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(Des)continuidades entre sociedade e gendmica: desigualdades, politicas e experiéncias de vida com a doenca falciforme

RESUMO:

Este artigo aborda as relacbes entre
sociedade e gendmica a partir da ex-
periéncia de pessoas com doenca fal-
ciforme, a enfermidade genética e he-
reditaria mais comum no pais. Busca-se
problematizar as interfaces entre co-
nhecimento e politicas de saude, atra-
vés da abordagem sobre condicdes de
vida e narrativas sobre doenca falcifor-
me. Parte-se de pesquisa multissitua-
da e de entrevistas etnogrdficas com
integrantes da Associacao Paraibana
de Pessoas com Anemias Hereditarias.
Com relacao as descontinuidades, a de-
sigualdade social abrange a populacao
negra, pobre e de baixa escolaridade,
cujo adoecimento recai sobre trajetdria
de vida, autocuidado e acesso aos ser-
vicos de saude. Na tecnologia biomédi-
ca, destaca-se o teste do pezinho como
dispositivo diagndstico para o acesso
aos cuidados, apesar dos limites na co-
bertura e rede de servicos; essa tecno-
logia ndo foi alcancada por geracdes de
pessoas, privadas do cuidado genético,
apesar da doenca “pra toda vida”. Fi-
nalmente, aborda-se de que maneira a
biossocialidade contribui para a cons-
trucao da identidade, reiterando a an-
cestralidade e a dimensao politica da
vida.
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ABSTRACT:

This article addresses the relationship
between society and genomics based
on the experience of people with sick-
le cell disease, genetic and hereditary
sickness, more common in the country.
It seeks to problematize the interfaces
between knowledge and health pol-
icies, through the approach on living
conditions and narratives about sickle
cell disease. It starts with multisituated
research and ethnographic interviews
with members of the Paraibana Asso-
ciation of People with Hereditary Ane-
mias. Of the discontinuities, social in-
equality covers the black, poor and low
education population, whose illness
falls on life trajectory, self-care and ac-
cess to health services. For biomedical
technology, the heel test stands out as
a diagnostic device and access to care,
despite the limits on coverage and the
service network. Technology that was
not reached by generations of people
deprived of genetic care, despite the
disease “for life”. Biosociality contrib-
utes to the construction of identity,
reiterating ancestry and the political di-

mension of life.
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A histdria da descoberta da “anemia da célula falciforme” remonta ao inicio do
século XX, nos Estados Unidos, a partir da descri¢ao de casos de pessoas com as mes-
mas caracteristicas clinicas'. Desde entao, a doenca falciforme, como emprego aqui,
configura-se em torno de dois aspectos principais: o carater hereditdrio da doenca
e 0 acometimento de pessoas negras e afrodescendentes. Inicialmente designada
como “black disease” (WAILOO, 2001; FRY, 2005), a doenca é somada ao conjunto
de designacdes sociais atribuidas as pessoas negras, favorecendo-se da ideia de “na-
tureza” para reforcar diferencas e hierarquias sociais entre grupos/coletividades e
individuos.

Este texto aborda as descontinuidades das rela¢bes entre conhecimento ge-
ndmico e sociedade, evidenciadas pela doenca falciforme, enquanto experiéncia de
vida marcada pela negligéncia social e politica. Trata-se de trazer para o debate as-
pectos da relagao ciéncia e sociedade, das praticas de poder e da estigmatizacao,
cuja materializagao se da na experiéncia da doenca reportada pelos sujeitos que en-
frentam o cotidiano da doenca, dos servicos e da violacao dos direitos a saude.

As inquietacdes que motivaram essa reflexdo se iniciaram com o acesso ao site
da Associacdo Paraibana de Portadores de Anemias Hereditdrias (ASPPAH). Nela, os
seus integrantes expressavam as dificuldades para o enfrentamento da doenca fal-
ciforme3 enquanto um sofrimento fisico e social. Dentre os relatos, destacava-se o
desafio de traduzir a desigualdade social e 0 adoecimento para o campo das politicas
publicas de saude, de forma que se efetivasse uma atencdo adequada e eficaz ao
sofrimento fisico.

A preocupacao social dos integrantes da ASPPAH permanece no horizonte
daqueles que tém a doenca e das suas respectivas familias. Contrariamente as infor-
macdes dos movimentos sociais, gestores em salide argumentam que sao poucos

os afetados pela doenca falciforme, quantidade supostamente insuficiente para con-

'Informacdes detalhadas da histdria da descoberta genética e clinica da doenga falciforme podem ser
lidas em Serjeant (2001).

? Informacgdes encontradas no site: <https://asppah.wordpress.com/anemia-falciforme/>. Acesso em:
18 ago. 2020.

3 Com base em informag6es PNTN/MS, até 2010, “nascem no Brasil 3.500 criancas por ano com DF e
200.000 com trago falciforme, e estima-se que 7.200.000 pessoas sejam portadoras do traco falcémi-
co (HbAS) e entre 25.000 a 30.000 com DF.” (FELIX; SOUZA; RIBEIRO, 2010, p. 404).
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figurar uma prioridade de saude publica, com investimento em estrutura e equipa-
mentos em salde, assim como formacdo de profissionais de saiide (especializa¢Ges,
educacdo continuada). Além disso, os cuidados em saude desconsideram o principio
da integralidade do Sistema Unico de Saude, carecendo de a¢des como aconselha-
mento genético as familias afetadas. Dessa forma, é possivel encontrar familias com
dois ou trés filhos enfermos, considerando o diagndstico tardio e a auséncia de orien-
tacao voltada para a saude reprodutiva.

No ambito das politicas de saude, apesar do avan¢o nas ultimas décadas rela-
cionado a saude da populacdao negra e a doenca falciforme, atualmente conta-se so-
mente com o Programa Nacional de Triagem Neonatal (PNTN)* através do chamado
Teste do Pezinho (JESUS, 2010; SILVA, A., 2014; CALVO-GONZALEZ, 2016) e das poli-
ticas de saide mantidas por estados e municipios. A exclusdo das politicas de satide
destinadas a populagdo negra e a doenca falciforme vém no bojo do desmonte dos
direitos sociais e do Estado brasileiro, tendo se intensificado com a reestruturacao do
Ministério da Salde, através do Decreto n® 9.795 de 17 de maio de 2019.

Para arrematar esse quadro, alega-se a variagao na manifesta¢ao clinica da
doenca, de modo que apenas algumas pessoas sao diagnosticadas com a sua mo-
dalidade mais grave. Esse é um argumento corriqueiro entre aqueles que nao reco-
nhecem a genética da doenga — em particular, seu carater hereditario —, e tampouco
estdo a par da discussao recente sobre epigenética e a natureza da desigualdade
como um fenébmeno agravante da doenca falciforme. Dessa forma, o conhecimento
genético estabelecido hd mais de um século ndo tem beneficiado familias e pessoas
com essa enfermidade, e elas continuam a ser afetadas pela auséncia de cuidado
efetivo, pelaimpossibilidade do direito a satide reprodutiva e por uma vida “podada”
pela doenca — metafora utilizada por uma de nossas entrevistadas.

E preciso enfatizar ainda que a doenca conhecida como “anemia falciforme”
(sickle cell anemia) estd inserida num contexto histdrico, politico e social que reper-

cute sobre as praticas de saude tanto nos termos das politicas de saide quanto nas

4O PNTN foi implementado no Brasil a partir da Portaria MS n°® 822 de 06 de junho de 2001, definido
pela incorporagao gradual de tecnologias de diagndstico precoce de doengas congénitas. A doenca
falciforme e outras hemoglobinopatias foram incluidas na fase I, implementada em 2013. (SILVA, A.
2014)
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praticas locais no cuidado ao adoecido. Essa contextualizacdo s6 pode ser devida-
mente expressa se contarmos que “[numa] sociedade como a brasileira, de heranca
escravocrata, pessoas negras vao experienciar racismo do lugar de quem é objeto
dessa opressdo, do lugar que restringe oportunidades por conta desse sistema de
opressdo.” (RIBEIRO, 2017, p. 86).

Nesses termos, a complexidade do fen6meno social da anemia falciforme in-
clui, além de desigualdade e vulnerabilidade social, um marcador social da diferen-
ca: raca. A dfinidade eletiva entre doenca falciforme e raca é epistemologicamente
pensada ao se reconhecer que “[€] ele [o fendtipo], ndo os genes, que configura
os fantasmas que nutrem o imaginario social; que serve de linha de demarcacao en-
tre os grupos raciais e como ponto de referéncia em torno do qual se organizam as
discriminac¢des ‘raciais’.” (MOORE, 2007, p. 22). Condizente com essa leitura, raca é
entendida aqui como um marcador bioldgico e social, historicamente construido e
situado, expressdo das relacdes de subordinagao, hierarquias de dominacao e poder
entre grupos humanos brancos e ndo-brancos.

Minha aproximagao com a doenca falciforme teve inicio em 2014, quando fui
desafiada pelos estudos sobre adoecimentos genéticos’, e me deparei com o proble-
ma social descrito pela ASPPAH (MERLLIE et al., 1996). Na abordagem antropoldgica,
além do entendimento sobre a experiéncia da enfermidade (RABELO; ALVES; SOU-
ZA, 1999), a doenca falciforme interroga outras relacdes e implica¢ées coletivas em
nossas sociedades, incluindo a relacdo entre natureza/corporeidade e cultura, ideo-
logia de raga e discriminacao institucional, assim como as relagdes entre ciéncia e
sociedade.

Desde entdo, a pesquisa de campo assumiu uma forma multissituada®, inspira-

da em Marcus (2015), porém, priorizando entrevistas etnograficas realizadas com as

5 Termo utilizado por Astoni Junior e lanotti (2010) em referéncia as doencas genéticas, mono ou pluri-
génicas, com variados graus de expressividade, manifesta ou ndo. Aqui, utilizo para enfatizar o carater
genético da doenca, buscando pensar também sobre articulagcdes entre corporeidade/doenca e pro-
cessos histéricos e sociais nos quais se dd o modo de vida com doenga falciforme.

® Essa é uma pesquisa realizada coletivamente com pesquisadores em diferentes fases de forma-
¢do, entre iniciacdo cientifica, graduacdo e mestrado. Contou com o apoio do Programa de Iniciacdo
Cientifica UFPB/CNPq e drgaos de fomento de bolsas de mestrado do Programa de Pds-Graduacdo
em Antropologia/UFPB. Registro a participacdo de Georgia Kessia Cavalcanti Silva, Heytor Marques,
Durvalina Lima, L. Patrick Dias Gomes, Bruna T. Pimentel, Gabriela Chaves, Uliana Gomes, Nadja Silva
dos Santos.
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pessoas com doenca falciforme e suas familias, sendo ou ndo associadas a ASPPAH,
com pesquisadores especialistas em biologia molecular, com gestores de saude da
populagdo negra no Estado da Paraiba e do municipio de Jodo Pessoa, no Laboratério
Central de Saudde Publica da Paraiba/Lacen. Além disso, realizamos observagbes em
Encontros das Pessoas com Doenca Falciforme da Borborema (2018-2019)” e acompa-
nhamos o seu grupo de WhatsApp desde 2018.

Aqui, apresento narrativas de interlocutoras e interlocutores, sejam doentes,
sejam pais de pessoas com a doenca falciforme. S3o relatos que nos fornecem ele-
mentos para pensar a construcao social e politica da vida com a doenca falciforme
(DF). As familias sdo de camadas populares, com renda familiar de até dois saldrios
minimos, que utilizam os servicos publicos de sadde. Entretanto, familias com condi-
cOes sociais diferenciadas também sdo encontradas, com acesso a planos privados
de saude, por exemplo. Aqui, priorizo narrativas de quatro mulheres, das quais duas
(com idade de 50 e 38 anos) tém anemia falciforme; enquanto outras duas sdo por-
tadoras do traco falciforme, uma com 63 e outra com 33 anos, das quais uma é tia e
outra é mulher cuidadora/mae de pessoas com doenca falciforme.

Assim, a abordagem sobre descontinuidades entre genémica e sociedade a
partir da enfermidade passa, neste texto, por dois aspectos cujo impacto é sinérgico
na vida das pessoas com doenca falciforme. Num primeiro momento, exploro a des-
continuidade entre natureza genética da doenca e a desigualdade social, como um
primeiro aspecto. O quadro impressionista que apresento foi recolhido a partir de es-
tudos sobre a doencga. Em seguida, apresento o segundo aspecto relacionado as poli-
ticas, biotecnologia e experiéncia da doenca, organizado em torno de uma discussao
acerca de tecnologia de diagndstico do teste do pezinho, aconselhamento genético
e ancestralidade. Espera-se, assim, contribuir com o entendimento sobre esse modo

de vida e com reflexdes a partir do contexto local, o estado da Paraiba.

7 Eventos anuais organizados pela ASPPAH em parceria com o Conselho Municipal de Satide da cidade
de Campina Grande/PB, realizados no més de novembro, como atividade relacionada a consciéncia
negra.
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DETERMINISMO GENETICO E A (IN)VISIBILIDADE DA DOENGA FALCIFORME

Se o desenvolvimento da gendmica trouxe avangos para o ambito da medi-
cina personalizada, das economias vitais, das biotecnologias, o caso da doenca fal-
ciforme é emblematico para refletir acerca das relacdes entre ciéncia e sociedade,
quando se trata de governanca e de populag¢des. Considero que a condicdo bioldgica/
molecular ndo tem correspondido em beneficios tecnoldégicos nesse caso, seja com
pesquisas voltadas para terapias génicas, seja para aimplementacao do cuidado atra-
vés do aconselhamento genético, diferentemente de outras patologias de origem
genética e hereditaria recentemente identificadas, a exemplo de Erros Inatos do Me-
tabolismo.

Esse fato se agrava quando se considera o nimero de pessoas afetadas pela
doenca falciforme no mundo e no Brasil. Segundo o Boletim Epidemioldgico, “[esti-
ma-se] que no Brasil existam cerca de 60 mil a 100 mil pessoas com a doenca.” (BRA-
SIL, 2017, p. 33). Outra informacdo importante é que “em 2014, foram detectados
1.166 novos casos de doenca falciforme e 66.069 de hemoglobina S (traco falcifor-
me); ja em 2015, foram detectados 1.149 e 65.796, respectivamente” (BRASIL, 2017,
p- 33).

A esse respeito, concordo com Ricardo Santos, Sahra Gibbon e Jane Beltrao
(2012, p. 12), quando enfatizam “as vinculacdes entre producdo de conhecimento
cientifico sobre a biologia humana e seus desdobramentos socioculturais e politi-
cos.” Dentre tais vincula¢des, os autores chamam atenc¢do para as “interfaces ente
raca e genética” e suas repercussdes para a governanca e a politica da vida. Para as
pessoas com doenca falciforme, a intersec¢dao entre raca e genética gerou um hibri-
do, “doenca de preto”, que resulta em relacdes sociais racializadas, afetando todas
as esferas da vida pessoal, cuja consequéncia € a producdo de discriminacao, estigma
e racismo institucional.

Uma das fissuras dessa interface estd na auséncia de informacdes sociodemo-
graficas e epidemioldgicas sobre as pessoas com a doenca. Mesmo o uso da catego-
ria raga/cor, adotada como caracteriza¢ao bioldgica pela biomedicina, foi tardiamen-

te incorporada para a doenca falciforme. A reivindicacao dos movimentos sociais em
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torno da categoria de raga/cor, enquanto referente étnico, vem de longa data e se re-
fere ao reconhecimento da desigualdade social e econdmica que atinge a populacao
negra, assim como a discriminagao e a violéncia racial que atravessam historicamente
a sociedade brasileira (LOPEZ, 2013).

Nesse sentido, minha inquieta¢ao estava em investigar em que medida o de-
terminismo genético da doenca na interface com a categoria histdrica raga/cor confi-
gura uma politica de vida para essas pessoas (ROSE, 2013; FASSIN, 2012). Com dificul-
dades de encontrar informacdes socioecondmicas e epidemioldgicas abrangentes,
montei um quadro impressionista da realidade de morte e vida a partir de estudos
realizados com/sobre pessoas com doenca falciforme, insistindo na magnitude do
problema social e epidemioldgico da enfermidade.

De fato, a experiéncia da doenca falciforme problematiza as relacbes entre
natureza e cultura numa abordagem dicotémica, considerando a inconteste unicida-
de entre sujeito e sua corporeidade mediada pela doenca, estabelecendo seu modo
de ser no mundo. Nesse entendimento, reforca-se o pressuposto de que as interfa-
ces entre raga e genética estdo condicionadas pelos contextos societdrios nos quais
emergem e, no caso, pela persisténcia de estruturas hierdrquicas de discriminacao e
racismo.

Dentre as fontes consultadas, o Boletim Epidemioldgico é um instrumento
relevante para dar contornos ao entendimento da vida e dos cuidados recebidos, vis-
to que, além da atualidade da publicacdo, apresenta indicadores segundo a variavel
raga/cor, incluindo informag6es do PNTN, e em abrangéncia nacional. Uma das infor-
macdes mais alarmantes diz respeito a sobrevida de criangas com doenca falciforme,
em que “[apenas] 20,2% das criancas com doenca falciforme atingem os 5 anos de
idade caso ndo recebam o devido tratamento” (BRASIL, 2017, p. 33 - grifo nosso).
Acrescente-se a vulnerabilidade social e econdmica dessa populacao e teremos ele-
vadas taxas de mortalidade na primeira infancia. A esse respeito, Jesus (2010, p. 9)
complementa que “as criancas com Doenca Falciforme tém risco 400 vezes maior
de infec¢bes em relagdao a populacao em geral...”, o que constitui um dos principais
agravos e causas de morte nessa faixa etdria.

Corroborando com estudos que indicam a baixa expectativa de vida de pes-
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soas com doenca falciforme?, Correia (2014) analisou dezesseis dbitos ocorridos entre
2006 e 2014 no municipio de Jodo Pessoa/PB. Desses, quanto ao quesito raga/cor, a
analise identificou que nove dbitos ocorreram em pessoas registradas como negras,
apenas uma declarada branca, e trés débitos registrando como raga/cor ignorada. A
mortalidade predominou entre homens (treze ébitos); apenas trés ébitos ocorreram
no sexo feminino. Segundo a autora, a idade média das mortes foi de 12 anos, 24 anos
e 44 anos entre as faixas etarias. Todos morreram por complicacdes decorrentes da
doenca falciforme, destacando-se a septicemia, caracterizada como um estado infec-
cioso generalizado.

Reforcando essa compreensdo, Loureiro e Rozenfeld (2005), em estudo rea-
lizado sobre internacdes de pessoas com doenca falciforme em trés estados brasilei-
ros, revelaram que a idade da morte ocorreu numa fase jovem da vida, de modo que
na Bahia, a idade média foi de 26,5 anos, enquanto no Rio de Janeiro, ocorreu em
pessoas com idade média de 31,5 anos, e em S3o Paulo, a idade média ocorreu aos
30 anos. Para os autores, a chance de dbito € cinco vezes maior entre adultos do que
entre criangas e adolescentes internos e, na maioria das vezes, isso ocorre em decor-
réncia de complicacdes e doencas infecciosas.

Um elemento agravante indicado por Loureiro e Rozenfeld (2005) diz respeito
a auséncia do registro da doenca falciforme como a causa bdasica da morte no ates-
tado de 6bito emitido pelos profissionais de satide, com significativa subnotificacao
da mortalidade. Além disso, os autores indicam também a existéncia de discrepancia
entre sistemas informatizados de saude (SIH/SUS e do SIM - morbimortalidade) do
Ministério da Saude e os registros de internacdes hospitalares, comprovando a fra-
gilidade da qualidade do cuidado ofertado e das informacgbes sanitarias necessarias
ao planejamento da atencdo integral, o que se reproduz no ambito de estados e mu-
nicipios.

Quando se trata de caracterizar internacdes de pessoas com doenca falcifor-
me, Loureiro e Rozenfeld (2005, p.947) insistem em afirmar que as taxas de interna-

cao ““sao marcadores da baixa qualidade da assisténcia oferecida para esses pacien-

8 A Regido Nordeste registra o maior nimero de diagndsticos e doentes no Brasil, em razdo da popu-
lagdo negra residente no estado da Bahia (DINIZ; GUEDES, 2005), onde existe uma rede organizada de
servicos de salide de suporte a pessoa com doenca falciforme.
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tes”. Evidentemente, leva-se em conta a gravidade clinica da doenca, no entanto,
a equagao é: quanto mais interna¢des hospitalares, menor sao a regularidade e a
qualidade da atencao ofertada as pessoas.

Isso pode ser averiguado também quando se analisa 0 modo de ingresso do
doente. Assim, os autores informam que as pessoas com doenca falciforme tém re-
corrido as emergéncias (98% na Bahia, 83,2% em S&o Paulo e 66,5% no Rio de Janeiro)
como porta de entrada no sistema, em situagdes de “crises” de dor decorrentes de
vaso-oclusdo, evento recorrente nos doentes. O tempo médio de interna¢ao mante-
ve-se em torno de cinco dias, ndo excedendo oito dias e concentrando-se em faixas

etdrias mais jovens. Em linhas gerais, para os autores,

A falta de diagndstico precoce, de orientacdo familiar diante dos primeiros
sinais de complicacdes, de acesso a medidas preventivas contra infecc¢des,
de um programa governamental de fornecimento regular de medicamen-
tos ambulatoriais e um atendimento médico pouco eficaz durante as inter-
corréncias clinicas sdo fatores que certamente contribuem para o achado
de baixa idade no ébito. (LOUREIRO; ROZENFELD, 2005, p. 948).

Repercutindo para o ambito das politicas, a expectativa dos autores é de que
com a implementacao do PNTN e a universalizacao do teste do pezinho, a amplia-
cao da cobertura populacional torne possivel estabelecer o perfil epidemioldgico da
doenca no pais, com repercussdes para o planejamento do cuidado a ser ofertado no
Sistemna Unico de Saude.

Segundo Calvo-Gonzalez (2016, p. 82), “[as estimativas] atuais situam em
84,88% o percentual de criancas nascidas no Brasil submetidas a triagem neonatal.”
Cabe ponderar, no entanto, que essa acao se torna indcua se nao tiver seguimento
através de uma atencao integral, tanto para as criancas quanto para os pais, a partir
das a¢bes programaticas previstas no PNTN.

Outra fissura nessa interface entre genética e sociedade advém das condicbes
de vida das pessoas afetadas pela doenca falciforme — atentando para o biopoder
(RABINOW; ROSE, 2006), no sentido de que os discursos de verdade nem sempre
derivam politicas e processos de intervencao para a populacdo negra. Nesse sentido,
Félix, Souza e Ribeiro (2010) tratam sobre a situacdo de vulnerabilidade socioeco-

ndmica que atinge as 47 pessoas com doenca falciforme estudadas no municipio de
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Uberaba/MG, aprofundando as dificuldades sociais e politicas para acessar servicos

de salde e tratamento. Nos termos dos autores,

[...] observamos que 6,4% dos pacientes ndo tinham nenhuma escolarida-
de, enquanto 42,5% tinham o ensino médio completo ou superior; 74,5%
moravam em bairros periféricos; 8,5% eram empregadas domésticas, 10,6%
aposentados, 17,0% estudantes (sem atividade laboral) e 27,6% ndo tinham
profissao definida; 42,5% ndo tinham renda, ou a mesma era ignorada, e
48,9% tinham renda de até um saldrio minimo. (FELIX; SOUZA; RIBEIRO,
2010, p. 204).

Apesar dos limites do estudo, considerada a abrangéncia da amostra, esses
indicadores socioecondmicos sinalizam para as condi¢bes de vida das pessoas com
doenca falciforme. Isso reforca a importancia de estudos sistematicos e de informa-
cOes oficiais sobre as caracteristicas étnicas, sociais e econémicas da populacao com
a doenca. De fato, o que se pretende é acentuar que condicOes precarias de existén-
cia impactam no acesso aos direitos e aos servicos em saude — mas também sobre o
fluxo da vida, incluidas escola, profissao e familia.

Esses elementos assinalam a complexidade da experiéncia dessa enfermida-
de, marcada por processos de exclusao que se expressam tanto no nivel macrosso-
cial (politicas de direito) quanto microssocial das rela¢des sociais que a engendram.
As narrativas de pessoas com a doenga falciforme e seus familiares sdo emblematicas

para o entendimento dessa vivéncia.

(BIO)TECNOLOGIA EDOENGA “PRATODA VIDA”: EXPERIENCIA DA DOENGA
FALCIFORME

Se uma das interfaces entre sociedade e genética se manifesta no ambito das
estruturas sociais, em que a desigualdade é uma de suas expressdes, outra intersec-
cao existente estd nas tecnologias de salde e sua composicao como dispositivo de
producdo de verdade e politica da vida. Sobre isso, Calvo-Gonzdlez (2016, p. 81) afir-
ma que “a tecnologia estd inserida na vida dos atores sociais dentro de no¢des que
envolvem tanto o cuidado de si (FOUCAULT, 1985) como o cuidado dos outros.” A
autora se refere a Politica Nacional de Triagem Neonatal, entretanto, essa constata-

cao se aplica aos demais atores relacionados a doenca falciforme. De fato, viver com
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a doenca falciforme é um modo de estar no mundo, de forma que se constréi uma
trajetdria de vida e de histdria familiar, apesar das restricdes impostas.

A énfase sobre a Vida é recorrente entre as narrativas, cuja inflexao passa pelo
dispositivo do diagndstico, seja de forma tardia através de exames de sangue (como
o de eletroforese de hemoglobina), seja pela tecnologia de deteccdo através do tes-
te do pezinho. Assim, uma expressao se destacou na compreensdo da vida entre as
pessoas com a doenca: “Falciforme € pra toda vida” (mulher, 63 anos, portadora do
traco falciforme). Registrada no diario de campo, torna-se inteligivel quando inter-
locutores/as ressaltaram a relevancia do diagndstico, precoce ou tardio, como um
marco biossocial para as construcdes e rede de relacdes que se estabelecem a partir
de entdo.

Sobre a trajetdria de vida, Leila (50 anos, ex-bancaria, depoimento em outu-
bro de 2019) foi enfatica em dizer que a “falciforme podou minha vida, minhas expec-
tativas profissionais, porque eu poderia ter chegado mais longe”. Em sua narrativa,
ela conta que teve uma infancia de doencas recorrentes, com interna¢des continuas,
sendo diagnosticada com a doenca falciforme aos 9 anos de idade. Ainda lembra das
dificuldades na escola, sempre em suspeicao de ter “hepatite” e ndo poder desenvol-
ver as atividades das criancas da sua idade. Anemia e fraqueza marcam esse periodo
infanto-juvenil da sua vida e as chamadas “crises de dores” vieram depois, quando
adulta. Tendo um companheiro, nao teve filhos, pois as duas vezes que “tentou” ter
filhos (engravidou), “perdeu” e, como disse: “Eu me sinto como se tivesse sido po-
dada, uma arvore (...) toda podada, que ela fica sem sombra, totalmente levada aos
raios solares sem protecao nenhuma.”

“Falciforme é pra toda vida” remete a uma reflexao sociolégica da experiéncia
social e subjetiva marcada pelo affected embodiment e mediada por “processos insti-
tucionais e formas culturais” (BIEHL; GOOD; KLEINMAN, 2007, p. 5). A subjetividade
construida pela doenca falciforme modela afetos, cognicao e acao na construgao de
si e nas relacdes sociais que enseja. E uma compreensdo auspiciosa da experiéncia da
doenca, em razdo da fragilidade bioldgica da vida, seja quando a DF é diagnosticada
desde o teste do pezinho, seja quando o diagndstico é realizado depois, precoce ou

tardiamente.
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Ainteligibilidade dessas expressdes atribuidas a experiéncia com a doenga fal-
ciforme, “pra todavida” e “podou minha vida”, nos remete a leitura feita por Viveiros
de Castro (1987, p. 45) sobre a fabricacdo do corpo na sociedade xinguana, entre os
Yawalapiti. Sem pretender estabelecer comparag6es, o diagndstico da doenca falci-
forme da inicio a um processo de construcdo da pessoa, a partir da incorporacdo do
diagndstico e do sofrimento acarretado na vida desses atores sociais e suas familias.
De modo que é relevante pensar, epistemologicamente, acerca da “teoria” sobre a
experiéncia de vida dessas pessoas, seja de forma literal, seja metaforicamente.

Na antropologia da saude, a doenca falciforme é entendida como crénica,
ou de longa duragdo (HERZLICH, 2004; CANESQUI, 2007; NEVES, 2015), enquanto
“aflicdes que nao podem ser curadas, mas sim ‘controladas’ gracas aos avancos da
biotecnologia e da medicina.” (FLEISCHER; FRANCH, 2015, p. 13). Mais do que longa
duracdo, podemos pensar socio-antropologicamente em uma experiéncia falciforme
de existéncia. A pessoa com DF ndo conhece outro estado corporal ou condi¢do bio-
I6gica, a ndo ser a condicao marcada por episddios de maior ou menor intensidade de
sintomas, internagdes ou eventos criticos — como as “crises” de dores, caracterizan-
do assim uma vida com bad days e good days (CHARMAZ, 1991).

Retomando as interfaces entre sociedade e genética, o primeiro aspecto a
destacar dessa experiéncia “pra toda vida” esta relacionado ao uso de tecnologia
para o diagndstico precoce da doenca. De modo que até 2013, quando teve inicio a
implementacao da segunda fase do Programa Nacional de Triagem Neonatal, o diag-
ndstico de doenca falciforme dependia do conhecimento dos profissionais de saude,
como relatado por diferentes interlocutores. Entre as cinco pessoas cujas narrativas
reportamos aqui, apenas a mde de uma crianca de 4 anos teve diagndstico através do
teste do pezinho, entrevistada em 2015. Os demais passaram pela “descoberta” da
enfermidade a partir da vivéncia de internacOes repetidas e auséncias continuas das
atividades escolares.

Para os/as interlocutores/as, a tecnologia de diagndstico precoce, através
do teste do pezinho, é central para a vida da pessoa com doenca falciforme. A esse
respeito, gestores do Laboratdrio Central de Satde Publica da Paraiba (Lacen), em

conversa informal (em 2018), informaram que existem 183 postos de coleta do teste
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do pezinho em servicos publicos, distribuidos em 172 dos 223 municipios do Estado.
As amostras coletadas sdao recebidas por este laboratdrio que, ao detectar alteracao
sanguinea, encaminha o resultado do exame ao Complexo Pediatrico Arlinda Mar-
ques?, situado na capital Jodo Pessoa, onde € feito o acompanhamento ambulatorial
e hospitalar.

Quanto arealizacdo do teste do pezinho, esses gestores informam que as difi-
culdades estdo relacionadas a adequacdo da amostra de sangue (em termos de quan-
tidade) ou no acondicionamento da remessa para envio ao Lacen/PB. Tais situacées
remetem para a necessidade de habilitacao de profissionais de saide com implica-
¢Oes para a cobertura e efetividade do PNTN.

Segundo informac¢es divulgadas no site do governo do estado™, “a consoli-
dacdo de dados do més de janeiro [de 2014], dos 223 municipios da Paraiba, 88 envia-
ram amostras para o laboratdrio, o que representa uma adesao municipal de 39,5%.”,
informacgOes que representam uma baixa adesao dos municipios ao PNTN, implanta-
do no estado desde 2010, como estimam gestores em conversas informais. E preciso
ainda que informacdes atualizadas sejam divulgadas, com o objetivo de avaliar o an-
damento do PNTN no estado e a politica de “fluxos” e referéncias dos doentes em
situacdes de “crise”.

No estado da Paraiba, dois estudos reportam as lacunas na rede de servigos
do teste do pezinho. Uliana Gomes Silva (2018) refere-se a demora para recebimento
do resultado do teste, relatada por maes de criangas com doenca falciforme atendi-
das no Complexo Pedidtrico Arlinda Marques; muitas vezes, a familia mora em dreas
rurais de municipios do interior do estado, o que dificulta o contato. Ainda nessa pers-
pectiva, Bruna Pimentel (2020), em estudo com crian¢as com doenca falciforme e
seus pais, relata itinerarios diagndsticos em que o teste do pezinho “nao apresentou
alteragbes”, sendo o diagndstico da doenca falciforme realizado tardiamente apds
internagdes hospitalares.

Dito isso, duas situa¢bes sobressaem na experiéncia desses atores sociais.

9 Trata-se de um complexo ambulatorial e hospitalar, referéncia estadual no atendimento pediatrico,
incluindo agravos detectados pelo teste do pezinho, como a doenga falciforme.

' Informacgbes obtidas em: <http://paraiba.pb.gov.br/programa-piloto-de-envio-de-amostras-do-teste-
-do-pezinho-e-prorrogado-ate-15-de-maio/>. Acesso em: mar. 2018.

= 203


http://paraiba.pb.gov.br/programa-piloto-de-envio-de-amostras-do-teste-do-pezinho-e-prorrogado-ate-15-de-maio/
http://paraiba.pb.gov.br/programa-piloto-de-envio-de-amostras-do-teste-do-pezinho-e-prorrogado-ate-15-de-maio/

Ednalva Maciel Neves

Uma delas € a preocupagao com o diagndstico tardio, considerando-se o teste do
pezinho uma prioridade politica, assim como a necessidade de pactuacdo entre niveis
de gestao —municipal e estadual —, garantindo a fluidez darede de servigos. Os baixos
indices de deteccao da doenga falciforme através da triagem neonatal, registrados
até 2015, indicaram que “[a] adesdo dos estados a fase Il ocorreu de forma gradativa,
sendo que apenas no final de 2013 foi universalizada no Brasil.” (BRASIL, 2017, p. 33).

A outra situacdo corresponde a disponibilidade de servicos e profissionais es-
pecializados para o0 acompanhamento daqueles diagnosticados com a doenca. Para
estes, manter um servico de referéncia na capital do estado representa deslocamen-
tos e dependéncia da gestao de salde nas localidades de moradia das familias, de
modo que a descentralizacao € uma reivindicagao da ASPPAH.

Com um filho de 4 anos com doenca falciforme, Jaqueline (33 anos, casada,
entrevistada em 2015) relatou que migrou para Jodo Pessoa acompanhando o espo-
so, que é militar. Ele é carioca, ja ela nasceu no estado de Goids na regiao do Centro-
-Oeste. Nem sua familia nem a do companheiro conheciam a doenga, e consequen-
temente, os dois ndo sabiam que possuiam o trago falciforme; sua condicao genética
foi revelada com o nascimento do filho.

Ela terminou o ensino médio e tinha expectativas de fazer uma faculdade, o
que até o momento ndo pdde realizar, em razdo do cuidado do filho, ao qual ela se
dedica, para evitar as “crises” dele. Jaqueline ndo sabe o que vai acontecer quanto
ele tiver que ir a escola, mas espera que melhore um pouco, gragas ao contato com
criancas da sua idade.

Seu filho foi diagnosticado através do teste do pezinho e, no “inicio [primeiro
ano de vida], ndo teve muitos problemas, porque amamentava”. Desde o final desse
ano, seu filho sofre bastante e vive mais doente do que saudavel. Ela conta que seu
filho ja esteve internado inimeras vezes, inclusive na Unidade Terapia Intensiva. Seu
maior medo vem das infec¢bes do menino, que podem provocar sua internacao, e a
febre representa um grande martirio. Porisso, ele faz uso de medicamentos injetaveis
para evitar essas infec¢des. Ela reconhece o sofrimento do filho pelo choro continuo,
‘“sem parar”. Ele é acompanhado por duas médicas, que ajudam a mae a entender a

doenca e os cuidados a adotar durante as crises. Ela pode entrar em contato com elas
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““a qualquer hora que precisar”; e considera que tem acesso aos servicos de saiide de
forma adequada, tendo em vista o fato de que o esposo é militar. Isso é, por outro
lado, fonte de preocupacao, pois existe sempre a possibilidade de transferéncia do
marido, quando perderiam a “atencdo” que o filho recebe aqui.

Ela fica pensando em ter um outro filho, a fim de garantir a compatibilida-
de bioldgica e realizar o transplante de medula dssea"” para seu filho. Participa de
varios grupos tematicos na internet (WhatsApp, Facebook), e ja tentou fazer um
“levantamento” de quantos filhos nascem com DF nas familias que estdo nos grupos
de que participa, com o objetivo de saber qual é o risco de outro filho nascer com a
doenga. Seu esposo ndo concorda com essa estratégia de ter mais um/a filho/a, pois
tem medo e ndo pretende ter outro filho com a doenga falciforme.

Como Jaqueline deixa entrever, suas preocupacdes reprodutivas estao asso-
ciadas com a expectativa de oferecer um tratamento definitivo para a enfermida-
de do filho. Essa ndo é uma motivacdo incomum, como nos lembra Guedes (2012, p.
2370), em estudo realizado com mulheres cuidadoras de criancas com doenca falci-
forme. As decisbes reprodutivas dessas pessoas se assentam em diferentes fatores,
dentre eles: a trajetdria de vida, o contexto social e as condi¢des socioeconémicas,
as crencas e os valores das mulheres, assim como um novo relacionamento conjugal.

Do conhecimento da condicao genética de portador/a do traco falciforme ao
entendimento sobre a possibilidade de ter outros filhos, esta em jogo a vida familiar
e sua reproducdo. Medos e riscos se entrecruzam para pensar ndo sé a saude/doenca
do filho, mas a prdpria expectativa de maternidade e paternidade, assim como os
projetos de vida dos pais, incluindo o retorno a atividade profissional.

Cabe destacar a auséncia de atencao dedicada a populacao identificada como
portadora do traco falciforme (TF). Segundo informag6es do Ministério da Saude
(MS) seriam 66.069 em 2014 e 65.796 em 2015, como destacado acima. Em outro

ambito, segundo informacdes publicadas no site da UNA-SUS/PB®, cerca de 2% de

" Sobre o tratamento da doenca falciforme com o transplante de medula dssea, ver: <https://www.
saude.gov.br/noticias/agencia-saude/42891-ministerio-da-saude-amplia-faixa-etaria-de-transplante-
-para-doenca-falciforme>. Acesso em: 19 ago. 2020.

2 Informacdo disponivel em: <https://www.unasus.gov.br/noticia/paraiba-investe-em-tratamento-pa-
ra-anemia-falciforme>. Acesso em: 18 ago. 2020.
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doadores de sangue (33.311 — aproximadamente 666 pessoas) do Hemocentro em
Jodo Pessoa foram identificados com o traco da doenca falciforme, em 2013. Na Pa-
raiba, conforme informacdes publicadas na midia®, de 2010 a 2013 foram realizados
172.372 testes do pezinho, com 2% de diagndstico de portador do TF, o que represen-
ta 3.446 pessoas com TF sem desdobramento para o acompanhamento da familia.
Diniz e Guedes (2005) discutem sobre a confidencialidade do aconselhamento gené-
tico para o traco falciforme, enfatizando as dimensdes politica e ética que envolvem
a demanda espontanea de doadores de sangue.

Segundo informag¢des biomédicas, os portadores do TF ndo chegam a
desenvolver a doenga, entretanto podem transmitir a mutacao genética para os
descendentes, caso o parceiro seja também portador (GUIMARAES; COELHO, 2010).
Nesse caso, o risco reprodutivo € de 25% de, numa gestacao, a crianca nascer com a
enfermidade. Além disso, essas informacdes permitem rastrear a existéncia de pes-
soas com a doenca falciforme na familia.

A esse respeito, Leila (50 anos) narrou que teve duas gestacdes interrompidas
em razao de complicagbes da doenca falciforme. No mesmo sentido, Nadja Santos
(2020) apresenta a histdria de Ivone (38 anos, casada, com doenca falciforme), mora-
dora da regidao metropolitana de Jodo Pessoa, cuja trajetdria reprodutiva é marcada
por quatro gestacdes interrompidas, resultando naretirada dos érgaos reprodutivos.

O que se quer pontuar é a relevancia do direito reprodutivo e do planejamento
familiar para mulheres e familias com chances de ter filhos com doenca falciforme. As
experiéncias reprodutivas de mulheres com a doenca revelam auséncia de aconselha-
mento genético em suas trajetdrias gestacionais. Por isso, urge a implementagao do
Programa Nacional de Triagem Neonatal, ampliando as atividades por ele previstas.
Esse é precisamente o caso das praticas educativas, dentre as quais estdo incluidos
planejamento familiar e orientacao/aconselhamento genético, que devem abordar
informacgdes acerca do patriménio genético, as chances de ocorréncia da doenca e os
cuidados reprodutivos a serem adotados pelos pais (GUEDES, 2012, p. 2368).

Essa ndo é a experiéncia comum de parcela significativa das familias com

3 Informagdes recolhidas em: <http://gi.globo.com/pb/paraiba/noticia/2014/07/cerca-de-150-pessoas-
-na-pb-recebem-tratamento-para-anemia-falciforme.html>. Acesso em: mar. 2018.

= 206


http://g1.globo.com/pb/paraiba/noticia/2014/07/cerca-de-150-pessoas-na-pb-recebem-tratamento-para-anemia-falciforme.html
http://g1.globo.com/pb/paraiba/noticia/2014/07/cerca-de-150-pessoas-na-pb-recebem-tratamento-para-anemia-falciforme.html

(Des)continuidades entre sociedade e gendmica: desigualdades, politicas e experiéncias de vida com a doenca falciforme

histdria genética de doenga falciforme que utilizam os servigos publicos de sauide.
Nessa perspectiva, Calvo-Gonzalez (2016) apresenta a histdéria de Renata que, tendo
um filho com doenca falciforme de relacionamento anterior, decide engravidar, ndao
obstante a condi¢do genética de portador do traco falciforme do novo companheiro.

Acerca da légica reprodutiva, cabe enfatizar dois aspectos ligados a questao
da relagdo entre tecnologia biomédica e doenca falciforme. Um deles diz respeito
a geragao de mulheres que ndao acessaram a tecnologia genética — diagndstico da
doenca e aconselhamento genético —, cujas vidas estdo marcadas pela auséncia de
cuidado integral, incluindo a possibilidade da maternidade. Outro aspecto compreen-
de a organizac¢do local do sistema de saide em torno da doencga, como se deu no
estado da Bahia, caso bem retratado por Calvo-Gonzdlez. Embora a magnitude seja
um relevante fator de construcao do problema em saude publica, é possivel dizer
que a doenga falciforme ndo tem recebido a aten¢ao imprescindivel das instancias de
saude e os movimentos sociais da populagao negra agenciam a consolidacdao da rede
de servicos e profissionais especializados como parte de sua agenda politica.

A incorporacdo da doenca assume uma dimensao politica quando passa pela
vivéncia da socialidade, ou mais precisamente da biossocialidade (RABINOW, 1999,
p. 147), enquanto processo coletivo engendrado a partir da condi¢do humana com a
doenca falciforme, refor¢ando a construgdo de identidades e ativismo politico (NO-
VAS, 2006). E no fluxo partilhado com outros semelhantes que a experiéncia acerca
dessas estratégias de vida se converte em agdo politica, repercutindo sobre a subjeti-
vidade/identidade que, cruzada com a histdria afrodescendente, surge como dobras
que valorizam a vida (VALE et al, 2013).

Assim, foi através da referéncia a ASPPAH que as/os interlocutoras/es desta
pesquisa mobilizaram a sua origem ancestral como ancoragem histdrica, cultural e
étnica da doenca. O processo associativo torna-se fulcral para pensar como a incor-
poracao do conhecimento genético agencia politicas de identidade e lutas politicas
(KENT, 2012, p. 204). Relacionando cultura e biologia, “a genética, em contraste, ofe-
rece uma base biolégica para a identidade.” (KENT, 2012, p. 228), reportando a an-
cestralidade africana na construc¢do da identidade individual e coletiva. A ASPPAH

é reconhecida como o espaco de circulagdo de informag6es, compartilhamento de
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experiéncias acerca do cuidado, acionamento de gestores de saude e de problemati-
zacao darelacao doenca e raga.

Embora ndo tenha sido o foco deste trabalho, os movimentos sociais e as
acoes afirmativas (SILVA, J., 2011) expressam estratégias coletivas de enfrentamen-
to da desigualdade social em prol de uma sociedade em que igualdade e equidade
possam fazer a diferenca nas condi¢bes de vida e saide da popula¢ao negra. Por
isso é preciso reconhecer que “[os] trés adjetivos ‘hereditérios’, ‘ancestrais’ e ‘étnico’
sugerem que a anemia falciforme seja uma caracteristica de um grupo social compar-
tilhando uma ancestralidade comum e, portanto, as mesmas caracteristicas genomi-

cas.” (FRY, 2011, p. 163 — traducdo livre).
A TITULO DE CONCLUSAO

Como foi visto, a abordagem antropoldgica sobre a experiéncia da doenca
falciforme, tendo como referéncia as rela¢bes entre genética e sociedade, constitui
um potencial caminho analitico para pensar inquietacdes classicas do pensamento
antropoldgico. Dentre elas, a relacao entre natureza e cultura, ou biologia e cultura,
que engendra outros tracados quando apreciados a partir da experiéncia cotidiana e
de vida, nas quais separagdes corporeidade, percepcao de si e identidade sdo indivi-
siveis enquanto fendmeno social e politico.

A reflexao trazida teve como fio condutor a incorporacao da doenca falcifor-
me enquanto um modo de vida, individual e coletivo, mediado por processos bio-
médicos, politicos e societdrios. O contexto etnografico foi o estado da Paraiba, a
partir da observacao de campo realizada em diferentes espacos sociais, os quais
me foi permitido acessar — com destaque para a ASPPAH —, assim como a partir de
conversas informais e entrevistas etnograficas com homens e mulheres que compar-
tilharam suas histdrias de vida com os pesquisadores integrantes do programa de
pesquisa. Os fragmentos que selecionei para essas reflexdes me trouxeram elemen-
tos que outros pesquisadores do tema ja formularam, entretanto, quando se pensa
sobre diversidade e diferenca, o aporte trazido busca responder as ansiedades das/

os interlocutores/as e da pesquisadora acerca da invisibilidade da doenca falciforme,
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especialmente, no contexto paraibano.

No espectro de relacdes entre genética e sociedade, a desigualdade social tem
um peso significativo e impacta sobre o0 acesso a bens e servicos em saude, primor-
dial para a qualidade e a expectativa de vida dos atores sociais. Exploradas a partir de
informacgdes secunddrias, as informagdes socioecondmicas sobre doentes fornecem
um panorama sobre as condic¢Oes de vida das pessoas com doenca falciforme no pais
e seu impacto sobre adoecimentos genéticos.

O estranhamento com as interfaces entre genética e sociedade se respalda
na ideia de que a énfase na determinagao genética da doenca ndao correspondeu ao
investimento tecnoldgico em terapias, predominando a Politica Nacional de Triagem
Neonatal e a tecnologia de diagndstico precoce através do teste do pezinho. As ques-
toes se desdobram em: por que ndao ha investimento para tratamentos génicos da
doenca falciforme? Em que medida pobreza e raca se alinham espantando interesses
biotecnoldgicos e de biomercados? E possivel inferir que a origem genética da doen-
ca produz essencialismo e determinismo biomédicos que repercutem sobre o baixo
investimento nas acdes de cuidado, especialmente quando se trata de uma popula-
cao pobre e afrodescendente.

O grande paradoxo estd no fato de que existem programas e diretrizes para o
cuidado com a doenga falciforme, no entanto, eles ndo se efetivam quando se trata
do cuidado nos diferentes niveis de complexidade do sistema de saldde. A politica de
Estado voltada para a populagdo negra e para os doentes falciformes esbarra nas re-
lagbes sociais e raciais locais, nos processos de operacionalizagdo da Politica Nacional
de Triagem Neonatal através do baixo investimento em suas a¢bes programaticas.
Fragilidades aparecem em torno da cobertura populacional, da qualidade e da pres-
teza na coleta e resultado do exame, do aconselhamento genético, do planejamento
familiar, do direito reprodutivo, e finalmente da regularidade do acompanhamento
das criancas detectadas com a doenca falciforme.

Se 0 que marca a experiéncia social dessa doenca € a desigualdade, no ambito
da agéncia e a¢ao destacam-se a solidariedade e a associa¢ao em torno das pessoas
adoecidas, como emblematicamente tem atuado a ASPPAH na luta pelo reconheci-

mento e por direitos sociais em sadde. E através da biossocialidade que a experién-
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cia da doenga falciforme agencia processos de valorizacao da natureza genética da
doenc¢a em torno da nogao de ancestralidade. Essa mobilizacdo ndo caracteriza, po-
rém, a doenca falciforme na perspectiva biolégica da ideia de raga, mas sim referenda
a DF como um fenémeno cultural e étnico (RABINOW; ROSE, 2006).

Aqui enfatizamos que hoje podemos identificar pessoas com a doenca e o tra-
co falciformes, porém existe uma parcela da populacao que nao alcangou o teste do
pezinho e que ndo tem conhecimento da sua situacdo genética quanto a DF. E fato
que o diagndstico tardio da doenga tem resultado em mortes precoces em diferentes
fases davida, dainfancia a vida adulta. Dessa forma, as experiéncias sao atravessadas
por questdes geracionais, de género, de classe e de raca, como transparece no texto.

Por isso, me inspiro em Annemarie Mol (2008), quando discute politica onto-
l6gica, em duas perspectivas: uma que trata da pesquisa como um processo politico
de interlocucao e produc¢do de conhecimento, e outra, da experiéncia de vida dessas
pessoas — como um ato politico de lutas: pela prépria vida, por direitos. Do lugar de
pesquisadora, pontuei algumas informag¢ées que possibilitam acessar a dimensao das
vulnerabilidades dos adoecidos, e enfatizo a questao da chamada “doenca negligen-
ciada por acometer principalmente popula¢ées de baixa renda” (BRASIL, 2017).

Como antropoldgica ou sociologicamente designar essa ontologia? De inicio,
é preciso ponderar que, seja “anemia” ou seja “doenca”, utilizamos termos oriundos
da biomedicina, sendo o primeiro o que mais se disseminou no senso comum, por
conta da “anemia” persistente — cor pdlida - do doente. Se pensamos em termos
de adoecimento genético, estamos enfatizando o carater génico do fenédmeno, mas
nao uma experiéncia que perpassa toda a vida do sujeito e que configura suas rela-
cOes. Como doenca de longa duragdo, a designacao nao exprime as dimensées de um
acometimento que conforma a vida desde seu nascimento, quando identificado com
o teste do pezinho. Por isso, penso que ndo ha “termo, palavra ou expressao” que
contemple a experiéncia cotidiana de enfrentamento da sickle cell anemia, enquan-
to fendmeno incorporado de condic¢des de vida social e fisica. Aqui, busquei tracar
minha leitura sobre a enfermidade como uma experiéncia falciforme de existéncia,
enfatizando desigualdades, politicas e existéncia.

Essa situagdo se agrava quando os movimentos sociais em saide demonstra-
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ram sua preocupacgao diante da publicagao do Decreto Ministerial n® 9.795 de 17 de
maio de 2019. A reformulacdo implantada no Ministério da Saude reordena as po-
liticas e prioridades em saude, excluindo divisGes e coordenacdes voltadas a aten-
cao integral de grupos e popula¢des minoritarios. As estratégias normativas no atual
contexto politico estabelecem decisGes desfavordveis a saide e que “poderiam se
qualificar para uma vida digna, para a vida, simplesmente” (SAILLANT; GENEST, 2012,
p. 20). Essa modalidade de “qualificacdo para a vida”, a partir da retirada de direitos
em saude, reacende e reforca a resisténcia politica e ética de enfrentamento das de-

sigualdades e iniquidades sociais que aprofundam a fragilidade da vida.
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