque o conceito articula, aomeetempo, as condi¢cdes sociais, historicas e
bioculturais de elaboracao das representacdes e@lteddComplementando a ideia slekness
enfatiza-se que o termo designa o processo delizac@ dediseasee illness isto é, o
experimento de reconhecer e vivenciar uma enfeeida

Entre os interlocutores com AF, a experiéncia dermtom 0 agravo enquargaknesse
representada por narrativas e vivéncias que desarevcotidiano e as condi¢des biossociais de
existéncia dos individuos e traduzem, em partepdonde vida das pessoas em questao.
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6.2. Representacdes da Doenca.

A experiéncia de refletir sobre a AF implica em g@no oposto, a Salude.Faldee a
Doenca nos moldes ndo académicos, seguindo a concem;&eloora Diniz (1997) quando
enfatiza as diversas nocdes de medicina que s&sifdadas como “Académicas” (o
conhecimento médico) e “Nao Académicas” (0 conhenibm empirico), em se tratando de
modelos dos sistemas oficiais de salde no Bragilifisa analisar de que maneira as categorias
em questao séo representadas em sociedade.

Desde o equilibrio dos humot&5da Antiguidade Classica Ocidental até os nosss di
a Doencatem sido objeto de estudo de varias areas intgptligares, mas ainda € elemento de
debate, especialmente aposNascimento da ClinicaPara Foucault (1977), as doencas da
humanidade sé&o abordadas com o intuito de ordemgracessos de cura, adoecimento e
enfermidade, até entdo estabelecidos dentro detopaedade da razdo que reordena o0 espaco-

tempo em consideracédo aos males fisicos do mundo:

A medicina moderna fixou sua propria data de nasgicem torno dos ultimos

anos do século XVIII. [...] Isto ndo significa quiepois de especular durante
muito tempo, eles tenham recomecado a perceberesgdar mais a razao do
que a imaginacdo; mas que a relagdo entre o vigieelnvisivel, necessaria a
todo saber concreto, mudou de estrutura e fez egraob o olhar e na

linguagem o que se encontrava aquém e além deoseinid. Entre as palavras e
as coisas se estabeleceu uma nova alianca fazendalizer; as vezes, em um

discurso realmente tdo «ingénuo» que parece & sito um nivel mais arcaico
de racionalidade, como se se tratasse de um retorom olhar finalmente

matinal (Foucault 1977: X).

A sistematizacdo que torna a clinica institucia@ala, baseada no dominio da medicina
académica, estabelece a “reorganizacdo em profaseliddo s6 dos conhecimentos médicos,
mas da propria possibilidade de um discurso sobdwenca” (Foucault 1977: XVIII). O
conhecimento dos individuos em respeito a doengasa¢e entdo, considerado como uma
conformacdo menos importante, priméaria, no camperdpirismo. Tal estrutura sociopolitica é
modificada com o nascer da clinica moderna, ondeo&pital, como a civilizagcdo, € um lugar
artificial em que a doenca, transplantada, comieom de perder seu aspecto essencial” (Foucault
1977: 17).

A ordenacéo de espacos e causas das doencas exteca® organizagao das sociedades
humanas € discutida também na obra classica de Evdhs-Pritchard “Bruxaria, oraculos e
magia entre os Azande” (1978) onde consagra asuesqsobre o adoecimento enquanto
mecanismo de regulacdo da ordem social de um pgovato de adoecer entre os Azande é
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considerado como empoderamento da bruxaria ou esmuento porquea feiticaria entre eles
representa a atitude de tornar alguém doente. Bzaedo de ritos que sdo magicos pode,
inclusive, levar os enfeiticados a morte. Todostesna social Azande é composto pela magia,
no qual os individuos fazem parte de clas, estdtg em hierarquias sociais bem definidas,
sendo que as crencgas sobre bruxarias compreenttfam,d&ésso, um sistema de valores que
regula a conduta humana. A doenca, nesse senltéo,de estar relacionada a acdes rituais e
magicas, organiza e ordena toda a estrutura stigdupo.

Em um contexto local, Loretta Cormier (2005) desera ordem cosmoldgica sobre a
doenca entre os indigenas Guaja, da Amazonia @rigntutora relata os campos simbalico e
histérico-ecoldgico da doenca, em razdo de suaadibiologica. Para esse povo, ficar doente é
0 mesmo que sentir o cheiro da morteafs, as plantas anti-fantasrdas Guajaelementos de
sua ecologia histérica, sdo responsaveis por reggefantasmas dos mortos. Os Guaja exercitam
de todas as formas a atitude simbdlica de ndo betandos seus antepassados. A memoria do
povo é dotada de um esquecimento que se faz nBoepsds 0 evento que permite ao individuo
recordar de seu parente falecido pode causar a andsenca de quem morreu a pessoa que

rememorou o ancestral:

Dois tercos das plantas medicinais usadas pelogaGaram "repelentes de
fantasmas" que envolviam a producédo de uma infdedolhas, talos, raizes ou
cascas de plantas aromaticas na 4gua e o borrifardessa solugdo sobre o
corpo. [...] o sofrimento [a quemecorda do seu antepassado] € monstruoso,
perigoso, e nocivo; é uma fome que pode consumima; pode pegar a pessoa
desprevenida, como aroma trazido pelo vento; eguaorele estda sempre a
espreita, € preciso proteger-se, lembrando-se gigeesr (Cormier 2006: 146,
adendo meu).

A etnomedicina dos Guaja é baseada em uma compreéntistica do mundo para o0s
individuos que compdem essa sociedade indigendo€cienento € entendido como fenémeno

cultural, sendo que as suas perspectivas,

[...] ndo podem ser reduzidas a necessidade nmatdeerminismo genético,
condicbes ecoldgicas, circunstancia historica, gadanadicional ou explanacéo
simbodlica. Antes, consistem no produto de todosessgtores operando
simultaneamente, constituindo-se e influenciandaise aos outros (Cormier
2005: 145).

O elemento imaginario que constitui a sociedadégamh Guaja € uma representacao

subjetiva sobre Boenca vista como produtora de uma légica interna gsétun os sistemas de
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cura de enfermidades, um processo histérico qupsiima de uma ressignificacdo da nocao
sobre o que se entende cottheess(conforme a concepgédo de Laplantine 2004).

As representacdes na sociedade ocidental em retaD@@nca(e também adCorpo),
segundo Canesqui (2003: 115), estdo de acordo cumotonamento e as estruturas sociais
estabelecidas, considerando a conjectura da damma “fendbmeno social, que € capaz de
estabelecer uma relagdo entre as ordens biol6gisacial, atingindo concomitantemente o
individuo, no que deve a biologia, a sociedade relagbes sociais”, afirmativa que € elaborada
por um conjunto de fatores que envolvem a analideopologica sobre a doenca, na qual
considera:

A percepcado da doenca dando-se através de alquais sisensacdes corporais,
indicativos de que “algo” impede o funcionamentmrinal” do corpo (dor,
febre, ndo dormir, ndo comer, fraqueza) e pelapmcdade de realizar as
atividades cotidianas [...]. Assim, o significadodbenca remete a ordem social,
porque sua presenca tanto afeta a reproducéo tmialdg individuo, quanto a
sua reproducdo social, em termos de reproducadcatadicbes de existéncia
(Canesqui 2003: 115).

Canesqui (2003) pontua ainda que as dinamicas nuevem as sociedades humanas
sobre as concepcdes Daencatem perspectivas que abordam as causalidadedetanatade,
isto €, 0s motivos e as acdes que levaram a noEsts itinerarios terapéuti¢dspara atingir a
cura. Acrescento que tais praticas sao biossoeigige estdo baseadas no reconhecimento de
diversos agravos, como € caso, por exemplo, doecado HIV ou da malaria, enquanto
dominio do adoecimento.

Em relacédo a abrangéncia sob as perspectivas emnaazao daiseasenota-se que 0
campo dos conceitos biomédicos se sobressai. Raranigue Buchillet (1991), a perspectiva
ocidental indica que Boenca

[...] &, com efeito, a resultante de uma anomadiaestrutura e/ou de funcéo de
um oOrgdo ou de um sistema orgéanico determinadsjnass desta anomalia ou
desta disfuncdo tendo o valor dos indicadores @agi A doenca é similar de
um individuo para o outro, qualquer que seja o0 sgporte (a pessoa), e
independentemente do contexto sociocultural no glaalevolua. Para isolar e
construir seu objeto de estudo (a doenca) e atngssa concepgdo da doenca
como anomalia organica ou bio-fisiologica, deslgade todo suporte ou
contexto, a medicina ocidental teve que se destantw da sociedade, como da
magia e da religido (Buchillet 1991: 24-25).

Os exemplos citados acima a propdsito das percepgire doencatem em comum o

modo peculiar como cada sociedade percebe ou dafic&tegoria em questdo: o equilibrio
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homeostético que define a defesa do organismo(eiyoilibrio dos humores); o surgimento do
hospital como simbolo dos sistemas imediatos da palo saber médico (Foucault 1977); o
enfrentamento da magia como reguladora da ordean@Rritchard 1978); a ecologia historica
que organiza o sistema cultural indigena (Corm@352, a condicdo social de existéncia de
como individuos concebem a enfermidade (Canesd8)2@ a abrangéncia da biomedicina
contemporanea (Buchillet 1991) s&o tradugles salreencaque permitem inferir a respeito
da experiéncia de ter uma moléstia, subsidiandapseender como o cotidiano biossocial dos
interlocutores, que trazem em georpoum agravo, pode afinal, ser representado.

Percepcdes sobr@aldee Doengaexigem um aprendizado que é revisto ou entendido
partindo da visdo de mundo dos interlocutores dpggtamente discorreram sobre as questdes,
provocadas em campo com as perguntas: o que orsamisenhora considera corboenc® O
que consider&aude

Os interlocutores com AF conceber@encaem seu dia-a-dia como uma deficiéncia ou
insuficiéncia em relacdo ao seu proprio agravo ewsels filhos e filhas. Um mal que esta
relacionado ao sangue e a fragilidadeCdopo Doente causado pelo agravo. Também admitem
que a doenca seja um incomodo que os torna lingfadopedidos ou debilitados em seus
afazeres rotineiros e que, por isso mesmo, reperdwena no¢do de algo que € incerto, e grave,
por causar tristeza e apatia. Contudo, é uma aflige faz parte de sua légica de estar no
mundo babitug. Os relatos abaixo apresentam as suas repreSestsgbre ®oenca

Doenca ¢ quando eu chegasse aqui e ndo tem s@smuegria uma doenca. E
uma deficiéncia (Alessandra, Auxiliar Administratjimae de crianca de 05 anos
com AF).

E uma coisa que nio deveria existir, porque a gahteeve triste... (Carmem,
Auxiliar Operacional, 37 anos).

A pessoa que tem doenga € aquela que € contagiwsascho que é assim. A
pessoa doente mesmo, ndo pode ter contato compmgsda (Amalia, mae de
crianca de 06 anos com AF, Belém).

E uma peste, € uma coisa que eu definiria que rigppsia eliminar da vida.
Alimentacdo a base de muita verdura, suco, figadtal, que eu ndo gosto,
bastante liquido, suco, etc. (Tatiana, Estudaften®s).

Impede de fazer as coisas, o trabalho, a convigéAtiapalha a vida. Impede o

dia-a-dia de quem n&o tem a vida que um bom temmo@ga Estudante, 19 anos,
Ribeirinho, llha do Marajo).
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Para entender as representacfes sobbDmenca é adequado considerar o contexto
biocultural no qual os individuos realizam suadipad de convivéncia, labores, sociabilidade e,
principalmente, organizam itinerarios terapéuticpge sdo ordenados no dominio de suas
estruturas socioecondémicas, ambientais e humarsggnAsendo, entende-se que as concepcdes
de Doencapara as pessoas com AF estdo ideologicamenteciwllas com o seu proprio agravo
pelo fato de conviverem com essa realidade diutoende, por experimentar a doengca em todos
0s aspectos da contingéncia biossocial que desl@smtido de seu cotidiano como trabalhar,
estudar, conviver e ter, ou ndo, o acesso ao [@zeté-lo de modo limitado), a diverséo, a
felicidade e ainda maior liberdade e acessibilidatdeseu tratamento de saude.

A Doencaé reconhecida pelos sujeitos como um incomodargbe a possibilidade de
demonstrar suas subjetividades mais reservadas casaw, procriar e estabelecer relacbes de
amizade devido ao isolamento social que ao longoddafoi sendo imposto por varias situacoes
de adoecimento. H4, inclusive, abandono escolar aglavamento da sindrome, ou o receio de
procurar uma ocupagao ou profissdo por medo deepardportunidade de emprego devido as
constantes internacfes (Loureiro 2005). Tudo is&sa, entre outras coisas, o alargamento de

sua vulnerabilidade socioeconbmica e de saude.

6.3. Representa¢fes da Saude.

Concomitantemente a consideracdo sdbwencaque acompanha o estilo de vida dos
interlocutores, a busca @aludetambém é percebida como elemento de parte do bEmdos
sujeitos que em seu dia-a-dia costumam almejar giangesmos, ou para os seus familiares
comprometidos com o agravo. Uma indagacao: quabhacensideracdo ou ideia solgaude
Ressalto que a pergunta sobre saude foi realizaddiatamente apds a questdo “O que é
Doencd, com o intuito de tecer o contraste em relagcdegunda inquiricao.

A nocao deSauldeesta relacionada a aspectos que envolvem a qualdadida, o bem-
estar fisico, social e mental da pessoa, a relagibco-paciente, 0s aspectos psicossomaticos
que alteram o conforto, como também a operacicaddicte politicas publicas que trabalhem
adjacente com a prevencgdo e cura das populacé@esMonceitos sdo adotados a proposito da
abordagem que discute @aude todavia, alguns estudos analisam a legitimidade ao
abrangéncia que determinada consideracao reflbre sorealidade da categoria em questao.
Marco Segre e Flavio Ferraz (1997) fazem uma ariio conceito de saude utilizado pela
Organiza¢do Mundial de Saude (OMS):
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Discute-se a validade da distincdo entre somappstgsociedade, esposando o
conceito de homem “integrado”, e registrando sifisagem que a interagcdo entre
0s trés aspectos citados é absolutamente crist&lirevista a no¢éo de qualidade
de vida sob um vértice antipositivista. Essa pzagpéio e proposta de resgate do
subjetivismo revertem a um questionamento da defidicdo de salde, toda ela

embasada em avaliacBes externas, “objetivas”, dasacdo (Segre e Ferraz

1997: 538).

O artigo de Segre e Ferraz (1997) sugere que ditsyenocdes sobreSaudeapontam
acOes, vontades, oscilagdes e linguagens que mameetpistaposicdes da realidade, ao que
convém considerar como o “conceito” 8audeO texto informa ainda que o presente enfoque é
importante para uma visdo ampliada de salde pulliease modo, as percepc¢des sobre a
categoria em questdo devem ser observadas de mitido, @nfatizando ainda a necessidade de
notar:

O destaque a autonomia do ser humano, em que aomde existe uma
“vontade”, fazendo parte de uma “psyche” (alma) tpa@scende ao proprio
ambiente sociocultural e mesmo a sua bagagem gantgtivez dé uma condicao
melhor de entender a virtual ineficAcia de polftice salde em determinados
casos e circunstancias. [...] dentro desse enfodizese podera dizer geaude é
um estado de razoavel harmonia entre o0 sujeito fua prépria realidade?
(Segre e Ferraz 1997: 542).

A ideia de autonomia dos individuos em relac&aadedo grupo ou de si mesmo é uma
forma de analisar a liminaridade entre o bem-gstgriamente dito, e a auséncia desse estado,
que deve levar em consideracdo a ocorréncia sudbjddqueles que experienciam indmeras
atitudes de reproduzir a condicao de ser ou estalasel em contextos diferentes.

Considera-se que Saudepode ser discutida em aspectos distintos, refer@os de
forma antagonica, e a0 mesmo tempo, complememéndendo que se pode conceituar a
saude baseada em “uma definicAo tanto positiva coegativa, por meio dos planos de
emergéncia coletivo e individual, sem com isso gty as oposicdes lineares saude-doenca e
coletivo-individual” (Coelho e Filho 2002: 328). Awonceito de&Saude Maria Thereza Coelho e
Naomar Filho (2002) classificam o termo dentro deaupluralidade de significadd
avigorando ainda que:

Em termos praticos, sera preciso promover todaasesaiudes”, planejando-se

politicas e concretizando programas e servicoszespde gerar bem-estar e de
evitar riscos, tanto para os individuos quanto pargrupos sociais, respeitadas
as condicbes de contexto social e sanitario tam@nty a autonomia e a

capacidade de criagdo dos sujeitos historicos f@aeFilho 2002: 330).
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A Salde enquanto uma categoria de estudo da Antropologtagia inUmeras
interpretac6es em nossa sociedade, influenciangerasp¢des dos individuos que fazem parte
de grupos acometidos por doencas crénicas ou cagrasos. Na analise sotaudee Doenca
Elizabeth Uchda e Jean Vidal (1994) ressaltam:

A antropologia considera que a saude e o que aearh a ela (conhecimento do
risco, ideias sobre prevencdo, no¢Bes de causaliddeias sobre tratamentos
apropriados, etc.) sdo fendbmenos culturalmente teodes e culturalmente
interpretados (Uchba e Vidal 1994: 498).

Uchba e Vidal (1994) observam que a cultura modmaneiras de pensar e de agir em
sociedade, estando nitidamente investidas em ad@egsrevencdo referentes ao diagndstico
biomédico, que pode causar impacto em fatoresisocia

[...] estudos recentes demonstram a grande inflaéne exercem os universos
social e cultural sobre a adocdo de comportametgqsevencdo ou de risco e
sobre a utilizagdo dos servigos de saude. O grenvéstimento que tem sido

feito em campanhas de vacinacdo em diferentesspdisenundo e o relativo

sucesso dessas campanhas em alguns paises afpcaeoser citado como um
primeiro exemplo (Uchb6a e Vidal 1994: 498).

Uchoba e Vidal (1994) baseiam suas analises em L5d&18), enfatizando que a cultura
fornece modelos “de” e “para” os comportamentos dnos relativos a saude e a doenca porque
seguem padrBes explicativos que sao respostasinsesta organizadas, como um sistema
cultural. Cada grupo administra crencas e normadduta especificas, legitimando diferentes
alternativas terapéuticas (Geertz 1978). A teissidaificados geertziana onde afirma que “a
cultura é publica porque o significado o é” (Geel®78: 22), acrescenta-se que a conduta
humana em relacdo a saude — e, por conseguintengal— é também de particularidade ou de
carater biocultural (Jackson 2000; Huss-Ashmoré6(@ara tanto, deve ser refletida em toda a
sua complexidade.

Em respeito a representacéo sobBaade as pessoas com AF narram:

E tudo, é através dela que a gente consegue alguuisas, experiéncia de vida,
realizacdo de sonhos, ajudar o proximo que prefzsgente (Almir, Autbnomo,
padrasto de adolescente de 16 anos com AF, Maraba).

Saude, principalmente na minha condi¢cdo de pacimtanemia falciforme, é
manter o melhor possivel, na qual um probleminhpigéa o outro (Jonas, 26
anos, Servidor Publico, Belém).

E a gente td bem, podendo fazer de tudo, se locanm@va ca e pra acola
(Benvinda, Aposentada, avo de adolescente de Kicamo AF, Belém).
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As falas traduzem o modo com&audeé percebida no dia-a-dia pelos individuos com o
agravo e manifestam significados como estar besicdinente); locomover-se (ir e vir), ou de
ter realizacdo pessoal. Tais condutas biossocigiregsam como as vicissitudes bioldgicas e
culturais estéo interconectadas, compondo a relida grupo pesquisado e, substancialmente,

representam a experiéncia de vida das pessoas Eom A

6.4. Saude e Doenca na Abordagem Biocultural.

A Saudee aDoengahumanas sdo categorias de analise bioculturabpmsentarem
caracteristicas de natureza biossocial, ecologmuiental e cultural, que intermediam o
comportamento dos seres humanos e conduzem a realdeteferéncia.

Estes modelos estdo pautados em experiéncias @e qud sdo simultaneamente
biolégicas e culturais, quais sejam: por ocasideviducao de enfermidades e moléstitisess
e diseasg como a AF, malaria e outras; por adaptacOesotheegivéncia ou sobrevida a
diversas conjunturas de alteracao fisioldgica, conuso de terapias clinicas, medicamentos ou
cuidados com o corpo; por modificagbes ambientaislionaticas que delineiam dsbitatsou
nichos ecoldgicoros quais 0s grupos produzem sociabilidades e sidadss.

O uso adequado da agua, do solo, das florestas eidkdes; a fabricacdo de praticas
rituais, medicinais e instrumentais de prevenc&ara em processos etiologico-terapéuticos; a
escolha, ou 0 acesso, a dieta balanceada (ingeatddca) que recompense o equilibrio
homeostético e energético diarios; as represerdasg@@ais que ordenam a vida em sociedade,
em consonancia com o bem-estar de multiplos cldsjaa ou demais grupos populacionais
existentes, sdo eventos bioculturais que compddmatabdades humanas de modo geral.

Os individuos, além de biologicamente variaveisuantp espécie sdo dependentes da
“cultura”, ou seja, de sociabilidades rituais, @€moicas, sexuais e afetivas que delimitam, entre
outras categorias, as diversas “culturas” que cempé humanidade. Somos todos individuos
“bioculturais” porque respiramos, transpiramos, @BIOs, criamos instituicdbes e tradicdes.
Temos uma dieta que garante a nossa reserva dgieediédria, pensamos simbolicamente,
construimos relacdes biopsicossociais, adoecenodsadiaptamos a ecossistemas ou a novos
farmacos que curam ou amenizam o0s incébmodos da iantaitiforme ou do cancer,
conseguimos nos comunicar através de linguageml wogastual, casamos, reproduzimos e
perpetuamos 0S NOSSOS genes, e assim sucessivamente

As enfermidades humanas também s&o eventos quitwemsnocdes bioculturais por

compor ocorréncias fisiologicas, relacbes famiiaretilizacdo de medicamentos, itinerarios
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terapéuticos, tratamentos clinicos e medicinaisvénegias em grupo. A AF é um fenémeno
humano que abrange todas essas etapas descp@sonseguinte, 0s sujeitos com 0 agravo
trazem em sua representacao social alguns padie=sSaidee Doenca

Ao serem indagadas sobre a nocad&dade as pessoas com AF elaboraram narrativas
que ndo apenas foram organizadas com ponderag@sadi sobre o assunto, como também, de
maneira geral (similarmente a ideial@eencaapontada anteriormente), relacionaram o tema em

si ao campo do proprio agravo vivenciado cotidiagr@i, informando que%aude

E como eu considero ela quando ela ta boa, consaarquando esta saudavel,
ela tem uma saulde perfeita, ela € uma pessoa shudaanemia falciforme
entrou na vida dela por causa de uma ousadia. Meposqué. Quando ela tem
salde, ela ta saudavel, quando ela ta doente, & gemia falciforme se apossa
dela (Luiza, Agente de Servigcos Gerais, mde degaide 05 anos com AF).

E quando a gente ta bom, né? Gragas a Deus elsadda pra ele, eu tenho fé
em Deus e no Hemopa (Jairo, Agricultor, pai dengaade 10 anos com AF).

Quando estou alegre, quando eu nao tenho nadarpo, @ estou com saude
(José, Desempregado, 21 anos).

E um troféu, a gente bem de saude pode sair, vipjando ta de férias. Eu gosto
de viajar, a saude é uma coisa muito boa. Hojeeesinio com salde porque nao
tenho crises de dor, com sequelas, depois do matanmento e do
acompanhamento médico (Jodo, Servi¢os Gerais,a8).an

Os relatos sobr8audedestacados acima relacionam o fato de “estar beahddica,
emocional, fisiol6gica, cultural e socialmente, epresentam a AF comaontraste no
reconhecimento da noc¢ao S8audedos interlocutores.

A possibilidade deter saude objetada no tratamento das crises de dor e no
acompanhamento médico; na fé subjetivada em Dews lastituicio de Saude; na melhora
emocional e corporal dos sintomas e consequéna@s d\F provoca na fisiologia das pessoas
gquando em momentos de infec¢Oes, sdo algumas péesepgue 0s sujeitos indicam em suas
narrativas.

Ter disposicao para realizar tarefas, atitudeeaggamente simples aqueles que estédo “de
fora” da sindrome, como: trabalhar, sair de casagolamento social), ou manter-se saudavel,
evitando situacdes que proporcionem um possivelpsol em seu bem-estar, que pode ser
literalmente abrupto (no sentido de uma forte cdsedor, podendo durar muitos dias), e
repentino (absolutamente inesperado, sem motiveeafe, traduz a experiéncia de conviver

com a sindrome rotineiramente.
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E importante frisar que as pessoas com AF comsitley agravo com percepcio de
natureza bioldgica, por se tratar de um acometiondst carater genético herdado dos pais; e
com a sensacdo (o reconhecimento), ao constataagmddtico, que apresenta significados
culturais diversos. De modo geral, os significades aproximam de sentimentos que s&o
classificados como tristeza, revolta, impedimenw® gerar filhos, derrota, nervosismo,
desconhecimento, descontrole. Ou narram a impregséigpode ser de normalidade e mesmo,
alivio, apoés varios diagnosticos equivocados cagnmatismo, anemia, leucemia ou cancer, que

sao erros clinicos comuns nos relatos dos intedoes. As falas seguem:

Ah, Mana! A coisa foi ruim... Eu me descontroleinaha vizinha me chamou,

ela mora em Belém, pra dizer que era pra me acaprartentar me controlar.

Com dois anos ele tinha dores na escola, ai s6 alasmia e reumatismo. Eu
paguei uma consulta particular com o hematologistaque descobri que era
anemia falciforme, ai encaminhou pro Hemopa e comeg tratamento. Eu

chorava demais, era um drama, esperando o resuétadthorava, chorava... O
médico descartou a leucemia, deu tudo bem grabasis. Ele nem andava mais
(Socorro, Pescadora, mae de crianca de 11 anosEhm

Eu fiquei triste uma parte porque é uma doencar&vell e me disseram que eu
posso conviver com a doenga, posso até viver nptmog levo a minha vida
normal, apenas eu nao sabia que era incuraveB@oaonsigo esquecer isso, era
melhor eu ter morrido logo do que passar por isagensava. Até que conheci
uma pessoa que conversou comigo e disse que rpesgasas vivem com isso e
gue costumam viver bem. Hoje € mais tranquilo,ceursais consolado pra tirar
isso da cabeca (José, Desempregado, 21 anos).

E ruim porque eu n&o posso trabalhar, se eu fiber, Bu ndo posso, pode nascer
com AF, ndo quero que carregue carga igual a miar¢ds, Estudante, 19 anos,
Ribeirinho, llha do Marajo).

Como se observa, as narrativas mostram a percepcéd da doengca como um elemento
que é subjetivo e complexo, seja pela experiénm@riamente dita em sentir o agravo de
maneiras distintas, como também por organizar ¢raenfisiolégico que envolve a sindrome,
com o intuito de acostumar-se a ela. E um compeméonque é simultaneamente bioldgico e
cultural, por reproduzir aspectos que estdo intierde relacionados ao adoecimento ou
enfermidade em sillhesy, como também permanece interligado as diversaatslidades nas
quais as pessoas com AF estédo inseridas.

As interfaces das sociabilidades em relacdo a AF eddboradas no cotidiano dos
sujeitos, como mecanismos que tentam apontar faspasondi¢cdo que a doencga lhes atribui.
Os individuos significam o agravo de modo ideoldgmlitico, bioldgico, cultural e simbdlico.
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Qual a percepcao que as pessoas construiram seanagnite para si mesmas sobre o assunto?
Afinal, o que é Anemia Falciforme?

A indagacao direta, provocada durante o trabath@ainpo, foi seguida de expressoes
corporais de surpresa, duvida, certeza e inceetegee, em primeira instancia, foi elaborada com
narrativas que reproduzem uma abordagem de refleotdi@ a doenca de maneira inesperada,
mas que, no entanto, forjou significados para atamsubjetivos porque sdao também de
ponderacdo em relacdo a sindrome.

Dizem que é dos glébulos vermelhos que ficam emndode foice, devido a
deficiéncia no sangue, eu faco transfusdo. Queeditéio... (Renata, 20 anos,
Belém).

E... [pensativa]. Como se diz? [longa pausa]. Oeguentendo € uma deficiéncia
nos globulos vermelhos... Nas hemacias. Os glolgulessao em forma de foice,
de meia lua, sei la... Por causa dessa deficigueando produz sangue e que nao
funciona direito, que acomete as dores infernRigsd, 49 anos, Belém).

A anemia falciforme € no sangue, sei que € no sargue transmite dores, da
crise, dor no corpo, na junta, no corpo inteirMarcos, Estudante, 19 anos,
Ribeirinho, llha do Maraj6).

So6 sei dizer que € uma doenca que nao tem curag guesangue, através do
sangue, agora eu ndo sei o que €, o motivo, o @or@unédica disse que
pegamos através dos nossos pais, eles tem umdeasa anemia (Rodrigo, 32
anos, Belém).

Os interlocutores se manifestaram de forma recajetin relacdo a pergunta a respeito da
AF, mesmo tendo hesitagcdes em cogitar ou exprassarndeia sobre o acometimento. Todavia,
as falas revelaram informacdes pautadas, a ma@nayrientaces meédicas (45%), seguidas por
dados fornecidos pelo Servico de Psicologia (22W%gle Servico Social (10%) do Hemocentro,
notadamente informacdes que respondem as duvidadatddocutores parcialmente.

Algumas falas sdo restringidas a motivos decorsetiéerotina do atendimento de saude
da instituicdo, porque segundo numeros do Arquivéieb do Hemocentro, a quantidade de
pacientes atendidos é de demanda superior ao gistema supostamente toleraria, contudo,
nenhum usuério deixa de ser recebido, cadastradteralido — a cada dia que passa sao
referenciados novos usuarios com qualquer tipondeni, de responsabilidade da Rede Basica
de Saude. Ademais é uma situacdo que precisa tiacdeainterna para que os cerca de 20 mil
pacientes cadastrados na Fundacédo continuem relelmeatendimento humanizado que os

servidores habitualmente fornecem ao publico:
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Muitas vezes eu quis saber 0 que era anemia fat@fomas elas diziam que eu
gueria saber demais... Ai eu fui procurar um peifesle biologia num colégio
publico para me dar explicacdo (Joana, 35 anogniel

Até o momento ndo recebi nenhuma informacdo neentagdo de ninguém
(Carmem, Auxiliar Operacional, 37 anos).

N&o, eu ndo sabia 0 que era, era pré-adolesceatel@uescobri, eu ndo tinha
esse conhecimento, as informagcdes eram passadaseprpai, eu tento fazer o
gue posso pra melhorar, ndo deixei me abater,ex@ntlo. Ndo dao informacgéo
pra gente sobre novos tratamentos. Eles poderiaaliz#r informagdes pra
gente, mas eles ndo fazem isso (Luis, 33 anosypelé

N&o recebi informacdo de ninguém. Eu que buscoemmento sozinha sobre a
doenca, como por exemplo, pra que serve o acidlmofdD médico passou um
remédio controlado sem carimbo e que ndo tem na SEIApre ele vai ter isso,
ele sempre vai ficar assim. O doutor do PS disseéghereditario, que ndo tem
cura (Luzia, Desempregada, irma de adolescent& dads com AF).

Diante dos relatos que denunciam a falta de comtegtos sobre AF, ressalta-se que a
avaliacdo do atendimento ao usuario com o agrawo fela Fundacdo Hemopa realizada
durante as conversas em campo, € consideradaagatesf sendo que 49% consideram o
atendimento bom; 23% excelente; seguido de 15%oqgaensideram bom, mas que poderia
melhorar; cerca de 8% dos interlocutores avaliaatemdimento como regular; 4 % ruim e
apenas 1%, péssimo.

Os relatos se referem especialmente quando asooutores necessitam fazer uso de
medicamentos continuos ou de novos farmacos, migeasalmente ou semanalmente de suas
localidades dependendo inUmeras vezes apenas dhboads TFD (Tratamento Fora de
Domicilio) ou do Auxilio-Doenga, conhecido pelogeittocutores como Beneficio (para 20%
dos casos), pois o tratamento com especialistahiemmatologia € praticamente restrito aos
grandes centros urbanos — ndo apenas no Estadardp d®m sua peculiar geograbgatre
rodovias, estradas interminaveis e rios de longoupso, como também em todas as regides
brasileiras.

Para os individuos que narram percepcdes biossachre éSaudeem contraposicao a
Doenca notadamente para as pessoas que convivem com asAfategorias analisadas sao
representacdes construidas em seu proprio conteitidamente classificadas no universo da
doenca em si, enquanto enfermidatlegs9 que as acompanha em seu cotidiano — em familia e
fora dela.

A doenca é conduzida de maneira muito peculiaedda no experimento de conviver e,

algumas vezes, sobreviver com 0 agravo, principatenaa condicdo de aderir ao tratamento
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alopatico justamente por encontrar na medicina&uoa um ponto de equilibrio e seguranca
que consiga reduzir dano# caracteristica socioecondmica que estruturase linanceira do
acompanhamento de saude, muitas vezes € depedddaséado.

A AF ocasiona a situacao de vulnerabilidade sq=#d desequilibrio de renda mensal ou
0 estresse psicossocial que o0 agravo acarretaEjaito em constante terapéutica. As redes de
acolhimento familiar e institucional (capital sdtiaem sempre sdo adequadas para o bem-estar
pleno dos interlocutores e sdo algumas circunstdngue conduzem a vivéncia do grupo
pesquisado.

Além das representacfes que sdo complementamgsendiz respeito ao ato de adoecer,
0S sujeitos que convivem com uma doenca cronicesstaptemente organizam praticas,
realizacdo de tarefas, cuidados e circunstanciasooperam a promocao da saude individual e
coletiva, especialmente em relacdo as criancagekEpeito ao ato de “realizar tarefas”, Oliveira
(1998) destaca:

A leitura dos depoimentos permite a divisdo doratiteento sobre a doenca em
dois niveis principais de analise. O primeiro, refge a sintomatologia associada
a doenca: dor/febre, fraqueza, falta de apetitseQundo, diz respeito a suas
consequéncias, ou seja, “ndo poder trabalhar'car‘fie cama”. Sdo concepgdes
ndo excludentes, mantendo, isto sim, relacdo deleonentaridade entre elas
(Oliveira 1998: 83).

De acordo com Oliveira (1998), a preocupacao caauae das criangas parece denotar
bem mais do que a simples busca de seu bem-estampagicular, quando a situacdo de
“descuido” com elas ocasiona alguns julgamentoseessivos, porque “postergar a ida ao
médico pode significar agravamento da doenca, s&tdale certa forma cobrado das maes,
com expressdes do tipo “mée relaxada”, “como dettmgar nesse ponto™. Ocorréncias como
essas podem acarretar o adensamento da enferm@ami@ecimento que esta relacionado
principalmente a atencdo redobrada em manterlassfgdaudaveis que, em outras palavras, € um
atributo de forca na oposicao salude/doenca eméreksg corpo (Oliveira 1998: 83).

A suscetibilidade fisica, material e emocional gessoas com AF sdo situacdes
bioculturais que contribuem para o surgimento deiD@nantes Sociais em Saude (DSS) que os
individuos vivenciam em seu cotidiano de forma iatpyy cercadas de incertezas quanto a cura e
a imprevisibilidade da doenca.
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6.5. Tratamentos Complementares, Medicina dé&olk.

Em nossa contemporaneidade, o processo ideoldggE@ngloba as diversas praticas de
medicina ainda é fonte de debates, todavia, aagéeitmajoritaria da medicina académica em
detrimento ao conhecimento tradicional tem sidstjarada.

Os instrumentos de prevencao e cura da medicimac@&démica, algumas vezes citada
comoetnocienceou mesmo adotada em conjunturas de performancééaiécas corporais” de
trato espiritual que cuidam de doencas, séo alguasjos que recrudescem as indagacdes sobre
as classificacdes de acolhimento de salde em estpattadas do sistema oficial (Csordas
1997; Oliveira 1998; Maués 2008). Também reelaborandebate relacionado a eficacia
simbolicd (Lévi-Strauss 1991) e a terapéutica da medicimpalpo.

Para Elda Rizzo de Oliveira, a medicina populalepger entendida como:

Pratica de cura que oferece respostas concretaprabemas de doencas e
sofrimentos vividos no dia-a-dia. Ela aproxima gdi@ce relacdes sociais entre
as pessoas, ja que pressupde ajuda e solidariedbia. disso, ela é uma
medicina barata, proxima e acessivel (Oliveira 188%).

A autora em gquestao informa que existem inUmek@aseiras de exercer o conhecimento
cientifico em se tratando de cura de doencas, squdoa medicina popular € uma pratica
baseada em habitos, tradicbes e costumes de gmifgrenciados. Conforma ainda o
fortalecimento de relagBes sociais e também amenizaroporciona caminhos as dificuldades
vivenciadas pelos doentes em seu cotidiano, seadeadnhecida importancia na resolucdo de
enfermidades (Oliveira 1985).

O questionamento apresentado aos interlocutorescampo: em se tratando de
mecanismos integrantes @&audee Doenca existem tratamentos complementares que s&o
utilizados pelas pessoas com AF e reconhecidos eficazes em sua salvaguarda?

Informacdes sobre o uso de tratamentos complemsngdo utilizadas de acordo com a
concepcdo de Maria Andréa Loyola (1978), em sewiensobre “Medicina Popularfdqlk
medicing”, no qual aborda o fenémeno com o intuito de “ramplteérico, repensar a funcéo
social desta distingdo [a medicina cientifimsusmedicina popular]; no plano da prética, de
integrar contribuicbes das duas medicinas, articldeas com medidas de ordem politica,
econdmica e social” (Loyola 1978: 232, adendo m&wutora ainda faz a critica em relacéo ao

atendimento de saude publica no Brasil:
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A eficiéncia do atendimento médico ndo dependeusk@mente das iniciativas
empreendidas no sentido de ampliar e elevar a dagki desse tipo de
atendimento. Fatores de natureza cultural podera s& constituir em obstaculo
ao sucesso da acdo estatal, na medida em que #agipwisada ndo é
receptaculo passivo de politicas ditadas a niveisteirial (Loyola 1978: 225).

O texto de Loyola reforca o papel do Estado entatasterizar, ou mesmo em nhao
considerar, a importancia daedicina folk que “serve de desafogo do sistema oficial”,
instrumento que é substancialmente complementdratamento de salde na medida em que
“da cobertura a uma parcela consideravel da pofolgge a rede privada de saude ndo atende e
que a Previdéncia Sodialnéo atinge ou — por suas deficiéncias ja por dermihecidas — ndo
tem condicdes de assistir” (Loyola 1978: 226).

Loyola (1978) critica 0 posicionamento hegemonizo politica brasileira de saude,
afirmando que a acdo do Estado (que reforca a ‘Gmedicientifica”) teria como poderoso
“concorrente” a “medicina popular”’, responsavel gnande parte pelo insucesso de ditas

politicas. A autora também destaca que € indispehg@&conhecer as diversas medicinas

existentes que convivem concomitantemente:

E necessario repensar a relagéo ciéncia/ndo ciémclagar que cada uma dessas
formas de conhecimento ocupa na estrutura socjaedorna possivel substituir
a categoria ciéncia pela categoria m#gfa.] Trata-se de renovar aquele “olhar”
que, segundo Foucault, marca o inicio da medicieatiica, mas agora nao
somente em direcdo ao interior fisico do homem, w@ashomem em sua
totalidade (Loyola 1978: 232).

Em se tratando de usos terapéuticos de agéngpalgrd ou “folk”, 0 emprego ordenado
de plantas, ervas, chas, “beberagens” (infusdo foiimgens e raizes) e “bichos que curam
doencas” (Figueiredo 1994) é comum em toda a redsodiabilidades que engloba a pratica
medicinal e curativa no tratamento de diversasremfiades.

Algumas plantas medicindisencontradas no Estado do Para sdo utilizadas para
amenizar, ou dirimir, os efeitos de dores de cabeg@&stdmago, nas pernas, na coluna cervical
e ainda, em casos mais sofisticados, sdo usaddsatoode indisposi¢coes que carecem de
terapéuticas de prazo prolongado.

Como uso medicamentoso de plantas, cito a ocadaré&lec processos inflamatdrios em
geral, anemias, epilepsia, viroses, dermatosefijrigiss ginecoldgicos e demais moléstias,
consideradas na pesquisa de Napoledo Figueire@d)(tdmo doencas naturais, além de outros
males também classificados pelo autor como de emduespiritual, por exemplo, o “olho

gordo”, motivado pela inveja, o ciume, etc.; o “nadliado”, motivado pela raiva, pelo despeito,
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pela contrariedade, doencas que seriam sistemaintarprovocadas por uma segunda pessoa,
em condi¢do de feiticaria ou magia; além do us@ldatas medicinais em inUmeras outras

enfermidades, sdo algumas praticas biossociaidaqeen parte do contexto amazoénico e que

também conjecturam o uso aeedicina folkna sociedade paraense.

O emprego de plantas ou medicamentos naturaistanidi observado entre as pessoas
com AF atendidas na Fundagdo Hemopa. Em relacdalagacdo: vocé faz uso de outro
tratamento? As respostas das pessoas com AF reddei® ao trato ndo académico em apoio a
terapéutica alopatica informam que 50% nao fazemndesacompanhamento de saude além do
institucional; os outros 50% admitiram a utilizagianedicina folkcorrigueiramente, como um
modo de complementar o tratamento médico do Henracen

E importante assinalar que, embora algumas peseoham assegurado ndo utilizar
tratamentos complementares, em algum momentogéafiz, ou fazem uso esporadico de “cha
para anemia” ou “cha para dormir” (devido insonld® entanto, aquelas que ja fizeram uso
foram tabuladas na resposta “ndo” e as que fazeragpmoradico, na resposta “sim”.

Algumas circunstancias daedicina folktambém sdo vivenciadas pelos interlocutores

com AF em sehabituse que, igualmente, foi problematizado.

Ja fiz beberagens, raiz de picdo, € um mato quaitsnecarrapichos, é a casca de
coco da praia de molho, e também legumes, verduf&disangela, 25 anos,
Maraba).

Eu tomo cha pra anemia, de crajird, fago banhocadeacde pau, de quinarana, €
uma madeira da floresta, € um banho amargo (C&ttgdante, 16 anos).

A Unica coisa que uso € um balsamo de ervas p@acdo figado, que € uma
senhora que faz, séo ervas medicinais, um liquigocgloca na 4gua e toma, eu
dou direto pra ele, todo dia (Socorro, Pescado&e de crianca AF de 11 anos
com AF).

Eu fui recomendado que ndo € pra tomar cha de,pgue contém ferro (Pedro,
Autdbnomo, 45 anos).

N&o. O que eu sempre tomo € cha de alecrim preegoimsdormir, serve pra
limpar o sangue, quando passei a tomar eu mergeitior, eu tomo de vez em
guando (Henrique, 25 anos, Ananindeua).

O “cha de parir™ foi o medicamento mais citado durante as entmvigFigura 10),
usado antes, durante e apds a clinica hematolagiea assiste os sujeitos com AF no
Hemocentro. O crajiru ou pariri € utilizado na t#i@pia para a cura ndo apenas de anemia,

como também de “problemas ginecoldgicos”, de enpawuitros (Martinget al. 2009), sendo
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referido pelos interlocutores como de uso habmwaéixo da terapéutica complementar da AF.
Isso indica o nivel de informac&o restrito sobagoavo dos individuos que ainda fazem uso do
medicamento natural, ou mesmo, uma lacuna no dbansento clinico recebido durante as

consultas ambulatoriais, ja que 50% das pessoasmafam ndo utilizar outros tratamentos,

inclusive, enfatizaram ndo consumir medicamentosreeeita meédica.

Observa-se que 0 “cha de pariri” € uma compostpé® possui ferro, sendo bastante
usado no trato de anemias comuns (Marinal. 2009). Entretanto, para aquelas pessoas com
AF que necessitam eliminar a sobrecarga de ferrcsalo sistema circulatério devido as
constantes transfusbes e outros procedimentos §8an2007b), o uso de substancias que
contém ferro é adver¥h podendo até mesmo ocasionar uma situacdo de dwleeosa no
individuo que ingere o liquido ou outras indispOs&;

Seguem algumas narrativas de interlocutores comuFabandonaram o uso do “cha de
pariri”:

As vezes eu tomava cha de pariri, eu melhoravai@stagora eu tenho muita
indisposicdo, desanimo e ndo tomo mais (Claudiaar®, Estudante, Regido
Nordeste do Para/Zona Rural).

Tudo o que o povo manda eu fazer, eu faco. Chéaude, ja dei. Ela ndo se deu,
porque acho que atacou o figado dela (Dora, Fazginside de adolescente de 12
anos com AF, Regido Sudeste do Para/Zona Urbana).

Eu ndo faco mais, mas ja fiz muito remédio caseind, de pariri, mas a médica
disse que tem que fazer por aqui pelo Hemopa (Mar€studante, 19 anos,
Ribeirinho, llha do Marajo).

Devido ao baixo nivel de hemoglobina normal naresie sanguinea, na aparente
expectativa de melhorar o seu quadro clinico derfaa’, a AF é geralmente percebida como
anemia comum pelos interlocutores. Estes, muitaesveisam o pariri, e demais plantas
medicinais, com a intencdo de auxiliar o seu tratao quando, o que pode ocorrer, é
provavelmente o oposto.

Outros medicamentos naturais como alecrim, umédgoastanha do Par4, raiz de picao,
beberagem (infusdo com plantas “do mato”), balsgoozimento com folhagens), remédio
caseiro (sem discriminacdo) e banho amargo derwcrggjom as folhas da planta) foram os
produtos descritos como 0s mais consumidos pelasops com AF no tratamento

complementar a saude.
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O acolhimento espiritual também foi mencionado f¥rdos entrevistados como aditivo
de conforto familiar aos inUmeros complicadores @omais que o0 convivio com a AF
condiciona, em decorréncia das crises, internag@lesnais cuidados rotineiros.

O uso de legumes “bons para anemia”, somadoseatam de frutas citricas, também foi
relatado como modo de prevencéo ou contribuic@vagé&utica integrante das pessoas com AF
no seu dia-a-dia (4%). A figura 10 mostra os usosedicina folkdeclarados entre as pessoas
com AF em relagc&o ao seu tratamento.

Na figura 10, devem-se considerar os dados deeptmgem referente a 50% dos
individuos que responderam “sim” para a perguntaliZd outros tratamentos?”, apresentada

anteriormente.

4 Medicamentos naturais de uso complementar a AF (2011) h

Remédio Banhc::ATa’rgo de
Caseiro  Tratamento Balsamo rajird

4% Espiritual _, 4% (Quinarana)

7%\ =
Raiz de

Ché de PLC;°
Alecrim __ " Cha de Pariri

4% 46%

Beberagem

("Mato")

4%

Beterraba com
Umbigo da M‘:I
Castanha 15%
4%
Beterraba com
Cenoura e Laranja
4%
- J

Figura 10. Uso de medicamentos naturais e outragé&eticas no tratamento complementar a

Anemia Falciforme.
Fonte: Pesquisa de campo na Fundacédo Hemopa,aAkdl/embro de 2011.

O uso de plantas medicinais € praticado em esoakideravel ha milénios (Lévi-Strauss
1997; Posey 1997). Todavia, mesmo que a utiliza@grincipio ativo de ervas e raizes
medicinais seja de pratica curativa indiscutivejue precisamos analisar € o uso inadequado de
algumas substancias que contém ferro por pesseasagunecessitam repor em seu organismo o
metal em questéo.

O seu uso sistematico pode agravar a situacaoudie stos individuos com AF, ja tdo

eminentemente fragilizada por fatores socioecon@sniemocionais, estruturais, etc., havendo a
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necessidade de reconduzir informacdes sobre at@mgesmpropria desses medicamentos e
robustecer no ambulatério médico o desaconselhanumtseu uso. Vale ressaltar que isso
signifigue uma mudanca cultural (Stagteal. 2007) nas praticas curativas do grupo em questéao.

A proibicdo do uso do “cha para anemia” por pessoas AF, que deve ser explicitada
na clinica médica e pela equipe multiprofissiomaide gerar uma alteragdo de costume que
proteja a saude do grupo. O intuito é evitar queapnas a planta crajiru (pariri) seja eliminada
da terapéutica complementar dos sujeitos, como&ambutros farmacos possiveis de causar
complicacoes.

Esta mudanca deve ser compreendida em sua towmlidacecendo envolver de forma
sistematica a Educacdo em Saude na instituicdodeimento hematoldgico, como a realizacéo
de palestras, mostra de videos, aconselhamentadudi e coletivo a respeito do principio ativo
de plantas, audicGes psicossociais sobre o cotidils pessoas, a formacdo de grupos de
discusséao sobre riscos a enfermidade em questétoe deitros.

A evolucdo ou mudanca cultural € discutida no lideoLinda Stone, Paul F. Lurquin e
Luca Cavalli-Sforza (2007), que no capitulo 7 “Qudd evolution” (129-143), descrevem a
pratica cultural entre os Fore da Nova Guing, apdsescoberta da transmissao de uma moléstia
mortal Kuru) similar & da “vaca-loucd” associada ao consumo de tecido cerebral humano,
cuja ingestao fazia parte de um ritual religiosgpdssagem em homenagem aos mortos. Os Fore
foram incentivados a descontinuacdo de sua prética.

O consumo de cérebro humano foi interrompido evdgré&ore, habito cultural traduzido
como de risco a manutencao biossocial do grup@ddedo com os autores, 0os Fore ndo sabiam
gue muitas mortes ocorridas entre eles estavarsiogedas ao ritual religioso, porque se
pensava que &uru era uma doenca genética, ja que ocorria entrarafids Fore. Quem
descobriu como &uru estava sendo transmitido foi Carleton Gajdusekrgaebeu o Prémio
Nobel em 1976. Hoje o costume Fore é exemplo deoabeterminada pratica cultural tambéem
pode gerar complicagbes na saude. A doenciwiio quase provocou a destruicdo de todo o
povo Fore, que durante a realizacao daquele rifzadsagem, foi reduzido drasticamente (Stone
et al.2007).

Habitos alimentares como a ingestédo indiscrimirdalaal ou de agucar, e o consumo de
gorduras saturadas em excesso, associados aoasieot ao uso abusivo do alcool e do
cigarro, além de outros costumes inadequados, Igimnas praticas que também podemos

classificar como “culturais”.
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Os exemplos citados sdo atitudes na alimentacéam @mportamento que colaboram
para 0 aumento do numero de casos de hipertengéalasistémica, diabetes, obesidade
mérbida, problemas cardiacos, cancer e outros @gras salde. E necessaria uma mudanca
cultural significativa no modelo adotado pela sdade industrial da qual fazemos parte, hoje
mundializada (Mello 2001), para que indices epidédgicos de doencas endémicas sejam
sanados, amenizados ou prevenidos nas diversdwidalées humanas. Portanto, é importante
gue consigamos perceber que situagcdes como a gesduode pessoas com AF, sdo exemplos
gque compdem um cenario significativo de transfo@oazultural.

Os mecanismos de tratamentos ndo académicos qué/eéoiados por individuos com
AF sao praticas biossociais que indicam como asénas formas de fazer medicina conseguem
ser interpretadas localmente. O uso de chas, iesusdplantas com eficacia fitoterapica para
curar anemia comum, sao usados habitualmente pglo.g

Esse costume deve ser questionado pela possil@lidadingestdo indiscriminada de
substancias com consideravel concentracdo de fé&raliscussdo deve envolver novas
informacfes em saude a usuarios do SUS, que pressadisseminadas, principalmente aos
individuos com o diagnésticéiB*SS que comumente utilizam plantas medicinais como
complemento ao seu tratamento de saude. Espeodfitamnesses casos, 0 uso dos
medicamentos naturais provavelmente nao produzeito®fbenéficos aos sujeitos, conforme
conseguimos observar em algumas narrativas de gsesge ja usavam cha de pariri, e que

atualmente abandonaram o habito.

6.6. Diagndstico, Preconceito e Tabu.

O diagnéstico de AF enfrentou dificuldades ao lomg sua implantacdo, e ainda
confronta-se com obstaculos de infraestrutura &bdal no Brasil (Naoum e Bonini-Domingos
2007). Trata-se de uma realidade bastante recenkstado do Para porque apenas no ano de
2010 a cobertura do “teste do pezinho”, essendgbmcesso de triagem neonatal em todo o
pais (Garanito 2008), foi concretizada na regiddreEanto a cobertura no Para ainda nao é total,
pois a realizacdo do exame também enfrenta probless&ruturantes como: auséncia ou
ineficacia de laboratérios, corpo técnico néo digaliio e acessibilidade ao servigo de saude.

Apesar dos exames serem abonados, o fato de diagmao novo “paciente” com AF
em toda a hemorrede (Rede de Hematologia) € apepasneiro passo, pois a cobertura em

saude exige procedimentos que vao além da simetesgdio.
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Por conseguinte, conviver com AF exige diariameateado¢do de inumeros
comportamentos, relacbes sociais, percepc¢des,cabéeconémicos e agcdes em prol da saude
que fazem parte do entendimento sobre o proprignditico, sobre o “corpo doente” e ainda,
sobre o cotidiano das pessoas que experienciantavaagSendo assim, constatou-se que a
percepcdo dos interlocutores em relacdo acCsepo € subjetiva, porque narram interpretacées
que variam entre “ser doente”, “estar doente”, tiera doenca” e também viver com AF como
uma experiéncia em si, como existéncia que é diégda dos outros que ndo convivem com 0
agravo.

Os sujeitos com AF apontam situacdes que viven@aque podem ser enumeradas
como: preconceito, discriminacdo, incerteza, methsiedade, depressao, fé em Deus, fé na
Medicina e nos Médicos, e confianca na Instituidd®alude em beneficio de sua cura. Também
mencionam 0 cansaco por percorrer longas distapaes chegar ao Hemocentro, definido
como “abuso de viajar para o tratamento”. Nesse, aaserbo “abusar” é utilizado como uma
expressdo de intolerancia, no sentido de coisasssinte, estafante, sacrificante, ou pode
significar “abatimento por muitas horas de viagemido isso compromete sobremaneira o
bem-estar das pessoas com AF de modo geral.

Na amostra analisada, a percepcdo de ter sofriglmopeeito e discriminagdo chega a
57%. Traduzida como atitudes de desrespeito, $igjeigborrecimento ou constrangimento,
sobretudo quando o assédio discriminatério em &elap “doente”, ou & pessoa com AF, se da
no trabalho, na escola, na vizinhanca, na familiaainstituicdo de saude, e sdo decorrentes de
informacdes equivocadas ou limitadas sobre a dgamgparte dos sujeitos que discriminam.

Em comparacgéo a situagéo de discriminagdo vivea@atbs interlocutores no Estado do
Para, o preconceito entre mulheres negras com AFEstado da Bahia tem sido
sistematicamente naturalizado nos servi¢cos de sadd&rme indicam Rosa Cordeiro e Silvia
Ferreira (2009):

Com a discriminacdo incorporada cormh@bitus sua manifestacdo assume
diversas formas, podendo ser diretamente, comgegeadigos que estabelecem
distincdo e preferéncias que geram espacos de pgu@porcionam a excluséao
explicita de varios segmentos sociais. Envolve aisiuagfes que expdem
pessoas a constrangimentos, atingidas em sua ddgmidumana (Cordeiro e
Ferreira 2009: 6).

No seu dia-a-dia, os interlocutores com AF no Plaeguentemente sofrem com
estereotipos, sendo desqualificados em diversagiestda vida e estigmatizados com apelidos

como: “olhos amarelos” (conjuntivas com coloragéiterada), “buchao” (quando com
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esplenomegalia), “coitadinha” (sentimento de pana&acéo a sindrome), “fraco” (visto como
anémico), “baixinha” (baixa estatura), “esqueletgdor causa de anorexia), “amarelao”
(tonalidade da pele), “boneca de vidro” (relacianad persistentes crises de dor), “perna podre”
(em ocasido de ulcera de perna), “bracinho” (mogal diferente do bragco pos-AVC), “doente”
(incapacitado para o trabalho), além de vivendtaagdes em que outras pessoas se afastam do
informante por medo de “contagiofomite™), circunstancias que contribuem substancialmente
para desestruturar a autoestima dos informantdeams os sentidos possiveis.

Em diversos espacos de saude publica no Para, oconmoprio Hemocentro e em
hospitais, prontos-socorros, postos de saude, desdaasicas, entre outros, locais frequentados
pelos interlocutores no decorrer do tratamento ousurgimento de crises, 0S mesmos S&o
taxados sistematicamente como “vampiro”, “vampiviniou “morcego” (devido a necessidade
constante de transfusdes), “manhoso” (por ndo aarech em sua dor) ou “viciados” (quando
sdo tratados como dependentes de analgésicos)da aonstatam que faltar a consulta
hematolégica em ocasides pontuais € o mesmo queleipea mega-sena ‘duas’ vezes”
(comentario de um profissional de saude que refarcalacdo de poder e hierarquia quando
enfatiza a impossibilidade quase profana de nadeper retorno clinico sem antes saber o
motivo de o usuério ter se ausentado no dia daagéal ambulatorial), atos que os magoam
profundamente, gerando momentos de consternacdmranés, sendo impossivel ndo se
sensibilizar por depoimentos tao intensos, de jssgae nunca tinham sido ouvidas, quando
indagadas sobre o duro cotidiano de isolament@alsagjue estdo sujeitas.

Individuos que se encontram “de fora” da expergms viver com AF, pessoas com
guem os interlocutores mantem sociabilidades, owstu classificar cCorpo dos informantes
como “doente”, quando na verdade a fragilidade alenda nem sempre é reconhecida pelos
sujeitos com AF. Isso reforca a auséncia ou predade de informacdes sobre AF que a
sociedade reflete.

Quando perguntados sobre “se sentir doente” poARer62,5% das pessoas relataram
nao se sentir doentes decorrentes do agravo & euatras falas, declararam que “tem uma
doenca” ou que “tem um problema com limitacdo”.SORitos que afirmaram se sentir doentes
representam 37,5% dos relatos, e também expuséreandes de preconceito e dificuldade de
acesso ao atendimento de saude. A auséncia oigdestie apoio familiar em momentos de
adoecimento foi apontada como agravante de sus;aiemocional.

A partir do exposto observa-se que a condicdo delsente ou de ter un@oenca na

primeira pessogporém visualizada por unsggunda pesscanesse caso, um agente exdogeno —
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€ uma nocdo que carrega consigo a ideia de perigemte, como unmodelo maléficeem
oposicao aonodelo benéficoeferido por Laplantine (2004), que pontua:

Para que nossa exploragdo da constituicdo do d@satiolégico seja completa,
convém entéo [...] fazer a distincdo entre um nmdeke chamaremos de “maléfico”
e outro que chamaremos de “benéfico”. Esse Ultistagecimento vai nos permitir
apreciar até que ponto a doenca, longe de ser wperi@cia bruta [...], é

principalmente ambivalente e relativasstemas de avaliagdque informam, ao

mesmo tempo, a pratica do terapeuta e a experiéiocdoente (Laplantine 2004:
101).

Em consequéncia, a moléstia que se manifes@onpo que € privadora de sentidos e de
normalidade coaduna, desse modo, a transferéncsgddicado para o proprio sujeito que

conhece o0 seu corpo, quando se ajuiza que a dpeg@gamente dita:

[...] ndo é apenas um desvio biolégico, mas é tambi desvio social, e 0
doente € vivido pelos outros e se vé ele mesmo comoser socialmente
desvalorizado. [...] Ele faz parte dos que Renéoltn(1974) chama de “os
excluidos” (Laplantine 2004: 103).

A ideia de privacao do “modelo maléfico” pode sepresentada por aquel®rpo que
“ndo pode tomar banho de igarapé ou de rio” e gu#d entrar na piscina” ou “ficar com roupa
molhada” apos a praia por causa do frio que podduevrapidamente para dores 6sseas ou
crises algicas sem precedentes. EGQmnpo definido comdocusda doenca, de uma percepcéo
de si que é dificil e complicada tanto para o ifie como para a sua familia, que causa
embaraco e pranto na hora de delimitar o se shoginte, especialmente pelo fato de ter vontade
de fazer o que quer e nao ter possibilidade pawacda doenca:

Eu nao tenho coragem de fazer nada, eu trabaltificié Eu nunca me habituei,
eu tento esquecer que tenho essa doencga, temumi@aaprpo ndo ajuda, que o
corpo fica pedindo cama (Carmem, Auxiliar Operaaip87 anos).

Passar um final de semana fora pode ser bem cadplidno passado fui para
Ajuruteua com amigos e minha irma, mesmo tomandast@s precaugfes, me
alimentando bem, tomando bastante liquido, usanatetpr, ndo me expondo ao
sol de forma exagerada, acabei entrando em crisggéa Como a estrada estava
blogueada devido acidente, acabou sendo bem gifieilque esperar amanhecer
para poder retornar a Braganga e ao chegar naegitladoara Belém. Passei a
semana inteira em crise. E varias e varias vezestjaguei o final de semana da
minha familia por situagfes desse tipo (Rita desi@aBolsista, 25 anos).

N&o posso pegar sol, fico no maximo 20 minutosimgeorque é frio, ndo pego
chuva, ndo posso sair com as amigas, eu nuncagetia®ei com a doenca por
ter que vim pra Belém. A doencga estraga a minha j@ociona-se]. Tem dia
que fico triste, outros, alegre, outros eu choranglo penso muito sobre a
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muito na minha, tenho poucos amigos por isso (fatigstudante, 20 anos).

Esses tempos agora eu nao tenho vontade de nalda,der no corpo, nédo tenho
disposicdo pra fazer nada, ainda € dificil poragune tjue ta vindo pra ca pra se
tratar, a viagem € cansativa, sdo 6 horas de vialgebarco, a baia é perigosa.
Quem dera que tivesse tratamento em [...], elesgo@&oem liberar passagem
porgue eu tenho 19 anos e eu tenho que vim soZénhgassagem é s6 pra mim,
nao posso ter acompanhante e o TFD é pouco, pta gea € pobre, sé com esse
dinheirinho, ndo da né? Empata a distancia (Ruligstsdante, 19 anos).

Os relatos mencionam a suscetibilidade dos intetdoes, todavia, nem todos os sujeitos
evitam sair de casa ou procurar emprego, tem paecw a praia ou viajar. Cada pessoa €,
intrinsecamente, diferente da outra. Cada pessoaAdo € uma “caixinha de surpresas”, como
declarou a mée de uma jovem ao relatar sobre asAceos dias de sua filha Unica. O episddio
de ser impar em sociedade € um reflexo bioldgicprdprio agravo por causa da variabilidade
da doenca exatamente porque existem individuosafuem consequéncias fisiologicas de uma
forma que € branda ou amena e de outra forma qleeg®y severa ou brusca da mesma doenca,
em qualquer parte do mundo, dai a sua particuldgi@daoum 2000a; Perat al. 2000).

Na sala de transfuséo pediatrica do Hemocentrantiientrevista com uma adolescente
— que no momento da conversa recebia uma bols&médms para estabilizar o seu quadro
algico — e que estava acompanhada pela mée, indagisempanhante sobre a “sensacao” que

teve ao receber o diagndstico de sua filha:

Ah! Foi... “Ixi"! [Expressdo corporal e linguistiate “surpresa’]. Até quando ela
nasceu fui percebendo as crises. Nada dos exaag®dticarem o certo. Desde
0s seis a oito meses de idade vivia direto no faspui orientada pela médica a
evitar filhos por causa da anemia falciforme, q@endais em gente de cor
morena. Quando eu descobri que era anemia fal@fdonmesmo que me da
uma facada. Assim, aos poucos, fui me adaptandwaag mais tranquilo. No
comeco foi complicado de aceitar (Benedita, Do baie de adolescente de 14
anos com AF).

A AF é de origem genética, e assim é percebidaspigiteriocutores. Entretanto, o
conceito “hereditario” nas falas dos sujeitos dsgpésa relaciona esta palavra a ancestralidade
de natureza “racial” (Munanga 2003), a um antemisganginquo africano, a uma doenca que
“vem do negro”. Todavia, a expressdo ndo tem atagéo deidentidadecom o fato de ser
“negro” ou “negra”, de ter identificacdo com a capslitica, de assumir uma “negritude de fato

e de direito”, como é o caso do Movimento NegrosBeao (Domingues 2007).
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Para Kabengele Munanga (2003: 10) a nocao sobgca™re sociedade brasileira, parte
de um estigma corporal que representa uma “categodial biologizante”, afirmando que o uso
generalizado do conceito de racismo “pode constitoia armadilha ideoldgica, na medida em
gue pode levar a banalizagdo dos efeitos do racignjdO dificil € aniquilar as ragas ficticias
gue rondam em nossas representacdes e imagindietisas”.

Para as pessoas com AF, a percepcao da “doenceequelo negro” € um problema
social, que esté atrelado a um passado bioldgimémqegativo e por vezes, punitivo. E a viséo
da “doenca-maldic&d®, como mostrou Laplantine (2004), onde os indivédse perguntam:
“Por queissoaconteceu comigo, o qeel fiz de errado?”. Ou ainda: “N&ao entendo por que eu
tenho AF, eu sobrancd (grifo meu). As frases sdo de interlocutoresad#os 0s sexos, que
referenciam o0 “negro” como um ancestral ou parehstante, sem grandes mencdes a si
mesmos.

A figura 11 representa a cor de pessoas com ARapimdeclaracdo, dado colhido dos
préprios acometidos durante a pesquisa de camp6:d8s informantes disse ser moreno; 15%,

branco; 13% se autodeclarou negro, e 7% considsegonetos.

4 Amostra de Populagdo HB*SS - Fundagao Hemopa
Cor Autodeclarada (2011)
B Preta
7%
E Amarela
3%

B Negra
13%

\_ J

Figura 11. Cor Autodeclarada de amostra EapohalHB*SSdo Para.
Fonte: Pesquisa de Campo mal&gao Hemopa, Abril a Novembro de 2011.

Em recente levantamento sobre a Saude da PopW&gaa, Isabel Cruz (2010) revelou
gue existem iniquidades de assisténcia e discrgimale acesso aos servicos do SUS que
devem ser levadas em consideracdo, para que anpaeswule equidade entre as pessoas,

conforme apresentada pelo Estatuto da IgualdadalRad.ei 12.288/2010 (Brasil 2010), possa
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se tornar realidade. Sobre esse tema, Cruz (20d€)ted a respeito da queda do preconceito no

Brasil® em espacos institucionais:

A saude (3%) € um dos fatores que apresentou asresetaxas de percepcao da
discriminacao pelo (a) usuério (a). O fato € quea &xa pode ndo ser tdo baixa
como a primeira vista: s6 pode se sentir discridonga) quem teve a
oportunidade de frequentar o0 espaco, o que signifiee, computada exclusdo
absoluta as taxas de discriminagdo certamente sdo majoess encontradas,
pois muitas vezes as exclusbes sdo “auto-impostas’seja, a pessoa evita
frequentar o local por saber previamente que apgéiceserd negativa (Cruz
2010: 6).

Na pesquisa realizada na Fundacdo Hemopa seguaussemenclatura do Instituto
Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE) enag@&b aos indicadores de “cor/raca” uma vez
que estes sdo os utilizados nas politicas pubheasonais. No entanto, rotineiramente os
interlocutores ndo tem a conveniéncia de autodacéasua “cor/raca” no momento do cadastro
de consultas, pois embora isto seja uma norma adstdiio da Saude, deixou de ser rotina na
instituicdo, tornando-se uma espécidatri (Hoebel e Frost 1976; Leach 1983) no local, ogue
um complicador das informacdes geradas no Hemacpataense.

O quesito cdf" (Adornoet al 2004)é categoria de grande importancia na avaliacdo das
estatisticas em saude, que visa representar sidizee étnico-racial do Brasil. Como consenso
ideoldgico, permite abrir espacos de debate comteag¢éo de abordar aspectos que sao latentes
em todo o territério nacional: o preconceito, oig@® e a intolerancia com o diferente. No
entanto, como demonstrado, para diversos segmdat8&tor Saude ainda ndo esta evidente a
importancia da coleta adequada dessa informacacopalanejamento de politicas publicas.

Estetabu o qual os interlocutores do Hemocentro estaotssjé vivenciado de maneira
imperceptivel: a falta de oportunidade para relateautodeclarar a sua cor durante o registro de
atendimento clinico. A “perda de tradicdo” da petgusobre cor no referido estabelecimento
esta relacionada ao intuito de “evitar constrangio® entre 0s pacientes” ou ainda porque 0s
individuos ndo costumam responder a indagacaofagale “nem eles mesmos saberem a sua
cor” (palavras colhidas informalmente nos setodsinistrativos da instituicao).

A prevaléncia do fendtipo/cor no cadastro oficiad #undacdo Hemopa é de,
respectivamente: 390 pardos (92%), 27 brancos (0%pretos (1%), 01 indigena (0%) e 01
sem informacédo (0%), conforme a figura 12. Notadd@mea cor da pele referenciada no censo
do Hemocentro até o ano de 2011 ndo é de autodedtardevido a sensacdo de

constrangimento que a pergunta incita mediantaba do racismo instalado nos servigos de

89



90

saude publica em todo o pais (Maio e Monteiro 2@Mges et al. 2005; Calvo-Gonzalez 2010;
Cruz 2010), um siléncio tachty (Coelho 2007) que urge ser dirimido, circunstamgia nao é

diferente na Amazonia.

4 N
Fenotipo/Cor da pele de pessoas coHB*SSno Para
Prontuério Médico - Fundag¢&do Hemopa (2011)
n=423
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Pardos Brancos Pretos Indigena . Sem =
informacédo
H Sériel 390 27 4 1 1
- | %

Figura 12. Cor da pele de pessoas com diagndsBé&Sno Para segundo informado pelo
Arquivo de Prontuario Médico da Fundacdo Hemopa.

Fonte: Pesquisa de campo na Férddemopa, Arquivo Médico, até Dezembro de 2011.

E apropriado ressaltar que os dados oficiais sotrela pele utilizados pela Fundag&o
Hemopa sao diferentes das informacdes sobre aacpel@ “por autodeclaracdo” da amostra
realizada neste estudo.

Durante a pesquisa de campo, entrevistou-se 40gmessm AF, que equivale a 10% do
total registrado de individuos com a sindrome asiho de 2010, com questionario onde se
perguntava: “Qual é a sua cor?”. As respostas dixaies, sendo apresentadas as alternativas:
“branco”, “pardo”, “negro”, “preto”, “amarelo” e ‘lros”, sendo este udltimo usado
preferencialmente para os casos de dugitnto a sua propria cor.

O resultado do levantamento de “cor autodeclarddiatistinto da cor registrada no
“prontuario médico” da Fundacdo Hemopa, considei@gd como de cor presumida (Figura
13). A classificacado de cor da pele € importanta gstudos que se interessam pela Saude da
Populacdo Negra e Indigena que hoje despontam domotpais, como forma de considerar as
guestdes da area da saude no panorama das pdadkgriétnico-raciais (Laguardia 2002; &ty
al. 2007).

90



91

4 Cor da pele de pessoas com AF no Para )
Nidmeros absolutosn =40 (Ano: 2010)
Série 1 = Cor do Prontuario Médico Série 2 = CofAutodeclarada
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Figura 13. Cor da pele de pessoas com Anemia Batwif no Para: cor indicada no prontuéario
meédico (Série 1) e cor autodeclarada em amostpapidacadiB*SS(Série 2)n = 40.

Fonte: Pesquisa de campo na Fundacédo Hemopa,aAkdl/embro de 2011.

A figura 13 mostra informagao sobre cores queds@oentes do modelo do IBGE, como
a cor “morena”, por exemplo, que representa 35%resgostas autodeclaradas. A Fundacéao
Hemopa trabalha com as informacfes “branca”, “prefaarda” e “indigena”, distinta da
classificacdo do IBGE, que usa no censo brasilagoseguintes categorizacdes: “branco”,
“preto”, “pardo”, “negro”, “amarelo” e “outras”. Eretanto, no cadastro do Hemocentro, as
nuances “morena” e “negra” devem ter sido sumandenecadastradas ou incluidas na
classificacdo para “pardos”, jA que ambas ndo aonstomo cor padrdo no registro do
HEMOPA.

Os dados em questdo demonstram a comparagdo e@be Registrada no Prontuéario
Médico (Série 1) e a Cor Autodeclarada (Série B)idterlocutores da pesquisa. No ultimo caso,
relatadas durante as entrevistas. Os numeros elademma diferenca geral significativa entre
ambas as declaracdes, tanto de registro (Sérmni) de relato (Série 2), tendo sido incluidas as
nuances de cor da pele “morena”, “negra” e “amgrglae na amostra de 40 usuarios nao foram
encontradas ou citadas nos prontuarios médicos.

A classificacéo de “pardos” no prontuario médigmresenta 70% da amostra, no entanto,
em relacdo a mesma cor autodeclarada, o percaaguadale a apenas 27%, considerando que
“pardo” segue o padrao do IBGE e que existe em aroboelatos. Para “brancos” os dados séao

coincidentes, com representacdo de 15%. Os “pregirontuario médico somam 3% e para
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autodeclarados, 7%. A cor “ndo informada” chega3&b Ina amostra e traduz somente 0s
prontuarios médicos que nao referenciam o dado’ “eor seu contetudo. A cor “amarela”
equivale a 3% da amostra autodeclarada. Os quegaa“morenos” (cor que ndo é padrdo no
IBGE) somam 35%, ressignificacdo que talvez tenharporado diversas formas idientidade
gue o povo brasileiro tem atravessado ao longedgsocesso histérico (Munanga 2004).

A categoria autodeclarada de cor/raca no cadassdnderlocutores esta relacionada a
importancia estrutural de realizacdo de politicéblipas para populacdes historicamente
vulnerabilizadas, como é o caso de pessoas consiédiias do SUS (Silvet al. 1993; Macedo
2006).

O cadastro oficial sobre a cor dos usuarios questaonos prontuarios médicos do
Hemocentro paraense € realizado mediante atitwedeimida, ou seja, no momento de um novo
registro (notificacdo) conjectura-se que a pessumdarhria ser de cor “parda”, por exemplo, e
assim, o censo é efetivado. Ndo é sabido em qtentesa indagacao sobre cor deixou de ser
utilizada, porque segundo relato administrativormfal “antigamente eu perguntava”.

A autodeclaracdo da cor/raca € um instrumento @e deveria ser descuidado em
instituicbes de saude por ser um direito adquieihorazdo de politicas publicas diferenciadas a
diversos grupos que se classificam também de naadisiinta. Ou seja, a identidade de cor/raca
para esses agrupamentos resulta em recursos piperbas) na area da saude, considerando-se
0 contexto historico, cultural, econdmico e humadns sujeitos, especialmente em se tratando
do reconhecimento da diferenca étnico-racial enmgualemento ideoldgico da sociedade.

Embora Penat al. (2000) afirmem que “ndo existem racas”, eles mulicpesquisas
sobre novos farmacos que sado essenciais para @ gaaddo sdo decodificadas as frequéncias
génicas da populacdo estudada (ancestralidadepocdanmedicina especializada que em tese
poderia melhorar a prescricdo de medicamentosyithdilment&’. Para Guimardes (2011
website):

Estudos farmacoldgicos deveriam incluir informacéelsre a ancestralidade dos
participantes. E, nos casos em que um medicamentioha melhor para certos
grupos étnicos em relacdo a outros, seria necesdader o perfil de
ancestralidade do paciente antes de se tracar atamento (Guimardes 2011
website).

A nocao detabu é pensada coméato por ndo se indagar a cor das pessoas ho
Hemocentro justamente para que o debate ndo sgjiasio, porque no Brasil ndo é costume de
nossa sociedade elaborar inquiricbes complexo-podé&mpois perguntar sobre cor assemelha-

se a falar sobre raca num pais mestico e sem me&itas) como declara a democracia racial
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engquanto mito (Guimaraes 2003). Conforme o vertbetdoebel e Frost (1976) tabué a regra
que mantém o espirito de receio ou temeridade ¢sga® a determinada conduta humana,

essencialmente por que:

[...] consiste huma série de regras negativas, camka das quais afirma uma
forma de comportamento que levara um poder sohnextad contragolpear e

prejudicar aquele que o utiliza. Na realidade, péggjmos atos que séo tabus
sdo, em si mesmo perigosos, fisica ou socialmetdebel e Frost: 370-371).

Para Edmund R. Leach (1983), para que se possareenger a génese das relacdes
estruturais que configuram as diversas coletividalemanas, é imprescindivel analisar os
elementos que auxiliam na manutencdo da ordeml| gogige traduzem a ideologia de uma dada
sociedade, esta estando pautada em uma realidaa@lcu

O autor informa ainda que a cultura € a roupagero espaco de uma situacao social
segura e logica e, para tanto, comporta mitoss, riistemas politicos, instabilidade no centro do
poder, simbolos, relagbes sociais, linguagem ppmdnflitos internos, que representam a
possibilidade de estabelecer mudancas e, tambérmatidade. Esta dltima, dentro de um
contexto cultural, € vista como o0 eixo ou 0 amlgerd qual as acdes humanas sdo posicionadas
entre extremos ou sistemas andémalos, como, por@eem sagrado e o profano, o puro e o
impuro, o humano e o ndo humano, dentre outrostalpdes impostas socialmente, entendidas
comotabu De acordo com Leach (1983: 180), “tudo o québé tasagrado, valioso, importante,
poderoso, perigoso, intocavel, imundo, infando”.

Sobre otabu Leach (1983) afirma que a categoria € um proceskoral que pode ser
entendido como:

Simultaneamente comportamental e linguistico; secfssicoldgico [...]. Palavra
para se referir a proibicdes que séo explicitagséestadas por sentimentos de
pecado e sancdes sobrenaturais a um nivel cores¢iaratch 1983: 172).

Pode-se afirmar quetaburelacionado a&orpo que acompanha a vida de pessoas com
AF é uma construcdo elaborada socialmente, coittiem “limitac6es” que além de biologicas
ou fisioldgicas, também é moldada por aspectosiigtigos e de comportamento cultural que
conformam os modos de agir e de ser dos indivigaseguisados, inclusive, quando relacionada
a situacdes como, por exemplo, a (im)possibilidddegerar filhos ou de explanar sobre o
proprio tom de pele.

No artigo“Da diferenca perigosa ao perigo da igualdadeexéis em torno do paradoxo
moderno”, Ruth Gauer (2005) analisa questdes fuadtais sobre a ordem e a desordem das
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coisas, com algumas abordagens extraidas da @ssioad de Mary Douglas (1976), “Pureza e
perigo: ensaio sobre a nogéo de poluicdo e tabdé elomi Bhabha (2001), em “O local da
cultura”.

Em seu estudo, Gauer (2005) discute as dificuldalbss embates culturais face ao
modelo de igualdade imposto desde o lluminismo. odgeneizagcdo dos padrdes sociais
estabelecidos é enfatizada como o ndo reconheandnt‘diferente”, a condicdo de ser é
representada por individuos sistematicamente sagpsge estigmatizados por constituirem-se
detentores de uma diferenca cultural que é intaseotivo pelo qual sdo expurgados de
grupos dominantes de modo etnocéntrico. Gauer §2p06Siciona-se em favor dos “entre-
lugares” — que um dia Geertz (1978) considerou amigu“fusdo de horizontes” em relacdo a

reciprocidade do comportamento cultural humano.

A questdo [da homogeneizagdo do Outro] ndo envalvgistaposicdo da

diferenca, ao lado do consenso cultural, ndo da tpenas de incluséo e
reconhecimento das “minorias”, nesse caso, o0 idesencializador (ou

identitario) seria reforgado. Concordo, neste denttom Bhabha (2001, p. 20-
46)"" sobre a possibilidade de afirmar o deslocamentoigr onde as relacdes
sociais se concretizam. O autor refere que os éduagares”, as fimbrias, os

intersticios, enfim, correspondem ao locus no @salexercitam as relacbes
sociais. As diferencas culturais sdo exercitadagerrando novos espacos e
temporalidades (Gauer 2005: 403-404).

Em relacdo adabu, Mary Douglas (1976) organizou um estudo em camagho do
comportamento humano no que diz respeito a modeldganatureza, especialmente em se
tratando da criacdo de técnicas, artes, pensamignbdlico, rituais, poluigdo e tabu, categorias
gue organizam a base das estruturas sécio-polé@mnasociedade.

Para a autora, a ideia de poluicdo estad associaugd@ detabu Segundo Douglas
(1976), o tabu é considerado elemento estruturdaterdem social, que é ambivalente por
simultaneamente ser sagrado e profano, puro e anperigoso e confortante, limpo e sujo,
magia e milagre e que, ao mesmo tempo, contribid gae a sociedade tenha lugar, ordem,
valor, sentido e principalmente, simbologias quengiem aos humanos respeitar regras sociais

gque nem sempre sdo compreendidas enquanto attuestta da vida social:

Como os bosquimanos, evitamos as impurezas e igastifs este

comportamento invocando determinados perigos. ©gudimanos acreditam que
se um homem se sentar do lado feminino, a suadeaidé diminuird. NOs

tememos 0s microrganismos patogéenicos: muitas yvesepretextos higiénicos
gue damos para justificar o nosso medo da impusgiza meras fantasias.
Portanto, ndo é verdade que o0 nosso comportameritmde em conhecimentos
cientificos e o deles num sistema simbdlico: o a@ssnportamento também tem
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uma significacéo simbdlica. A verdadeira difereagre nos e os bosquimanos é
gue nao transferimos de um contexto para o outmesma série de simbolos
cada vez mais poderosa: a nossa experiéncia édragria. Por intermédio dos
Nossos ritos, criamos muitos pequenos mundos sahumelaco entre si. Pelos
seus ritos, eles criam um s6 universo coerentdamo simbdlico (Douglas 1976:

54-55).

Ainda nas palavras de Douglas (1976: 116-129),nmmasacomo o evitamento social a
respeito de determinados assuntos ou acdes humsswase uma norma que ordena a sociedade
e que, portanto, segue alguns padrdes — ainda mb&g@os — que movimentam as nogdes

propriamente ditas dos grupos:

Cada cultura tem de possuir as suas proprias nagéanpureza que opde as
nocdes de estrutura positiva, aquela que se tegitarar. Seria absurdo falar de
uma mistura confusa entre o sagrado e o impuro,émasdade que a religido
sacraliza muitas vezes coisas impuras que havidersjeitadas com averséo.

s

Portanto, ha que indagar por que motivo a impuregee € normalmente
destrutiva, se pode tornar criadora (Douglas 1976).

Ao adotar a no¢ao dabude Douglas (1976) para discutir o evitamento coiRi® “cor”
enquanto elemento proibitivo na instituicdo pubkcde se admitir um reordenamento daquilo
gue vem a ser politicamente correto e a atitudeddeperguntar sobre a “cor” vista como um
interdito estd também relacionada ao fato sociataraonhecido em todo o territorio brasileiro
como “o preconceito de nao ter preconceito”, elab@o forjada por Bastide e Fernandes (1955)

no texto “Relacdes raciais entre negros e brantoSa& Paulo”, no qual afirmam:

NOs brasileiros, dizia-nos um branco, temos pregitmde ndo ter preconceito. E
esse simples fato basta para mostrar a que pottaeaigado no 0SSO Meio
social. Muitas respostas negativas se explicanepse preconceito de auséncia
de preconceito, por esta fidelidade do Brasil aoideal de democracia racial
(Bastide e Fernandes 1955: 123).

E de suma importancia enfatizar que o preconceitdisado enquanttabu nio é do
servidor publico, do profissional de saude, dosgasiide escola, do chefe de trabalho, da
familia, da vizinhanca ou da instituicdo publicasnsim, de toda a sociedade. O posicionamento
sociorracial apreendido como categoria politica béam esta tangencialmente atrelado as
pessoas com AF, onde perguntar a cor dos sujeitasliimbrado como coisa velada, quase
proibida enquanttabitusdisposto em nossa sociedade. Essa atitude pssgisumariamente

erradicada nos servicos de saude em nosso paiértaem outras esferas publicas e privadas.
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A legitimidade de indagar sobre a cor dos usu&msSUS é abertamente tolhida nos
espacos de saude publica por constrangimentogibistéque urgem ser desmistificados em
nossa sociedade que, é sim, preconceituosa, engaesamente, ndo admite sé-lo. Falar sobre a
questdo da cor no Brasil € um comportamento pressrho algo invisivel, que nao esta na
“ordem do dia” do embate politico-administrativo Bstado: e realmente ndo esta exatamente
porquetabussobre cor e raca constituem a sinuosidade dodaittemocracia racial.

Outras doencas crbnicas, como a diabete e hipadenterial sistémica, no contexto de
populacdes quilombolas na Amazobnia, que visam vhsarsaude da populacdo negra em nosso
pais, atualmente estdo em processo de pesquisalicas e que sdo fundamentais para que
novas hipoteses sobre Determinantes Sociais emeSajdm problematizadas (Borges 2010;
Cavalcante 2011). E interessante avancar no delaage enfim, alcancar uma transparéncia
necessaria no cenario sociopolitico das questd®astedas sobre cor, preconceito e exclusao

social em nosso pais, para que nadabsis— culturais ou ideoldgicos — ndo sejam reportados.
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7. Consideragdes Finais.

O fendmeno humano relacionado ao agravo da Aneabi@drme enquanto urfato esta
diretamente atrelado a processos de vulnerabilidadél dos individuos acometidos pela
cronicidade da enfermidade, por condicOes estrigtinatoricas a grupos excluidos, como é o
caso da populacédo negra e pauperizada em nossdapariss que contribuem com o surgimento
de Determinantes Sociais em Saude (DSS) dos syjpiculiarmente, em Belém e no Para.

A doenga, em consonancia com sua caracterizac&ardeer biocultural, foi discutida
nesta pesquisa como elemento preponderante deeab#@antropoldgica, historica e contextual
de pessoas que trazem em sua experiéncia de viaanoh@stia que € compreendida cosem
cura pela maioria dos interlocutores, apesar de inglicientificos apontarem para algumas
terapias promissoras, como é o caso do Transptintéedula Ossea (TMO) para doadores
compativeis — dentro e fora da familia; e outroprecedimento clinico j& em curso, que tem
contribuido para a sobrevida e melhoria da quadidal® vida de alguns individuos
transplantados, ainda que em fase inicial de exyerios cientificos (Pieroet al. 2007).

A prevaléncia de AF na cidade de Belém é consiééravantendo a porcentagem da
média nacional em torno de 1% de casos confirmpdstoda a RMB (204 casos), e com 423
individuos homozigotos em todo o Para; entretadhion campo que ainda carece de ajustes na
Atencado Basica de Saude, como, por exemplo, a gémara de notificacbes que reproduzem o0s
nameros de prevalénckdB*SSem diversas localidades paraenses, com a finalidagproduzir
um n mais auténtico da realidade regional, especiakneatque diz respeito a ampliagdo da
cobertura em saude para o interior do Estado.

Iniciativas como a compreensdo do universo humamikldividuos em consonancia
com a reordenacgdo do aparelho do Estado no queeslieito a estruturagdo social, politica,
hematolégica e, dir-se-ia, antropoldgica das pessmen AF, necessitam de uma rede de
cooperacao que consiga dar conta dos processasidie 8 doenca dos sujeitos da pesquisa, para
que o capital social dos interlocutores efetivamesd fortaleca e possibilite que os mesmos
consigam minimizar percalgos que possam eventudnsengir.

A abrangéncia do cotidiano biossocial de pessoassindromes falcémicas certamente
contribui para que as diferencas regionais ditaoela Lei 8080/90 (Brasil 1990) sejam
respeitadas, ouvidas, registradas e operacionabzemn a intencdo de tornar essa distingcdo um
instrumento de equidade no servigco publico de saad®egido Norte e no restante do pais,
principalmente no que tange as peculiaridadesdamatire areas urbanas e rurais, metropoles e

vilarejos, estradas e rios que compdem a paisagendmica.
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A universalizacdo do SUS (Brasil 1990) propde quias as pessoas tenham os servi¢os
de salde garantidos no Brasil, entretanto, o apguaidico s6 pode ser instrumentalizado
mediante o reconhecimento contextual, sistematicorstante das diversas coletividades do
pais, e em particular, reconhecer os aspectos lhiceis da populacdo da regido amazonica,
para que 0s grupos acometidos por doencas cromeamnescentes de quilombos, povos
indigenas e outros agrupamentos que compdem a sioggdaridade, consigam obter respaldo
politico, social, econémico, educacional e inforGeszem saude capazes de organizar a vida dos
sujeitos em questdo de maneira mais harmoniosa.

A Lei 10.678/2003 (Brasil 2003), que instituiu aliRca de Promocédo da Igualdade
Racial, e a Lei 12.288/2010 (Brasil 2010b), queowrio Estatuto da Igualdade Racial
estabelecem diretrizes para a Saude da Populagiia,Néém de outros requisitos basicos para
a promocao da saude, qualidade de vida e equidai® as pessoas que se autoclassificam
enguanto “negras” ou mesmo aquelas pessoas qummgdem quadros politicos identitarios, e
€ urgente que programas e acdes em saude posgamesfiorcos com as pesquisas ja iniciadas
em todo o territorio brasileiro para que novos stiveentos publicos se concretizem.

O cotidiano dos interlocutores classifica a AF cdmsioricamente ancestral, deletéria e
que causa fragilidade no corpo, tornando os sgjatscetiveis em seu contexto biossocial,
exacerbando a comparacédo entre o agravo que “vemegto” — quer dizer, a doenga enquanto
fato — e 0os motivos que levaram ao agravo, istooéizamento genético de “pessoas de cor”.

A abordagem evolutiva da AF com provavel origemtiregional também é discussao
pertinente neste trabalho, como forma de impulsioaaaveriguacdo de processos de
miscigenacdo entre populacdes que constantemersstazelecem em contextos de mudanca,
gue englobam aspectos de natureza genético-emlaticestralidade e descendéncia e também
por estar associada ao universo étnico-racial @uralldos individuos que compdem os
agrupamentos humanos em todo o mundo.

Na Amazobnia, os aspectos historicos foram pontuadfiem de compreender como a
dispersdo do genklB*S provavelmente chegou até a populacdo paraense,pcesamivel
origem africana. O contingente que se estabeleadRrovincia desde meados do século XVII
(Salles 2005, 2004), sinteticamente representassanatual diversidade étnica, simbolicamente
evidenciada em amostra de individuos da cidadeettnBe de outras localidades do Para, com
algumas informacdes importantes sobre os individHBSSS com a pretensdo de sugerir que
politicas publicas mais efetivas e eficazes sejancretamente operacionalizadas em toda a

hemorrede da Regido Norte.
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A experiéncia de conviver com a AF em variado®ets das sociabilidades em grupo é
uma relacdo que deve ser rodeadaseesibilidades- clinicas, familiares, estruturantes, de
acolhimento de saude e emocional — e, substanaigdmaor englobar em seu interior fatores de
natureza humana, deve ser pensada cotidianamente aam processo biocultural,
especialmente por envolver acontecimentos que féogados em sociedade, como eventos de
miscigenacdo e fluxo génico entre populacbes golailocais, constituicdo de prole e
descendéncidyabitus suscetibilidade socioeconémica de cunho histptatau, preconceitos de
cor e de género, discriminacdo étnico-racial e lese, influéncia ideoldgica e aparato
estrutural, constituindo, desse modo, as nuancesagyoessoas com 0 agravo diuturnamente
vivenciam enquanto sujeitos que possuem gostosijresnios, historias de vida, limitagdes,
percepcdes e esperancas, como qualquer outro sembuque tem direitos, deveres, desejos,
anseios, projetos, presente e futuro.

Os interlocutores da pesquisaDatro, sdo pessoas que demonstram como é complexo e
dificil fazer parte de um sistema publico de sagde ainda é instavel, em um Estado que
enfrenta problemas de longa duracdo, aparentenmaigsolUveis, mas que, a cada pratica de
amadurecimento de insercédo social e com a perspidécmovimentos politicos em constante
mobilidade, os sujeitos reencontram o estimuloedsignificar necessidades, vontades, espacos
de construcdo de equidades e atitudes de soliddeedue devem ser sistematicamente
instigadas, com o intuito final de serem incluidosialmente, de fato.

Objetivou-se dar conta de alguns aspectos de umpaaa area da saude que € bastante
diverso, isto é, a Doenca Falciforme, onde se a@bardespeito do comportamento de pessoas
com um agravo genético de alta complexidade, qumergrmentam em seuCorpo uma
enfermidade que € percebida cotidianamente comdifti@ tratamento, de duvida sobre a
geracdo de descendentes e, especialmente, azfggdi fisica, emocional e estrutural de um
organismo que insistentemente convive com doras, @aiso de medicamentos alopaticos e
naturais, incertezas quanto a cura, informacdesndestradas e racializantes sobre a propria
doenca, ou ainda, pelo fato de sentir o incbmodeivilr com uma sindrome que é aperiodica,
inconstante.

A convivéncia instavel com familiares, a sensagédirditacdo em situacdes de busca de
oportunidade no mercado de trabalho, o afastansatial em relacdo a outros grupos de fora
do nucleo familiar e o estigma vivenciado pelogiso$ também colaboram para o entendimento

das pessoas com AF em nossa sociedade.
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O agravamento fisico do adoecimento, a diferentia-sguando h4 — na aparéncia de
tonalidade da pele ou conjuntiva, a estatura meadias individuos ou as constantes internagdes
devidas a inuUmeros fatores ja relatados séo sofesepara que as pessoas com AF sejam
vitimizadas com acintes de péssimo gobtdling entre as criangas, assedio moral no trabalho,
alcunhas de toda sorte que reproduzem a violénzigprdconceito ou a penalizacdo dos
interlocutores como “coitadinhos”, estigmatizandlz @u ela como “doente”, com um
sentimento caridoso de pesar, o que reforca a desem desconhecimento por parte da
sociedade do que vem a ser AF e, principalmeni ogacolhimento humanizado nos servicos
de salude de maneira geral ndo é como “ganhar na-se&@”, mas € uma responsabilidade do
Estado, que deve alocar recursos aos grupos sugseatidedicar-se a compreensao do contexto
regional do agravo, o que indica o imperativo degafecer politicas especificas, de cunho
multidisciplinar, com a sensibilizacdo do Govermogpfornecer atencéo diferenciada as pessoas
com AF no Para, garantindo a equidade na utilizgdistema Unico de Sade.

A andlise de cunho bioantropolégico da AF enqudrttomeno biocultural buscou
envolver os aspectos evolutivos, genéticos, deapgpeia e epidemioldgicos da sindrome, as
situacOes de vulnerabilidade e representacédo stetdidee daDoencaem narrativas que, de
modo gentil, foram cedidas pelos interlocutorescemversas com finalidadgue expressaram
este estranhamento, como também, conjecturou sggera humanizacdo dos servigos de saude
publica caminhe lado-a-lado com as aspiracdes siadrios do SUS, com decisdes que devem
partir de toda a sociedade para reconhecer oscobs&jue ainda permeiam a saude paraense —
e brasileira — em sua totalidade.

No intuito de compreender a&struturas estruturanteque permeiam o cotidiano dos
interlocutores, descreveram-se as condi¢cdes deadfandliar, os estigmas, os medos, as
circunstancias e as complicacdes de saude dogosugn momentos pontuais. Abordou-se
ainda o juizo de averiguar experiéncia-proximague se constitui com as vicissitudes dos
individuos em seu dia-a-dia, que organizam a vid&aceno da manutencdo do seu tratamento ou
do isolamento social em que as pessoas se veersagngor acdes externas a doenca — como
marcas e esteredtipos — e também, reportaram-setramsformacdes biossociais e
microevolutivas que devem ser levadas em considerdgrante a pesquisa cientifica, com a
finalidade de expor os mecanismos que colaboracalongo do tempo com a situacao de saude
de grupos acometidos por doencgas cronicas.

O estilo de vida das pessoas com o agravo tambdiressificado, no qual instituem o

uso de medicamentos continuos — alopaticéslke—, a sua variabilidade clinica — amena ou
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severa —, 0s cuidados na familia ou a desestré@mrégmiliar por conta do adoecimento, o
Transplante de Medula Ossea como possibilidadeude -€ ainda que remota —, as inimeras
transfusdes de sangue durante os estagios da daethgia— que nem sempre € respeitada — e as
informacdes ainda restritas sobre AF aos propndsriduos diagnosticados com a sindrome,
foram alguns dados levantados com o intuito deegrguessupostos sobre como é viver com
AF.

O Estado do Para, possuidor de caracteristicasonagi importantes para o
guestionamento sobre o fendbmeno da AF — como osrdelms deslocamentos por estradas e
rios de pessoas provenientes de outras localidadepital em busca de atendimento de saude
hematoldgica, as dificuldades financeiras das familque convivem em situacbes de
liminaridade com a enfermidade de seu parententvaves politico-administrativos do sistema
de saude regionalizado, que funciona com lentiddmeeacdo de auxilios como o Beneficio ou o
TFD, etc. —, sdo particularidades que se esperailedo conhecimento humasai génerisde
individuos que vivem a experiéncia da doenca.

A AF € uma sindrome imprevisivel, com sintomas gpenas as pessoas que convivem
com ela conseguiriam descrever, por experimentappetivas de equilibrio e desequilibrio — o
reboté" — em questdo de algumas horas, como a febre efexgdes que constantemente
acompanham os individuos e que, exatamente pqrsdecsujeitos com peculiaridades para um
grande enredamento, como: espacos de solidariedadeeducéo de danos, de atendimento
humanizado, de capacitacdo técnica, de supressdaredenceitos e de sensibilizacdo de
profissionais de saude em relacéo as suas vivémngiasao atitudes imprescindiveis para que 0s
interlocutores tenham a caucdo de uma terapiaajaesfetivamente holistica, onde os mesmos
consigam dirimir riscos em situacdes de saude pgdoe

A atencao integral, a qualidade de vida, a esanteotidiano, as relacbes de género, de
sexualidade e reprodutivas, o controle social, stelgralizacdo do atendimento e os contextos
bioculturais dos interlocutores séo requisitos mas que a Academia, o Estado e a Sociedade
precisam estimular em simpdsios, congressos e aelméntificos em todos os lugares,
contribuindo com a busca da harmonia nos servigosatide em carater nacional, regional e
local, a fim de, fundamentalmente, compelir comraclamadaHumanizacdodo SUS, das
equipes de profissionais de saude, da classe caoktido compromisso ético como pratica
cientifica, humana e coletiva, com reflexdes quasigam pensar 0S grupos sociais com

respeito, dignidade e, sobretuthymanidadeno sentido estrito do termo.
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Notas

" A expressdo de uso antropolégico “biocultural” ralao aspectos bioldgicos, evolutivos, culturais, iasc
ecolégicos e ambientais das relacdes de saldenealqae compdem a vida da sociedade humana, querdiga
como um fenémeno total. Para outras informacdedaektson (2000) e Silva (2009).

" De acordo com Roger Lewin (1999: 37), o fluxo génfcruzamento genético) de diversos povos, atrdaés
migracao de individuos entre populagdes e o inieaenento, reduzira as diferengas a medida queetssalas
populagBes separadas se misturarem, até o momentue as espécies de populagbes geograficas afgmsen
perfis genéticos préprios (politipicas).

" O tabu forjado como untaconselhamento’por instituicées de salde publica pelo Brasil emtido de coibir ou
literalmente proibir (evitar) a concepcéo de filpw parte de mées e pais com o traco falciforme @nemia
falciforme foi debatido no VI Simpdsio Brasileire@ doenca Falciforme, em Outubro de 2011 (Fortatzp/
quando mulheres comB*S declararam publicamentedesejoe odireito de gerar filhos, 0 que causou um impacto
politico durante o congresso.

Y Para Kabengele Munanga (2004: 51) em nosso paédimicdo de afrodescendente “é problematica, mggrqu
quando se colocam em foco politicas de a¢bes dfirasa— cotas, por exemplo —, 0 conceito de negmnoatse
complexo. Entra em jogo também o conceito de afosledente, forjado pelos proprios negros na buaca d
unidade com os mesticos. Com os estudos da genpticaneio da biologia molecular, mostrando quetosui
brasileiros aparentemente brancos trazem marcadgeesticos africanos, cada um pode se dizer um
afrodescendente. Trata-se de uma decisao politica”.

¥ Qualidade daquilo que é sociavel, relacbes humdessnvolvidas por individuos ou grupos que daticsee
consciéncia da vida social, finalidade que delimitenundo a propenséo de viver em sociedade, esmiddéae
(Simmel 2006: 59-82).

' Segundo Lewin (1999: 29): “Em s€@rigem das Espécigpublicado em novembro de 1859, Darwin explicou a
proposta do livro como segue: “Eu tenho dois objstiem vista; primeiramente, mostrar que as espééie foram
criadas separadamente, e depois que a selecéalrfatur principal agente de transformacgdo”. A g&te natural,
acreditava Darwin, explicava como as espécies mos@ adaptadas aos seus ambientes”. Ver tambénfe€har
Darwin (2004).

"' Para Naoum e Bonini-Domingos (2007: 226), “Hembulopatias é o nome dado aos grupos de doencas
autossbmicas recessivas que compreendem as tal@ssetioenca falciforme, hemoglobinas instaveis e
hemoglobinas variantes com alterac6es funcionais”.

il Em recente seminario na Universidade Federal dé Babre “Pesquisa em salde e violéncia”, a Piofa
Maria Cecilia de S. Minayo utilizou o termo “consarcom finalidade” para identificar o processo meracéo
entre o sujeito da pesquisa (o0 pesquisador) e ;gEilocutor (o entrevistado), enfatizando queapaproducéo de
uma pesquisa em perspectiva, € necessario quedssmas se encontrem em uma “conversa com finafidade
seria a intensa interacdo entre ambos que deveuziroa critica lado-a-lado e, portanto, investigginides,
percepcdes, valores, crencas, atitudes, praticalmgdes sociais dentro de um panorama que €, ptEsno, um
exercicio dialético e contextual (UFPA, Setembr@dgl).

™ Por meio de carta-requerimento emitida pelo Prograle P6s Graduagdo em Antropologia — PPGA, da
Universidade Federal do Para — UFPA, com solicitads Prof.2 Dr.2 Francisca Alves-Cardoso, comoiséqude
avaliagdo da disciplina “Fundamentos da Antropa@dgjplogica”, que norteou a pesquisa a respeitoetassidade

de realizar um levantamento sobre AF na Fundac#woda como estudo preliminar.

* O conceito, que é bastante conhecido na literatntapoldgica, foi cunhado por Roberto Cardostieeira
(2000a, 2000b, 1996) que usou a expresfiLdo interétnica” para designar o contato entre grupos tribais e
segmentos da sociedade brasileira, traduzida pelasfes de producdo econdmica impostas pelastéfahe
expansdao” no Brasil (extrativa, agricola, pastpsifigularizadas por fatores historicos e estrigura
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X Por uma questdo deparo histérico a palavra “escravo” sera sistematicamente subditpor “escravizado”,
pelo fato do povo africano ter sido compulsoriaredrazido a América naondicdo de escravg’sendo, portanto,
escravizad@ destituido de sua dignidade humana. Sobre otasger Zélia Amador De Deus (2011, 2010).

X' “€ uma palavra das linguas congo-angolanasNla]Brasil, quilombo foi a denominacdo dada ao riefiage os

escravizados fugidos organizavam nas matas. Asiatinais antigas desses reflgios referem-se dorihgd de

Palmares [...], mas a historia registra a existédel quilombos desde 1630 até a aboli¢do: na dhislarajo, na
regido do rio Trombetas na Amazonia, no Mato GrosaoBahia, em Sergipe, Alagoas, Pernambuco” (Benja
2006: 122).

X' Acessibilidade é a possibilidade real de ter mditeento de salde garantido na pratica, que resufte
prevencédo e bem-estar de maneira satisfatériaodutioa aos individuos que utilizam o SUS. Outra@eimacdes
nos siteshttp://acessocidadaosus.blogspot.cerhnitp://www.creams.org.br/Default.aspx?tabid=4A6esso em 10
Jan.2012. Ou ainda no Decreto 5.269/2004 que drditee acessibilidade aos servigos de salde a tadudaddos
e ndo apenas permitir que pessoas com deficiéogiazobilidade reduzida participem de atividadesigakiam o

uso de produtos, servicos e informacdo, mas aséole extensdo do uso destes a todas as parcedastps em
uma determinada populacéo (Brasil 2004).

v Naoumet al (1997: 42-43) informam que o Traco Falciformee aracteriza pessoas em geral sem sintomas,
geneticamente possui a condigdo heterozigota esissteve “a heranca da globiapor parte de um dos pais,
juntamente com o gene da globpfaproveniente do outro. Nessa condic&o, a conceitrdg Hb A é sempre mais
elevada do que a Hb S”. Os autores concluem relatque, apesar dos individudB*AS serem assintomaticos, tal
alelo heterozigoto “pode estar associado a consglicBeicas graves, que incluem: hipotermia, henmtaumento

do risco as infecc8es do trato urinario e gravidaatardo da puberdade”.

* De acordo com o Decreto n. 3572 de 22 de Julhd9®9, Art. 2° “Séo considerados remanescentes das
comunidades dos quilombos, para os fins deste earenforme conceituacao antropolégica, os grigingos
constituidos por descendentes de negeusavizadogjue compartilham identidade e referéncia histécmaum”
(Para 2009: 66, grifo meu).

“ Jodo Farias Guerreiret al (1999: 166) analisaram amostras de sangue deéntiB6duos dos dois sexos, em
Pacoval (63% do sexo feminino), e 145 individuossd®o masculino, em Curiad, no qual descrevem gse “
estimativas de mistura racial indicaram que o peuzé de contribuicdo africana em Curial (74%) éomdo que
em Pacoval (44%) e que em Curial ndo foi detectaidtura com indigenas. As estimativas de ancediici
africana estao de acordo com o grau de isolametdoea mobilidade das comunidade estudadas”.

I A nocdo deraca é dissecada por geneticistas como Retnal. (2000), que afirmam categoricamente que nao
existem racas, divergente da concepcdo de “racatetnda pelo Movimento Negro Brasileiro, que adnate
conceito como construgdo politico-ideoldgica denidlade negra de carater positivado (Munanga 206R),é€,
como referéncia importante ao reconhecimento dersgro ou negra” em um pais veladamente racid®aasil.

il Maio e Monteiro (2005: 440) elaboram a seguintspgem: “Ha uma racializac&o de novo tipo em cueso
Brasil. A recente corrente racialista ndo apenaxeae a existéncia, em principio, de racas comstaarnos
sociais, mas acredita que s6 a partir do desvelantEnuma ‘ordem racial' assimétrica, mediantecializacao
das relagbes sociais, se atinge igualdade suh&tanNo entanto, a racializagdo que estigmatizddbioa e
socialmente pessoas por “determinismos” deve sempiretada em nosso trabalho como de carater ‘imefjat

XX Sobre o tema, segue-se a concepcédo de Erving &off®75: 13): “O termo estigma serd usado eméeéia a
um atributo profundamente depreciativo, mas o gpeeéiso, na realidade, € uma linguagem de relegde® de
atributos. Um atributo que estigmatiza alguém pomlgirmar a normalidade de outrem, portanto, ele édem si
mesmo, nem honroso nem desonroso”.

A titulo de esclarecimentbaplotipo € “a combinacdo de alelos que ndo se encontraneaniibrio de
ligamentos, ou seja, existem combinacdes de ad@o%excesso” e ha uma "falta” de combinacdes de®atelos”

e frequéncia génic& “a composicao genética de uma populacao calbolas frequéncias de genes e de gendétipos
que a compdem”. Os conceitos foram obtidos noss:sitétp://pt.wikipedia.org/wiki/Hapl%C3%B3tipoe
http://sti.br.inter.net/rafaas/biologia-ar/genetfite respectivamente. Acesso em 02 jan.2012.
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* Uso o termo totalidade utilizado de acordo contleiai de Luis Fernando Dias Duarte (1986: 10), ra qu
enfatiza: “Totalidade compreensivel evidentemergetrd de insuperaveis limites: por um lado, a dséenda
etnografia realizada e da bibliografia disponivela( mesma, por sua vez, dependente de outros dimite
etnogréficos); por outro, a dimensédo do acervordblpmas a que é possivel aceder no estado atuafldedo
antropoldgica (ela mesma, também, por sua vezhdepée das questdes que se pode colocar a socigelatie da
qual surgiu e se desenvolveu)”.

! Determinantes Sociais em Saude (DSS) sdo as @émsdipciais em que as pessoas vivem/trabalham e que
afetam a saude, como: os mecanismos fisico-matgdifierenca de renda e outros), 0s aspectos psitias
(percepcbes de desigualdades sociais que causemse}t os enfoques ecossociais e multiniveisg(iatéo de
abordagens dindmicas individuais e grupais) e ga#s do capital social (relacionado a iniquidagleeshda e as
relacdes de coesdo social — solidariedade e cgafiantre pessoas e grupos) sdo alguns exemplopogiaen
contribuir para o surgimento de DSS (Buss e Filb@72.

il De acordo com Periet al. (2000: 10) “Varios fatores modificantes vem seedtudados com o intuito de
definir o porqué dessa diversidade. Os mais imptetaatualmente sdo: os niveis de Hemoglobina FeielF),

a coexisténcia de outras hemoglobinopatias heriditéex.: talassemias) e finalmente, os diferenégsotipos
paraa Hb S".

Vv Microevolucdo é a ocorréncia de mudancas evolsitara um processo lento e continuo, baseado em mesjue
modificacdes ao longo do tempo. Os processos mviotavos acontecem por selecdo natural, mutacéoyal
genética e fluxo génico (Lewin 1999: 30).

¥ Do texto original (Naoum 2010b website), a palddialeto” foi substituida pela palavra “lingua’ pser mais
adequada para designar as diferentes Linguas Adiscague sdo faladas em todo o continente e que
substancialmente representam parte do patrimoftioralidos diversos paises da Africa.

Y No VI Simpésio Brasileiro de Doenca Falciforme querreu em Fortaleza (CE), Outubro de 2011, o. Brof
Paulo Cesar Naoum fez wapeloao grande publico que se fazia presente no saiidcigal do evento, que contava
com médicos, biomédicos, farmacéuticos, enfermepsidlogos, assistentes sociais, antropélogadodns e
outros, no qual solicitou: “Acreditem raor de seus pacientes, isso € muito importante e foed&l para o
tratamento de cada pessoa com AF. Certo dia, umemiacmeu sofreu um acidente de carro, perdeu giarte
antebraco e apds a recuperacao do trauma, eleuelae a dor que sentiu ao ser amputado foi aired@ndaquela
que sente quando em crise algica devido a comphksaga AF”. O auditério ensaiou um breve silén8idala ndo

é literal, grifo meu.

i InformacBes mais detalhadas nos  sitelsttp://www.abrale.org.br/doencas/transplante/inglep. e
http://www.ameo.org.br/interna2.php?id#4cesso em 15 Jan.2012.

il A FENAFAL — Federacdo Nacional de Doenca Falcierénum exemplo de como os movimentos sociais
organizados configuram a luta politica de includas pessoas com AF em programas de assisténciaaredi
social, no mercado de trabalho, na educacéo, eutras maneiras de validade e visibilidade poliégicasociedade.
No Para, a APADFAL — Associacdo Paraense de Pessaa®oenca Falciforme — esta em fase de reguidiiza
(2012).

¥ %0 resultado de todo esse esforco durante muitos aom diversos estudos sobre os aspectos garBisehca
Falciforme foi compensado em 2001 com a publicag@doum decreto do Ministério da Salde do Brasil que
estabeleceu o Programa Nacional de Triagem Neon@taducesso imediato deste programa fez com que o
Ministério da Saude o estendesse como plano demgmesn 2005. Em 2010, durante o V Simpdsio Brasilde
Doenca Falciforme e outras Hemoglobinopatias, eta Berizonte, MG, com o apoio do Ministério da Safifbi
revelado que cerca de 3.500 recém-nascidos nas@auaaano com Doenga Falciforme no Brasil e quer@id0
nascem com o Trago Falciforme. A maior prevalédeiaecém-nascidos com Doenca Falciforme ocorreatgaB
(Naoum 2011: 3).

X O Estado do Pard contém 145 Municipios com susgectivas Prefeituras que administram em carater
descentralizado os servicos basicos de salde, dmnéurede em questdo é insuficiente para o atemdim
complexo que a populagdo paraense necessita, maitas estrangulando o acolhimento de salde niicdminte:
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http://pt.wikipedia.org/wiki/Regi%C3%A30 metropalita de Bel%C3%A9IM e site do IBGE:
http://www.ibge.gov.br/cidadesat/painel/painel. ptufnun=150140#topAcesso em 20 fev.2011.

XXXi

Quando os dados para as diferentes regifes lnasikstao reunidos, as frequéncias de hapléBﬁQBanto
68%, Benin 31% e Senegal 1%) concordam com o edpex@n base na distribuicdo de haplétipos entregiées
africanas de onde os escravos foram trazidos p&wasl pelo trafico negreiro no Atlantico: Bant6%, Benin
25% e Senegal 1% (Pante-de-Soefsal 1998: 430).

il Na consideragdo de Gomes (2008: 53-56): “A prianeiplicacéo dada pelos entrevistados referiu-ataale
que a ideia de cuidados esta muito associada aioaf@iminino. Em seus termos, o homem, em gera,méca
servicos de salde porque “ndo foi criado para sl O autor conclui que “é preciso que nos,figgionais de
saude, nos mobilizemos para que haja maiores imar#ios em estudos acerca das multiplas mascutiesjam
contraste com uma forma dominante”.

il gopbre a qualidade de vida (QV) de pessoas comebb artigo de Pereiret al. (2008). O estudo apontou seis
itens fundamentais para a classificacdo da QV astpessoas com DF, que seguem: o fisico, o pgicold nivel
de independéncia, as rela¢des sociais, 0 meio atal@eas rela¢des espirituais/crengas pessoaisegumem 0s
indices de satisfacdo a QV ideal para os sujedqsedquisa.

WV gequndo a pesquisa de Cardoso e Guerreiro (204)0:ciatro haplétipos africanos (Banto, Benin, et e
Camardes) foram identificados entre 130 pacie6i@% dos cromossomds analisados foram de tipo Banto, 27%
Benin, 12% Senegal e 1% era do tipo Camardes. ®al@ar os efeitos de exclusdo de Beta, Beta Tetaisse
mutacdes de haplétipd$BSS*Ssobre as taxas de sobrevivéncia de pacientes wide £ell Anemia (SCA), os
sujeitos foram divididos em trés subgrupos com besédade: 1-10 anos, 11-20, e acima de 20, sendmgo
houve diferenca na distribuicdo de gendétipos edtigols entre as amostras observadas. Os autorsmafiainda
que a Colonizacao Portuguesa foi responsavel péladucédo de geneS no Brasil, com subsequente massiva
imigracao de europeus, principalmente da Italiea paSul e Sudeste Brasil, entre 1870 e 1953, evqre também
contribuiu com a distribuicdo do geiB*S. Os autores concluem que embora a Alfa, a Betas$amia e os
haplétiposp® possam ter surtido efeito modulador na expresdaiale nos parAmetros hematolégicos de SCA,
essas variaveis genéticas provavelmente tém pofioércia na sobrevivéncia dos sujeitos.

*YInteracdes entre micro-organismos e as adaptadii@manas que eles estimulam, sdo geralmente
fundamentalmente bioculturais; elas incorporam amdm processos bioldgicos e culturais. Considerap@oas
adaptagGes podem ser nos niveis comportamentaguimico e/ou genético, estas divisbes classiéas s
provavelmente, artificiais. Adaptacdes comportamisnestdo enraizadas no contexto individual e eopoy
socioculturais e séo aprendidas durante o curseiddedo individuo. Adaptacdes fisioquimicas sadnadadas
primariamente como um resultado do contato direta micro-organismos especificos durante o cursaidie do
individuo. Tais respostas tendem a ser centradar® o sistema imunolégico. Adaptacdes também posiem
fisioquimicas com uma explicita base genética (lignea) que influencia a susceptibilidade ou tésisia a
infeccdo. Tais adaptacdes genéticas pensa-se qudram ao longo de muitas geracdes de contatd goEssao
seletiva significativa dos agentes infecciosostkdan 2000: 279).

xvivpdaptacdo, acaso e histéria tem desempenhado pei pa producédo da diversidade bioldgica que vemass

populacées humanas. Adaptacdo € um conceito cemdrdlieoria Darwiniana e continua a ser importargge n
biologia humana. No entanto, o papel de outros nisges ndo pode ser ignorado, se quisermos congeean
espécie humana [...]. Apesar de a teoria evoligarasubjacente a muitos trabalhos em biologia hamautros
aportes tedricos contribuem para a investigacdesesdta neste campo” (Huss-Ashmore 2000: 8-9).

YI“Em nossa experiéncia, estudos interculturais sadicplarmente Uteis no ensino clinico. A antrogo
médica é focada em questdes clinicas basicas eor gvaiu do que em outras ciéncias sociais. Ela ipemo

estudante e praticante sair de um quadro etnocéngrofissional e reconhecer a realidade clinicenao
culturalmente construida e pluralista” (Kleinnetral. 1978: 257).

x5 Blog http://vivercomanemiafalciforme.blogspot.coé/um exemplo de divulgacdo em redes sociais que
demonstra muitos relatos sobre como as pessoa® egravo “vivem” e se relacionam com a Anemia Failoie
em seu cotidiano social, econdmico, politico e taminas relagdes entre saude e doenga dos mesmos.
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% Os nomes utilizados s&o todos ficticios para gararconfidencialidade dos participantes. As infacées que
identificam a cidade de moradia dos interlocut@es profissdo/ocupacdo dos mesmos foram altermhaaste a
descrigdo das falas, isto €, em alguns momentosrusa a cidade de moradia, em outros, a profissdpégao dos
interlocutores.

X Sobre o Acido Félico acessar o shép:/www.brazuka.info/acido-folico.phpu ver o artigo on line “Engenharia
metabolica do acido félico”, disponivel dittp://www.biotecnologia.com.br/revista/bio28/28idapdf

XI'Dados no sitenttp://wwwl.previdencia.gov.br/pg_secundarias/bieies.asp Acesso em 24 nov.2011.

il E importante elucidar que a expresséo “portaduirtifilizada na pesquisa apés aprovacdo do CEP/HEME
antes de minha incursdo no VI Simpdsio Brasileeddenca Falciforme que ocorreu em Fortaleza/CEufdo de
2011), quando a maioria das entrevistas ja hadi@a rgalizada. Os Ultimos entrevistados (10) ouvieapergunta:
“Vocé se sente “doente” por ser uma pessoa com RnEaiciforme?”. Durante o referido simpoésio, foidrmado
gue a palavrpessoana concepcao politica das Federacdes de Doelgifofrae do pais € a mais adequada para
designar um ser humano que possui um agravo, erdadjue a palaviortadoré de natureza pejorativa.

il Durante a minha pesquisa de campo conheci a iafttenpelas Redes Sociais da Internet e considerei
importante ter o depoimento da mesma pelo fato & ser usuaria do SUS, com o intuito de comparar o
atendimento privado e publico em relacdo a AF,diea acolhimento de saude que é diferenciado, im&idiato

no setor particular. Entretanto, posso afirmar gugociabilidade e os sentimentos cotidianos sddases em
ambos os locais de tratamento.

XV A expressdser afetadaesta de acordo com a concepcade®nne Favret-Saada (2005, p. 159), que é quando
nos encontramos “no lugar do nativo, agitada pstexsacdes, percepcdes e pelos pensamentos”, (e aass,
“deveriam ser”, por sua subjetividade, @atro.

¥ Como doencas cronicas entendem-se “aquelas noem@nde desenvolvimento lento, que duram periodos
extensos — mais de 6 meses — e apresentam efeitosgb prazo, dificeis de prever. A maioria deskmncas ndo
tem cura, como diabetes, asma, doencga de Alzh@rhgrertenséo. Entretanto, vérias delas podemrseempidas

ou controladas por meio da deteccdo precoce, adi@ieta e habitos saudaveis, pratica de exescécEcesso a
tratamento adequado recomendado pelo profissiamabhdde”. A Anemia Falciforme, desse modo, é unengip
cronica com complicacbes muitas vezes imprevisiveis Fonte:
http://www.novartis.com.br/doencascronicas/indetxshAcesso em 02 dez.2011.

™ Nocdo que de acordo com Alves e Rabelo (1998: pb@e ser entendida como “formas temporalmente
circunscritas pelas quais os atores imputam e megosignificados para suas experiéncias, vivenddituldades

de sustentar esses significados, delineiam e levaabo projetos e estratégias para se (re)situarumgo social
dado o evento ou o problema da doenca”.

i A doutrina de composigdo elementar dos corposrait elaborou a teoria humoral. A partir da premise que
pares de oposi¢des deviam ser mantidos em equailflania a saide e harmonia do corpo, enquanto osresm
estivessem balanceados, o individuo desfrutarisadigle. Certos processos, entretanto, podiam detrmam
acumulo maior de um dos humores, levando ao ddegudaphysis O organismo entao acionava um mecanismo
de defesa, caracterizado por uma faculdade expulsme assegurava a eliminacdo do humor excedeste.
desequilibrio era o causador da doenca. Os excdsss@ngue, catarro, bile, matérias fecais, usinar, tornavam-
se visiveis durante as crises de desequilibridoeraro a doenca desaparecia apos a descarga diesses fluidos,
através de diarréias, vomitos, sudoreses, hemag&it. Se a descarga nao era feita naturalmelot@nganismo,
deveria, segundo algumas correntes doutrinérias, psevocada, sendo a terapéutica hipocratica daigi
basicamente para o ataque as causas do desequilibvisando restabelecé-lo”.  Fonte:
http://www.qguia.heu.nom.br/teoria_dos_humores.tcesso em 15 out.2011.

il O tinerario terapéutico pode ser considerado césmednimo de busca de cuidados terapéuticos, 4s.]
praticas individuais e socioculturais de saude enmas dos caminhos percorridos por individuos pa]tentativa
de solucionarem seus problemas de salde” (Gerd@dét 2449).
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XX As autoras se referem a discussdo que é moldaua ‘@histincdo entre os conceitos de satide primaséde
secundaria e saude terciaria como etapa inicial par processo de construcao tedrica capaz de muljsiditicas e
praticas sociais baseadas em uma concepcao paktsaide” (Coelho e Filho 2002: 315).

' “No ambito da psicoterapia das adi¢des e toxicimsaa reducédo de danos, mais popularmente conhpelda
sigla RD, pode ser considerada um paradigma, umaagem ou uma perspectiva, e € utilizada paraopcamar
uma reflexdo ampliada sobre a possibilidade dendiindanos relacionados a alguma pratica que cawgEssa
causar danos. Valoriza e p6e em acao estratégipsotigdo, cuidado e auto-cuidado, possibilitandadanca de
atitude frente a situacdes de vulnerabilidade”. t&on
http://pt.wikipedia.org/wiki/Redu%C3%A7%C3%A30_danbs Outras informacdes podem ser adquiridas no
artigo on linehttp://www.ihra.net/files/2010/06/01/Briefing_wh& HR_Portuguese.pdfcesso em 23 set.2011.

" “A eficacia simbdlica consistiria precisamentetae®ropriedade indutora” que possuiriam, umas elacéo as
outras, estruturas formalmente homologas, que derp@dificar, com materiais diferentes, nos difereriveis do
vivente: processos organicos, psiquismo inconsejgrensamento refletido” (Lévi-Strauss 1991: 233).

'O assunto é repleto de publicacdes que discuteersdis metodologias, abordagens, posicionamentosaes
sobre medicina popular no Brasil. Para maioresrinégfes ver: “O que € medicina popular” (Olivei@83);
“Medicinas populares e “pajelanca cabocla’ na AméZd(Maués 1993); “Os “bichos que curam”: os arnBr@a
medicina“folk” em Belém do Pard” (Figueiredo 1994); “Anais daR#unido Regional de Antropélogos do Norte
e Nordeste” (Maués 1996), entre outros.

i "0 texto de Loyola (1978) antecede a Lei 8080/@@, entre outras medidas, prevé a universalizacéetiedo &
salude em todo o pais. Naquele periodo, apenasssasecom carteira de trabalho assinada — e suéd@f— que
contribuiam com a Previdéncia Social tinham diraticatendimento de saude publica.

' A magia é uma categoria de analise debatida re déEvans-Pritchard (1978), especialmente nouapfi|
“Uma associagdo para a pratica da magia”, que raldescricdo de ritos magicos, organizagdo sqmialicas de
cura e xamanismo: “Os ritos magicos séo atos iddais [...], seja para a consecucado de objetivivadws, seja
em nome e na presenga de um cliente [...], que @stécordo com os padrées de magia Azande: dveggsais,
encantacfes verbais desconexas, tabus suaves,dsoppitos, cozimento de drogas, etc.” (Evansaitt 1978:
257).

¥ “Planta medicinal é uma planta que contém subistardoativas. Utilizadas pela medicina atual {étapia) em
diversos paises, incluindo o Brasil. [...] As piegades medicinais (ou mesmo toxicas) destas pglasdia
pesquisadas em laboratérios de empresas farma€oticde universidades e institutos de pesquisacconuito
de se identificar as substancias que lhes confeerpropriedades farmacoldgicas, ou seja, encoofaseus
principios ativos”. Fontehttp://pt.wikipedia.org/wiki/Planta_medicinaAcesso em 23 jun.2011.

M «A espécieArrabidaea chica(Humb. & Bonpl.) B. Verl., conhecida popularmentemo pariri, é utilizada na
fitoterapia popular tanto de maneira externa quamtiErna como anti-inflamatério. O uso topico, mania de
banhos, é preconizado nos casos de ferimentosyemgi lavando-se a area afetada até a cura. Raioterno é
indicado o ch& das folhas em forma de infuséo,&uegerido de forma continuada, substituindo a agualieta
alimentar normal, utilizada em casos de anemiaflaniacdes uterinas, diarréias sanguineas, leucemias
hemorragias, diurético, albumina elevada, hepatitesrvosismo” (Martinst al. 2009: 622).

Wi «Especificamente na anemia falciforme, que se aenaatpor doenca inflamatéria cronica com episodies
agudizacéao, a ferritina sérica pode aumentar nancig de situacdes como infeccdo e crise vaso+eal(s.].
Geralmente, observa-se que a queda dos valoresyritend apds episodio agudo é gradual e pode laelpmas
semanas para retornar aos valores basais de utmaetdo paciente. Desta forma, para o correto ramttento
da sobrecarga de ferro nos pacientes com doergjfoffiade, a interpretagéo dos valores de ferritiéidca deve ser
sempre individualizada, levando-se em considerpg&siveis intercorréncias clinicas como: hemoiigeccéo, e
vaso-oclusdo. [...] a ferritina sérica € um dosapemtros mais importantes na avaliacdo e monitoremmeos
depositos de ferro do organismo, e considerada déorportante fator independente, conferindo, aograei com
aumento persistente de seus valores, prognostifaweavel” (Cancado 2007h: 319).

il A comparagéo com a chamada “doenca da vaca léuoata suposicéo dos autores. Na verdade as inféemac
sobre a causa do acometimento na saude dos Fdee&@inconclusiva.
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™ Fomite (palavra da lingua inglesa) ou fomite éauer objeto inanimado ou substancia capaz de edisoeter e
transportar organismos contagiantes ou infeccigdesgermes a parasitas), de um individuo a outomter

http://pt.wikipedia.org/wiki/F%C3%B4miteAcesso em 10 dez.2011. Outras informag¢des solassonto podem
ser encontradas em: Terris, M. 1985. Changing ioslsitip of epidemiology and society: Robert Crugsk

lecture.

* Conforme referéncia na obra de Laplantine (2004):26noir, R. 1974Les exclusParis: Le Seuil.

X Para Laplantine (2004: 227), a doenca-maldicamaéidenteque ocorre poacasq pelodesting pelafatalidade
contra 0 qual nada se pode. O doente (ou todo moynive entdo o que lhe acontece como um escamrdatoa
injustica. Considerando-se a uma vitima que pagete que ndo provocou, ele proclama a sua inocénsiaa
indignacao”.

MO texto a que a autora se refere é\tmturi, G.et al 2004. Queda do preconceito: real ou retéritaria e
Debate(59): Ago/Set. Disponivel emww.fpa.org.br/td/td59/td59.htnAcesso em 20 out.2011.

il segundo Adornet al (2004), oquesito coré baseado em instrumentos de informacdo em sataoieb&ém em
trabalhos que passaram a identificar diferenciatortrados a partir dos dados de mortalidade, tjlizatam a
informacdo cruzando com as categorias "pretosantws" e "pardos" em todo o pais, como forma de
sensibilizacdo e de contribuicdo para a formacépedsoal de salde a questdo da discriminacdo so@alal no
Brasil.

XV para Wilma N. Baia Coelho (2007: 40), “A cor na$if é como aquele sujeito que esta sé de corEeme —
ele esta ali, mas ninguém vé, ninguém nota, ninge@mteressa. Todos sabem que estd, mas nao fastegéio,
reconhecimento, valorizacdo ou coisa que o valleamique que aquele sujeito esta vivo, é impoetadguerido”.

M A respeito do assunto, Silva (2009: 58) afirmaniléxemplo interessante da relagdo nicho-lucro é um
medicamento chamado Bidil (www.bidil.com), que dessenvolvido nos EUA para tratar insuficiéncia &ud (IC)

em negros [...]. Naquele pais, a populagéo afretelente estd em franca ascenséo social e finanEeikzora [...]

os achados da empresa tenham sido muito quest®rmmEos académicos, isso ndo impediu o remédicede s
lancado e a Academia Americana de Medicina de woafi que negros e brancos reagem diferentemente aos
medicamentos usados para tratar a doenca. Os reguissaram a prescrever o Bidil para quem elesifidam

como sendo negro, e duas drogas que deixariannderrge tornaram um remédio lucrativo”.

™ A autora se refere ao texto: Bhabha, H. K. 2@iocal da culturaBelo Horizonte: Ed. UFMG.
Wi Rebote é a recaidpie acomete muitas vezes as pessoas com AF quafedodies seguidas ocorrem com 0s
sujeitos, deixando-os fragilizados, chegando a rxeatar varias internacdes hospitalares em cuetiogo de

tempo. O termo foi usado pelo Prof. Dr. Paulo Célsyum durante sua apresentagdo no VI Simpésial@rage
Doenca Falciforme, 2011, Fortaleza (CE).
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