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RESUMO

Esse escrito teve por objetivo pesquisar 0 processo de construgcdo da Associacdo
Brasiliense de Anemia Falciforme (ABRADFAL) com énfase na voz dos sujeitos que a
fundaram e nela permanece. A pesquisa descreve e analisa 0 processo de construcdo da
ABRADFAL, com o intuito de que esse escrito possa registrar a luta em busca de uma
melhor qualidade de vida para pessoas com anemia falciforme, e compreender de que
maneira esse coletivo se organiza politicamente para reivindicar suas demandas frente

ao poder publico.
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INTRODUCAO

Doenca falciforme® decorre de uma mutagéo no gene que produz a hemoglobina
A (esta considerada normal e responsével pelo transporte de oxigénio dos pulmdes para
0 corpo), originando outra, mutante, denominada hemoglobina S (sickle = foice), de
heranca recessiva. Existem outras hemoglobinas mutantes, como, por exemplo, C, D, E,
que junto com a S, integram o grupo denominado doenga falciforme. A mais conhecida
é a SS nomeada de anemia falciforme (BRASIL, 2012; BRASIL, 2015; SILVA, 2013).

A maioria das pessoas recebe de seus pais 0s genes para hemoglobina (A).
Como herdam um gene do pai e outro da mae, as pessoas sao AA. As pessoas com
anemia falciforme recebem de cada genitor uma hemoglobina S e, portanto, elas sdo SS.
Quando a pessoa herda de um dos pais 0 gene para hemoglobina A e do outro o gene da
hemoglobina S ela é AS e sdo consideradas pessoas com traco falciforme (heterozigotos
assintomaticos), com condicdo de saude saudaveis e nunca desenvolvem a doenca
(BRASIL, 2006). Porém, se essas pessoas se tém filhos/as com cdnjuges que também
tenha o tragco da anemia falciforme, seus filhos tém a probabilidade de 25% de nascerem
com anemia falciforme (BRASIL, 2012).

A doenca falciforme é uma das doencas genéticas hereditarias mais comuns no
mundo (OLIVEIRA, 2002). Sua incidéncia global € de 4,5% na populagdo mundial,
sendo o continente africano a regido do mundo com maior incidéncia (BRASIL, 2014a).
Os dados indicam que 51% das pessoas com doenca falciforme sdo do continente
africano, 23% do continente asiatico, 17% das Américas, 9% do continente europeu, e
1% da Oceania (PIEL, et. al., 2013).

As hemécias das pessoas com anemia falciforme sdo caracterizadas pelo seu
formato concavo semelhante a uma foice (dai a origem do nome da doenca) ou lua
minguante/meia-lua dificultando a circulacdo, o que provoca sua aglomeracdo e,
consequentemente, a morte precoce dessas células sanguineas. Ou seja, as hemacias
falciformes s@o mais rigidas e tém dificuldades para passar pelos vasos sanguineos mais

finos, causando assim a obstrucdo desses vasos e dificuldade na circulagdo do sangue

! Vale a pena apontar a diferenca entre doenca falciforme, anemia falciforme e traco falciforme. Ja que
doenca falciforme refere-se a um conjunto de doengas que tem por caracteristica a mutacdo na
hemoglobina A. Anemia falciforme é quando a mutagdo da hemoglobina A resulta em hemoglobina Se o
individuo herda geneticamente dos dois genitores 0 gene S. O traco falciforme é quando o individuo
herda somente de um genitor o gene S, e, portanto é assintomatico. E, a anemia falciforme é a doenca
mais incidente dentro desse conjunto de doenca falciforme.
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(microinfartos). Estes microinfartos locais provocam crises de dor e comprometimento
progressivo de diversos 6rgéos (BRASIL, 2006).

O fendbmeno de afoicamento pode provocar uma série de complicacdes, tais
como, auséncia ou diminuicdo de oxigénio no sangue, déficit imunoldgico, e
conseqiientemente vulnerabilidade as infecgdes, dor em 0ssos, musculos e articulagdes,
lesdo em tecidos (feridas/Ulceras nas pernas) e 6rgdos, complicacdes oftalmoldgicas e
cardiovasculares, acidente vascular cerebral, priapismo (erecdo peniana dolorosa que
pode levar a impoténcia sexual), ictericia (olhos amarelos devido a destruicdo rapida das
células vermelhas do sangue), insuficiéncia renal e pulmonar, e risco de 6bito (BRASIL,
2015; BRASIL, 2009; BRASIL, 2001).

O Programa Nacional de Triagem Neonatal (PNTN) detecta a fenilcetondria, o
hipotireoidismo  congénito, fibrose cistica, doencas falciformes e outras
hemoglobinopatias. Sendo a doenca falciforme, a doenca genética mais freqliente nos
recém-nascidos no Brasil (DINIZ, et. al., 2009), afetando principalmente pessoas negras
(pardas e pretas). Uma das explicacdes para isso, considerada consenso nas cartilhas
distribuidas pelo Ministério da Salde, é o fato dessa mutacdo genética ter sido
provocada pela resisténcia do gene a malaria em territério africano. Oliveira pontua que
essa mutacdo genética no sangue foi extremamente importante para a preservacdo da
espécie humana naquele local, haja vista, que foi uma espécie de resposta da natureza a
incidéncia de uma doenca, a saber, a malaria (2006, p.159). Essa releitura da doenca
como uma resisténcia do corpo humano é fundamental para ressignificar o olhar sobre a
mesma e romper esteredtipos.

De acordo com a autora, pontuar doengas como doencas raciais ndo é defender
um fundamentalismo genético, pelo contrario isso é necessario para compreender a
particularidade de algumas doencas. E o processo de desatencdo, e omissdo do
reconhecimento das especificidades étnico-raciais de determinadas doencas tem sido a
base de perpetuacdo do racismo que reflete em atendimento inadequado nos servigos de
salde, escassos investimentos em pesquisas cientificas e producdo de medicamentos, e
elevados numeros de mortalidade (OLIVEIRA, 2002).

A doenca falciforme chega ao Brasil via o fluxo migratério forcado que ocorreu
durante a colonizacdo e o processo de escravizagdo de povos africanos. Estima-se, que
no pais, 7.200.000 pessoas tem o traco da doenca (SIMOES et. al., 2010; BATISTA,
2008, p.11 apud BRASIL, 2004). Segundo levantamento do PNTN, realizado pelo

Ministério da Saude (MS), nasce no Brasil 3.500 criangas por ano com doenca
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falciforme e 200.000 com o traco falciforme. Se considerarmos de 2001 até 2017,
portanto 16 anos, podemos inferir que nasceram nesse periodo 56.000 pessoas com a
doenca, sem contar as demais pessoas que nasceram com a doenca antes desse periodo.
Ou seja, 0 numero de pessoas com a doenca falciforme pode ser bem maior que 0s
dados oficiais apontam.

Ademais vale ressaltar que “no Brasil, a doenga falciforme tem significativa
importancia epidemioldgica em virtude da sua prevaléncia e da morbimortalidade que
apresenta. Por isso, é considerada pelo Ministério da Saude como questdo de saude
publica” (BRASIL, 2015c, p.26).

O diagnostico precoce ¢ fundamental importancia, ja que “80% das criangas com
menos de cinco anos de idade que ndo recebem os cuidados de satde necessarios” vem
a Obito (BRASIL, 2015c, p. 9). A auséncia de uma politica de salde integral,
envolvendo diagnostico precoce e demais acompanhamento, é decisiva, significando no
limite se a pessoa terd direito de viver ou néo.

E possivel afirmar que inimeras pessoas morreram de doenca falciforme ao
longo da histéria do pais. Como exercicio de imaginacdo também pode inferir que
milhares morreram no periodo da escraviddo. Diante do panorama apresentado, onde
sem acesso a tratamento a pessoa com a doenga tem baixa expectativa de vida, iSso nos
fornece elementos para afirmar que dificilmente uma pessoa com anemia falciforme
conseguiria sobreviver a travessia em um navio negreiro, ou Se sobrevivesse
provavelmente ndo resistiria aos cruéis trabalhos e tratamentos impostos pelo
escravismo.

Os possiveis nascidos vivos, com a doenca, nesse pais, durante o periodo
escravocrata, tinham a morte precoce como destino certo. J& que sem acesso aos
cuidados de saude a expectativa de vida de 80% das pessoas com a doenca somente
alcanca em meédia 8 anos. E tendo acesso a tratamento corretos 1,8% desses pacientes
podem atingir até 45 anos de vida, que ainda assim € um numero bem pequeno. A
mortalidade e letalidade da doenca foram amenizadas apds a criagdo PNTN em 2001 e
politica publica especifica para doenca falciforme em 2004 (BRASIL, 2015a).

No entanto, ndo h& dados oficiais consistentes e sistematizados sobre
mortalidade e letalidade da doenca. O proprio MS admite a inexisténcia dessas
informagdes nos atestados de Obito, a auséncia de cadastrados informatizados nos
centros de referéncia e hemocentros, assim como, possivelmente a existéncia de pessoas

sem diagndstico (BRASIL, 2015a), ja que o PNTN realiza a testagem somente nos
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recém-nascidos, e as pessoas que nasceram antes da implantacdo do programa podem
ter a doenca e ndo saber, dada a invisibilidade histérica da mesma.

Ademais é importante pontuar que “infec¢des sdo as principais causas de Obito
em todas as faixas etarias da doenga falciforme” (MANCI et. al. apud BRASIL, 2015).
Diante disso é possivel supor que provavelmente as declaracGes de oObito trazem as
diversas infeccOes como causa da morte o que pode ser o fator que explica a
subnotificacdo dos dados acerca da mortalidade da doenca. Vale a pena pontuar que a
presenca desses dados é de fundamental importancia para que 0s movimentos sociais
exercam pressdo sobre o poder publico na busca por garantia de direitos.

Para ilustrar a dimensdo dessas complicagfes infecciosas trago 0s seguintes
dados: de modo geral as criancas com a doenca apresentam risco de contrair infec¢oes
400 vezes maior que a populacdo em geral, sendo a pneumonia a infec¢do mais comum,
assim como, esses pacientes tém 600 vezes mais chance de ter meningite pneumococica
que a populagcdo em geral, e 300 vezes mais riscos de contrair bacteremia. Sem dizer
que em geral 18% dos pacientes podem ter Acidente Vascular Cerebral, que pode ser
recorrente em dois tercos desses casos, no caso de criangas com a doenca a chance de
AVC é 250 vezes mais do que a populacdo pediatrica que ndo tem a doenca, 30% dos
pacientes podem ter isquemia cerebral e em até 50% desses casos pode ser letal
(BRASIL, 2014; BRASIL, 2014a).

De acordo com Brasil apud Frenette & Atweh:

“Existem relatos anteriores ao século 19 de exploradores do
continente africano a respeito de uma doenca dos nativos que se
caracterizava por crises de dor e morte prematura, mas somente em
1910 a doenga falciforme foi cientificamente descrita por Herrick
(apud BRASIL, 2015c¢, p.26).”

Inclusive as pesquisas afirmam que a doenca pode ter surgido ha mais de 30 mil
anos no ocidente centro-africano (BRASIL, 2015d; BRASIL, 2015a), mas a doenca
somente foi diagnosticada no Ocidente a pouco mais de um século. E ndo temos
conhecimento de como o continente africano lidava com a mesma em periodos
anteriores ao trafico negreiro e a escraviddo. Assim como, mesmo com inumeros
estudos arqueoldgicos sendo realizados no Brasil sobre mortalidade, e cemitérios onde
eram despejados 0s corpos das pessoas escravizadas é bastante dificil conseguir achar
algum resquicio da doenca a partir dessas investigacBes, ainda mais que esses

questionamentos ndo estdo na ordem do dia.
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Atualmente, “estima-Se que nas¢am por ano, em todo o continente africano, em
torno de 500 mil criangas vivas com a doeng¢a” (dados da Sickle Cells Foundation, de
Gana) (BRASIL, 2012, p.2). A tabela abaixo nos mostra os dados de alguns paises da
Africa (BRASIL, 2015a, p.10):

CRIANCAS
TOTAL CRIANCAS
PAIS COM DOENCA
NASCIMENTO COM TRACO %
FALCIFORME
Nigéria 5.362.500 15a 28 86.000
Congo 2.715.000 15a 30 43.440
Angola 722.800 11a37 21.684
Cuiné 361.200 26 8.300
Burundi 294,800 26 6.486
Ghana 646.400 10a22 6.464
Serra Leoa 240.000 27 a30 7.920
Burkina Fasso 585.600 2a28 5.900
Ruanda 360.800 20 4,693
Camardes 542.500 2a24 4.340
Congo Brazzaville 140.800 22 2.253
Republica Centro- 144.400 20a22 2166
Africana
Costa do Marfim 600.100 11 2.040

Fonte: Banco Mundial e OMS.

De acordo com os dados ha algumas regides africanas que a incidéncia da
doenca falciforme chega a 25% (BRASIL, 2015a). Ademais, em Gana, por exemplo, a
taxa de mortalidade alcanca 98% em criancas de 0 a 5 anos (BRASIL, 20123, p.69).

No que se refere ao Brasil, a imagem abaixo nos mostra a incidéncia da doenca
falciforme em alguns estados (BRASIL, 2013, p.9):

Quadro 1 - Incidéncia de nascidos vivos diagnosticados com doenca falciforme
em alguns estados que realizam a triagem neonatal

ESTADOS INCIDENCIA

Bahia 1:650

Rio de Janeiro 1:1.300
Pernambuco, Maranhao, Minas Gerais, Goias 1:1.400
Espirito Santo 1:1.800
Sao Paulo 1:4.000
Rio Grande do Sul 1:11.000

Santa Catarina e Parana 1:13.500

Fonte: Programas Estaduais de Triagem Neonatal.
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O que € bem visivel a partir desses dados é que a incidéncia € maior nos estados
com maior contingente de pessoas negras, sendo 20 vezes mais incidente na Bahia do
que em Santa Catarina e Parand. Como nos afirma o Manual de doencas mais
importantes, por razdes étnicas, na populacdo brasileira afro descendente sobre a
doenga: “No Brasil, distribui-se heterogeneamente, sendo mais freqiiente onde a
propor¢do de antepassados negros da populagdo é maior” (BRASIL, 2001, p.15). Ou
seja, “principalmente no Norte e Nordeste” (BRASIL, 2014a)

O Transplante de Células-Tronco Hematopoiéticas (TCTH) conhecido
popularmente como Transplante de Medula Ossea (TMO) é o Unico tratamento curativo
existente para doenca falciforme. Mas o TMO somente é indicado caso o beneficio do
transplante seja maior que o risco do procedimento, e mais eficaz em relagdo as
terapéuticas conservadoras utilizadas. (BRASIL, 2015). No entanto, ha uma lacuna na
publicacdo de nameros oficiais do MS com dados concretos acerca dos transplantes
realizados com pacientes que tem a doenca. E somente no ano de 2015 ap6s uma longa
mobilizagdo social e de profissionais da salde a portaria n° 1.321/2015 foi aprovada
recomendando a incorporacdo de TMO para a doenca falciforme no Regulamento
Técnico do Sistema Nacional de Transplantes.

Entretanto, sabe-se que foram realizados TMO em estudo de carater
experimental financiados pela Fundacdo Ford para pessoas com doenca falciforme no
Brasil (MAGALHAES, 2013). O Centro de Terapia Celular (CTC), um dos Centros de
Pesquisa, Inovacdo e Difusdo (CEPIDs) da Fundacdo de Amparo a Pesquisa do Estado
de Sdo Paulo (FAPESP), sediado na USP, é pioneiro na realizacdo do procedimento,
tendo oferecido o tratamento experimentalmente para 27 pacientes, com alta taxa de
cura (CAIRES, 2014).

Segundo o Relatorio de Recomendacdo para o Transplante de Células-Tronco
Hematopoiética para a Doenca Falciforme 10% dos pacientes com doenca falciforme no
Brasil possuem comorbidade que garantiria 0 acesso ao procedimento, no entanto
somente 30% teriam um doador compativel, chegando ao numero estimado de 50
transplantes por ano.

Porém, para que um paciente seja indicado para a realizacdo do TMO ¢
necessario atender alguns critérios. Alguns desses pré-requisitos sdo a idade (<16 anos),
doenca cerebrovascular, alteracdo neurologica caracterizada por Acidente Vascular
Encefélico, hipertensdo pulmonar, episodios recorrentes de vaso-oclusdo e priapismo.

Sem, no entanto ter sofrido danos permanentes em 6rgéos e tecidos (BRASIL, 2015e).
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Diante dessas informacdes € possivel perceber que na verdade os pre-requisitos
para a realizagdo do procedimento funcionam mais como dificultadores do que
facilitadores. Ja que é necessario morrer sem ter morrido exatamente. E necessério a
doenca ser absurdamente sintomatica sem causar sequelas graves, pois diante dessas a
indicacdo do procedimento é questionavel, como ressalta o relatorio.

O pré-requisito que gerou forte insatisfacdo nos movimentos sociais e
associacOes da doenca foi a idade limite, ja que diante disso somente pessoas que
nasceram pés anos 2000 podem ter acesso ao procedimento, excluindo todos demais
pacientes que nasceram anteriormente. Apesar da grande mobilizacdo ainda nédo foi
possivel retirar esse critério.

Para que fosse possivel garantir a realizagio do nUmero adequado de
transplantes seria necessario ampliar a quantidade de leitos, definir centros hospitalares
de exceléncia para a realizacdo e acompanhamento dos transplantados, preparacdo de
sistema informatizado que gerencia o cadastro dos receptores de medula dssea, para o
registro e evolucdo dos dados dos transplantados, assim como, preparacdo da equipe
médica (BRASIL, 2015e).

Resultados de pesquisas realizadas nos EUA mostram que apesar de a doenca
falciforme ser trés vezes mais prevalente do que a fibrose cistica 2 naquele pais, 0s
gastos (considerando verbas publicas e privadas para pesquisa e tratamento) com fibrose
sd0 quase nove vezes maiores do que para os pacientes com doenca falciforme. Ou seja,
h& uma forte relacdo entre a questdo racial e 0s recursos disponiveis para investimentos
em pesquisas (SIMOES et. al., 2010).

Apesar de poucos estudos no Brasil analisando esse fato de forma tdo
pormenorizada como a citada pesquisa, pode se afirmar que provavelmente essa
situacdo se repita aqui no que tange a destinacdo de recursos para as pesquisas e
investimos em gastos com a salde.

O principal medicamento receitado, atualmente, para pacientes com doenca
falciforme é o Hidroxiuréia, farmaco utilizado para o tratamento de diversos tipos de
cancer, e que a partir de 1995 foi comprovado que prevenia complicacGes da doenca

(BRASIL, 2013). Em 2002, os dados evidenciaram que o uso do medicamento contribui

2 Doenca hereditaria predominante na populacdo branca que provoca distdrbio funcional das

glandulas exocrinas acometendo principalmente os pulm@es, pancreas, intestinos, figado, glandulas
sudoriparas e sistema reprodutor (BRASIL, 2002; SIMOES et. al., 2010).
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para reduzir as crises de dor ja que provoca aumento da taxa de hemoglobina fetal,
diminuir a adesdo vascular o que reduz as crises de dor, e conseqilientemente a
mortalidade (BRASIL, 2014a). No entanto, periodicamente o pais enfrenta
desabastecimento por ndo haver producdo nacional, 0 que gera uma situacdo
extremamente complicada, pois ndo ha medicamento substituto para dar continuidade
ao tratamento (OLIVEIRA, 2016). E caso o medicamento ndo seja eficiente para o
tratamento, os pacientes ndo tem outros fA&rmacos como alternativas.

E a partir dessa realidade que essa monografia é tecida. Considerando que o
surgimento da politica pdblica para a doenca falciforme, e principalmente, para a
anemia falciforme, ndo é resultado somente de avancos técnicos ou descobertas
cientificas, antes é fruto de uma intensa atuacdo do movimento negro, associagdes e
coletivos ao longo da historia desse pais. Partindo deste pressuposto, a presente
monografia propde-se a responder aos seguintes questionamentos: qual o papel da
associacao da doenca para desenvolvimento da politica de salde para as pessoas com
doenca falciforme no DF? E como se dé, hoje, o dialogo entre movimento negro e esse
coletivo? Considerando que o movimento negro foi o principal protagonista na
formulacédo de politicas para a doenca até os anos 2000. Como ocorre essa dinamica de
didlogo entre a sociedade civil organizada e o poder publico? Quais e como as tenses,
0s conflitos, e parcerias se apresentam nesse processo?

E evidente o protagonismo do movimento negro na elaboracdo das politicas
publicas que visam atender pessoas com doenca falciforme, e também, no que tange a
organizacdo de pessoas com doenca falciforme, através de associacBes e coletivos
(OLIVEIRA, 2002; ARAUJO, 2005). De acordo com Lira e Queiroz (2013) o primeiro
coletivo organizado em torno da doenca foi construido em 1980, a saber, a Associacdo
dos Drepanocisticos® do Estado de Minas Gerais (DREMINAS). No entanto, os autores
ou autoras pontuam que na década de 90 em varios outros estados surgiram associacoes.

Apesar do grande nimero de associacdes de familiares e pessoas com doenca
falciforme ha poucas pesquisas sobre as mesmas. Os diversos estudos ja publicados
majoritariamente versam sobre a doeng¢a com foco no individuo. Inclusive sobre a
DREMINAS que ¢ a associagdo mais antiga ndo foi possivel encontrar nenhum estudo
académico analisando-a. A situacdo se repete com a Federagdo Nacional das
AssociacOes de Pessoas com Doenca Falciforme (FENAFAL) — fundada em 2001 - que

Sinénimo de doenga falciforme.



19

mesmo sendo a entidade que congrega as demais associacdes ainda ndo recebeu a
merecida atencdo dos estudos académicos.

E diante dessa lacuna que minha pesquisa se insere, com intuito de descrever e
analisar o processo de construcdo da Associacdo Brasiliense de Anemia Falciforme
(ABRADFAL), associacdo da doenca no Distrito Federal, fundada em 20009.
Verificando em que medida o elemento dor (caracteristica marcante da doenca) pode ser
um elemento de mobilizag&o coletiva.

Nesse sentido, esse estudo tem como:

Objetivo geral:

e Compreender como a ABRADFAL se constitui enquanto associacdo que

atua em prol de politicas publicas especificas para a doenga.

Objetivos especificos:

e Compreender a atuacao e estratégias da ABRADFAL,
e Compreender como raca tem sido debatida pela associacao.

Essa monografia foi organizada com as seguintes partes: além desta
“Introdugdo”; o capitulo 1 — “Movimento Negro e satde”; Capitulo 2 — “Notas sobre o
percurso metodologico e o trabalho de campo™; Capitulo 3 — “O processo de construgdo
da Associacdo Brasiliense de Anemia Falciforme (ABRADFAL)”; e “Consideragoes
finais”.

No primeiro capitulo o foco é no processo de constru¢do do SUS e na pressdo
politica exercida pelo movimento negro sobre o poder publico com o intuito de pontuar
a categoria raca e assegurar que a mesma fosse considerada na formulacéo de politicas
publicas da satde. No segundo capitulo é apresentado uma caracterizacdo do campo de
pesquisa, assim como o envolvimento da pesquisadora com a tematica, e o desenho
metodolégico e técnicas escolhidas para a realizacdo da investigacdo. No terceiro
capitulo é reconstituido o processo de construcdo da ABRADFAL. No quarto capitulo o
intuito é apontar o protagonismo da ABRADFAL na conquista de direitos e no processo
de formulagéo de politicas publicas para a doenca a nivel distrital. Nas consideragdes

finais é realizada uma sintese da discuss@o apresentada nesse escrito.

CAPITULO I - MOVIMENTO NEGRO E SAUDE.

E importante pontuar que a politica de atencio & anemia falciforme esta inserida

em um processo histdrico de construcdo do campo da politica de satde da populacdo
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negra (politica de saude considerando a dimenséo racial), e foi resultado da soma de
esforcos de diversos atores/grupos, como por exemplo, 0 movimento negro, as
associacOes de pessoas com anemia falciforme, e principalmente de organizacgdes de
mulheres negras (ALMEIDA, 2013). E se conecta a um movimento ainda mais amplo,
qual seja a mobilizacdo social que lutava pela constituicdo do Sistema Unico de Saude
(SUS) em um contexto de transformacGes politicas ocorridas no Brasil com o fim da
ditadura militar (MACEDO, 2006) e responde a questionamentos e demandas
internacionais sobre as questdes raciais, ja que o0 pais ndo podia se silenciar perante as
dendncias do movimento negro, projetadas além-mar (BRASIL & TRAD, 2012).

E diante da compreensio desse fendmeno enquanto um processo amplo, que
acredito ser de fundamental importancia resgatar, mesmo que de forma breve, o
histérico de construcdo do SUS, com intuito de contextualizar a atuacdo dos
movimentos e coletivos negros, frente ao poder publico no que se refere a saude.

Nao obstante, ¢ importante que tenhamos consciéncia que “agdes desenvolvidas
por negros e negras contra o racismo no Brasil se iniciam desde que o primeiro africano
pisou nestas terras, percebendo-se enquanto negro e na condi¢do de pertencente a um
povo escravizado” (RIBEIRO, 2012). Portanto, nossos passos vém de longe
(WERNECK, 2006) e fazem parte de um processo de caminhada e resisténcia coletiva
frente a um projeto colonizador, escravocrata, e genocida.

Diante da realidade exposta é de suma importancia ressaltar a luta dos
movimentos negro no Brasil no que tange a conquista de direitos na satde considerando
raca como uma dimenséo estruturante da vida e das relagdes sociais, e por isso, exigindo
a inclusdo do quesito raga/cor nos prontudrios de servigo da satde (OLIVEIRA, 2002),
e em todos os sistemas de informacéo e registro sobre a populacdo em bancos de dados
publicos (MACEDO, 2006).

Vale ressaltar que a anemia falciforme foi a principal bandeira levantada pelo
movimento negro quando se iniciam as discussdes sobre a salde da populacdo negra e
inclusive a Unica doenga que até a década de 90 foi vista a partir da dimenséo racial. No
entanto, sabe se que a politica nacional de saude da populagdo negra, atualmente segue-
se desconectada da politica nacional de anemia falciforme (TRAD et. al., 2012;
OLIVEIRA, 2003), mesmo sem negar a variavel raca.

No entanto, Araujo (2005) identifica que se em um primeiro momento a

mobilizagdo em torno da anemia falciforme partiu principalmente dos coletivos do
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movimento negro, durante a realizacdo de seu estudo existia associagdo, no estado de
Sao Paulo, atuando em prol das pessoas com a doenga, porém negando o debate racial.

Araljo (2005) analisa de que maneira 0 movimento negro e 0 movimento de
pessoas com doencas especificas (neste caso anemia falciforme) estdo se organizando
politicamente (percebendo, apropriando e politizando a doenga) para reivindicar direitos
juntos aos 6rgaos governamentais acerca da satde/doenca, e também de que forma esses
coletivos relacionam/dialogam entre si.

O autor conclui que estas organizacdes apresentam caminhos e formas diferentes
na conducao das suas prioridades, estratégias e acdes politicas. Enquanto 0 movimento
negro debate a questdo da satde/doenca compreendendo anemia falciforme como uma
das doencas étnicas incidentes na populacéo negra, € a v& como uma das pautas junto a
um conjunto maior de reivindica¢@es, 0 movimento de pessoas com a doenca considera
a anemia falciforme como questdo central de suas demandas. E critica a postura do
movimento negro alegando que o mesmo secundariza a temética. Diante disso
reivindicam para si a legitimidade e representatividade sobre as discussoes a respeito da
doenca.

Se em um primeiro momento percebe-se que a mobilizacdo em torno da anemia
falciforme partiu principalmente dos coletivos do movimento negro. Atualmente néo
necessariamente as discussdes estdo vinculadas a esses coletivos. Porém, tanto os
movimentos negro, quanto as associacdes de anemia falciforme, tiveram e tém uma
importancia fundamental na politica de salde a pessoa com a doenca. Portanto é
necessario pontuar esse protagonismo e compreender como localmente esses coletivos
se organizam e reivindicam seus direitos.

Oliveira (2002) aponta como marco historico da politica de salde voltada para
anemia falciforme a Marcha Zumbi dos Palmares Contra o Racismo, pela Cidadania e a
Vida (1995) — homenagem aos 300 anos da morte de Zumbi - que culminou na
elaboracdo do Programa de Atencdo Anemia Falciforme/Ministério da Salde
(PAF/MS), aprovado em 1996, através de trabalhos realizados a partir do Grupo de
Trabalho Interministerial para Valorizagdo da Populagdo Negra (GTI).

De acordo com a autora, o0 PAF/MS além do diagndstico da doenca (através da
realizagdo do “teste do pezinho” e a busca ativa por pessoas acometidas pela doenga)
tinha por objetivo ofertar um atendimento sistematico e integral aos pacientes, além de
apoiar e estimular associagcdes de pessoas com anemia falciforme. No entanto, ao

elaborar o PNTN, em 2001, que tinha por objetivo diagnosticar varias outras doencas
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(ampliar a triagem neonatal), o governo brasileiro diluiu a politica de saide em anemia
falciforme em um amplo rol de enfermidades.

O Ministério da Saude compreendia 0 PNTN como fortalecimento do PAF/MS
(BRASIL, 2001). No entanto, militantes do movimento negro foram enfaticos ao
pontuar que na verdade o que estava ocorrendo era uma diluicdo das propostas
elaboradas no PAF/MS. Dentre um leque de problemas identificados pelo movimento
negro podemos citar o foco do PNTN eram os recém-nascidos (inclusive a destinagéo
de recursos somente previa o diagnéstico e ndo havia alocacdo de dinheiro para o
tratamento da doenca como preconizava o documento), e nao dava a devida atencdo as
pessoas em fase adulta que tinha a anemia falciforme sem o diagndstico.

Assim como, havia uma preocupacdo pelo fato de que varias doengas que
diagnosticadas pelo PNTN sdo consideradas “doencas raras” e poderiam despertar um
interesse maior as pesquisas, deixando a anemia falciforme (doenca mais comum)
invisibilizada como foi historicamente. Ademais havia uma cautela com questdes como
a bioética, aconselhamento genético, e reflexdes sobre praticas eugenistas que nao era
contemplado pelo PNTN. Além de que esse programa foi omisso, e sequer citou a
existéncia do PAF/MS, fato encarado pelo movimento negro como falta de respeito a
luta coletiva tanto do movimento social quanto a politica da gestdo anterior do MS
(OLIVEIRA, 2002).

De acordo com Macedo (2006), a Politica Nacional de Saude Integral da
Populacdo Negra (PNSIPN) comecou a ser delineada em um evento denominado
“Workshop Interagencial Satide da Popula¢dao Negra”, no ano de 2001, que elaborou o
documento “Politica Nacional de Saude da Populacdo Negra: Uma Questdo de
Equidade”. Ou seja, no mesmo ano de aprovacdo do PNTN. Talvez o fato de o
Movimento Negro perceber que o PAF estava sendo engolido por uma politica de
carater universalista, 0 PNTN, era urgente a necessidade de formular uma politica que
considerasse a dimens&o racial.

Integrou o contexto de elaboragdo da PNSIPN as discussGes que ocorreram na
Il Conferéncia Mundial contra o Racismo, Discriminacdo Racial, Xenofobia e
Intolerancias Correlatas, realizada em Durban na Africa do Sul (ALMEIDA, 2013)

Sobre a PNSIPN Brasil e Trad aponta que:

“Organiza-se no pais, em fins do século XX e inicio do século XXI,
uma agenda voltada a Salde da Populagdo Negra. Incorporam-se
categorias de identificacdo da populacdo, raca, cor e etnia que, aliadas
aos dados censitarios e epidemioldgicos, confirmaram injusticas e
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iniqiidades em salde de uma parcela da populagdo brasileira e
forgaram o Estado a conceber uma politica publica, em consonancia
com o SUS: a Politica Nacional de Salde Integral da Populacéo

Negra, com vistas a promo¢do da equidade racial em saude” (2012,
p.70).

A PNSIPN tem como idéia central o combate ao racismo institucional no acesso
a saude (ALMEIDA, 2013) e destaca a importancia da producdo de conhecimento
cientifico nessa area e a urgéncia na capacitacdo de profissionais de salde preparados
para lidar com as particularidades em salde da populacdo negra, informacdo da
populacdo e atencdo a saude (MACEDO, 2006). Além de que essa politica amplia a
discussdo do PAF que antes era restrita a doenga genética, aqui considera também os
aspectos socioeconémicos das doencas, como por exemplo, a hipertensdo, diabete e o/a
Virus/Sindrome da Imunodeficiéncia humana (HIV/AIDS) e incluem vérias outras
pautas, a saber, a satde reprodutiva das mulheres negras, etc.

No entanto, a discussdo acerca dessa politica se arrastou e percorreu um longo
caminho. Nesse meio tempo cria-se a Secretaria Especial de Promocdo da Igualdade
Racial (SEPPIR), no ano de 2003, que colaborou para a criacdo do Comité Técnico de
Saude da Populagdo Negra, no ano seguinte (MACEDO, 2006), 0 mesmo contribuiu
imensamente na elaboracdo do texto da PNSIPN. De acordo com Almeida (2013),
somente em 2006 as propostas foram aprovadas pelo Conselho Nacional de Salde, e
apenas no ano de 2009 foi publicado texto da Politica e o Plano operativo da PNSIPN.

Diante do exposto fica evidente o protagonismo do movimento negro, ou seja, a
interlocucdo entre este e o Estado, onde aquele exerceu pressdo sobre o aparelho estatal
para que absorvesse suas reivindicacdes e construisse solucdes a partir de acbes e
politicas publicas. Entretanto, mesmo que o governo de Fernando Henrique Cardoso
tenha acolhido as demandas do movimento negro, ele ndo forneceu apoio para que essas
pautas fossem efetivamente atendidas.

“Foram o0s movimentos sociais, particularmente os movimentos
negros que sempre denunciaram as iniquidades raciais e que estiveram
presentes em todas as conferéncias municipais, estaduais e nacionais,
por acreditarem nesse modelo de participagdo democrética. Isso tanto
nas conferéncias de salde, como também nas de educacéo, igualdade
racial, de seguranca alimentar e nutricional, dentre outras. Vale
ressaltar que também essa participacdo teve que ser bastante disputada
com outros setores”. (RIBEIRO, 2012, p.139)

No gue tange a organizacdo de pessoas com anemia falciforme, de acordo com
Lira e Queiroz (2013), o primeiro coletivo organizado em torno da doencga foi
construido em 1980, a saber, a Associa¢do dos Drepanocisticos do Estado de Minas

Gerais (DREMINAS). No entanto pontuam que no fim da década de 80 e durante a
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década de 90 em varios outros estados surgiram associagdes, como por exemplo, no Rio
de Janeiro (1988), em Sdo Paulo (1993), Pernambuco (1997), Rio Grande do Sul
(1999), e Alagoas (1999). Apesar do grande numero de associacfes de anemia
falciforme ha poucas pesquisas sobre as mesmas. No momento podemos pontuar que as
associacfes que tem estudos mais extensos é a do estado de SP e BA. Os autores
somente citam o0s demais estados, mas ndo aprofundam sobre. Inclusive sobre a
DREMINAS que é a associa¢do mais antiga ndo foi possivel encontrar nenhum estudo
académico analisando-a. A situacdo se repete com a Federacdo Nacional das
AssociacOes de Pessoas com Doenca Falciforme (FENAFAL), que mesmo sendo a
entidade que congrega todas as demais associa¢Oes ainda ndo recebeu a merecida
atencdo dos estudos académicos.

A FENAFAL foi fundada em outubro de 2001 (LIRA & QUEIROZ, 2013), e
atualmente tem 57 entidades associadas. Vale mencionar que sua fundacdo vem logo
apos a Il Conferéncia Mundial contra o Racismo, Discriminacdo Racial, Xenofobia e
Intolerancias Correlatas, e pode ser reflexo das discussdes realizadas pelos militantes do
Movimento Negro que participaram das discussfes realizadas antes, durante e pds-
Durban.

De acordo com Lira & Queiroz (2013) a Associacdo Baiana das Pessoas com
Doencas Falciformes (ABADFAL) surge em 2000 e teve papel fundamental na
elaboracéo de politica de atencdo a anemia falciforme nos varios municipios baianos, e
posteriormente na politica estadual, assim como, impulsionou o surgimento de outras
associacdes no estado e participou ativamente na fundacdo da FENAFAL. Além da luta
por politicas publicas é de extrema importancia as acdes da ABADFAL junto aos
familiares, pais e pessoas (acolhimento afetivo) com anemia falciforme para construir
um aprendizado acerca da doenca, promover o autocuidado e fornecer informacdes que
auxiliam no cotidiano, e também em nivel coletivo para fomentar a luta em busca de
direitos junto aos 6rgéos publicos (DIAS, 2012)

Esse capitulo buscou resgatar o processo de construgdo do SUS e a importancia
da militdncia do movimento negro naquele momento para garantir que as demandas
acerca da saude da populacéo negra fossem evidenciadas e consideradas na formulagdo
das politicas publicas de saude. O proximo capitulo visa situar o leitor acerca da entrada
da pesquisadora no campo, e o percurso metodoldgico aqui empreendido.
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CAPITULO Il - NOTAS SOBRE O PERCURSO METODOLOGICO E O
TRABALHO DE CAMPO

Tendo em vista a centralidade ocupada pelas associacfes e coletivos no que
tange ao processo de formulacao de politicas publicas visando proporcionar uma melhor
qualidade de vida para as pessoas com doenca falciforme, delineamos como objetivo
geral descrever e analisar como se constitui a ABRADFAL. Para atingir o objetivo
principal, foram estabelecidos os seguintes objetivos especificos: 1) verificar qual papel
da ABRADFAL na formulacdo de politicas puablicas no ambito distrital; 2)
Compreender quais estratégias foram adotadas pela associagdo; 3) identificar se e como
a categoria raca emerge na narrativa dessa associacao.

Nesse sentido, a pesquisa realizada é de cunho qualitativo, tendo como
instrumentos de coleta de informagOes: entrevista semi-estruturada, observacoes
participante, andlise de documentos oficiais emitidos/publicados (a nivel distrital) a
respeito da doenca falciforme, como por exemplo, leis, decretos, protocolos e portarias,
e de publicacdes do coletivo em redes sociais, como por exemplo, facebook, blog e
WhatsApp.

A pesquisa qualitativa é compreendida por Flick como aquela “que dirige-se a
analise de casos concretos, em suas peculiaridades locais e temporais, e partindo das
expressoes e atividades das pessoas em seus contextos locais” (2009, p.37). Enquanto
Minayo define pesquisa qualitativa como aquela que “trabalha com o universo dos
significados, dos motivos, das aspirag¢des, das crengas, dos valores e das atitudes” e
“dificilmente pode ser traduzidos em numeros e indicadores quantitativos” (2007, p.
21).

Enguanto a observacgdo participante € conceituada por Valladares (2007) como
aquela que supde interacdo entre pesquisador e pesquisado, que implica saber ouvir, ver,
escutar e fazer uso de todos os sentidos. Saber quando perguntar e parar de perguntar
assim como valoriza as entrevistas informais, ndo restringindo a coleta de informagdes
somente aos instrumentos de pesquisas formais. E nos auxilia no sentido de permitir um
contato maior com as instituicGes pesquisadas e uma maior imersdo no campo.

Ademais Gil aponta que:

“A observagdo constitui elemento fundamental para a pesquisa. Desde
a formulagdo do problema, passando pela construcdo de hipdteses,
coleta, analise e interpretacdo dos dados, a observacdo desempenha
papel imprescindivel no processo de pesquisa. E, todavia, na fase de
coleta de dados que o seu papel se torna mais evidente. A observagédo
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é sempre utilizada nessa etapa, conjugada a outras técnicas ou
utilizada de forma exclusiva. Por ser utilizada, exclusivamente, para a
obtencdo de dados em muitas pesquisas, e por estar presente também
em outros momentos da pesquisa, a observacdo chega mesmo a ser
considerada como método de investigacdo. A observacao nada mais é
que o uso dos sentidos com vistas a adquirir os conhecimentos
necessarios para o cotidiano. Pode, porém, ser utilizada como
procedimento cientifico, a medida que:

a) serve a um objetivo formulado de pesquisa;

b) é sistematicamente planejada;

¢) ¢ submetida a verificag@o e controles de validade e precisdo”. (GIL,
2008, p.100)

De acordo com o autor a observacdo pode ser classificada em trés formas, a
saber, simples, participante, e sistematica, segundo o grau de participacdo do
pesquisador. Resumidamente, no primeiro caso o observador permanece alheio ao grupo
pesquisado, no segundo caso 0 pesquisador tem uma participacédo real (que pode ter
iniciado antes ou a partir da pesquisa), e por ultimo onde o pesquisador ja conhece o0
campo e o adentra a partir de plano/roteiro de observacdo (GIL, 2008). Nessa pesquisa
foi realizada a observacdo participante onde a pesquisadora participa da associacdo que
esta sendo investigada, e ndo é somente uma observadora espectadora.

A entrevista é compreendida por Minayo como uma conversa com finalidade,
que é conceder informacg6es pertinentes para um objeto de pesquisa. E especificamente
a entrevista semi-estruturada permite a combinacdo entre perguntas fechadas e abertas,
em que o entrevistado pode discorrer sobre o tema sem se prender as perguntas
formuladas (2007, p. 64). Optamos por utilizar a entrevista semi-estruturada por
acreditar que essa técnica nos permite captar informac6es que podem surgir no decorrer
da conversa, que sdo importantes, mas podem ndo estar contidas no roteiro.

As informag0es obtidas na entrevista semi-estruturada, e nos documentos serdo
analisadas a partir do método de Analise de Conteido. A Anélise de Conteildo segundo
Trivifios possibilita uma interpretacdo que vai além do contetdo manifesto nos
materiais disponiveis, abrindo caminho para desvendar possiveis ideologias, visdes de
mundo e percepc¢des latentes nas mensagens contidas nos materiais (2009, p. 158-166).
Nesse sentido a Analise de Contetdo possibilita identificar informacdes que ndo se
apresentam téo evidente, mas estdo implicitas na fala, e nos documentos.

As observacOes aconteceram em eventos que tinha a presenca da ABRADFAL,
e a entrevista foi realizada com o presidente do coletivo que recebeu o transplante de
medula 6ssea, e hoje é curado da doenca. Escreveu um livro relatando sua historia de

vida e a busca pela cura. E importante destacar que ele foi o segundo brasileiro com
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doenca falciforme a ser transplantado e o primeiro mais velho (tinha a idade de 38
anos). Portanto, sera entrevistado nessa pesquisa, ndo somente pela sua histéria, mas
também pelo seu protagonismo politico, pois mesmo apds o transplante continua
militando ativamente na ABRADFAL.

O primeiro contato que tive com a anemia falciforme, especificamente, foi no
ano de 2012 a partir do resultado do “teste do pezinho” de um dos meus sobrinhos, o
Joaquim. Até aquele presente momento nem eu e nem minha familia tinhamos escutado
falar sobre aquela determinada doenca. Naquele momento ficamos desesperados, lemos
algumas informacGes, mas como a doenca ndo se manifestou imediatamente a vida
seguiu tranquilamente.

Guedes (2009) ao analisar o ciclo de cuidados desencadeados a partir do
diagnostico, o autor aponta que a primeira fase € a descoberta da doenca. E nesse
momento se a familia ndo tiver conhecimento prévio acerca da doenca, e a mesma ser
assintomética faz com os familiares desconfie do diagnostico. Na segunda fase é o
momento da compreensao inicial sobre a doenca e a medicaliza¢do da crianga onde sao
fornecidos as familias informacBes acerca dos aspectos genéticos, os cuidados
necessarios, e 0 uso de medicamentos, porém se a doenca continuar sem manifestaces
clinicas, a suspeita acerca do diagnostico permanece. Somente na terceira fase onde
ocorre a primeira crise e sintomas fisicos de dor é que a doenca € ressignificada e cessa
a davida acerca do diagndstico.

No caso da minha familia foi exatamente isso que ocorreu. N&o tinhamos
conhecimento prévio acerca da doenca e mesmo que em um primeiro momento isso
tenha despertado preocupacdo ainda assim preferiamos acreditar que a doenca talvez
nunca fosse manifestar. Na primeira crise de dor, quando percebemos a gravidade da
doenca recorremos ao hospital. E foi a partir daquele momento que minha irma
conheceu outras mées de criangcas com anemia falciforme, e estabeleceu o primeiro
contato com a ABRADFAL sendo inserida no grupo de WhatsApp do coletivo.

O que vai ao encontro do que Guedes (2009) diz sobre o hospital enquanto um
cenario fundamental para a troca de experiéncias e aprendizados. Por exemplo, foi a
partir dos diadlogos com maes de criancas com anemia falciforme que minha irma foi
orientada a agasalha-lo melhor, assim como, diversos outros conselhos acerca de adotar
cuidados cotidianos simples, mas que fazem toda diferenca no dia-a-dia dessas criangas.

Ademais, varios estudos sobre a anemia falciforme enfatizam a centralidade do
cuidado materno (DIAS, 2013; GUEDES, 2009). De acordo com Dias as maes de
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criancas com anemia falciforme abdicam de outras possibilidades de sua vida e dedicam
integralmente aos cuidados da/o(s) filha/o(s). E Guedes inclusive pontua que 0s
cuidados dispensados pelas familias (advém quase que exclusivamente de mulheres —
mées, avos, tias, etc. - devido a uma questdo cultural da sociedade brasileira de
considerar o cuidado como um atributo feminino). Essa presenca feminina se repete
tanto no cenério do hospital, durante as internagdes do meu sobrinho, quanto nas
reunides e encontros da ABRADFAL.

A partir dai retornei as cartilhas do MS, debrucei sobre as informacdes e
comecei a buscar estudos em sites de associacdo, em revistas, jornais e tudo que
estivesse a0 meu alcance. O desespero aumentava diante dos dados, os riscos de
infecces, a baixa expectativa de vida, etc.

Acompanhava cotidianamente as mensagens recebidas no WhatsApp. Os
familiares e pacientes relatavam suas dores, a dificuldade de acesso a medicamentos,
comunicavam sobre suas internacdes, pediam e realizavam correntes de oragfes em
caso de crise, enviavam audio pedindo ajuda e orientacGes sobre como exigir direitos
diante dos médicos, etc.

Até quando em 2016 recebemos a noticia do falecimento de um jovem que
atuava juntamente com sua mde na ABRADFAL. Eu e minha irm& fomos ao funeral. A
mde tinha somente dois filhos, o primeiro j& havia falecido e naquele momento morria o
segundo também em decorréncia da doenca. Vi naquele rosto jovial sob o caixao,
inimeros sonhos sendo interrompidos. E a dor de uma mae que fez tudo que era
possivel para garantir que seu filho permanecesse vivo. Estar ali naguele momento me
fez compreender que era necessario comprometer-me e contribuir de alguma forma.

Naquele mesmo dia conversei com pessoas da ABRADFAL sobre o interesse
em escrever a monografia acerca da tematica. O coletivo me apoiou e incentivou.
Inseriram meu numero de telefone no grupo do WhatsApp, dediquei ainda mais a
estudar sobre a doenga.

Apesar de morar em Aguas Lindas de Goi4s, meu sobrinho faz o
acompanhamento no Distrito Federal (DF). O DF por sua vez apresenta elevada
incidéncia do traco falciforme em estudo realizado entre 2004 e 2006 sobre o cenério
epidemioldgico na regido. Os resultados apontaram que naquele momento a incidéncia
da doenga era de 0,09% (DINIZ, et. al., 2009, p. 191) e:
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“uma prevaléncia de 3,23% de recém-nascidos com o0 trago
falciforme. Uma pesquisa recentemente divulgada pelo Ministério da
Salde mostrou que Bahia (prevaléncia de 5,3% de Hb ASH),
Pernambuco (prevaléncia de 4%), Rio de Janeiro (prevaléncia de 4%)
e Minas Gerais (prevaléncia 3% de Hb AS) sfo os estados onde se
observam as maiores prevaléncias do traco falciforme. O Distrito
Federal seria, portanto, a quarta unidade da federacdo do Brasil com
maior freqiéncia do traco falciforme. [...] Entre os fatores que podem
explicar a elevada prevaléncia do traco falciforme no Distrito Federal
estdo a posicdo geografica e a rota migratoria. O Distrito Federal
possui fronteira com o Estado de Minas Gerais, onde ha elevada
prevaléncia do traco falciforme, e est4 bastante proximo do Estado da
Bahia, onde ha a maior prevaléncia de trago e doencas falciformes no
Brasil 28. Tanto a Bahia quanto Minas Gerais estdo entre os Estados
que mais contribuem com o fluxo de migrantes para o Distrito Federal
23. A presenca de nordestinos na composi¢do da populagdo do
Distrito Federal, sobretudo nas primeiras décadas que corresponderam
ao periodo de construcdo de Brasilia, pode explicar parcialmente a
prevaléncia do trago falciforme apresentada neste artigo.” (DINIZ, et.
al., 2009, p. 191)

Tanto para compreender a atuacdo da ABRADFAL quanto para contribuir nessa
luta, comecei a participar dos encontros realizados pelo coletivo. Apresento abaixo uma
tabela com o nome dos eventos que participei, assim como as datas que foram
realizadas, os palestrantes representantes de cada 6rgdo e instituicdes, e locais onde

aconteceram:

4 A presenca de apenas um gene da hemoglobina S, ou seja, HB AS é o padrdo genético assintomatico,
que identifica o traco da doenca (BRASIL, 2014a).
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EVENTO DATA LOCAL FALAS TEMA
Protesto na 26/04/ Farmécia de Pacientes e Falta de medicamentos
Farmaécia de Alto 2016 Alto Custo- familiares (Hydroxiuréia)
Custo Estacéo
metrd 102
Sul
1) Retomar parceria
Reunido da Subsecretario 2) Falta de medicamentos.
ABRADFAL com 01/06/ Paléacio Buriti (SEPPIR) x .
a SEPPIR — DE 2016 & 3) (Iampchl)et(r)rl%r;gagao da portaria
ABRADFAL P
Dr° Kleber
Encontro Fertrin
Hemoglobinopatias Fundagdo (UNICAMP)
Doenca Falciforme 06/06/ Hemocentro
e Talassemias no 2016 de Brasilia M2, C. Queiroz
Distrito Federal (FHB) (Ministério da
Satde - MS) | 1) Pesquisas médicas
) 2) PNTN
Silma Melo 3) PNSIPN
(MS) . .
4) Cuidado e autocuidado
Melina Swain | m dlceras
(FHB) 5) Atuacio da
ABRADFAL
Janete C. Freitas
(FHB)
Representante
(ABRADFAL)
Acéo de Junho Parque da ABRADFAL | Distribui¢do de panfletos
conscientizagao 2016 cidade Filiacdo de associados
_ (MS) 1) PNSIPN
Falc":)r:iwn;mdor e 26/10/ Stérr]nBar:a (ABRADFAL) 2)  Atagio da associagio
i : L
luta no DF. 2016 universitaria 3) Papel da universidade
Professora
pesquisadora
(UnB)
Centro de
111 Bienal Brasil do 29/10/ Convencoes ABRADFAL Lancamento de livro
Livro e da Leitura 2016 Ulisses

Guimaraes
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1) Publicizar a doenga
. . X Deputado 2) Necessidade de formalizar
Dia Mundial de Camara (CLDF) o ambulatério de Glceras do
Conscientizacdo 05/05/ Legislativa hemocentro
sobre Doenca 2017 do DF (ABRADFAL) e
Falciforme (CLDF) 3) CPlda saude. HCB
Dr. Isis 4) Falta de medicamentos.
(HCB) 5) Legislagdes sobre a doenca
6) A importancia do SUS
Dr. Caio (preocupagdo diante do
(Hospital Base) cenario de crise desmonte
do servigo publico)
Janete C. Freitas
(Hemocentro)
Representante
da Ordem dos
Advogados do
Brasil
Pesquisador
(UnB)
1) Necessidade de validacéo
Comité Técnico de Junho Palacio Buriti | Representante do protocolo de
Salde da Pop. 2017 (SEPPIR) atendimento na Secretaria
Negra — DF. de Salde — DF
2) Verificar junto ao Elvis
desenvolvimento do
aplicativo.
3) Elaborar curso formacéo
continuada junto a SES-DF
5° Encontro - Dia DreJorge Vaz | 1) Atuacéo da ABRADFAL
Mundial de (FHB) 2) Procedimentos médicos —
mobilizacéo e luta 20/06/ (FHB) ) transfuses. etc
pela Doenga 2017 Dr? Franciele 3) DiS,tI’ibl:Ii(;ﬁO das
Falciforme Moares carteirinhas com dados dos
(FHB) .
pacientes.
(ABRADFAL)
Instituto
Dia da consciéncia 20/11/ Federal do Representante | 1) O que é anemia falciforme;
negra 2017 Goiéas — (ABRADFAL) 2) Atua(;éo da ABRADFAL.
Campus

Aguas Lindas
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Participei no total de dez eventos/encontros, entre junho de 2016 e novembro de
2017. Esses eventos ora eram organizados pela ABRADFAL, ora pelo Hemocentro em
colaboragdo com a mesma, ora a convite de outras instituigdes. Assim como
acompanhava e participava regularmente das postagens e discussdes nas redes sociais.

A entrevista (em anexo) continha 14 perguntas, divididas em 03 blocos, o
primeiro dizia respeito a histdria pessoal do entrevistado, o segundo referia ao processo
de construcdo da associagdo e o terceiro buscava compreender a dindmica de
funcionamento da ABRADFAL e a compreensdo que o coletivo tem da categoria raca.

A entrevista foi realizada na casa do entrevistado, teve a duracdo de 102 minutos
(contabilizando uma hora e 42 minutos), apds terminar a gravacao da entrevista ele me
perguntou se eu tinha lido o livro de sua autoria. Ao responder que sim, 0 mesmo
apontou que a histdria pessoal dele estava contida no livro. Afirmei que se eu citasse o
livro as pessoas saberiam que era ele, e perguntei se ele ndo importaria de ser
identificado. Ele respondeu que néo teria problema algum. Diante disso, a escrita do
proximo capitulo vai ser intercalada com trechos da entrevista, da citacdo do livro e

comentarios a partir das observacoes.

CAPITULO 3 — O PROCESSO DE CONSTRUCAO DA ASSOCIACAO
BRASILIENSE DE ANEMIA FALCIFORME (ABRADFAL).

O processo de construcdo da associacdo da doenca aqui no DF conecta
diretamente com a histéria pessoal de Elvis Silva Magalh&es. Elvis nasce no dia 05 de
Julho de 1966. Seus pais moram no meio do cerrado de Goias, entre Luziania e
Viandpolis, onde seu pai era funcionario da Novacap. E o segundo filho do casal e
nasce apos quatro meses do falecimento de sua irmd por razdes até aquele momento
desconhecidas (MAGALHAES, 2013).

Em setembro de 1966, ou seja, com apenas dois meses, 0S pais comecam a
perceber que a crianga ndo esta bem. Mesmo apds a ida a varios médicos e hospitais ndo
encontram diagndstico. Nesse meio tempo, a crianga para de andar, pois os tornozelos e
punhos encontram se inchado. Os pais buscam tratamento na cidade de Anapolis, e ap6s
longa caminhada chegam ao diagnostico de anemia falciforme, e a informacéo de que
apenas 20% das criangas sobrevivem até os cinco anos de idade.

Os médicos recomendam a familia buscar assisténcia médica em Brasilia. A

familia muda de residéncia na tentativa de morar mais perto de hospitais. Elvis cresce
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lidando cotidianamente com as crises de dores e as diversas complicacdes da doenca. E

surpreendente o relato de quando “a dor se faz presente”:

“Primeiro vocé sente uma pressdo no abddémem, a boca comeca a
secar, a palidez se acentua, o corpo comeca a latejar. Percebo a
pulsacio. E ela que da o ritmo a dor. A partir dai, esta tudo perdido.
Comeca uma sequéncia que nao se sabe onde nem quando ira parar, 0s
0ss0s parecem apertados por um torno, a dor se espalha... o sofrimento
Ihe da um sorriso. Sabe-se quando tudo comega, nunca quando
termina.” (MAGALHAES, 2013, p.75)

Apdbs inimeras transfusdes de sangue, e tentativas frustradas de obter resultados
com o uso da hidroxiuréia, o0 médico que o acompanha indica 0 TMO, no ano de 1988,
procedimento pouco utilizado para paciente com anemia falciforme naquele momento.
De 1988 a 2004, os médicos que o acompanhavam participavam de eventos na
Sociedade Brasileira de Transplante de Medula Ossea (SBTMO), e da Associacio
Brasileira de Hematologia e Hemoterapia (ABHH), e as resposta negativas para a
inclusdo do Elvis no TMO persistia mesmo tendo um irmao doador compativel.

J& que a doenca tinha provocado seqlelas e a idade era avancada para a
realizacdo do procedimento, pois os demais transplantes feitos em outros paises para
pacientes com anemia falciforme eram em pacientes com idade em torno dos 16 anos.
Elvis decide entrar em contato com o médico responsavel pela realizacdo do
procedimento e apds um longo tempo de espera recebe resposta positiva para a
realizacdo de exames.

Vivendo o que o autor chama de “saga do transplante”, apds a realizagdo da
bateria de exames, na Faculdade de Medicina da Universidade de Sdo Paulo (USP) de
Ribeirdo Preto, os médicos pedem para que ele desista do procedimento, ja que seu

figado estd comprometido. Reproduzo abaixo o dialogo entre paciente e médicos:

“Infelizmente, teremos de pedir que desista do transplante.” Fala em
tom firme a Dr? Belinda Simdes, com o resultado da biopsia na mao.
[...] Respiro fundo, ordeno meus pensamentos, lembro que j& havia me
preparado para este dia. Sabia o que ia dizer. “Onde tenho que
assinar? [..] “O qué?” Perguntam-me em coro as médicas, se
entreolhando. “E o que estou perguntando! Onde terei de assinar para
assumir toda e qualquer responsabilidade pelo meu transplante?!”[...]
Elvis, queremos que vocé entenda que, no momento em que
injetarmos a quimioterapia, seu figado pode ndo suportar e ir a
faléncia. Talvez ndo tenhamos como reverter. VVocé tem compreensao
disso?” “Tenho. Tenho também consciéncia de que se ndo fizermos
agora o transplante de medula 6ssea, terei, no futuro, que procurar
algum outro centro para fazer um transplante de figado! [...] Sou
interrompido: “Vocé sabia que o transplante pode ser um caminho
sem volta? No momento em que comegarmos a ‘quimio’ vocé pode ir
a 0bito”? “Voceés sabem que eu posso morrer na proxima semana com
um AVC (Acidente Vascular Cerebral) ou um ataque cardiaco, uma
STA (Sindrome Torécica Aguda)?”Todo mundo se cala”.
(MAGALHAES, 2013, p.171-172)
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Naquele dia, diante da insisténcia de Elvis, a equipe decidiu realizar o
transplante. Apos transplantando, Elvis relata, na entrevista, que volta para Brasilia e
decide organizar a associacdo diante das diversas dificuldades que os pacientes
enfrentavam para conseguir atendimento, assim como dos inimeros falecimentos de
amigos:

“Entdo quando voltei do transplante eu ficava pensando assim, poxa, a
gente podia tentar fazer alguma coisa para ajudar, né? E ai eu dei a
sorte de encontrar com Luana, vérias pessoas, Elizabeth, e Renato. A
gente conseguiu fundar a associacdo numa escolinha na 416. E a ideia
inicial era essa, tipo, tentar ajudar de alguma forma. A gente foi
descobrindo aos poucos. O préprio Altair Lira Stive algumas reunides
com ele antes de fundar a associacéo, e ele me falou mais ou menos
quais eram as diretrizes da Federacdo Nacional das associagdes da
Doenca Falciforme, a FENAFAL, que era trabalhar principalmente
pela questdo da politica ptblica”

O site® da ABRADFAL nos informa que o coletivo foi fundado em 15 de agosto
de 2009, constituindo engquanto uma entidade sem fins lucrativos tendo por objetivo
trabalhar pela melhoria de qualidade de vida das pessoas com Doenca Falciforme, além
de lutar por politicas publicas que incluam estas pessoas. Nesse sentido, a fala do Elvis
reforca a importancia da ABADFAL (BA) apontada por Lira e Queiroz (2012), para
além da atuacdo a nivel estadual, mas também nacionalmente, auxiliando no processo
de fundacdo do coletivo aqui no DF.

Elvis se autodenomina um paciente “comprometido com a doeng¢a”. Um paciente
que exige que seus direitos sejam garantidos, que exige atendimento nas emergéncias e
que busca informac6es. E foi numa dessas buscas, e tentativas de fundar a associagédo
que conhece a Coordenacdo da Politica Nacional de Sangue e Hemoderivados do
Ministério da Salde e la passam para ele o contato do Altair Lira e de outros pacientes

aqui do DF que também sédo “comprometidos com a doenca”.

“Foi assim, eu estive no Ministério da Satde na coordenacdo. Alias
foi uma surpresa muito grande. Porque em 2009 quando a gente
pensou em fundar a ABRADFAL, eu fui |4 na coordenagdo, no
Ministério da Saude. Eu descobri que tinha uma coordenagdo nacional
de atencdo integral as pessoas com doenca falciforme. Foi uma
surpresa porque eu ndo estava sabendo que tinha isso. E era grandiosa.
Muito grande, era um espaco enorme, lotado de pessoas, todas
trabalhando em suas areas. [...] Ai eu conheci Doutora Joyce Aragao.
Acho que falciforme deve demais para Doutora Joyce Aragdo. Ela é
do Rio de Janeiro ela veio pra c& para ser coordenadora da politica
nacional no Ministério da Salde. Essa mulher ela botou pra quebrar.
Ai eles me falaram, tem o Altair Lira 14 da ABADFAL que é

5> Presidente da FENAFAL naquele momento.
® Fonte: http://doencafalciforme.wixsite.com/abradfal
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presidente da federacdo. Entrei em contato com ele. Ele veio a
Brasilia, pois sempre tinha que resolver coisas aqui. Ele ¢ ligado a
varios movimentos sociais, e ao movimento negro. Ai a gente
almocou juntos algumas vezes, ele me falou quais eram as diretrizes, o
que deveria fazer. E nessa da coordenagdo uma pessoa me falou que
tinha outras pessoas também, a Maria’. Ai entrei em contato com a
Maria e com a Ana®. Entrei em contato. Mas fundar a ABRADFAL
foi dificil pra caramba a gente tinha nove coordenac@es e a gente nao
conseguia achar pessoas que queria assumir. A Maria era paciente. E é
legal ver o tanto que a Maria cresceu depois disso. Ela estudou. Ela ja
estava se formando em fonoaudiologia. Terminou. Fez concurso
publico e passou. Depois fez mestrado. Ela cresceu. Muito bom ver o
tanto que ela cresceu.

E importante pontuar esse crescimento que Elvis observa nos militantes da
associacdo. Pois as producdes académicas e autobiograficas (no caso do proprio
entrevistado, que lanca um livro contando sua historia de vida), de antemdo nos
mostram como a mobiliza¢do politica em torno da anemia falciforme faz com que essas
pessoas ndo somente dediquem-se a militancia, mas também produzem conhecimento
cientifico a respeito de sua condicdo, narrem suas historias, suas dores, angustias e
vitdrias a partir de outro olhar que ndo a narrativa médica. Essa pesquisa unir-se-a as

vozes dessas pessoas com o intuito de registrar o processo de construcdo da associacao.

Hoje a ABRADFAL exerce um papel importantissimo na formulagéo,
implementacdo e acompanhamento de politicas publicas na area da doenca falciforme
ndo somente a nivel regional (onde compde o Comité Técnico de Hemoglobinopatias
Hereditarias do Distrito Federal - CTHH/DF e estabelece didlogo com diversas
secretarias), mas também nacional. Devido a presenca de militantes dentro da
FENAFAL, assim como sua localizacdo geografica, a saber, na Capital do pais que
facilita a participacdo em reunides junto ao Ministério da Salde, etc.

E recorrente na fala da ABRADFAL a énfase nas parcerias e atuagio na esfera
do legislativo, executivo e judiciario. Elvis ao falar das estratégias da atuacdo do

coletivo aponta:

“Uma das coisas que a gente trabalhou todos esses anos, e de uma
forma muito firme foi fazer parcerias. A gente foi na secretaria de
promo¢do da lgualdade Racial, conhecemos a Inés da UnB, o
Hemocentro fez o comité, e a gente entrou. Na Secretaria de
Promogdo da Igualdade Racial fez o comité técnico e a gente entrou.
Entdo a gente foi trazendo, fazendo essas pontes. [...] Dentro da
Céamara Legislativa a gente conseguiu propor a lei, essa lei 5.781, que
fala da politica de atengdo integral das pessoas com doenca falciforme
no DF, que é o legislativo. No executivo, o maior beneficio que a
gente teve foi dentro do Hemocentro. Conseguir em 2013 comegar

" Nome ficticio com intuito de preservar a identidade.
8 Nome ficticio com intuito de preservar a identidade
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esse grupo que é o Comité Técnico de Hemoglobinopatias
Hereditérias. [...] A gente levou como demanda fazer o cadastro. Mas,
voltando ao legislativo, foi proposto a lei de transporte gratuito.
Somos um dos poucos estados que tem. Pode pesquisar: transporte
gratuito para pessoas com doenca falciforme! A gente tem contato
dentro da Secretaria de Salde, mas ndo do jeito que a gente queria. A
gente queria ter mais. Ha pouco tempo atras a gente teve alguns
encontros com a Secretaria de Salide, mas a gente tinha mais acesso,
para falar a verdade. Em 2013 mesmo quando a gente estava, como a
gente ainda esta dentro do comité técnico de hemoglobinopatia do
Hemocentro, as nossas propostas eram levadas. Todos (o entrevista
fala ‘todos’ de forma bem enfatizada) os eventos que aconteciam o
secretario de salde estava presente. Isso pra gente € um prestigio.
Sabe?! Todos. Dia mundial da anemia falciforme tinha evento no
hemocentro, o secretario Doutor Rafael Barbosa estava la com a
gente. Tudo que foi proposto foi aceito. Um ganho que a gente teve
dentro da portaria foi ampliar a idade dentro do Hospital da Crianca
que vai até os 18 anos. [..] E no judiciario, a Defensoria Publica, a
gente acionou no ano passado quando faltou hidreya por 10 meses.”

O protesto na Farmacia de Alto *Custo foi o primeiro evento em que participei
na associagdo em um momento em que o DF e varios outros estados brasileiros
enfrentavam uma crise de desabastecimento do hidroxiuréia e o objetivo era pressionar
para que o medicamento voltasse a ser fornecido. Esse protesto foi parte de uma
estratégia mais ampla de exercer pressdo, ja que anteriormente tinha sido realizada pela
ABRADFAL uma intensa campanha de fotos e dendncia em redes sociais, e a imprensa,
matéria em jornais, dendncia junto ao Ministério Pablico, ouvidorias, etc.

No entanto, vale mencionar que nesse mesmo periodo que em que a doenca
falciforme enfrentou crise de desabastecimento de medicamento, e realizou diversas
denlincias sem obter respostas concretas das instancias responsaveis. Os hemofilicos®
que também enfrentava crise de desabastecimento de um medicamento especifico para a
doenca, conseguiu pedido de prisdo para o secretario de saude, e a regularizacdo do
abastecimento do medicamento em 24 horas, no dia 22/06/2016. Sendo que a hemofilia
é doenca rara, e 0 nimero de paciente com a doenga no DF é 244 (MEIRELES, 2016).
Considerando gue a prevaléncia da doenca falciforme no DF é de 0, 09%, e o DF tem 3
milhGes de habitantes (LOPES, 2017), entdo temos o numero aproximado de 3 mil
pessoas com doenca falciforme no DF, o que demonstra que a doenga falciforme sendo
10 vezes mais incidentes que a hemofilia ainda assim n&o teve suas reivindicagdes

atendidas.

® Farmécia localizada na estagdo de metr6 — 102 sul, e um dos locais responsaveis por fornecer
gratuitamente Hidroxiureia , ja que o medicamento é financiado por recursos do Ministério da salde.

10 A hemofilia é uma doenca hemorragica hereditaria ligada ao cromossomo X, caracterizada pela
deficiéncia ou anormalidade da atividade coagulante (BRASIL, 2015; BRASIL, 2015).
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No que tange a atuacdo da ABRADFAL trago uma sintese das leis distritais

aprovadas a nivel distrital, assim como a campanha para a realizacdo do cadastro de

pessoas com doenga falciforme no DF:

Lei 4.887/2012 — garante a gratuidade nos servicos de transporte publico,
para pessoas com doenca falciforme;

Portaria N° 292 de 31 de Outubro de 2013 - Regula o atendimento a pessoas
com hemoglobinopatias hereditarias, assim como assegura a esses pacientes,
acompanhamento no ambulatério pediatrico do Hospital da Crianca até os 18
anos, atendimento em casos de urgéncia e emergéncia na pediatria, e
internacdo nas unidades pediatricas, prevendo um periodo de transicdo para o
atendimento ambulatorial.

Em 2013, a Secretaria de Saide do DF em conjuntamente com a Secretaria
Especial da Promocdo da lgualdade Racial do DF, a ABRADFAL e a
Universidade de Brasilia (UnB) lancaram a primeira campanha de cadastro
de pessoas com doenga falciforme no DF com o intuito de implantar um
sistema informatizado nos servigos de referéncia e fornecer elementos tendo
em vista a melhoria da rede de atencao.

Lei N° 5.781 de 16 de Dezembro de 2016 — Institui a Politica Distrital de
Atencdo Integral, Acompanhamento, Aconselhamento, e Assisténcia Social
as pessoas com Doenca Falciforme e outras hemoglobinopatias e da outras
providéncias.

Lei Complementar 928/2017 - Altera o artigo 61 da Lei Complementar N°
840 de 2011, ou seja, o regime juridico dos servidores publicos civil do
Distrito Federal, das autarquias, e das fundacbes publicas distritais
garantindo horario especial ao servidor com doenca falciforme, que tenha

conjugue, ou dependente com a doenca.

Vale a pena chamar atencdo para o fato de que todas as legislacbes somente

foram aprovadas, e a primeira campanha de cadastro para pessoas com doenca

falciforme no DF somente foi realizada apos a consolidacdo da ABRADFAL o que

evidencia o protagonismo desse coletivo e a sua importancia em exercer pressao politica

sobre o poder publico. Ademais, houve o langamento da Campanha doenca falciforme -

100 anos de diagnéstico pelo Ministério da Saude, que segundo Elvis, teve como
modelo as pessoas da ABRADFAL.
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0 DIAGNOSTICO PRECOCE VOCE NAO ESTA SOZINHO ; 0

PROPORCIONA QUALIDADE COM N TEAPT?;'JE{TO% ?/fh%gf[r]dgp:EwaE SLT'L%éIEE'ADE

DE VIDA AO SEU BEBE. Y coM 0 PRIMEIRD | PROFISSIONALD
DIAGNOSTICO.

Fonte: www.nupad.medicina.ufmg.br/wp-content/uploads/2016/12/100 anos_df.pdf

DOENLCA FALCIFORME.

A BLISCA FELOD TRATAMENTO
COMELCOL HA CEM ANLOS.
E NAL FODE FARAR AGIRA.

Seu paciente pode sSer. portador: da Doenca - A DOENCA FALCIFORME CALISA ANEMIA CRONICA.

Falciforme. Um diagndstico correto € a primeira

D S - REGLILARMENTE. 0 PACIENTE APRESENTA ICTERICIA.

sintomas a seguir e, nesses casos, solicite um

exame de sangue. Além disso, nunca esqueca de . c <
i S e R T o TAMBEN SAD ACONETIDOS DE DORES INTENSAS

vida de qualquer bebé.
= CRIANCAS MENORES FODENM AFRESENTAR
EDEMAS DE MAOS E FES.

- O0S ADOLESEENTS. OLCERAS NA PERNA.
= AS INFECCOES SAD FREDUENTES.
= ELA TAMBEM CALISA RETARDO

NIO AMADLIRECINENTO SEXLIAL
EM MENINDOS E MENINAS.

Mais Informactes:
whanw.saude.gov.br

Ministério B

da Saade W —

DE IMAGSNUGSTION

Fonte: https://asppah.wordpress.com/2010/05/30/campanha-comemora-100-anos-da-

descoberta-da-doenca-falciforme/
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DOENCA FALCIFORME

* Esses pvons possuem

A BUSCA PELD TRATANENTD

n JOENCA
FALCIFORME

poNecou HA CEM ANDOS.
A SUA PODE CONECAR AGORA.

TIRE SUAS 0 OUE E? ® GLOBULOS VERNELHOS
nI]V|nAS E SAIBA £ uma doanga heteditdria, ou Seja, as pessoas © COND IDENTIFICAR?
j& nascem com ela. E o resultado de uma
CONO TRATAR ica no gene (DNA) que © CONO CUIDAR?
no lugar de produzir o pigmento chamado
hemoglobina (Hb) A, dentro dos gidbulos ® TRACD FALCIFORNE
vermeihos ou hemadas, produz outra,
denominada S (HbS). Assim, a Doenca © COND DIAGNOSTICAR?
Falcilorme & 3 denominagdo usada para
caracterizar uma doenga causada pela c
orasenca de HbS nos oldbulos vermethos de - nNn: BUSCAR ATENBIme
Fonte: https://asppah.wordpress.com/2010/05/30/campanha-comemora-100-anos-da-descoberta-da-

doenca-falciforme/

E importante inserir as imagens da campanha nesse escrito, por que, além da
visibilidade a doenga, registra a historia de pessoas vitimadas pela doenca, por exemplo,
a paciente da imagem acima, por exemplo, faleceu em fevereiro desse ano (2017).

No que tange a dindmica de funcionamento da associacdo, a atuacdo se da em
duas dimensdes, a externa, e a interna. A atuacdo externa tem por foco a elaboracéo de
politicas publicas e a participacdo ocorre principalmente dentro dos comités técnicos,
sendo o Comité Técnico de Hemoglobinopatia Hereditaria, uma instancia deliberativa e
o Comité Técnico de Salde da Populacdo Negra uma instancia consultiva. Vale a pena
apontar que Elvis ressalta na entrevista que a ABRADFAL ocupa essas vagas via
nomeacao em Diério Oficial.

E a atuacdo interna, tem por foco o autocuidado, o apoio/rede de solidariedade, e
datas comemorativas. O dialogo acontece principalmente em redes sociais, discussdes
através de grupos de WhatsApp, e com encontros presenciais na casa do presidente da
associacao, haja vista, a auséncia de espaco fisico na sede do coletivo.

A primeira coisa que é possivel apontar a partir dos eventos que aconteceram
nesse periodo (e estdo sintetizados na tabela) ¢ que a ABRADFAL prioriza o didlogo
institucional. Nesse periodo de tempo ocorreram alguns eventos dos quais ndo participei
que foram duas festas juninas, uma audiéncia publica na CLDF, e uma reunido interna

com os associados. Ainda assim é nitido que a maioria dos eventos sdo voltados para o
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publico externo. O que € evidenciado pela escolha de panfletar em um parque no centro
de Brasilia.

Que foi 0 quarto encontro que participei, e tinha por objetivo realizar uma agéo
de conscientizacdo planejada pelo WhatSapp. A estratégia era montar uma banca com
cartilhas do Ministério da Salde sobre a doenca no Parque da Cidade, estender uma
faixa com mensagem acerca da doenca falciforme, e panfletar. Nesse dia, também, foi
formalizado a filiagdo daqueles/as que tinham interesse. No entanto, a partir da minha
perspectiva o local escolhido ndo foi estratégico ja que as pessoas que circulam naquele
local ndo tém interesse, nem envolvimento com a temaética e dificilmente uma
abordagem em um dia de domingo poderia provocéa-los a ponto de se disporem a

conscientizar de alguma forma. O entrevistado aponta que:

“Eu acho que a ABRADFAL cumpriu esse papel de uma forma que eu
considero satisfatério. NGs criamos todos 0s mecanismos que as
pessoas tém que ter para lutar pelos direitos. [...] Eu acho assim que o
movimento social tem feito todos os esfor¢os, mas uma coisa que
considero que é importante que as pessoas saibam, é que elas tém que
também aprender a ter o empoderamento dos seus direitos. Entdo acho
que é uma coisa que as pessoas precisam aprender. Isso dai é uma
coisa que eu tinha muito claro desde quando eu era crianca. Eu lembro
quando adolescente, jovenzinho, as vezes ndo tinha, (pausa) chegava
no hospital para ser atendido, ndo tinha atendimento. Ai falavam, néo,
hoje estd com pouco médico e tentavam empurrar, eu ia 1a na dire¢do
do hospital. Entdo acho que é um coisa que as pessoas precisam
aprender. O que a gente fez com o movimento social nestes anos
todos, o que eu digo ndo s6 ABRADFAL, mas a FENAFAL, a
ABADFAL (BA), DREMINAS, FAPESP, todas essas associa¢des que
estdo ligadas, o que a gente fez foi construir mecanismos para as
pessoas terem seus direitos.

Fica nitido, que a militincia da ABRADFAL é no sentido de materializar as
demandas em leis, para que as pessoas com a doenga possam exigir seus direitos a partir
dessas ferramentas. O que requer dos pacientes que eles conhegam essas leis e sejam
comprometidos com a doenca, “empoderados” e posicione diante das situacdes que ha

negacdo de direitos.

A ABRADFAL apresenta uma dindmica de funcionamento especifica. Como,
por exemplo, os associados de forma geral ndo participam das reuniées dos comités,
sendo essas as principais instancias de decisdo. Os convites publicos aos associados
geralmente sdo feitos para participar de datas comemorativas. Os repasses aos
associados sdo dos resultados da atuacdo, quando as demandas ja estdo materializadas
em legislacOes, portarias ou aparece alguma pedra no meio do caminho que requer forca
coletiva para transpd-la, ou quando ocorre consulta acerca de algum assunto, que na

maioria das vezes, sao realizadas virtualmente.
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Ao evidenciar para Elvis essa forma de organizacdo da associacao, a saber, que
ndo tem envolvimento dos associados, de maneira geral, dentro dos comités, 0 mesmo
argumenta que é uma maneira de funcionamento determinada pela composicao
legal/regimental dos comités técnicos, que exige um representante e um suplente, e
impede a participacao de todo o coletivo.

Porém, ao mesmo tempo em que o didlogo presencial entre os coordenadores e
0s associados seja fragilizado, a interacdo entre os associados por meio do grupo de
whatsApp acontece cotidianamente, apesar de diversos ruidos, intrigas sérias ou nao,
onde inUmeras pessoas se retiraram do espaco apoOs alguns debates, € no ambiente
virtual que acontece o encontro diario de pessoas com doenca falciforme, e familiares.
Onde dialogam, trocam informacoes, e se fortalecem. Até mesmo porque 0s associados
tém dificuldade em deslocar de casa em decorréncia da doenca, etc. e € muito mais facil
estabelecer esse contato pelo meio virtual.

No que diz respeito ao debate racial, ficou evidente que ele somente emerge em
determinados espacos. Em varios debates a categoria raca é diluida e chega mesmo a
desaparecer, como aconteceu na sessao solene na CLDF e no Instituto Federal do Goias
— Campus Aguas Lindas (IFG) em uma palestra em comemoracéo ao dia da consciéncia
negra. Assim como a categoria raca/negro/Africa muitas das vezes em que ela emerge
fica restrita somente a origem da doenca.

Ainda que Elvis concorde que anemia falciforme é uma doenca predominante na
populacdo negra, o entrevistado assume que muitos associados ndo tém esse mesmo

entendimento:

“A gente percebe que muita gente acha que ndo tem que ter essa
(pausa) mistura! Mas é uma coisa que a gente estd sempre batendo.
Tem que ser discutido sim porque esta dentro da sadde da populagéo
negra e querendo ou ndo a doenca falciforme tem uma maior
prevaléncia na raca negra. E mesmo que vocé ndo seja negro com
certeza seus avos eram, seus pais... Por exemplo, meu caso, meus avos
vieram da Babhia, eles eram negros. Vieram |4 da Bahia que € um
estado que tem muito. Ai meu pai nasceu sem ter a doenca falciforme,
mas com trago. Ai encontrou com minha mae que tinha trago e eu
nasci com doenga falciforme e minha irma também. E nasceu dois
tracos falciforme. Mas assim, (pausa) eu percebo que ndo existe esse
entendimento de muitos associados. Alguns até rebatem quando a
gente coloca isso, mas ndo tem problema. Esse é um entendimento
que a gente tem. A gente ja colocou isso em reunides. E falou olha: é
justamente na populacdo negra que mais sofre. Mais sofre porqué? A
populacdo negra, com certeza, depende mais do sistema publico de
salde, depende mais dessas politicas. Entdo... nds temos que trabalhar
dentro disso ai. Por isso que a gente esta dentro do comité técnico. Se
a gente achasse que ndo era importante a gente nem tava.”
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Elvis ressalta em sua fala que ele enquanto presidente do coletivo, assim como
todos os demais coordenadores, compreende que anemia falciforme é uma doenca
predominante em pessoas negras, porém que ndo € essa a visdo de muito dos
associados. No entanto, ele afirma que a populacdo negra mais sofre porque depende do
SUS, o que fica implicito que esse sofrimento é decorrente da questdo de renda/classe,
por ndo poder pagar plano de satde. Justificando que é pelo fato de considerar raca que
participa do comité técnico da satde da populagdo negra a nivel distrital

No entanto, ficou evidente que a associacdo nao identifica o racismo enquanto
estruturante e determinante das desigualdades sociais. Pois, mesmo que uma pessoa
negra tenha recursos financeiros para pagar um plano de salde, os tratamentos técnico-
cientificos (medicamentos, transplante, transfusdes de sangue) ndo sdo oferecidos em
hospitais particulares. Inclusive, de acordo com Elvis um dos pré-requisitos que deveria
existir para se tornar coordenadores da ABRADFAL era o candidato a coordenador ser
usuario do SUS. Mas em nenhum momento pauta o pertencimento racial desses
coordenadores como algo importante a ser considerado nas elei¢cdes do coletivo.

Sabe-se que anemia falciforme apesar de ser predominante ndo € exclusiva de
pessoas negras, porém os dados mostram elevado nimero de 6bito de pacientes negros

com a doenga:

“De acordo com o Sistema de Informagdo de Mortalidade (SIM), no
periodo de 1999 a 2005 a analise dos indicadores de mortalidade por
Anemia Falciforme, aponta que 1406 pessoas menores de cinco anos,
morreram por complicagdes da anemia falciforme. Desse total, 62,3%
eram pretos e pardos. Do mesmo modo identifica-se um crescimento
significativo no registro de 6bito por anemia falciforme.” (PAIXAO;
CARVANO, 2008 apud FERREIRA; CARVALHO; NASCIMENTO,
2013).

Assim como, em diversos momentos durante a entrevista, Elvis pontuou que o
SUS estava vivendo um momento de crise e desmantelamento e que a dificuldade das
pessoas com anemia falciforme em conseguir atendimento era decorrente disso.
Relatando, por exemplo, que houve uma descontinuidade no didlogo com o governo do
DF que impacta diretamente sobre a politica publica a nivel distrital, pois no governo
anterior ndo enfrentava dificuldade com abastecimento de medicamento, nem precisava
recorrer a justica para conseguir Unidade de Tratamento Intensivo (UTI).

Porém, mesmo que admitamos que a troca de governo, tanto a nivel distrital
quanto federal, impacte nas politicas publicas para a doenca falciforme, ainda assim, é

preciso compreender que a busca pela cura e melhoria de qualidade de vida dos
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pacientes tem andado a passos lentos ndo somente no Brasil, mas no mundo. Sendo
inegavel o peso da varidvel raca para explicar essa realidade.

E, no que tange a participagdo da ABRADFAL dentro do comité técnico da
salde da populacdo negra e junto a SEPPIR — DF foi 0 segundo evento que participei na
ABRADFAL. A reunido aconteceu apds mais de um ano sem a realizacdo de encontros
entre a associacdo e a SEPPIR — DF, pois desde a troca do ultimo governo (inicio de
2015) ndo havia sido realizado encontro com a participagdo da ABRADFAL. E a
reunido tinha por objetivo retomar essa parceria. Foi pautado a falta do hidroxiuréia, e a
necessidade de implementacdo de legislacdes que ja havia sendo aprovadas, como por
exemplo, a portaria N°. 292, e protocolos de atendimento que profissionais da salde
insistiam em deslegitimar e ndo reconhecer.

Quando ocorreu a reunido, a ABRADFAL enfrentava uma tensdao muito grande,
onde os diversos 6rgdos forneciam informacdes desencontradas. O Ministério da Saude
alegava ter feito o repasse para a Secretaria de Saude, que por sua vez alegava nao ter
recebido, e a fornecedora do medicamento dizia estar recebendo calote do Governo do
Distrito Federal, enquanto outras fontes afirmavam que a fornecedora ndo estava
fabricando o medicamento por falta de matéria-prima. A SEPPIR-DF foi naquele
momento a instituicdo que acolheu a demanda com maior sensibilidade, o secretario da
época afirmou que ia cobrar junto a Secretaria de Salde um posicionamento, no entanto,
apesar de eu estar presente nessa reunido junto com o Elvis e outra associada ndo foi
repassado nem a no6s nem aos demais associados o que efetivamente foi realizado e
quais os frutos concretos daquele diédlogo.

E visivel que ha um dialogo mais intenso e periédico com o Comité Técnico de
Hemoglobinopatia Hereditaria do que com a SEPPIR-DF. Assim como, em nivel de DF
ndo é citado em nenhum momento da entrevista a existéncia de parceria com nenhum
coletivo de movimento negro para além do Comité Técnico de Saude da Populacdo
Negra, nem parceria com professores negros universitarios.

No que tange ao pertencimento racial dos associados, Elvis afirma que “aqui em
Brasilia acho que d& metade (negros) metade (brancos). VVocé pode olhar assim 0s rostos
nas nossas mobilizacbes. VVocé pode ver que d&, se brincar, até mais brancos do que
negros”. O que demonstra a contradi¢do no argumento anterior, pois a0 mesmo tempo
em que diz concordar que é uma doenca predominante em negros, afirma que aqui em
Brasilia pode ser que a maioria seja branca. No entanto é visivel, a partir das fotos

contidas no facebook que a associagdo é formada majoritariamente por mulheres negras.
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E mesmo o coletivo apresentando essa composicdo, a presenca masculina é
constante e Unica nas mesas de todos os eventos, a Unica excecdo foi o encontro no IF,
que o convite foi direcionado para uma mulher negra da ABRADFAL por ser

comemoracdo do dia 20 de Novembro.

CONSIDERACOES FINAIS

Essa monografia teve por objetivo registrar o processo de construcdo da
ABRADFAL. Constitui-se num primeiro passo de uma pesquisa que ira se desdobrar
em um quadro mais amplo das mobilizacGes geradas pela doenca no Distrito Federal.

A pesquisa evidenciou que, no caso da anemia falciforme, o elemento dor
mobiliza esses sujeitos, e provoca-os a pensar formas de resisténcia e buscar solugfes
coletivas. Sendo talvez, uma das hipoteses explicativas para invisibilizar a dimenséo
racial, ja que foca a dor fisica (humana) e ameniza a dor enquanto decorrente do
racismo.

Se considerarmos que a militdncia do movimento negro na esfera da saude se
conecta a histdria mais ampla, qual seja a luta dos movimentos sociais em prol da
consolidacdo do SUS, também devemos apontar que as histdrias individuais em busca
da cura, e do TMO também se conecta a histéria do movimento negro, principal ator
social na luta por politicas publicas para pessoas com a doenca e ndo é fruto de um
esforco pessoal, mas acesso a um procedimento conquistado apds muita luta coletiva.

No que tange, a estratégia de atuacdo € possivel inferir que uma das estratégias
adotadas pela ABRADFAL é o esforco em materializar as demandas em formato de
legislacdes, protocolos médicos e portarias com intuito de garantir os direitos a partir
desses mecanismos legais, com foco principalmente no ambito da sadde.

Ademais, apesar de uma longa e consistente atuacdo politica, o coletivo ainda
enfrenta desafios enormes, como por exemplo, a auséncia de um endereco/espaco fisico,
a ndo existéncia de estatuto, e eleicdes de seus coordenadores, etc. A primeira eleicdo
dos coordenadores do coletivo esta sendo organizada agora, ap6s quase uma década de

fundacdo. Elvis relata que:

“Por mim eu tinha chamado a eleicio da ABRADFAL logo no
comego do ano passado, mas ai faltou hydrea. E como eu tinha esses
contatos e a gente ja sabia mais ou menos para que lado andar a gente
ficou batalhando. Eu fiz dendncia no Ministério da Saude, fui em tudo
quanto é lugar que a gente pode imaginar, Ministério Publico, tudo!
Al falei assim no ano passado: ah! T4 na hora de embora, de sair. Ai
veio a minuta do projeto de lei do deputado e algumas coisas veio
critica. Ai falei que o projeto de lei era muito bem vindo mas a gente
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podia mudar isso, isso, e isso. Mas a gente queria ouvir 0s USUarios, 0s
médicos, os profissionais de saude. [...] Ai fizemos o trabalho nas
redes sociais, de chamar, mandei mensagem para varios médicos.
Quando a assessoria dele recebeu meus e-mails ela quase pirou.
Mandei mais de 100 e-mails pra ela. [...] A lei foi aprovada. Ai, bom,
foi aprovada a lei e falei agora esta na hora! Vamos chamar (a elei¢éo)
ai e vamos ver o que acontece.”

A partir desse relato € visivel que as dificuldades enfrentadas pela associacdo
(luta por conquistar e garantir direitos), impactam em sua dinamica interna, e a
preocupacdo do Elvis em chamar eleicdo em momentos de crises e de tomadas de
decisbes importantes. Diante disso preferiu solucionar os problemas primeiro para
depois realizar as elei¢bes. O que aponta também que a ABRADFAL esta vivendo um
momento de reconfiguracado e reconstrucao.

Entretanto, apesar dos inumeros desafios enfrentados pela ABRADFAL, é
inegavel o protagonismo da associacdo no que tange as politicas publicas para pessoas
com doenga falciforme, com todas as leis sendo aprovadas somente ap6s sua fundacao.
O que evidencia que o coletivo se organizou criando demandas e obteve algumas

respostas estatais.
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ANEXOS
Anexo A — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)

Anexo B — Roteiro de entrevista semi-estruturada
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Termo de consentimento livre e esclarecido (TCLE)

O (A) Senhor (a) estd sendo convidado (a) a participar de forma voluntaria de uma
entrevista que faz parte da elaboracdo de monografia de graduacdo em Sociologia- UnB,
cujo tema é anemia falciforme no Distrito Federal. Apés o esclarecimento sobre o tema,
caso aceite, o (a) sr. (a) deverd assinar no final deste documento. O (A)senhor (a) tem
todo o direito de se recusar a participar em qualquer momento da entrevista sem sofrer

prejuizos.

Titulo: “Anemia Falciforme: dor e luta no Distrito Federal.”
Aluno: Jaqueline Cardoso Duraes.

Orientador: Professor Dr. Joaze Bernardino Costa - SOL/UnB

Maiores esclarecimentos sobre a pesquisa podem ser adquiridos por meio do e-mail:
senhoritaduraes@gmail.com ou por meio do cel. (61) 9 96015005.

Nome e assinatura do entrevistador:

Nome e assinatura do (a) entrevistado (a):

Local, data e horario:
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ROTEIRO DE ENTREVISTA SEMI-ESTRUTURADA

IDENTIFICACAO

Nome: Cor:
Idade: Escolaridade:
Ocupacéo profissional: Renda:

1° Bloco — Histdria pessoal

e Diagnostico
e Apoio familiar
e Tratamento

2° Bloco — Processo de fundacédo da ABRADFAL

¢ Dilogo realizado com movimentos sociais
e Linha do tempo de atuacdo do coletivo.

3) Como se da a atuacdo nas esferas do (sdo reunides periodicas?):
e Judiciario
e Executivo
e Legislativo
4) Quais parceiros nesses espacos?
5) Qual papel do movimento negro no desenvolvimento da politica para a doenca?
6) Como se da o acompanhamento da politica do SUS?
7) Relate sobre os percalcos para ter acesso ao TMO?
8) Quiais os critério para conseguir o TMO?

9) Relate sobre o0 acesso ao Hidreya e crise de desabastecimento?

3° Bloco: Compreensdo da categoria raga pelo coletivo e dinamica de
funcionamento da ABRADFAL

10) De acordo com as cartilhas do MS a AF é uma doenga com incidéncia predominante
na populagéo negra! Qual seu olhar sobre isso?

11) Esse assunto é tematizado entre 0s associados?

12) Como vocé percebe os associados do ponto de vista racial? (cor/pertencimento
racial)
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14) Tenho percebido que a participacdo da ABRADFAL nos comités ndo tem envolvido
todos os associados! Por qué?

e Seria possivel organizar o coletivo de outra maneira?
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