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Resumo

Esse estudo, descritivo com abordagem qualitativa,
tem por finalidade compreender as manifestacdes
de discriminacdo racial e de classe que ocorrem
com pessoas que vivenciam a doenca falciforme.
Participaram do estudo 33 pessoas. O corpus de
analise foi composto do registro das narrativas e
observacdes de campo contidas no Diario de Pes-
quisa. Os resultados mostraram que o preconceito
na area da satde, muitas vezes, se manifesta por
meio doracismo institucional. No ambito socioeco-
nodémico, as pessoas que vivenciam o agravo muitas
vezes tém poder aquisitivo menor, em parte devido
ao préprio racismo, e também devido as limitacdes
que o adoecimento impde. Evidenciamos que a
qualidade de atendimento e infraestrutura dos
servicos de saude esta diretamente relacionada a
cor e classe social dos usuarios. Com este estudo
foi possivel compreender mais profundamente esse
fenémeno social em satde, permitindo a elaboracéo
de medidas para solucionar esse quadro de violacéo
de direitos humanos. Assim, sugere-se a realizacéo
de outros estudos com foco nas implicacdes sociais
da doenca falciforme, para aprimorar a qualidade
dos servicos de satide prestados a essa populacéo.

Palavras-chave: Anemia Falciforme; Origem Etnica
e Saude; Preconceito; Classe Social; Cuidados de
Enfermagem.
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Abstract

This study aimed to understand the manifestations
of racial and class discrimination that occur with
people who experience sickle cell disease. Descrip-
tive study with qualitative approach. The study
included 33 people. The analysis corpus consisted
of recording the narratives and field observations
in the Research Diary. The results showed that the
prejudice in health often manifests itself through
institutional racism. In the socioeconomic sphere,
people who experiencing the grievance often have
lower income, partly due to racism itself, and also
because of the limitations that illness impose.
We showed that the quality of service and infra-
structure of health services is directly related to
color and social class of users. With this study, we
more deeply understand this social phenomenon in
health, allowing the development of measures to
resolve this situation of violation of human rights.
Thus, it is suggested to further studies focusing
on the social implications of sickle cell disease,
aiming to improve the quality of health services
to this population.

Keywords: Anemia Sickle Cell; Ethnicity and
Health; Social Class; Prejudice; Nursing Care.

Introducgao

A doenga falciforme define-se como uma hemo-
globinopatia de origem genética que se caracteriza
pela predominéncia da hemoglobina S (HbS) nas
hemacias. Quando desoxigenada, esta sofre alte-
racdes em suas propriedades fisico-quimicas, que
resultam na alteracdo da hemacia para o formato
de “foice” (Brasil, 2015).

Diversos estudos de haplétipos sugerem que o
gene determinante da HbS teve origem no ocidente
centro-africano. A hip6tese mais comum entre os
geneticistas, para o desenvolvimento da doenca
falciforme, seria a de que se trata de um evento
de selegdo natural em seres humanos cuja forma
heterozigética oferece protecdo parcial a maléria
(Brasil, 2015). Os estudos indicam que as migracdes
de populacdes ancestrais dispersaram o gene de-
terminante da HbS por todo o continente africano,
atingindo também algumas populacdes mediterra-
neas. Além disso, surgiram outros haplétipos fora
do continente africano, como na Arabia Saudita e
na Asia, os quais, provavelmente, tiveram origens
distintas; no entanto, eles estdo correlacionados
com quadros clinicos menos graves, se comparados
aos haplétipos africanos (Brasil, 2009b).

Na literatura, varios estudos sugerem que a ori-
gem da doenca falciforme no Brasil ocorreu com a
imigracédo forcada de povos africanos negros para
serem escravizados no periodo de 1550 a 1850, es-
tando hoje difundida por todo o mundo, atingindo
predominantemente pessoas pretas e pardas, mas
se encontra presente também em pessoas brancas
(Brasil, 2009b).

E uma das alteracGes genéticas mais frequentes
no Brasil que se distribui de forma heterogénea,
apresentando maior prevaléncia onde a proporcéo
da populacdo negra € maior, cujas frequéncias do
gene variam de 2% a 3% em todo o pais, aumentando
para 6% a 10% entre pretos e pardos (Brasil, 2015).

Isso representa um recorte, além de raga, tam-
bém de classe para a doenca, visto que a populacéo
negra, grupo étnico majoritariamente acometido,
esta na base da pirdmide social e apresenta os
piores indicadores epidemiolégicos, educacionais
e econdmicos (Brasil, 2006).
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Consideramos que os fatores socioeconémicos
também contribuem significativamente para a
variabilidade clinica e de progndstico de pessoas
com doenca falciforme. As condi¢des de moradia,
a qualidade e quantidade insuficiente da alimen-
tacdo ingerida e a caréncia de assisténcia a satde,
muitas vezes, estdo associadas a discriminacéo
racial, baixa renda e baixa escolaridade (Zago;
Pinto, 2007).

A discriminacéo racial é aqui entendida como
tratamento diferenciado em funcéo da raca, colo-
cando em desvantagem grupos raciais especificos.
Significa qualquer distingéo, excluséo, restri¢do ou
preferéncia, baseados em raca, cor, descendéncia
ou origem nacional ou étnica, que tenha por objeto
ou efeito anular ou restringir o reconhecimento,
0 gozo ou o exercicio em condi¢des de igualdades
fundamentais no dominio politico, econémico,
social e cultural ou em qualquer outro dominio na
vida pablica (Cordeiro; Ferreira, 2009).

Nos servicos de satide podemos notar que a vul-
nerabilidade étnico-racial se manifesta pela discri-
minacdo racial ou pelo racismo institucional que:

Ndo se expressa em atos manifestos, explicitos
ou declarados de discriminacdo. Ao contrario, (o
racismo institucional) atua de forma difusa no
funcionamento cotidiano de institui¢des e organi-
zac¢les, que operam de forma diferenciada na dis-
tribuicdo de servicos, beneficios e oportunidades
aos diferentes segmentos da populacdo do ponto de
vistaracial. Ele extrapola asrela¢Ges interpessoais
e instaura-se no cotidiano institucional, inclusive
na implementacéo efetiva de politicas publicas,
gerando, de forma ampla, desigualdades e iniqui-
dades (Silva et al., 20009, p. 7).

As modalidades pelas quais essa discriminacé&o
se expressa, em sua maioria, ndo sdo diretas e evi-
dentes, mas sdo envolvidas nas teias das relacdes
sociais e econémicas que estruturam e determinam
o processo satide-doenca, seja de seus determinan-
tes diretos ou indiretos. E possivel constatar que o
acesso aos servicos de satide varia para os diferentes
grupos que compdem a populacdo, com desvanta-
gem para negros e pobres, e que os diferentes niveis
dereproducdo da desigualdade social e de satde tém
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suas origens fortemente fincadas na raca e classe
(Cordeiro; Ferreira, 2009).

Portanto, podemos considerar que as pessoas
que vivenciam a doenca falciforme se encontram
em uma complexa situacdo de vulnerabilidade, que
€ definida por Ayres et al. (2009) como a exposicdo
das pessoas ao adoecimento, como resultante de
um conjunto de aspectos referentes ao individuo
e sua relacdo com o coletivo. Esses aspectos néo
permeiam apenas as questdes biolégicas e do
ambiente, mas também levam em consideracdo a
cultura, questdes socioeconémicas e sua histéria
de vida, ampliando e valorizando, dessa forma, a
subjetividade do individuo.

Desse modo, a doenca falciforme pode ser consi-
derada como uma situacgéo crénica negligenciada,
pois o diagnéstico muitas vezes é tardio, sendo
comum, no cotidiano destas pessoas, atendimentos
em servicos de emergéncia e frequentes internacdes
que se constituem em momentos de desequilibrio e
de dificuldades. Além disso, o contexto dos servigos
de satide como espago de manutencédo e legitimacéo
das desigualdades sociais e raciais permite que
sejam criados mecanismos para praticas de dis-
criminacéo racial por meio de atitudes negativas,
como conversas depreciativas e tratamento injusto
ou humilhante (Cordeiro; Ferreira, 2009).

0 preconceito e a discriminacéo racial tém sido
objeto de analise pelos cientistas sociais no Brasil,
especialmente para pensar o impacto que estes fené-
menos produzem na dindmica das relagdes sociais
e de desvendar e revelar a discriminac&o, racismo
e outros processos que produzem a exclusédo social.
Comrelacdo ao campo da sadde, os estudos sdo mais
recentes e, sobretudo, mais dificeis de serem reali-
zados, devido a dificuldade em evidenciar nas suas
minucias o intrincado campo das relacdes sociais
entre usuarios, profissionais de satide e servicos de
atendimento (Cordeiro; Ferreira, 2009).

Considerando todos esses elementos, surgiu o
seguinte questionamento: o racismo na sadde es-
tabelece repercussdes no cotidiano de cuidado das
pessoas que vivenciam a doenga falciforme?

0 estudo se justifica por evidenciar como ocor-
rem as situacdes de preconceito, tanto racial como
de classe, no cotidiano de atendimento a saude as
pessoas que vivenciam a doenca falciforme e por



evidenciar, ainda, como as manifestacdes do pre-
conceito se mostram sutis em nossa sociedade, de
modo que as maiores vitimas sdo as pessoas pobres
e de cor negra.

Assim, este estudo objetivou compreender as
manifestacdes de discriminacéo racial e de classe
que ocorrem com pessoas que vivenciam a doenca
falciforme.

Metodologia

Este artigo € um recorte da dissertacdo de mes-
trado intitulada “Terapia Comunitaria Integrativa:
cuidado as pessoas que vivenciam a Doenca Falci-
forme”. Essa dissertacgdo se caracterizou como uma
“pesquisa em interface com a intervencéo”, de modo
que as pesquisadoras construiram uma forma de
estudo utilizando principios que unem a pesquisa
com a intervencao.

Neste artigo, considerando o seu objetivo, os
dados sdo apresentados de forma descritiva e ana-
lisados qualitativamente. Caracterizam-se como
descritivos, pois o propésito geral foi apresenta-los
de modo a revelar aspectos abrangentes e concer-
nentes ao fenémeno recortado (Polit; Beck, 2011), e
realizados de forma qualitativa, visto que buscaram
asignificacdo dasrelacdes, representacdes, crencas,
percepcdes e opinides humanas (Minayo, 2010); o
que possibilitou a aproximacé&o dos sentidos e signi-
ficados da experiéncia de adoecimento das pessoas
que vivenciam esse agravo.

Barreto (2008) define a Terapia Comunitaria
Integrativa (TCI) como um trabalho grupal, em
que pessoas partilham experiéncias do cotidiano
e saberes, de forma horizontal e circular, e utiliza
uma dindmica que possibilita as pessoas que dela
participam a construcéo de redes de apoio.

O local designado para a realizacdo do estudo
foi um hemocentro publico localizado na cidade de
Cuiaba-MT. Este servico é referéncia para o trata-
mento de pessoas com doenca falciforme e outras
hemoglobinopatias no estado de Mato Grosso e, por
isso, pressupomos que o local facilitaria o maior
acesso a populacéo de interesse deste estudo.

Ficou instituido como critério de elegibilida-
de dos participantes que estes seriam pessoas e
familias/cuidadores que vivenciavam a doenca

falciforme, realizavam tratamento/acompanha-
mento no hemocentro piblico e que residiam no
estado de Mato Grosso.

Totalizaram-se, entdo, 33 pessoas participantes
do estudo, de modo que seis delas eram pessoas aco-
metidas pela doenca falciforme, dentre elas, quatro
criancas; os outros 27 participantes eram familiares
e/ou cuidadores. Das 27 pessoas adultas participan-
tes, dezessete eram do sexo feminino e doze do sexo
masculino. Das quatro criancas, duas eram do sexo
masculino e duas do sexo feminino. Por fim, as duas
pessoasidosas que participaram do estudo eram do
sexo feminino. Quanto a raca/cor, considerando o
nosso julgamento segundo as caracteristicas fenoti-
picas, os 33 participantes foram assim classificados:
seis pessoas de cor preta, catorze pessoas de cor
parda e treze pessoas de cor branca.

A construcdo do material empirico se deu pela
realizacdo de seis rodas de TCI com pessoas que
vivenciam a doenca falciforme, de modo que todas
foramrealizadas em dias e horarios pré-agendados,
eoperiododerecolhados dados ocorreu entre marco
e maio de 2015.

Na primeira roda de TCI participaram quatro
pessoas e, nas quatro rodas seguintes, participa-
ram duas pessoas em cada uma delas. A altima
roda de TCI teve um nimero mais expressivo de
participantes, totalizando 23 pessoas. Houve uma
mie e seu filho que compareceram em duas das
rodas. Com excecdo deste caso, as demais rodas
de TCI foram realizadas com grupos de pessoas
diferentes.

Os registros das rodas de TCI e as observacdes
realizadas foram gravados em audio e video e
posteriormente foram transcritos. As narrativas e
observacdes compuseram o corpus de anélise desse
estudo e foram registradas no Diario de Pesquisa
(DP), conforme descrito por Aratgjo et al. (2013). O
material foi organizado em arquivo de processador
de texto Word for Windows 2007, na fonte Times
New Roman em tamanho doze e espagamento sim-
ples entre linhas, totalizando noventa paginas de
texto.

Para avaliar os dados foi utilizada a anélise
tematica, que consiste em descobrir os ntcleos de
sentido que compdem a comunicacdo, cuja presenca
e frequéncia signifiquem alguma coisa para o objeto
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analitico escolhido (Bardin, 1979). Na pesquisa quali-
tativa, a analise tematica tem como eixo central o
“tema”, o qual comporta feixes de rela¢des que po-
dem ser apresentadas graficamente por uma palavra,
frase ou resumo (Minayo, 2009).

A analise do material empirico se deu por meio
de leituras exaustivas do DP, o que nos permitiu
elencar dois conjuntos teméaticos para discusséo,
que foram: a) o racismo e suas repercussdes no cui-
dado a satide de quem vivencia a doenca falciforme;
e b) as questdes socioecondmicas e sua influéncia
na qualidade dos servicos de saade.

Em cumprimento as diretrizes e normas re-
gulamentadoras de pesquisas envolvendo seres
humanos, o estudo encontra-se em consonancia
com o projeto aprovado pelo Comité de Etica em
Pesquisa, sob protocolon® 921.261/CEP-HUJM/2014.
A autorizacdo dos participantes se deu por meio
do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE) e a participacdo das criancas e adolescentes
se deu por meio da assinatura do TCLE especifico
pelos pais das criancas/ adolescentes ou de seus
responsaveis legais.

Resultados e discussao

0 racismo e suas repercussdes no cuidado a saide
de quem vivencia a doenca falciforme

Desde sua primeira descricdo em 1910, a doenca
falciforme vem sendo associada a uma patologia
prevalente em pessoas negras. No Brasil, conside-
rando a intensa miscigenacdo racial, esta afirmacéo
ja ndo pode mais ser considerada como absoluta.
Porém, ainda hoje a relacéo doenca falciforme/po-
pulagédo negra é muito forte, de modo que a categoria
racial negra é considerada por muitos como um pré-
-requisito para ser acometido por este agravo, como
podemos observar pelos seguintes relatos:

Entado, quando eu disse assim, que eu descobri que
eu tenho o pé na senzala, mas eu nunca diferenciei
[..] Na verdade, quando eu fiz o meu curso [técnico
em enfermagem/ em 2002, a gente aprende: ‘Ah
¢ a doenga do negro!’ [enfatico] [...] Mas eu ndo
imaginava que a navalha ia cortar a minha carne
(Amor - Pai).

92 Salde Soc. Sdo Paulo, v.26, n.1, p.88-99, 2017

Podemos notar, com esterelato, que a associacgdo
dessa doenca com as questdes étnico-raciais é tdo
forte em nossa sociedade que também os cursos de
formacdonadreadasatude a evidenciam com muita
énfase. No campo da satde publica, a énfase neste
agravo como doenca étnico-racial apoiou-se em trés
aspectosrelacionados a essa patologia que caracte-
rizariam uma maior suscetibilidade entre a popu-
lacdo negra: origem geogréafica, etiologia genética
e as estatisticas de prevaléncia (Laguardia, 2006).

Conforme o estudo de Roberti et al. (2010), além
dacronicidade da enfermidade, sobrevém uma inti-
ma analogia da doenca falciforme com a populagéo
negra, havendo um carater estigmatizante decor-
rente da associacdo entre a clinica e a prevaléncia
entre afrodescendentes. Essas seriam, portanto,
pessoas marginalizadas socialmente e teriam perda
significativa da qualidade de vida.

O relato de que a populacdo negra esta mais
vulneravel a determinadas doencas € muitas vezes
decorrente de praticas de racismo, sem que os pro-
fissionais considerem essa premissa. Sdo com essas
incongruéncias que se constituem e disseminam
relacdes de poder com base em argumentos e con-
cepcdes biologicistas, e é a partir desses contextos
que se mantém o quadro de iniquidades raciais em
saude (Mendes; Costa; Ribeiro, 2015).

Neste sentido, podemos inferir que o descaso
com as questdesrelativas a doenca falciforme €, em
grande parte, reflexo do preconceito racial existente
na sociedade brasileira:

€ uma doenca igual ta naquele cartaz ali [aponta
para um cartaz informativo para denunciar caso4
de preconceito de cor no dmbito dos servigos de
»satde], é o preconceito racial mesamo, porque vem
de negro, vem de pobre, é uma doengca muito mal
informada. Porque se fosse uma doenga que atin-
gisse pessoas de cor mais clara, pessoas que tém
nivel social mais alto, eu tenho certeza que ela seria
mais divulgada (Atitude - Mée).

No relato podemos perceber que essa mée re-
laciona diretamente a falta de informacé&o sobre a
doenca falciforme ao racismo existente na socie-
dade, de modo que afirma que essa doenca teria
maior visibilidade no meio social se atingisse em



maior nimero pessoas de cor branca e de poder
aquisitivo elevado.

Consideramos, aqui, o racismo como um fenéme-
no ideoldgico, um importante fator de violacdo de
direitos e de producéo de iniquidades, especialmen-
teno campo da satde. O racismo temrelagédo com as
condicOes em que a pessoa nasce, com sua trajetoria
familiar e individual, condi¢des de vida, moradia,
trabalho, emprego, renda e de acesso a informacéo
e aos bens e servicos. O racismo também é visivel
na qualidade do cuidado e assisténcia prestada,
nos perfis e estimativa de mortalidade infantil, nos
sofrimentos evitaveis ou mortes precoces, nas taxas
de mortalidade da populacdo adulta e nos perfis
epidemiolégicos (Werneck, 2005).

Nesta perspectiva, o relatério publicado em
setembro de 2014 pela Organizacdo das Nacdes
Unidas (UN, 2014), a partir da visita ao Brasil de um
grupo de trabalho formado por trés especialistas em
dezembro de 2013, versa que o racismo no Brasil é
estrutural e institucionalizado e “permeia todas as
areas da vida”, fato este que é evidenciado também
pelos participantes:

Porque isso ta a nivel Brasil, todo lugar é assim, ai
¢ aonde o movimento negro chega dizendo que é o
racismo inatitucional (Resiliéncia - Mae).

Porque a populagdo negra, queira ou ndo, tem inu-
meros estudos mostrando que essa populagdo tem
0 grupo que tem morrido mais, que tem Aofrido as
maiores privacbées em relacdo a satide (Conheci-
mento - Docente da UFMT).

Neste sentido, o Programa de Combate ao Ra-
cismo Institucional (Silva et al., 20009, p. 22) im-
plementado no Brasil em 2005 definiu o racismo
institucional como:

O fracasso das institui¢des e organizacdes em
prover um servico profissional e adequado as pes-
soas em virtude de sua cor, cultura, origem racial
ou étnica. Ele se manifesta em normas, praticas
e comportamentos discriminatérios adotados no
cotidiano do trabalho, os quais séo resultantes
do preconceito racial, uma atitude que combina
esteredtiposracistas, falta de atencdo e ignoréancia.

Em qualquer caso, o racismo institucional sempre
coloca pessoas de grupos raciais ou €tnicos discri-
minados em situac¢do de desvantagem no acesso a
beneficios gerados pelo Estado e por demais ins-
tituicdes e Organizacdes (Silva et al., 20009, p. 22).

Imersos nessa perspectiva do preconceito, existe
até um mito entre os profissionais de satde, de que
pessoas negras tém maior resisténcia a dor, visto
que € comum os profissionais alegarem que a pessoa
acometida por crise de dor na doenca falciforme
pode suporta-la sem analgesia adequada:

Muitos falam [profissionais de satde]: “Ah... ela é
negra, ela tem resisténcia! Ela aguenta!” [enfatico]
[...] O negro ndo tem dor, que se vire, que ele dé um
jeito. “€le aguenta!” [enfatico] (Perseveranca - Pai).

Isso faz com que os profissionais nédo fornecam
a essas pessoas o tratamento analgésico adequado
para sanar sua dor ou, em alguns casos, até mesmo
ndo o fornecem. Essa situacdo deixa evidente que,
em varios momentos, os profissionais de satde
estdo tdo imersos dentro da l6gica do preconceito e
segregacdoracial, que os mesmos s&o até capazes de
cometer atos tdo aquém de um ser humano, visto que
o sofrimento fisico e mental imposto pelo quadro de
dor sem analgesia correta € muito intenso.

No estudo de Mendes, Costa e Ribeiro (2015), em
que foi avaliado o racismo biol6gico e suas implica-
cdesno ensinar-cuidar a satde da populacdonegra,
essemito também se mostrou presente, de modo que
uma profissional enfermeira e docente afirmou que
existem diferencas raciais biolégicas que determi-
nam amaiorresisténcia a dor e longevidade de uma
crianca negra que vivencia a doenca falciforme em
detrimento a uma crianca branca.

Neste sentido, Leal, Gama e Cunha (2005) anali-
saram as desigualdades sociais referentes ao acesso
e utilizacdo dos servicos de satide em relacéo a cor
dapele em amostrarepresentativa de puérperas que
demandaram atencdo hospitalar ao parto, e também
evidenciou-se que:

nos servicos de satide as mulheres também se di-

ferenciaram segundo o grau de instrugdo e cor da
pele. No pré-natal houve menor acesso a atencdo
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adequada em acordo aos padrdes estabelecidos pelo
Ministério da Satde. No momento do parto, foram
mais penalizadas por ndo serem aceitas na primeira
maternidade que procuraram e, durante o parto, re-
ceberam menos anestesia. Essas diferencas no trata-
mento oferecido foram apreendidas pelas mulheres
ao avaliarem a qualidade dos servicos oferecidos a
elas. Novamente, 0o mesmo padrdo se estabelece na
relacdo com os servicos de saude, por instrucédo e
por cor da pele (Leal; Gama; Cunha, 2005, p. 106).

Por diversas vezes, a dor é tdo intensa que s6 é
possivel cessa-la com um analgésico opioide, geral-
mente a morfina. Mas, por ser este um farmaco que
tem como efeito colateral o risco para dependéncia
fisica, os profissionais de satde, tomando por base
ideias desprovidas de fundamentacéo cientifica e
preconceituosas, costumam desacreditar da dor da
pessoa adoecida e, no caso de pessoas negras, estes
as desqualificam duplamente, relacionando um
possivel vicio em medicamentos a sua cor:

Quando chegam 04 meninos negros, grandes, com
dor, ai ja falam [profissionais de satde] que é
viciado: ‘Ah o viciadinho, la vem o viciadinho da
morfinal’ [enfatica] (Resiliéncia - Mée).

Pressupomos que isso ocorra devido ao mito que
existe na sociedade de que pessoas negras fazem
maior uso de substéncias quimicas. Essa afirmacédo
€ incoerente visto que a cor da pele em nada tem re-
lacdo com a predisposicéo ao uso de entorpecentes.
Consideramos que as condi¢des socioecondmicas
precarias, sim, € que tém potencial para influenciar
nesse processo. A existéncia desse tipo derelagdo pejo-
rativa existente na sociedade s6 deixa mais evidente o
qudo oracismo € presente e forte em nosso cotidiano.

0 estudo de Cordeiro e Ferreira (2009) em que foi
tratada a discriminacéo racial e de género em dis-
cursos de mulheres negras com doenca falciforme,
demonstrou que os espa¢os onde mais ocorreram
situacdes de preconceito foram as unidades de emer-
géncia hospitalares, ja que € por este caminho que
maisrapidamente as pessoas sdo atendidas quando
acometidas por crises dolorosas.

Nesses locais, a discriminacéo se traduz pela
falta de orientacdo médica sobre a doenca e o
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tratamento e, muitas vezes, por receberem medi-
camentos e cuidados que n&o sdo adequados ao
diagnéstico. Relatam também o mau humor das
enfermeiras, pois estas afirmam que as mulheres
negras sdo viciadas em medicamentos (Cordeiro;
Ferreira, 2009).

Alébgicade depreciar e invalidar o sujeitoleva ao
sentimento de desvalorizacéo e diminuic&o. A insti-
tuicdo de satde participa desse processo de excluséo
e o torna inaudivel: grande parte do que se fala nao
é levado a sério ou acreditado como verdade, hd um
silencio geral, o que pode ser denominado como a
“logica da invisibilidade do sofrimento” (Batista;
Silva, 2007).

Esteredtipos étnicos ouraciais pejorativos, inca-
pacidade em responder a diversidade, julgamentos
negativos e atitudes racistas séo fatores que com-
prometem a comunicacédo efetiva entre paciente e
profissional de satide e, consequentemente, a satis-
facdo, adesdo, confianca, utilizacdo dos servicos e o
resultado final da acdo em sadde. Abaixa qualidade
do cuidado, a informacdo inadequada, a insensibi-
lidade as preocupacdes, interesses e perspectivas
individuais contribuem, desse modo, para a manu-
tencdo e ampliacdo das iniquidades étnico-raciais
no cuidado em satde (Laguardia, 2006).

Podemos verificar, entdo, que os servicos de
sadde, por meio de seus profissionais, aumentam
a vulnerabilidade da populacéo negra, ampliando
barreiras ao acesso, diminuindo a possibilidade de
dialogo e provocando o afastamento de usuarios. No
caso especifico da doenca falciforme, patologia ge-
nética de maior prevaléncia entre essa populacéo, a
suainvisibilidade nos servicos de satide, a auséncia
de informac&o sobre o tema nos aparelhos formado-
res (universidades), a falta de informac&o/formacéo
especifica para os profissionais e a inexisténcia de
programas de atencdo as pessoas que vivenciam a
doenca é a expressdo material do racismo institu-
cional (Kalckmann et al., 2007).

Considerando este contexto, na tentativa de as-
segurar os direitos destas pessoas, em 16 de agosto
de 2005, foi publicada a Portaria de n° 1.391, que
institui, no &mbito do SUS, as diretrizes para a Po-
litica Nacional de Atencéo Integral as Pessoas com
Doenca Falciforme e outras Hemoglobinopatias
(Brasil, 2005).



Posteriormente, na tentativa de enfrentar o ra-
cismo na satde, foi criada pelo Ministério da Satde,
emmaiode 2009, a Politica Nacional de Satide Inte-
gral da Populacdo Negra (PNSIPN), reconhecendo as
desigualdades raciais como fatores que interferem
no processo saide, doenca, cuidado e morte, bem
como a necessidade de implementar politicas para
combater as iniquidades (Brasil, 2009a).

Fica evidente pelosrelatos a percepcdo deste pai
que afirma que, mesmo com a criacdo de politicas
publicas de satde destinadas a esta populacéo, a
sadde das pessoas negras néo teve melhora sufi-
ciente em sua qualidade:

Asatde tem leis, mas ndo avanga, ndo melhora!|...]
Quando a gente fala que tem que olhar pra satide
da populagcdonegra, que tem até uma lei, mas nesse
sentido muitos ndo acreditam porque ndo conhecem
(Perseveranca - Pai).

O relato acima evidencia que as leis e politicas
que amparam a populagdo negra existem, mas que,
mesmo assim, a situacdo de satide desse segmento
continua precéria, demonstrando que as politicas
existentes que envolvem a satde dessa populacéo
néo estdo sendo de fato implementadas pelo po-
der publico.

Pressupomos que essa situacdo derive do fato
de que o racismo seja um dos principais elementos
estruturantes da nossa sociedade, tdo importante
quanto a questdo de classe. Como ja esta amplamen-
te demonstrado em estudos, o racismo reflete-se nos
diversos ambitos da vida social, desde os restritos
investimentos em politicas publicas dirigidas a
populacdo negra e pobre, mas especialmente no
ambito das subjetividades e das relacdes.

Como exemplo temos a grande resisténcia das ins-
tituicdes de ensino, de todos os niveis, em adaptarem
seus curriculos as Diretrizes Curriculares Nacionais
paraaEducacio das Relacdes Etnico-Raciais e para o
Ensino de Historia e Cultura Afro-Brasileira e Africa-
na, instituida pela Resolucéo do Conselho Nacional
de Educacdo n® 172004 (CNE, 2004), derivada da Lei
10.639/2003 (Brasil, 2003). Na educacéo superior, em
nosso meio, essa resisténcia se agrava ainda mais
com a constante negacéo do racismo, conforme de-
monstrou o estudo de Mendes, Costa e Ribeiro (2015).

Do mesmo modo tem ocorrido na area da saude,
com aresisténcia a implementacdo da PNSIPN, de-
monstrado pelo desconhecimento das instituicdes
formadoras (universidades) e até de gestores da
satde. Essa constatacdo nos foi possivel durante o
desenvolvimento dessa pesquisa, no contato com
docentes da universidade e com gestores da area
da saude locais.

Para sensibilizar a sociedade da precariedade
dos servicos de satide a essas pessoas e também
do preconceito que essas sofrem em seu cotidiano,
€ necessario o investimento de recursos para o
desenvolvimento de a¢des educativas, tanto para
os usuarios dos servicos como também para os
profissionais e gestores de satde.

Para Mallmann et al. (2015, p. 7):

As intervengdes educativas podem ser abordadas
de diversas maneiras, entre as quais se destacam as
atividades grupais, que podem promover a interacéo
social e auxiliar na melhoria da qualidade de vida, o
que dependera dos meios utilizados para conduzir
tais atividades, da abordagem dos assuntos e das
necessidades dos participantes. Para melhoria dos
dominios fisico, psicolégico e social, bem como a
autonomia da pessoa que vivencia a doenca falcifor-
me, os quais impactam diretamente a qualidade de
vida, o enfermeiro pode promover a¢des educativas
grupais, a fim de estreitar o vinculo com a pessoa
adoecida, identificar os fatores que interferem na
sua autonomia e desenvolver a¢des em conjunto.

Nesse contexto, a TCIpode atuar como uma acéo
educativa em potencial para as pessoas que viven-
ciam a doenca falciforme e também pode ser um
modo de cuidado interessante a ser proporcionado
pelos enfermeiros a essas pessoas, visto que a TCI:

Proporciona uma mudanca de atitude quando cria
um espaco de didlogo que néo existia na vida de
seus participantes, um mundo comum de argumen-
tacdo sobremaneira particular e também oferece
oportunidades para que as pessoas facam parte de
um espaco publico, e esse mecanismo demonstra
que elas sdo dotadas de direitos, ao vivenciarem
manifestacdes de aprendizado e incluséo social
que sdo comuns a todos os participantes das rodas.
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Assim esse modo de cuidado pode auxiliar na con-
ducdo de mudancas na vida de seus participantes
a partir do desenvolvimento do ser politico e da
busca da cidadania (Giffoni, 2008, p. 07).

As condigdes socioeconomicas e seu impacto na
qualidade do atendimento a saide

Ampliando ainda mais esta vertente, o estudo
evidenciou que o preconceito racial foi percebido
pelos participantes como existente em nossa socie-
dade e que influencia de maneira negativa o @mbito
das condicdes socioecondmicas dessas pessoas:

As pessoas com anemia falciforme sdo, geralmente,
financeiramente menoas favorecidas porque eles sdo
descendentes de negros, ai o pessoal tem um poder
aquisitivo menor|...] Eu acho que é preconceito com
certeza, a anemia falciforme é a meama coisa [...]
(Amor - Pai).

[...] 04 negros, o pobre, o miseravel, a grande maioria

fica sofrendo nesse processo [...] Tudo no Brasil
avanca, menos para o povo negro que € a maioria,
tem pobre também que é penalizado nesse sentido.
Porque ¢ ‘preconceito e discriminagdo!’ [enfatico]
(Perseveranca - Pai).

Nesse sentido, a maior parte das pessoas que
vivenciam a doenca falciforme sofre duplamente,
pois, além de sofrerem preconceito por serem de
cor negra, também sofrem preconceito por serem
economicamente menos favorecidas.

E sabido que pessoas negras tém menores
oportunidades de acesso a educacdo, a entrada e a
ascensdo no mercado de trabalho, entre outros, e
que, por isso, muitas vezes vivem em locais onde a
insalubridade é muito grande. A ONU reafirmou no
documento divulgado no més de setembro de 2014
que 0s negros sdo os que tém menor escolaridade e
salarios, maior taxa de desemprego, menor acesso
a saude e menor participacdo no Produto Interno
Bruto (PIB) (UN, 2014).

Podemos observar que, além da influéncia
negativa do preconceito racial, os participantes
percebem a existéncia de reverberacdes socioeco-
ndmicas que a propria doenca impde:
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Emprego, eles [pessoas acometidas] ndo consequem,
porque comegcam a trabalhar e ai € 3 ou 4 dias por
més faltando, porque tem que consultar, fazer
exames, quando da a crise de dor ai o patrdo fala:
“tchau...ndo da...” (Perseveranca - Pai).

A pessoa que vivencia esse agravo tem muita
dificuldade para manter-se estavel em um vinculo
empregaticio, visto que é necessario se ausentar
em muitos momentos do seu local de trabalho para
realizar exames, consultas médicas, internacdes,
entre outros, o que acaba por desencorajar os empre-
gadores a contratar ou manter no emprego pessoas
que vivenciam a doenca falciforme.

Corroborando com essa afirmacéo, Silva, Rama-
lho e Cassorla (1993) versam que no d&mbito profis-
sional a doenca assume carater preocupante, uma
vez que as constantes crises de dor, internacdes
hospitalares e consultas médicas interferem no
momento da aquisicdo de um emprego e, consequen-
temente, impde uma situacéo financeira precaria.

Além de ndo conseguirem emprego, as pessoas
que tem seus relatos expostos a seguir denunciam
que os portadores da doenca falciforme néo séo
juridicamente amparados por motivo de doenca:

[...] em lei ndo esta reconhecido que a anemia
falciforme pode ter um amparo social ou mesmo
aposentar, ndo tem, ndo esta requlamentado
(Perseveranca - Pai).

Ndo temos nenhum amparo, o doente falciforme
ndo tem nem aposentadoria, ele tem que ter outro
adoecimento para ser aposentado [aposentadoria
por doenca incapacitante] (Respeito - Pai).

Essasituacéo evidencia que, além de essas pesso-
asndo conseguirem manter-se em um vinculo empre-
gaticio, a0 mesmo tempo, essas ndo sdo amparadas
pelo servico da Previdéncia Social, de modo que nédo
tém um subsidio financeiro nos casos em que adoenca
as impede de trabalhar, o que inviabiliza sua subsis-
téncia. Isso € preocupante, uma vez que compromete
sobremaneira suas condi¢des de ter uma vida digna.

No dmbito do atendimento a satide, pudemos evi-
denciar que a prestacdo de servicos em uma institui-
cdodeiniciativa privada tem melhor qualidade, visto



que, em sua maioria, atende pessoas de maior poder
aquisitivo. Ja o atendimento dos servicos puablicos
se apresenta com qualidade inferior, ja que atende
pessoas mais pobres. Esta relacdo entre a situacéo
financeira e a qualidade do atendimento a satde
esteve muito presente nosrelatos dos participantes:

‘Infelizmente médico vé que quanto mais pobre
¢, mais pisa! Mais quer ficar pendurado no SUS
e menos quer trabalhar, essa é que é a verdade!’
[enfatico] Todo médico sdo dois: um que atende o
pobre e outro que atende quem tem dinheiro. ‘Muda
completamente!’ [enfatico] (Perseveranca - Pai).

[...] Quando vocé chega no atendimento particular
[servigo de satide particular] é totalmente diferente
do que quandovocévailanoP. A. [servico de s atde
publico], € outro atendimento [...] (Amor - Pai).

Aqui podemos notar que as préprias pessoas que
convivem com esse doenca percebem a diferenca dos
servicos prestados a pessoas de maior poder aquisi-
tivo, em detrimento de pessoas de origem mais hu-
milde, diferenca esta que muitas vezes se traduz pela
discrepéncia na qualidade tanto estrutural como
também do atendimento dos profissionais de satde.

Essa ideia corrobora com o estudo de Nunes
et al. (2014) em que afirmam que as condigdes so-
cioecondémicas na doenca falciforme influenciam
sobremaneira na qualidade do atendimento a satde.
Nesse estudo verificaram-se desigualdades socio-
econdmicas no acesso e na qualidade da atencéo
prestada aos individuos mais pobres e menos es-
colarizados, e que essa constatacdo serve de alerta
paraas diferencas conceituais e operacionais entre
uso e acesso aos servicos de satde.

Adiferenca que existe na qualidade dos servicos
de sadde publico e privado, muitas vezes, faz com
que essas pessoas tenham vontade de procurar por
outros servicos de melhor qualidade, geralmente na
iniciativa privada:

Nao tem como, ndo tem saida porque a familia ndo
tem recursos pra vocé dizer assim: “Ah... leva pra
um lugar mais desenvolvido”. Condicdes ndo tém...
ai vocé vai no médico e vé no que vai dar, ndo tem
outra solugdo (Sabedoria - Pessoa adoecida).

Porém, o que podemos perceber é que essas
pessoas sdo impedidas de fazé-lo porque nédo tém
condicdes financeiras, visto que a maior parte dos
servicos de satide de qualidade é da iniciativa priva-
da.Isso faz com que as pessoas que vivenciam esse
adoecimento fiquem a mercé de servicos publicos
de satde sucateados e, além disso, sdo submetidas
asituacdes de preconceito que podem comprometer
ainda mais o seu estado de saade.

Visto todos estes elementos, inferimos que as
questdes étnico-raciais e socioecondmicas interferem
significativamente na qualidade e no acesso aos servi-
cosde satide prestados as pessoas que vivenciam a do-
enca falciforme, de modo que o racismo institucional
ainda é muito presente no contexto desses servicos.

Dessa maneira, os relatos dos participantes
possibilitaram uma melhor compreensé&o desse fe-
némeno, fazendo-nos refletir sobre aimportancia de
serem implementadas de fato as politicas de satde
especificas para esta populacéo, pois ficou evidente
que estes necessitam imediatamente de uma assis-
téncia a satide voltada para suasreais necessidades.

Consideragoes finais

A populacdo negra, historicamente, vem sendo
penalizada em diversos contextos sociais devido ao
estigma do qual sdo vitimas: o preconceito racial.
Ainda hoje podemos perceber este preconceito como
algomuito evidente na sociedade brasileira, atingin-
do diretamente o contexto de vida das pessoas que
vivenciam a doenca falciforme, visto que este agravo
atinge em sua maioria pessoas de cor parda e preta.

Devido ao preconceito, pessoas negras tém me-
nores oportunidades de acesso a educacdo e a uma
boa colocacdo no mercado de trabalho, ocasionando,
consequentemente, que elas tenham uma situacéo
socioecon6mica mais desfavoravel. Qutro fator que
agrava este quadro € a prépria doenca falciforme, de
modo que impde muitas limita¢des a pessoa adoeci-
danatentativa de manter seu vinculo empregaticio.

Pudemos evidenciar que tal situacdo de vulnera-
bilidade social interfere diretamente na qualidade do
servico de satide prestado as pessoas acometidas por
este agravo, de maneira que estas sofrem diariamen-
te com situacdes de preconceito racial, violacdes de
direitos e humilhac¢des que muitas vezes sdo veladas.
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Essas pessoas tém que lidar, ainda, com o preconceito
relacionado a sua situacéo socioecondmica,ja que pu-
demos observar que os servicos de satde oferecidos a
parcelamais pobre da populacdo tém uma qualidade
inferior quando comparados aos servicos de satde
oferecidos as pessoas com poder aquisitivo mais alto.

Nesse cenario, o estudo foi de suma importan-
cia, pois ajudou a evidenciar com mais detalhes
como ocorrem situacdes de preconceito envolvendo
as questdes étnico-raciais e socioeconémicas na
doenca falciforme e, assim, possibilitou o melhor
entendimento deste fenémeno social em satde, o
que pode ser um incentivo para que os gestores e
também profissionais de satde passem a tomar me-
didas mais enérgicas na tentativa de solucionar esse
quadro tdo grave de violacdo de direitos humanos.

No ambito desta tematica ainda ha muitas ques-
t0es a serem exploradas. Nesse sentido, sugerimos a
realizacdo de mais estudos que abordem a vertente
das implicacdes sociais na doenca falciforme, com
vistas a aprimorar a qualidade dos servicos de satde
prestados a essa populacéo.
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