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Resumo

Tendo como objeto a anemia falciforme, esta pesquisa procura investigar a
construgdo normativa e politica de doencgas consideradas etnicamente especificas
tanto no ambito dos movimentos e formas de organizagédo que sao representativas
de determinados grupos populacionais (no caso, o movimento negro) quanto no
ambito das politicas de saude publica e agbes por parte dos oOrgaos
governamentais para o atendimento da populagdo que apresenta quer o trago
quer a hemoglobinopatia referente a anemia falciforme.

Objetiva ainda, estudar como as associagbes do Movimento Negro e o
Movimento de Doengas Especificas (anemia falciforme) estdo politicamente se
organizando e construindo reivindicag¢des junto aos érgaos governamentais para o
atendimento de demandas de saude consideradas proprias a determinados
grupos populacionais como é o caso dos cuidados preventivos e de atencdo a
saude dos pacientes portadores da doenca anemia falciforme. Busca-se, assim,
conhecer como estes movimentos relacionam-se entre si e como assumem ou
priorizam em suas pautas reivindicatérias melhorias de cuidados para os
portadores da anemia falciforme. A analise dessas formas de organizagdo e de
atuacado politica procuraria ainda observar como a construgdo da anemia
falciforme como “doenca étnica” ou “doenca especifica” pode ser instrumento néo
sO de reivindicagbes proprias a determinados grupos populacionais que se
organizariam a partir de demandas por servigos especificos de saude, mas o
préprio modo como a nocéo de “doenca étnica” e “doenca especifica” pode tornar-
se, eventualmente, uma constru¢do normativa em torno da qual associam-se
determinados mottos politicos tais como nogdes de “cidadania” e de “democracia

racial”.

Palavras chaves: movimentos sociais, movimento negro, anemia falciforme,

doenca étnica, doenca especifica.



Abstracts

The principal aim of this research is to look for the normative and political
construction of illnesses considered ethnic specific, such as the sickle cell anemia,
in the scope of the movements and forms of organization which are representative
of certain population groups (in the case, the black movement), as well as in the
scope of the politics of public health programs for the attendance of the population
that presents the trace of the referring hemoglobin or the proper sickle cell anemia
illness.

It intends also to study the associations of the Black Movement and the
Movement of Specific llinesses (sickle cell anemia) as they are politically organized
and constructing claims together with the governmental services for the attendance
of particular demands of health for specific population groups, as it is the case of
the preventive care and attention to the health of the carrying patients of the sickle
cell anemia. It searches, thus, to know how these movements are interrelated and
how they prioritize the guidelines to the improvement of care for the carriers of the
sickle cell anemia.

The analysis of these forms of organization and political performance would
still look for to observe how the construction of the sickle cell anemia as "ethnic
illness" or "specific illness" can be an instrument not only for the claims of some
population groups towards a specific health care service, but also in which way the
proper notion of "ethnic illness" or "specific illness" can become, eventually, a
normative construction related to certain political mottos, such as "citizenship" or

"racial democracy".

Words keys: social movements, black movement, sickle cell anemia, ethnic illness,

specific iliness.
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CAPITULO I

INTRODUCAO
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1. 1 — Triagem populacional de hemoglobinopatias e aconselhamento genético:

do “direito” reivindicatorio do movimento negro a um “dever” do Estado

Em novembro de 1995, durante as comemoragdes pelo terceiro centenario da morte
de Zumbi, militantes do movimento negro de todo o pais realizaram uma marcha a Brasilia
chamada Marcha 300 anos - Zumbi dos Palmares. Frente a esta mobilizacdo, o governo
federal criou o GTI - Grupo de Trabalho Interministerial com o objetivo de sugerir acdes
politicas de valorizagdo da populagdo negra. Esse grupo produziu uma série de propostas de
politicas publicas - especialmente na area de saude — entre as quais destacou-se a criagdo do
PAF - Programa de Anemia Falciforme'.

Este programa foi elaborado por um grupo de trabalho constituido de especialistas
em hemoglobinopatias, provenientes do Ministério da Satde e de outras instituigdes, como
universidades, e teve como principais objetivos: a oferta do diagndstico neonatal a todas as
criangas nascidas em hospitais; a busca ativa de pessoas acometidas pela doenga, criando-se
um registro nacional de pessoas portadoras de anemia falciforme; a promog¢ao da entrada no
programa de pessoas diagnosticadas e que venham a ser diagnosticadas; o aconselhamento
genético; a ampliacdo do acesso aos servigos de diagndstico e tratamento de boa qualidade;
o estimulo a formacao de associagdes de portadores de anemia falciforme e as instituigdes
de pesquisa para estudar o problema; a capacitacao de recursos humanos e a implementacao
de acdes educativas sobre questdes referentes a bioética, para que o teste de anemia

falciforme s6 seja realizado apds consentimento livre e esclarecido, o que inclui o

' A anemia falciforme é uma anemia hereditaria que constitui a doenga genética mais comum da populagao
negra em todo o mundo. Resulta de uma mutagédo na molécula de hemoglobina, que adquiriu a forma de meia
—lua ou foice. Esta mutacdo se deve a uma alteragdo na estrutura da hemoglobina: substituicdo do
aminoacido (unidades das proteinas) acido glutdmico pela valina, que confere a hemoglobina S, quando
desoxigenada, a capacidade de se agregar, formando fibras de hemoglobina S, que deforma a hemacia,
dando-lhe aspecto de foice. (OLIVEIRA, 2000, p. 158-9).
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compromisso ¢ético de garantir o direito a privacidade genética, o direito ao sigilo e a nao
discriminagdo (RELATORIO FINAL — MESA REDONDA SOBRE A SAUDE DA
POPULACAO NEGRA, 1996; OLIVEIRA, 2000, p. 161; ROLAND, 2001, p. 27;
MADEIRA, 1999, p. 19).

Destas diversas propostas de politicas publicas que beneficiariam os falcémicos e
familiares, a maioria ndo foi realizada. Isto ocorreu, de acordo com a militante do
movimento negro Edna Roland (2001, p. 28), porque o programa ndo tem dotagdo de
recursos especificos no Ministério da Saude e, por ndo haver uma coordenacdo para
gerenciar o PAF dentro deste ministério. Por outro lado, a médica - militante do movimento
negro e feminista - Fatima de Oliveira (2000, p. 161), acredita que o fator preponderante
para que o PAF ndo fosse implantado nas diversas regides do pais, ocorreu principalmente
em razao do mesmo ter ficado sobre a responsabilidade dos estados e municipios.

No entanto, trés destas proposi¢des elaboradas pelos formuladores do PAF foram
parcialmente implantadas. A primeira, conforme afirma Guedes (2002, p. 35), “foi a
divulgacgdo da doenca através de material educativo, em ambito nacional”. Para este autor, o
Ministério da Satde tem investido, principalmente, na produ¢do de material educativo, o
que pode ser evidenciado pelos folhetos informativos produzidos pela Agéncia Nacional de
Vigilancia Sanitaria (ANVISA) ou mesmo pela publicacdo do “Manual de Doencas Mais
Importantes, por Razdes Etnicas, na Populagio Afro-descendente”, langado em 2001 pela
Secretaria de Politicas de Saude do Ministério da Saude.

A segunda, “foi a busca ativa de pessoas acometidas pela doenga falciforme”,
através dos programas de “triagem populacional de hemoglobinopatias”, realizados
especialmente em algumas cidades do pais, como Sao Paulo, Campinas, Ribeirdo Preto,

Porto Alegre, Brasilia e outras. Tais programas estdo sendo realizados nestas cidades
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utilizando-se cinco estratégias de abordagem populacional: a) com gestantes - no periodo
pré-natal; b) durante a triagem neonatal - recém nascidos; c) através de exames de sangue
com doadores; d) no exame de admissdo de militares/recrutas; €) e campanhas de exames
junto a estudantes (ACEDO, et al. 2002, p 1799-1800).

A terceira das diversas a¢des propostas pelo Programa de Anemia Falciforme que
vem sendo implantada em algumas regides do pais representa, na verdade, uma acdo
conjunta realizada a partir da triagem dos portadores de hemoglobinopatias; ou seja, a
implantagdo de programas de aconselhamento genético para o atendimento junto aos
portadores falcémicos.

Salienta-se que, estas duas ultimas propostas (triagem populacional de
hemoglobinopatias e aconselhamento genético), implantadas em alguns centros de satude
localizados em regides de grande densidade populacional, vém ao encontro das diversas
recomendacgdes realizadas por organismos internacionais, como a OMS - Organizacdo
Mundial de Saude, a Academia de Ciéncias do Terceiro Mundo e a Organizagdo Pan-
Americana da Satde (PAIVA E SILVA & RAMALHO, 1997, p. 293; ACEDO, et al.,
2002, p. 1800).

Como se iniciou a implantacdo destes trés programas ha aproximadamente sete
anos, ja ¢ possivel fazer algumas avaliagdes de como os mesmos estdo sendo executados
nas diversas regioes do pais.

A divulgacdo da doenga - conforme comentado na pagina anterior - ficou sobre a
responsabilidade da ANVISA - Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria, e tem sido feita
especialmente através da distribuicdo em postos de saude e hospitais publicos e privados de

um boletim intitulado: “Anemia Falciforme: Um problema nosso”, com o objetivo de
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“educar pessoas leigas em genética sobre o traco e a anemia falciforme” (DINIZ &
GUEDES, 2003).

Recentemente, este boletim informativo teve seu contetdo analisado por Diniz &
Guedes (2003, p. 13-14), que concluiram: “Além do folheto informativo apresentar
diversos equivocos em seu conteudo, inclusive com nogdes estigmatizadoras, cita como
informacao central: (...) e a Unica destacada tanto esteticamente quanto moralmente, sobre
os cuidados reprodutivos para as pessoas portadoras do traco falciforme: ‘..E importante
saber: filhos de duas pessoas com traco falciforme podem nascer com anemia falciforme,
dai a importdncia de fazer o exame (eletroforese de hemoglobina) do futuro parceiro...".
(...) Regra geral, as acdes preventivas em genéticas sdo realizadas no periodo pré-natal,
sendo pouco comum um aconselhamento pré-conjugal tal como proposto no folheto. No
entanto, em um contexto legal onde o aborto seletivo € crime, sera principalmente por meio
do aconselhamento genético pré-conjugal e neonatal que o compromisso da nova genética
com a prevengdo se mantera ativo” (grifos no original). Posteriormente, estes autores
apontam que: “(...) ndo se pode retirar o carater eugénico de qualquer programa de
educacdo para a genética. A educagdo para a prevengdo €, por si mesma, uma iniciativa
eugénica™ (Ibid., p. 17).

Triagem populacional de hemoglobinopatias e aconselhamento genético: por se
tratar de dois programas ainda pouco conhecidos, iniciarei fazendo um breve historico
sobre cada um deles. Os primeiros programas de triagem populacional de

hemoglobinopatias (S, C, Talassemia beta) foram implantados na Italia, ainda na década de

2 “Eugenia — doutrina de pretensdes cientificas que propugnava a melhoria da espécie humana através da
selegéo artificial de individuos considerados mais adequados. Esta selegéo se daria ou pelo favorecimento a
reprodugcao daqueles tidos como os melhores, ou pelo impedimento a reprodugdo dos tidos como
insatisfatérios, segundo os parametros elegidos”. (BARROS, 2003, p.02).
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1940, e em Chipre e na Grécia nos fins da década de 1960. Estes programas objetivavam
abranger a populagao inteira desses paises (TEIXEIRA, 1993, p. 11).

A partir de 1970, os programas de triagem populacional de hemoglobinopatias
comegaram a ser implantados também nos Estados Unidos, com uma diferenga dos demais
programas desenvolvidos anteriormente. O programa de triagem populacional desenvolvido
neste pais apresentava um recorte étnico racial, restringindo-se somente aos grupos negros
com o “Programa de Anemia Falciforme”, e aos judeus com o “Programa para a Doenga de
Tay-Sachs” (PAIVA E SILVA, 1995, p. 08).

No Brasil, a triagem de individuos assintomaticos ja ¢ largamente utilizada na
pratica médica ha varias décadas, como atividade de prevengdo de doencas ou de
supervisdo de satde. Dessa forma, afirma Paiva e Silva (1995, p. 07), os individuos sao
triados rotineiramente para hipertensdo, diabete, infeccdo urinaria, acuidade visual,
escoliose, etc. De acordo com Fost, a triagem genética de individuos assintomaticos tem
sido realizada com quatro objetivos: detec¢do pré-sintomatica de doencas para as quais
existe tratamento de cura clinica (ex: fenilcetonuria), orientacdo genética de heterozigoto,
particularmente em condigdes para as quais ndo existem tratamento de cura (ex: anemia
falciforme), inclusdo e exclusdo, principalmente para decisdes relativas a seguranga do
trabalho (ex: deficiéncia de G-6-PD) e, por fim, pesquisa, que inclui estudos de prevaléncia
e historia natural (FOST, 1992 apud PAIVA E SILVA, 1995, p. 07-08). Ja os programas de
triagem populacional de hemoglobinopatias hereditarias s6 comecaram a serem
desenvolvidos no Brasil a partir da segunda metade da década de 1970, e estavam
vinculados a alguns centros de satde ligados a universidades, restringindo-se a
determinados pontos isolados do territério nacional. Como, por exemplo, os programas de

triagem das hemoglobinopatias desenvolvidas pelo Servigo de Aconselhamento Genético
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em Alteragdes Hematologicas da Universidade Estadual de Campinas (UNICAMP), que
abrangem as cidades de Araras, Braganca Paulista, Campinas, e outras localizadas no
interior do Estado de Sao Paulo (TEIXEIRA, 1993, p. 65-66; ACEDO, et al. 2002, p. 1799-
1800).

No entanto, a partir de 1996, estes programas de triagem populacional de
hemoglobinopatias hereditarias comecaram a se espalhar por diversos centros urbanos,
sendo realizados ndo s6 nos centros de saude universitarios, mas também nos hemocentros,
hospitais publicos e privados, utilizando-se como principais estratégias de abordagem
populacional, o exame em gestantes e recém-nascidos (maternidades e hospitais), e em
doadores de sangue (hemocentros e hospitais).

Segundo Teixeira (1993, p. 10), “O objetivo basico destes programas,
evidentemente, ¢ a identificacdio dos heterozigotos ¢ a sua orientagdo médica e
reprodutiva”. Paiva e Silva (1995, p. 08) vai mais longe, afirmando que para ele, a
finalidade desta triagem, € que os “orientados (através do aconselhamento genético) tomem
decisdes reprodutivas conscientes”. Ou seja, na opinido destes dois pesquisadores, a
principal agdo posterior a identificagdo de um portador de hemoglobinopatia hereditaria ¢
submeté-lo ao aconselhamento genético.

Diferentemente dos programas de triagem populacional de hemoglobinopatias
hereditarias, as sessdes de aconselhamento genético ou orientagdo genética no Brasil
ocorrem desde a década de 1950. Um dos centros pioneiros no género, denominado
“Servico de Informagao sobre Hereditariedade Humana”, foi criado em 1957 em Curitiba —
PR., na Universidade do Parana. A atuagdo desse Servigo era a mais eclética possivel,
fornecendo informacdes dos mais variados tipos a leigos, professores, jornalistas, enfim, a

qualquer tipo de pessoa interessada em algum aspecto de genética médica (PAIVA E
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SILVA, 1995, p.03). Segundo Freire-Maia & Freire-Maia, na década de 1960 ja se listava
“(...) treze centros brasileiros de genética humana aptos a fornecer aconselhamento
genético, localizados nas cidades de Sao Paulo (trés servigos), Porto Alegre, Curitiba,
Marilia, Campinas, Ribeirdo Preto (dois servicos), Botucatu (dois servicos), Rio de Janeiro
e Salvador” (FREIRE-MAIA & FREIRE-MAIA, 1966 apud PAIVA E SILVA, 1995, p.
04).

Para Paiva e Silva & Ramalho (1997, p. 286), os servigos de aconselhamento
genético foram criados com a finalidade de ajudar as pessoas a resolverem os seus
problemas no campo da hereditariedade. Para estes autores, “(...) esse objetivo basico ¢
acompanhado, no entanto, de diversas implica¢des de ordem médica, ética e psicossocial,
que se refletem nas complexas definigdes atribuidas ao processo de aconselhamento
genético” (Ibid, p. 286).

Segundo Ramalho,

O aconselhamento genético caracteriza-se como um processo que
permite a individuos ou familias a tomada de decisdes conscientes e
equilibradas a respeito da procriagdo. Evidentemente o aconselhamento nao
se limita apenas a discussdo do risco de ocorréncia ou recorréncia da
doenga genética na prole, sendo abordado, também, outros aspectos da
maior importancia para o cliente, no que diz respeito a sua tomada de
posicdo frente ao problema. Assim, sdo discutidos, por exemplo, os
recursos terapéuticos disponiveis para a doenca em questdo, a possibilidade
de diagnéstico precoce e de prevencdo de complicagdes graves, a adogdo de

filhos, o uso de métodos anticoncepcionais, etc. (RAMALHO, 1986, p.

119).
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Como se observa acima, para estes autores a orientacdo genética pode ser definida
como um processo de conscientizacdo de portadores heterozigotos de genes anomalos,
envolvendo aspectos educacionais e reprodutivos. No entanto, deve-se destacar que ambas
as definig¢des teodricas apresentam uma caracteristica em comum, ou seja, o fato de que as
pessoas sdo convidadas a receber informagdes em relagdo as quais elas nao tinham interesse
prévio manifesto; isto ¢, a suposta necessidade de recebimento de orientagdo surge baseada
em prerrogativas alheias aos individuos que seriam potenciais portadores dessas doengas
(GUEDES, 2002, p. 27).

Existem, na verdade, varias modalidades de aconselhamento genético, dentre as
quais a consultoria genética, a interconsulta genética realizada em hospitais-escola, a
informacdo genética, e por ultimo, e a que mais nos interessa, a orientacdo genética
associada a programas populacionais de triagem. Salienta-se que, tal modalidade de
aconselhamento genético ¢ a que mais cresce no Brasil, sendo implantada em larga escala
em diversas regioes do pais (PAIVA E SILVA & RAMALHO, 1997, p. 286; ACEDO, et
al. 2002, p. 1799-1800). Observa-se ainda, que este crescimento ¢ resultado ndo s6 de uma
politica que vem sendo implantada pelo Ministério da Saude nos Ultimos anos, mas ¢
também resultado de diversos projetos de leis de ambito municipal e estadual estabelecendo
a obrigatoriedade dos orgdaos de saude publicos e privados de realizarem triagem
populacional e oferecerem o aconselhamento genético aos portadores de hemoglobinopatias

hereditérias identificados’.

® Tal constatagdo foi feita a partir de uma pesquisa via internet, utilizando-se a palavra chave “lei -
hemoglobinopatia” ou “lei - aconselhamento genético” no site de procura google, no qual descobriu-se que
diversas Assembléias Legislativas (exemplos: Goias, Rio Grande do Sul, Bahia, etc.) e Camaras de
Vereadores (Sdo Paulo, Campinas, Porto Alegre) estdo discutindo ou ja aprovaram a implantagdo de
programas de triagem e aconselhamento genético para serem executados junto a populagao.
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Como afirmamos inicialmente, a expansdo destes programas vem ao encontro das
reivindicagdes feitas pelos militantes do movimento negro, especialmente na mobilizagao
ocorrida em 1995, e também representa uma resposta as recomendagdes propostas por
importantes organismos internacionais de saide (OMS, OPAS, etc). No entanto, percebeu-
se em outros estudos’, que os procedimentos e as normas necessarias que envolvem os
programas de triagem com portadores de hemoglobinopatias hereditarias e aconselhamento
genético ndo vém sendo respeitados pelos responsaveis em oferta-los a populagao.

De acordo com Wilkie (1994, p. 18-50), a propria pratica de triagem de portadores
de hemoglobinopatias hereditarias ¢ identificada por varios pesquisadores como um
problema de Bioética’, Para este autor, os procedimentos realizados pelos profissionais
envolvidos nestes programas expdem as pessoas a pelo menos cinco riscos: rotulagdo,
estigmatizagdo, invasao de privacidade, perda de auto-estima e discriminagao.

Para Paiva e Silva & Ramalho (1997) — que sdo membros de um destes programas
desenvolvidos pela Universidade Estadual de Campinas — UNICAMP, estes riscos vém
ocorrendo de forma sistematica dentro destes programas.

Segundo estes autores:

* GUEDES, 2002; DINIZ & GUEDES, 2003; PAIVA E SILVA & RAMALHO, 1997.

5 Bioética, ética da vida, € um neologismo cunhado pelo bidlogo e oncologista Rensselaer Potter, quando
publicou o livro: Bioética: a ponte para o futuro (1971). Segundo Potter: “Escolho ‘bio’ para representar o
conhecimento biolégico dos sistemas viventes e escolho ‘ética’ para representar os sistemas de valores
humanos” (POTTER 1988, 1990). Para POTTER, o conceito da bioética preocupa-se com: a) a promogao da
dignidade humana (para deter eventuais abusos da tecnociéncia; b) a limitagdo voluntaria da fecundidade
(para evitar as pressdes negativas sobre a qualidade de vida global decorrentes do excesso de populagéo); e
c) o respeito do ambiente natural (para deter a degradacdo das condi¢gdes necessarias para a existéncia da
prépria vida) (POTTER, 1988, 1990 apud SCHRAMM, 2002, p. 90). Em junho do mesmo ano, André Hellegers
— obstetra, fisiologista fetal e demaografo, usou a mesma palavra para aplica-la a ética na medicina e nas
ciéncias biologicas. Se, para Potter, a bioética possuia um sentido macro e com forte conotagao ecolégica e
holistica, para Hellegers ela prioriza o ser humano na interface com as biociéncias humanas. (SCHRAMM,
2002, p. 90). Recentemente, Diniz (2002) definiu este tema afirmando: “(...) por ser a bioética um campo
disciplinar compromissado com o conflito moral na area da saude e da doenga dos seres humanos e dos
animais ndo-humanos, seus temas dizem respeito a situagdes de vida que nunca deixaram de estar em pauta
na histéria da humanidade (...)" (DINIZ 2002). Esta autora aponta a Bioética como um discurso politico e
académico sobre o conflito moral em saulde, isto €, os temas bioéticos sdo, por definigdo, questdes onde nao
existe consenso moral — como exemplos, os temas do aborto ou da eutanasia.
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Fazendo uma analise global dos resultados obtidos, foi possivel
verificar que os riscos da triagem genética apontados por Wilkie (1994),

ndo apareceram de forma preocupante neste trabalho. Isso ndo quer dizer,

evidentemente, que eles ndo possam ter ocorrido de forma esporddica em
alguns casos. De fato, algumas verbalizagdes continham indicios de:
estigmatizacdo (‘falaram que vinha de negro’), rotulacdo (‘ndo entenderam
bem o que era, algumas pessoas acharam que era doeng¢a’), invasdo de
privacidade (‘todo mundo da familia sabe, eles ficaram preocupados pela
primeira carta.’), discriminacdo (‘a dentista ndo queria tratar os dentes da
minha filha por ter medo de acontecer alguma coisa’), perda da auto-estima
(‘ja ndo tenho interesse em doar sangue, do resto ndo. Por passar a

hemoglobina para as pessoas’). (Ibid., p. 27 - grifo dos autores).

Deve-se ressaltar que neste trabalho desenvolvido por Paiva e Silva & Ramalho
(1997), observou-se uma nitida preocupacdo por parte destes autores em amenizar os
efeitos negativos presentes nos programas de triagem e aconselhamento genético mantidos
pela UNICAMP. Percebeu-se ainda, a partir de uma leitura mais atenta com as entrevistas
colhidas por estes pesquisadores que tais programas t€ém tido repercussdes negativas na
vida dos individuos “convidados” a participarem do mesmo. Um exemplo ilustrativo foi a
reacdo de um dos entrevistados que participou desta pesquisa. Segundo esse entrevistado,
ao receber a noticia por carta (enviada pelos responsaveis da triagem dos doadores), sua
principal atitude foi: “Até desanimei, fiquei até sem fazer a barba, pensei que estava com
AIDS” (PAIVA E SILVA & RAMALHO, 1997, p. 290). Nesta mesma linha, outros

entrevistados desse estudo demonstraram reagdes semelhantes, dizendo que ficaram
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assustados, apreensivos, abatidos, ou pensaram que podiam ter uma doenga muito séria
(Ibid., p. 290).

Em um outro estudo, que buscou observar como a triagem de portadores falcémicos
era realizada com doadores de sangue do Hemocentro de Brasilia — DF., foi percebido que
ocorriam diversos equivocos nos procedimentos adotados pelos profissionais de satde
junto aos portadores falcémicos. Entre estes equivocos destacava-se o de ndo observarem se
havia ou nao interesse prévio do individuo em saber da sua condi¢ao de portador da anemia
falciforme (GUEDES, 2002). Para Diane Paul, o acesso a informacdes genéticas traz
consigo necessidades de escolhas que afetam aspectos da vida familiar e profissional ou
mesmo aspectos psicologicos que exigem posicionamentos da pessoa anteriormente alheia
a essa nova situagao (PAUL, 1994 apud GUEDES, 2002, p. 29).

Aponta-se ainda que o ato de ignorar a opinido do individuo ¢ uma pratica comum
em todos os programas com esta finalidade no Brasil, conforme pdde ser observado em
outros estudos’. Esta pratica fere pelo menos dois dos cinco principios éticos basicos —
autonomia, privacidade, justi¢a, igualdade e qualidade — que estdo sendo discutidos no
ambito do Projeto Genoma Humano e que sdo extensivos a todos os procedimentos de
Genética (KNOPPERS & CHADWICK, 1994 apud PAIVA E SILVA & RAMALHO,
1997, p. 287).

Primeiro, ¢ ferido o principio da autonomia, que estabelece que os testes genéticos
devem ser estritamente voluntarios, levando ao aconselhamento apropriado de acordo com
decisdes absolutamente pessoais (Ibid., p. 287). Beck recorda que, fundamentados nos

beneficios possiveis trazidos pela informagdo, os profissionais de satde podem estar

® NAOUM, et al., 1985; TEIXEIRA, 1993; PAIVA E SILVA, 1995; PAIVA E SILVA & RAMALHO, 1997.
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desconsiderando o direito que os (as) doadores (as) t€ém de “ndo-saber” sobre os tragos
hereditarios que carregam (Beck, 1998 apud GUEDES, 2002, p. 29)’.

Segundo, ¢ infringido o principio da privacidade, que determina que os resultados
dos testes genéticos de um individuo ndo podem ser comunicados a nenhuma outra pessoa
sem o seu consentimento expresso, com excecao, talvez, de familiares com elevado risco
genético e, mesmo assim, apds a falha de todos os esforcos para obter permissdo dos
probandos (KNOPPERS & CHADWICK, 1994 apud PAIVA E SILVA & RAMALHO,
1997, p. 287). Segundo o estudo realizado por Guedes (2002), o Hemocentro de Brasilia
notifica os individuos portadores falcémicos em uma reunido, na presenga de varias outras
pessoas.

Além destes problemas j4 identificados nos procedimentos da triagem de portadores
de hemoglobinopatias hereditarias no Brasil, existem outros riscos ja ocorridos em outros
paises e que devem ser observados. Nos Estados Unidos, no final da década de 1960 e
inicio de 70, por exemplo, ocorreram, a partir de um grande programa de mapeamento
genético junto a populacdo, uma série de equivocos, entre eles: “a obrigatoriedade da
triagem (para a populagdo negra norte-americana), as suas conotacdes raciais, a confusdo
entre trago falciforme e anemia falciforme e, por ultimo a idéia de que a doenga falciforme
seria contagiosa” (REILLY, 1977 apud TEIXEIRA, 1993 p. 11; WHITTLE, 1995, p. 48-49;

WILKIE, 1994 apud RAMALHO et al. 2003, p. 1198).

" Ainda sobre este tema, Zatz afirma que em um estudo realizado recentemente no laboratério da USP
(Universidade de Sao Paulo) com portadores de doengas hereditarias, observou-se que: “(...) varios jovens
adultos, filhos de afetados (e portanto com risco de 50% de serem portadores do gene), foram contactados e
informados que ja& havia um teste de DNA para confirmar se eram ou nao portadores do gene (anormal).
Entretanto, nenhum deles, quis se submeter ao teste, o que mostrou que ‘viver na incerteza’ era talvez mais
toleravel do que o risco de ‘certeza” (ZATZ, 1994/95, p. 25). Esta autora aponta ainda que: “essas
observagbes apodiam também a filosofia de ndo testar criangas assintomatica, pois assim estariamos
negando-lhes o direito de decidir mais tarde se querem ou nao saber” (ZATZ, 1994/95, p. 25).
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Como se pode observar, os problemas envolvendo os programas de triagem
populacional parecem ser infinitos e, como ja afirmamos anteriormente 0 mesmo vem se
expandindo rapidamente pelo pais, juntamente com os programas de aconselhamento
genético implantados para acompanharem os portadores identificados nas triagens. Tais
programas por estarem em grande expansdo nos ultimos anos, recebem o nome, segundo
Freire-Maia de “aconselhamento genético a nivel populacional”, ou seja, os programas de
orientacdao genética passaram a operar em um processo com um numero de pacientes muito
superior aos praticados até entdo (FREIRE-MAIA, 1976 apud PAIVA E SILVA, 1995, p.
06).

Uma das conseqiiéncias deste rapido crescimento sao os sucessivos equivocos ja
identificados em alguns programas de aconselhamento genético”.® Em um estudo recente,
realizado por Guedes (2002), concluiu-se que, ao acompanhar as sessdes de
aconselhamento genético oferecido aos portadores do traco falciforme identificados a partir
da triagem feita com doadores de sangue, observou-se que os profissionais de saude do
Hemocentro de Brasilia envolvidos com esse procedimento demonstravam como principal
preocupacao o refor¢o dos aspectos negativos impostos pela doenga falciforme, ou seja, as
limitagdes que a mesma representava para uma pessoa portadora € a ndo possibilidade de
cura. Esse autor conclui que tal pratica pode ser o caminho para evitar que pais

heterozigotos perpetuem a doenga, ou seja, um processo de “eugenia disfarcada”.

8 Ppara Whittle: “O ato do aconselhamento pode, em si, ter efeitos negativos para o consulente — o inicio de
uma depressao pode reduzir a sobrevivéncia, ou um portador pode deixar de prestar atengdo a novos
sintomas ou sinais devido ao seu novo receio. Atualmente, essas necessidades ndo parecem apresentar
dificuldades. Mas quando surgirem dezenas e ou centenas de testes genéticos colocados para o uso rotineiro
de todos, um novo grau de complexidade sera atingido. Convém lembrar que esse aconselhamento requer
uma méao de obra treinada, e que implica um custo consideravel. Uma avaliacdo do custo e beneficio dos
servicos de genética é perfeitamente factivel utilizando-se critérios econémicos e cientificos” (WHITTLE, 1995,
p. 49).
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Ramalho (1986), um dos principais idealizadores e responsaveis pela implantacao e
gerenciamento dos programas de triagem e aconselhamento genético no Brasil, nao
descarta a existéncia dos problemas apontados por Guedes (2002). Segundo Ramalho
(1986, p. 119-120), “A finalidade destes programas ¢ primordialmente assistenciais (sic),
embora também exer¢am, indiretamente, um papel eugénico, uma vez que deles podem
resultar medidas preventivas para evitar o nascimento de novos portadores de
hemoglobinopatias graves”.

Como foi inicialmente apontado, a implantacdo destes dois programas — triagem
populacional de hemoglobinopatias e aconselhamento genético — € resultado de uma grande
mobilizacdo das organizagdes do movimento negro de todo o pais, ocorrida em 1995.
Observou-se, no entanto, que tais programas reivindicatdrios (por direitos) propostos pelo
movimento negro foram assumidos pelo Estado como um “dever” em forma de politicas
publicas, mas com um novo papel: o de controle populacional através do aconselhamento
genético, ou seja, com objetivos que desvirtuam aqueles inicialmente propostos.

Diante deste fato, ¢ importante frisar que na elaboracdo do PAF (Programa de
Anemia Falciforme), seus responsaveis tiveram a preocupacdo em colocar o que eles
chamaram de ‘“compromisso ético” para com os portadores, estabelecendo importantes
regras nos procedimentos a serem feitos durante a triagem, o aconselhamento genético, o
tratamento e outros. No entanto, parece-nos que essas agoes nao foram suficientes.

Apesar de ndo ser o objetivo desta pesquisa centrar-se sobre essa tematica, este
cenario mais amplo e complexo ja aponta algumas questdes que serdo apresentadas aos
militantes do movimento negro e dirigentes das organizagdes dos portadores falcémicos,

para procurarmos entender como estes grupos resolvem problemas e dilemas como os
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citados anteriormente. Por exemplo, certas reivindicagdes podem ter uma nova conotagao,
repercutindo negativamente em relagao as proposicdes que sao entdo formuladas.

Tendo como objeto a anemia falciforme, esta pesquisa procura investigar a
constru¢do normativa e politica de doencas consideradas etnicamente especificas tanto no
ambito dos movimentos e formas de organizagdo representativas de determinados grupos
populacionais (no caso, o movimento negro) quanto no ambito das politicas de satde
publica e a¢des por parte dos 6rgdos governamentais para o atendimento da populagdo que
apresenta quer o trago quer a hemoglobinopatia referentes a anemia falciforme.

Trata-se, no caso, de estudar como o movimento negro € o movimento dos
portadores de doengas especificas (no caso a anemia falciforme) estdo se organizando e
construindo reivindicagdes junto aos Orgdos governamentais para o atendimento de
demandas de saude consideradas proprias a determinados grupos populacionais, como € o
caso dos cuidados preventivos e de atencdo a saude dos pacientes portadores da anemia
falciforme. Procura-se também observar como estes dirigentes enfrentam questdes como as
apontadas neste texto inicialmente, ou seja, o controle genético populacional por parte do
Estado através da triagem e do aconselhamento genético.

Busca-se, ainda, conhecer como estes movimentos (negro e portadores falcémicos)
relacionam-se entre si € como assumem ou priorizam, em suas agendas reivindicatorias,
melhorias de cuidados para os portadores da anemia falciforme. A analise dessas formas de
organizacdo e de atuagdo politica procura, assim, observar como a construcao da anemia
falciforme como “doenga étnica” pode ser instrumento ndo sé de reivindicagdes proprias a
determinados grupos populacionais que se organizariam a partir de demandas por servigos

especificos de satde, mas o proprio modo como a nogao de “doenga étnica” pode tornar-se,
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eventualmente, uma constru¢ao normativa em torno da qual associam-se determinados
mottos politicos tais como nogdes de “cidadania” e de “democracia racial”.

Talvez o leitor deste texto esteja se perguntando porque aprofundar a discussao
sobre as organizagdes do movimento negro em uma pesquisa que discute o movimento de
satde dos portadores falcémicos na cidade de Sao Paulo. Pois bem, como foi observado
anteriormente, a anemia falciforme ¢ uma doenca prevalecente na populacao negra. Devido
a este fato, até a metade da década de 1990, os unicos grupos que promoviam algum debate
sobre esta doenga eram ligados a entidades do movimento negro. Inclusive, foi exatamente
no interior de uma das organizacdes do movimento negro de Sdo Paulo que surgiu a
primeira organizacdo de portadores falcémicos desta capital, em 1997. Além disso,
observou-se no decorrer desta pesquisa que ainda hoje, mesmo com a existéncia de duas
associagdes de portadores falcémicos, o debate sobre a doenga anemia falciforme na cidade
de Sao Paulo, especialmente nos eventos e reunides que contam com a presenca das
autoridades governamentais de todas as esferas (municipal, estadual e federal) permanece
como um dos temas priorizados pelos dirigentes das entidades do movimento negro. Dai a
necessidade de que entendamos a dinamica de organizagdo destas entidades ligadas ao
movimento negro, para melhor compreender as posi¢des diferenciais sobre esse tema no
contexto proprio da forma de atuagdo dessas organizagdes.

O texto desta dissertacdo estd dividido em cinco capitulos, sendo que: o primeiro
procura apresentar alguns programas reivindicatorios do movimento negro colocados
durante a “Marcha 300 anos da imortalidade de Zumbi” em 1995, e como estes programas
foram transformados em politicas publicas por parte do Estado com uma nova conotagao,
que seria o controle genético populacional. Mostra-se, assim, que as reivindicagdes por

direitos colocadas pelos movimentos sociais discutidos neste trabalho podem ser
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reinterpretadas e implantadas com novos objetivos. Apresenta ainda informagdes sobre o
modo como se construiu o objeto de investigacdo e realizou-se esta pesquisa. Procura-se
também apresentar, a partir dos discursos dos portadores da doenca anemia falciforme,
como sao construidas as representacdes sobre essa doenca e quais os impactos que a anemia
falciforme provoca no cotidiano dos portadores e de seus familiares. Tal discussdo nos
ajudard a entender como os dirigentes ligados a0 movimento negro e de saude dos
portadores falcémicos apropriam-se de algumas nogdes e situagdes presentes no cotidiano
dos portadores falcémicos para elaborarem e justificarem suas reivindicagdes politicas.

No capitulo II ¢ apresentado um breve historico sobre os movimentos de satde
surgidos no Brasil na década de 1980. Este historico possibilita-nos perceber as diferengas
existentes entre o0 Movimento Popular de Satde — MOPS, que surgiu no inicio da década de
1980 com um projeto de universalizagdo do atendimento médico, € os movimentos
reivindicatorios de patologias especificas surgidos na década de 1990, que defendiam o
atendimento diferenciado para cada grupo de portadores de doengas especificas. Procura-se,
ainda, neste capitulo, mostrar como os portadores falcémicos formaram suas organizagoes,
como ocorrem suas formas de atuagdo politica e aliangas, como sdo construidas as suas
agendas politicas reivindicatorias e, por ultimo, suas estratégias politicas nas negociagdes
junto aos 6rgaos governamentais.

O capitulo III apresenta, inicialmente, um debate tedrico sobre a nogdo de
identidade étnica, fazendo-se um breve histérico da atuagdo do movimento negro nas
ultimas décadas. Tal discussdo visa entender o modo como a anemia falciforme ¢ definida
como “doenca étnica” e sera sob esta forma que os militantes ligados as organizagdes
negras procuram construir uma unidade politica e, conseqiientemente, garantir o direito de

legitimidade e representatividade sobre esta tematica. Possibilitard, ainda, entender como o
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movimento negro brasileiro ressurge em 1978, através do MNU, fortalecendo-se na década
seguinte (1980) em todo o pais e, posteriormente, sua contribui¢do no advento de varias
outras associacdes negras, organizadas em ONG’s para atuarem no chamado “quarto setor”,
dando origem, inclusive, aquelas ligadas a problematica especifica da anemia falciforme.
Neste capitulo, procura-se, ainda, conhecer e caracterizar algumas entidades do movimento
negro localizadas na regido metropolitana de S3o Paulo, observando-se sua formagao
politica — organizacional, como sdo construidas as suas agendas prioritarias, quais as lutas e
mobiliza¢des mais importantes na historia destas organizagoes e, ainda, com quem fazem as
suas aliancas politicas. Por fim, que prioridades estes grupos t€ém apontado nos momentos
de negociagdo com as representacdes das instituigdes governamentais € como estas relagdes
tém ocorrido. Tal discussdo, certamente, nos ajudara a entender como algumas das
organizacdes do movimento negro posicionam-se diante de temas como o da satide-doenga
(étnica -especifica), entre estas a anemia falciforme’.

No capitulo IV, procura-se mostrar como as entidades do movimento negro t€ém
tratado o tema saude-doenca em sua agenda politica, para, em seguida, observar como estas
organizagdes relacionam-se com as associagdes representativas dos portadores falcémicos
(aliancas e divergéncias). Aborda ainda, como estes dois grupos (movimento negro e de
portadores falcémicos) apropriam-se politicamente de forma diferenciada da questdo da

doenca falciforme: de um lado, a doenga ¢ vista como doenga étnica prevalecente na

® No Brasil, as doencgas, agravos e condigdes mais freqlientes na populagdo negra, estao assim classificados:
“Doengas Geneticamente determinadas — anemia falciforme e deficiéncia de glicose 6-fosfato desidrogenase;
ou dependentes de elevada freqUéncia de genes responsaveis pela doencga ou a ela associadas — hipertensao
arterial e diabetes melittus (...); Adquiridas, derivadas de condigées socioeconbmicas desfavoraveis —
desnutricdo, mortes violentas, mortalidade infantil elevada, abortos sépticos, anemia ferropriva, DST/AIDS,
doengas do trabalho, transtornos mentais, alcoolismo e a toxicomania (...); De evolugdo agravada ou de
tratamento dificultado — hipertensédo arterial, diabetes melittus, coronariopatias, insuficiéncia renal crbnica,
cancer e mioma (...); Condigbes fisiolégicas alteradas por condigcbes sdécio-econébmicas — crescimento,
gravidez, parto e envelhecimento”. (POLITICA NACIONAL DE SAUDE DA POPULAGCAO NEGRA: UMA
QUESTAO DE EQUIDADE, 2001, p. 07-08).
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populacao negra; de outro, ela ¢ apontada como doenga especifica. E, por ultimo, procura-
se observar como os dirigentes das organizagdes falcémicas constroem o direito de
representatividade e legitimidade sobre a doenga, que temas acirram as disputas ou
aproximam estes grupos, € como os mesmos vém construindo uma identidade prépria para
os portadores falcémicos.

No capitulo V, intitulado “Consideragdes Finais”, busca-se apresentar uma
avaliagdo do material coletado e apresentado ao longo deste trabalho. Aborda-se,
principalmente, o modo como os dois “movimentos sociais” (representativos dos
falcémicos e da populagdo negra) apropriam-se e politizam a tematica da anemia falciforme
de forma diferenciada.

Tinha-se, inicialmente, como hipétese de trabalho que ambos 0os movimentos (negro
e dos portadores falcémicos) percebiam e apropriavam-se politicamente da tematica
referente a anemia falciforme igualmente, ou seja, como doenca étnica prevalecente na
populacao negra. Porém, apreendeu-se ao longo da pesquisa que esta forma de ver a doenga
falciforme e politizd-la ¢ propria das organizagdes ligadas ao movimento negro. As
associacgdes representativas dos falcémicos véem a doenga falciforme a partir da nogdo das
chamadas patologias especificas. Ou seja, estas associagdes procuram abordar
politicamente essa tematica partindo da idéia de que esta doenga, assim como outras
(diabetes, hemofilia, hanseniase, lupus, talassemia, cancer, HIV/AIDS, etc.), atinge
determinados grupos populacionais que precisam receber por parte do Estado uma atencao
(assistencial) diferenciada pela patologia que apresentam, € ndo por um recorte étnico-
racial. Conforme sera observado ao longo deste texto, esta diferenciagdo na concepgdo da
doenga falciforme- como “doenga étnica” prevalecente na populagdo negra, por parte das

organizagdes ligadas a0 movimento negro, ¢ como “doenca especifica”, pelas entidades
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representativas dos falcémicos, € central para a compreensdo da dindmica politica entre

€sses grupos no que concerne a tematica aqui proposta.

1. 2 —Sobre a pesquisa: consideragdes teoricas e metodologicas

Sendo considerada a doenga genética mais comum no Brasil, a anemia falciforme,
originaria da Africa, teria se estendido para a peninsula Arabica e India, e vindo para a
América através do comércio de escravos negros trazidos do continente africano,
distribuindo-se heterogeneamente pelo Brasil até metade do século XIX'. Em 1997,
estimou-se que, para cada mil criangas nascidas vivas, uma teria anemia falciforme
(MADEIRA, 1999, p. 01).

Pesquisas mais detalhadas sobre essa doenga demonstram aspectos dramaticos, sob
o ponto de vista social e humanistico, pois revelam que quase 80% dos portadores da
anemia falciforme ndo completam 30 anos de idade, enquanto que 88% das pessoas que
morreram em decorréncia da doenga ndo tiveram o registro correto de sua causa de morte
(ALVES, 1996, p. 45-54).

A anemia falciforme ¢ identificada principalmente em grupos pardos e pretos, ou
seja, os afro-descendentes. Também ocorre entre brancos, mas em numero bem mais

reduzido (ZAGO, 2001). A doenga ¢ causada por uma mutacdo genética da hemoglobina,

" para Oliveira (2000, p. 159), “A anemia falciforme & um exemplo classico da selegdo natural de
Darwin/Wallace. (...) Trata-se de uma resposta da natureza que preservou a espécie humana naquele habitat
malarico”, ou seja, algumas regides do continente africano. Segundo esta autora, “na auséncia de tal mutagao
a espécie humana, naquela regido, talvez tivesse sido extinta, pois as pessoas com anemia falciforme nao
contraem malaria, posto que o Plasmodium nao se desenvolve em células em forma de foice”. Ja para
Guedes (2002, p. 21), “A narrativa que explica a origem da doenga anemia falciforme pode ser considerada
um mito. Esse mito de origem é evidenciado no modo como a doenga é apresentada, oriunda do continente
africano e considerada como uma auto-defesa do organismo diante da malaria, passando, posteriormente, a
integrar o patriménio gendtipo e a identidade dos povos negros, bem como de seus descendentes através de
geragbes”.
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tornando-a anormal e dando aos globulos vermelhos o formato de uma foice, dai derivando
o seu nome. Também ¢ conhecida pelos nomes de drepanocitose ou siclemia- do inglés,
sinckling: falciforme; derivado de sickle: foice; sicklemia (OLIVEIRA, 2000, p. 158).
Além da anemia cronica, a anemia falciforme caracteriza-se por complicagdes que podem
afetar quase todos os orgaos e sistemas, reduzindo a capacidade de trabalho e a expectativa
de vida.

O quadro clinico ¢ caracterizado por crises algicas (dores Osteo-articulares e
abdominais), infec¢gdes e enfartes pulmonares, retardos do crescimento e da maturacao
sexual, acidente vascular cerebral e comprometimento cronico de multiplos o6rgaos,
sistemas ou aparelhos. A destrui¢do do bago ¢ a principal responsavel pela suscetibilidade
aumentada as infecg¢des graves (septicemia) que “se diagnosticadas precocemente, estdo
associadas a alta mortalidade na infancia, sendo poucos os afetados que sobrevivem a idade
adulta” (ALVES, 1996, p. 47). Essas sdo algumas das conseqiiéncias da hemoglobina S
que, diferente da hemoglobina normal ou do tipo A — HbA, “(...) sob determinadas
condi¢des, especialmente a desoxigenacdo, as moléculas desta hemoglobina (denominada
HbS) podem sofrer polimerizagdo, o que provoca uma deformidade e enrijecimento dos
globulos vermelhos, afetando sua passagem pelos pequenos vasos e capilares (...)” (ZAGO,
2001, p. 05). Embora ndo exista cura para a anemia falciforme, o diagnostico precoce € o
atendimento adequado representam importantes meios para uma redugdo da
morbimortalidade. Acesso a informacdo, acompanhamento médico, vacinagdo, uso de
medicamentos e transfusdo de hemacias sdo algumas das estratégias de tratamento (ZAGO,
2001).

Além dos portadores homozigoticos (pessoa cuja maioria das hemoglobinas sdao do

tipo S), existem os portadores do traco falciforme, ou seja, pessoas que “(...) t€ém um gene
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normal e um gene alterado, de modo que produzem HbA e AbS (...)” (ZAGO, 2001, p. 33).
Nesse caso, a pessoa portadora da hemoglobina AS-HbAS ndo tem a doenga e comumente
afirma-se que, exceto sob condi¢des adversas, como auséncia subita de oxigénio, ela pode
apresentar problemas fisioldgicos resultantes do trago (RAMALHO, 1976, p. 467-468). No
entanto, afirma Oliveira (2000): “Existem controvérsias a respeito da morbidade do traco
falciforme. Mas sabemos que podem ocorrer complicagdes, as vezes, letais, durante a
anestesia geral, infeccao grave, esforco fisico excessivo, desidratacdo, voo em avides sem
pressurizacdo ¢ em episodios de acidose. (...) Além disso, as transfusdes de sangue
contendo hemoglobina S, podem causar reacao hemolitica” (p. 163-164).

Segundo a Organizacdo Mundial de Satde, 2.500 criangas nascem anualmente no
Brasil com esta alteracao genética (OLIVEIRA, 2000, 164), e destas, 20% chegam ao 6bito
antes de cinco anos de idade. Como doenca hereditaria, ¢ necessario 50% do gene
masculino e 50% do gene feminino para o feto nascer com a predisposicao genética, sendo
a hemoglobina anormal superior a hemoglobina normal. Os portadores de
hemoglobinopatias no Brasil representam em média 4% da populagdo em geral, ¢ 9
milhdes, considerando somente os afro-descendentes. Estes portadores assintomaticos
levam uma vida normal ¢ saudavel, ndo desenvolvem nunca a doenca e¢ ndo sabem
inclusive, que ao se unirem, poderiam gerar filhos com a doenga. (MADEIRA, 1999, p. 01-
03). Enquanto a primeira observagdo (grande mortalidade nos primeiros anos de vida)
reflete a gravidade da doenca e a assisténcia médica precaria para o atendimento dos
pacientes, a segunda ¢ muito mais preocupante, pois reflete principalmente, a incapacidade
do sistema de atengdo a saude (ai incluidos os profissionais médicos) para detectar a

moléstia.
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A deficiéncia na detec¢do da doenga tem, provavelmente, trés causas fundamentais

(ALVES, 1996, 48-49).

a) Falta de um programa de detecgdo sistematica da doenga;

b) Falha na formag¢do dos trabalhadores do campo da satide para diagnosticar a moléstia;

¢) Morte de grande numero de pacientes em conseqiiéncia de complicagdes da doenca sem
assisténcia médica. Considerando-se que a probabilidade de identificagdo correta da doenga
aumenta com a idade do paciente, ¢ provavel que a maior parte dos casos de sub-
notifica¢do concentre-se nos primeiros anos de vida.

Devido a sua prevaléncia e morbidade, a anemia falciforme tem sido, ainda que de
forma insuficiente, objeto de trabalhos académicos que estdo voltados principalmente para
a avaliacdo das taxas de prevaléncia da doenga, os varios aspectos clinicos que nela
estariam envolvidos, as dificuldades de diagndstico, os possiveis tratamentos, € mais
recentemente as caracteristicas genéticas de predominancia da enfermidade em pessoas de
origem afro-brasileira''. Assim, a maioria destes trabalhos reflete apenas as questdes
clinicas envolvidas nas formas de deteccao e prevengao da doenca, pois ao reduzi-la a uma
evidéncia “organica”, “natural” e “objetiva”, ignoram os determinantes sociais que estariam

presentes no processo saude-doenca.

"Dentre os pesquisadores brasileiros que desenvolvem estudos relacionados a anemia falciforme, destaco
trés nomes: O primeiro é do professor doutor Marco Antonio Zago, que € membro do Departamento de
Genética da faculdade de medicina da USP-Ribeirdo Preto e também superintendente do hemocentro do HC
de Ribeirao Preto. O segundo pesquisador é o professor doutor Antonio Sérgio Ramalho que é membro do
Departamento de Genética Médica da Faculdade de Ciéncias Médicas da Universidade Estadual de
Campinas - UNICAMP e coordena o grupo de pesquisa em Hematogénetica “que vem desenvolvendo varias
pesquisas, (...) a respeito da frequéncia das talassemias em populagdes brasileiras, bem como a respeito da
morbidade da deficiéncia de G-6-PD, das sindromes falciformes, do fenétipo acetilador de farmacos, etc.”.
(Informacdes disponiveis em: http://genos.cnpq.br:12010/dwlattes/owal/consultapesq.prc_querylist, acesso em
21-01-2004). Além destes pesquisadores, poderiamos acrescentar as recentes pesquisas desenvolvidas pelo
Instituto ANIS (Instituto de Bioética, Direitos Humanos e Género), que tem como coordenadora a professora
doutora Débora Diniz.
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Para tanto, esta pesquisa foi realizada junto as organizagdes € movimentos (negro e
de portadores falcémicos) localizados na regido metropolitana da cidade de Sao Paulo, que
tanto centraliza as suas principais formas de representacdo como também as negociagdes
com as instancias do governo federal para a implementagdo dos programas de satde
destinados ao atendimento de doencas especificas. O registro da forma como a
“politizacao” da anemia falciforme como doenca étnica refere-se aos processos ¢ dinamicas
societarios especificos, permitiria a observa¢ao da sua construgdo normativa no campo da
formulagdo de politicas de satide publica.

Reconstituir ¢ analisar os discursos, aliangas e conflitos entre os ativistas do
movimento negro ¢ de saude especifica, em especial a questdo da doenga como possivel
motto de construgdo identitaria e mobilizagdo politica, certamente, constituem elementos
privilegiados para a construcao analitica da anemia falciforme como objeto da investigacao
etnografica, tal como aqui pretendido.

Assim, tendo como objetivo geral observar a construcdo politica da anemia
falciforme como doenca étnica, priorizou-se a analise das formas de organizagdo dos
portadores de anemia falciforme, suas atuagdes politicas nos movimentos sociais e
reivindicagdes junto as instituigdes governamentais. Tratou-se de, num primeiro momento,
realizar um levantamento historico acerca das agdes politicas dos movimentos sociais
(negro e de satde) envolvidos com a tematica das doencgas €tnicas, em especial a anemia
falciforme, junto aos 6rgaos governamentais, para:

01 — Identificar os conflitos e as convergéncias existentes entre as organizacdes do
movimento negro e as associagdes representativas dos portadores falcémicos, levantando

suas tensoes, conflitos, temas de discussdes e agdes em comum,;
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02 — Analisar o papel e as estratégias dos militantes portadores da anemia falciforme para
organizar suas entidades e construir suas agendas reivindicatorias;

03 — Discutir o modo como esses movimentos sociais envolvidos com a tematica da doenga
anemia falciforme abordam a nocdo de identidade étnica até mesmo como motto politico
reivindicatorio.

Pretendeu-se, assim, construir metodologicamente uma pesquisa de cunho
eminentemente qualitativo cujos dados foram levantados a partir de 14 depoimentos e
entrevistas temadticas estruturadas, da observagdo e registro de discursos e conversas
informais com os participantes e ativistas das principais entidades representativas do
movimento negro e do movimento de saude especifica dos portadores falcémicos do Estado
de Sdo Paulo. Tal observagdo ocorreu em oito encontros entre os dirigentes das
organizacdes do movimento negro e do movimento de Satde dos portadores falcémicos
junto aos seus filiados e com a comunidade. Houve, também, a participagdo nos grandes
eventos e reunides realizadas por estas organizacdes no periodo de margo de 2003 a janeiro
de 2004".

Examinou-se, ainda, os documentos referentes as negociagdes entre as entidades
representativas (movimentos de satide dos portadores falcémicos e do movimento negro) e
as instituigdes governamentais.

Buscou-se assim, a partir dos discursos elaborados pelos participantes dessas
entidades, identificar e analisar como eles constroem suas aliancas politicas, como discutem

a questdo da saude dos portadores da anemia falciforme, como resolvem suas divergéncias

12 Os eventos e reunides referidos podem ser encontrados no anexo | deste trabalho.
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e contradi¢cdes, para apreender, a partir dos discursos elaborados por esses grupos a
dinamica diferencial dada por cada organizag¢ao a tematica anemia falciforme.

Para tanto, pari passu a essa investigagdo, a pesquisa adota uma perspectiva de
analise que busca entender o tema da anemia falciforme em relagdo ao contexto soécio -
cultural por meio do qual ele ¢ apreendido e representado, tornando-se, assim, objeto de
reflexdo e ac¢des politico-organizacionais por parte daqueles que, sob um aspecto ou outro,
encontram-se envolvidos com esta tematica. Utilizar-se-a, prioritariamente, a referéncia
teorica-metodologica da Antropologia da Satde, que ndo s6 representa uma critica ao
modelo médico ocidental, mas, nessa ultima década, pelo menos no Brasil, propds uma
nova abordagem colocando a cultura como uma das caracteristicas centrais da resposta
humana a enfermidade, levando-se também em conta o contexto politico-social que esta
presente nas condigdes de satide locais das sociedades estudadas pelos etnografos. Portanto,
¢ no interior desse quadro mais global que o presente trabalho se articula.

O trabalho de pesquisa aqui apresentado pretende dar continuidade a trés trabalhos
anteriores realizados com os portadores falc€émicos cujo objetivo era observar os
determinantes que estariam presentes simultaneamente na ordem das representagdes sociais
elaboradas sobre a doenca e na ordem da formulagdo das politicas publicas para o
atendimento assistencial que se pretende prestar a esses grupos. Com esse objetivo este
trabalho procura observar como a anemia falciforme vem sendo normativamente construida
como doenca étnica e especifica, por parte dos movimentos sociais ou de grupos
organizados para a viabilizagdo de politicas de saide publica voltadas aos grupos

populacionais que seriam alvo tanto de a¢des preventivas quanto de cuidados assistenciais.
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O primeiro, de autoria de Madeira', teve como campo de pesquisa as entidades de
assisténcia aos pacientes que apresentam a doeng¢a no Estado de Sdo Paulo. Nesta pesquisa,
procurou-se reconstruir o processo de evolucdo e o impacto dos sintomas da doenca no
cotidiano dos pacientes. Observou-se também a historia da doenca particularmente em
relacdo as atividades diarias, as relagdes sociais e a forma de interpretar o mundo; o modo
como eles lidam com a doenga (auséncia de ‘cura’, técnicas de tratamento, etc), € como o
doente conheceu os grupos de tratamento, sua participacdo, € 0 que este grupo tem
representado para ele (MADEIRA, 1999).

O outro trabalho, de minha autoria'®, teve como campo de pesquisa a cidade de
Cuiaba, em Mato Grosso. Procurou-se, entdo, analisar como os portadores da anemia
falciforme conseguem garantir sua sobrevivéncia diante do quadro precario e despreparado
do sistema de saude para atender tais casos. Discutiu-se, ainda, a relacdo satide/doenca e
racismo. Como resultados principais constatou-se, por um lado, um total despreparo de
todo o sistema de saude de Cuiaba para lidar com os portadores da anemia falciforme.
Observou-se, por outro lado, que através da organizacdo dos portadores da anemia
falciforme em uma associagdo, vinha-se conseguindo importantes avancos para a
assisténcia aos pacientes com essa forma de hemoglobinopatia, através de palestras e
debates com os 6rgdos governamentais responsaveis pelo gerenciamento dos setores de
saude que estariam encarregados dessa assisténcia para que ocorresse o atendimento, ainda

que minimo, nos centros de saude (ARAUJO, 2000).

* MADEIRA, 1999 (Monografia de conclusédo de curso apresentada ao Departamento de Ciéncias Sociais da
Universidade Federal de Sao Carlos — UFSCar, sob a orientagéo da Dr?. Marina D. Cardoso, 1999).

* ARAUJO, 2000 (Monografia de conclusdo do curso de especializacdo “Antropologia: Teorias e Métodos”,
apresentada ao Departamento de Antropologia da Universidade Federal de Mato Grosso — UFMT, sob a
orientagdo da Dr2. Maria Inés da Silva Barbosa do Instituto de Saude Coletiva — UFMT.).



39

O terceiro vem sendo desenvolvido pelo Instituto ANIS (Instituto de Bioética,
Direitos Humanos e Género), que tem como coordenadora a professora doutora Débora
Diniz. Entre os trabalhos ja produzidos por este grupo destacamos: o estudo “Bumerangues
Vermelhos: O direito a doag¢do de Sangue na Perspectiva da pessoa portadora do trago
Falciforme” (GUEDES, 2002), desenvolvido por Cristiano Guedes e Débora Diniz, que
procurou estudar que tipo de atengdo era fornecida aos portadores falcémicos doadores de
sangue no Hemocentro de Brasilia, como os agentes de satde deste hemocentro
ministravam suas palestras sobre orientagdo genética e as conseqiiéncias desse processo
para os falcémicos freqiientadores destas “reunides”. Um outro estudo realizado também
por esses dois pesquisadores, “Educando para Genética: Anemia Falciforme e Politicas de
Saude no Brasil”, diz respeito a analise de um boletim informativo sobre a anemia
falciforme “Informativo: Anemia Falciforme - Um Problema Nosso” adotado pela
ANVISA - Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria. Tal estudo buscou “discutir as
premissas € os valores que se encontram associados a iniciativas no campo da educagao
genética, tendo as politicas publicas sobre a anemia falciforme no Brasil como estudo de

caso” (DINIZ & GUEDES, 2003).

1. 3 - Representacoes sobre a doenca anemia falciforme

Observou-se, a partir dos trabalhos acima, que os associados dirigentes das
organizacdes dos portadores de anemia falciforme e do movimento negro utilizam em seus
discursos as proprias representacoes que os portadores falcémicos fazem sobre sua doenca.
Com isso, no¢des como castigo, maldi¢do ou de puni¢do sido freqlientemente apontadas

para reforcar a condicao desfavoravel deste grupo dentro da sociedade e, a0 mesmo tempo,
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sao utilizados por estes ativistas, na construgao politica da anemia falciforme como “doenca
étnica” ou “doenga especifica”.

Considera-se, tal como observa Minayo (1991, p. 233), que a doenca ¢ uma
realidade construida e o doente ¢ um personagem social. Portanto, para compreender tais
questdes, levar-se-a também em conta os valores, atitudes, crengas e significados historicos
do grupo observado, atentando-se para os aspectos sociologicos, politicos e culturais que
estariam subjacentes a essa constru¢ao. Assim, ndo ha como estabelecer, a priori, como esta
ou aquela sociedade ou grupo humano, vivencia, pensa e simboliza o processo saude-
doenca relacionado a doengas como a anemia falciforme, que evoca temas tdo sensiveis
como o da corporalidade, dor, morte e mesmo "raga". Pode-se ir mais longe e dizer que dor
¢ morte sao indissociaveis, a medida que a dor esta para a doenga assim como a doenca esta
para a morte. Foucault ja dizia que “ndo ¢ porque caiu doente que o homem morre; €
fundamentalmente porque pode morrer que o homem adoece” (FOUCAULT, 1980 apud
FERREIRA, 1994, p. 108-109).

Diante disso, procura-se, neste item, compreender como os portadores falcémicos
vivenciam, pensam e simbolizam a doenga. Busca-se, ainda, observar os impactos que a
anemia falciforme provoca no cotidiano dos portadores dessa doenca e de suas familias.

Lévi-Strauss (1974), na Introdug¢do a obra de Marcel Mauss, faz algumas
consideragdes que podem servir como instrumento para a construgdo analitica aqui
pretendida. Referindo-se ao texto de Mauss (1974) sobre as técnicas corporais observa o
autor: “O esforco irrealizavel, a dor intoleravel, o prazer ou o aborrecimento sdo menos
func¢do das particularidades individuais que de critérios sancionados pela aprovagdo ou
desaprovagio coletivas” (LEVI-STRAUSS, 1974, p. 04). E acrescenta: “Em face das

concepgoes racistas que querem ver no homem o produto de seu corpo, mostra-se, ao
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contrario, que ¢ o homem, sempre em toda parte que faz de seu corpo, um produto de suas
técnicas e de suas representacdes’ (Ibid., 1974, p. 05).

A partir dessa reflexdo sobre o trabalho de Mauss, Lévi-Strauss (1974) argumenta
que as representagdes, inclusive aquelas referentes ao normal e ao patologico, manifestam,
de forma especifica, as concepgdes de uma sociedade como um todo. Cada sociedade tem
um discurso sobre o normal e o patoldgico e sobre o corpo, que corresponde a coeréncia ou
as contradigdes de sua visdo de mundo e de sua organizacdo social. Assim, além de ter seu
proprio esquema de explicacdo interno e particular, essas representagdes sao como uma
“janela aberta” para a compreensdo das relagdes entre individuo/sociedade e vice versa, das
instituicdes e de seus mecanismos de diregao e controle (Ibid. p. 04-06).

As praticas e as representacdes em uma determinada sociedade ou grupo social
possuem uma historicidade, pois toda acdo simbolica ¢é: "(...) um composto duplo,
constituido por um passado inescapavel e por um presente irredutivel. Um passado
inescapavel porque os conceitos através dos quais a experiéncia € organizada e comunicada
procedem do esquema cultural preexistente. E um presente irredutivel por causa da
singularidade do mundo em cada acao (...)" (SAHLINS, 1990, p. 189).

O caminho para capturar a “singularidade do adoecer humano” seria, pois o de
buscar apreender, através do discurso historico e cultural, as representacdes sociais da
populacdo em estudo, entendendo-se as representagcdes como categorias do pensamento, da
acdo e do sentimento que expressam a realidade, explicam-na, justificando-a ou
questionando-a. Expressam, desse modo, formas de conhecimentos elaborados e
partilhados por grupos sociais (MINAYO, 1994, p. 101-102).

O corpo e a doenga, se aceitarmos esse quadro de referéncia teorica, sdo “(...) um

texto passivel de diversas leituras em busca de significados, tanto para o doente, no
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processo de desencadear sintomas, como para o clinico, quando persegue sinais, indicios,
ao examinar o corpo do outro, o doente (...)" (FERREIRA, 1994, p. 101-102). Ha aqui um
terceiro olhar (pesquisador), daquele que, ndo sendo nem o doente, nem o clinico, vivencia
o processo da doenca como observador atento, € o pensa e repensa, a partir de seus
referenciais socio-culturais, de suas categorias de pensamento.

Tal como observa Good (1994), narrativas sobre doenca nao podem ser
consideradas como um produto de cunho individual, uma histéria simplesmente contada
por um individuo que faz sentido somente a ele e sua vida. As mesmas sao intersubjetivas,
de um modo direto e Obvio; sdo historias que utilizam formas culturais proprias para
descrever experiéncias compartilhadas pelos membros das familias, historias essas que
posicionam autores, narradores ¢ audiéncia. A doenga tem uma estrutura narrativa que, de
acordo com suas proprias palavras, “(...) embora ndo seja um texto fechado, esta composto
como um corpo de estdrias (...), estérias que ndo sdo somente os meios pelos quais a
experiéncia da doenca € objetivada, comunicada e informada aos outros (mas) sdo também
0s meios primarios para formar a experiéncia e tornar a experiéncia passada disponivel para
os proprios sofredores” (GOOD, 1994, p. 142).

Do mesmo modo, para Douglas (1970), o corpo humano ¢ suporte de um conjunto
consideravel de operagdes simbdlicas, na medida mesmo em que este ¢ concebido como um
modelo:

O corpo ¢ um modelo que pode significar qualquer sistema
limitado. Seus limites podem representar quaisquer limites que estejam
precarios ou ameagados. O corpo € uma estrutura complexa. As fungdes de
suas diferentes partes e suas relagdes proporcionam uma fonte de simbolos

para outras estruturas complexas. Nao podemos, possivelmente interpretar
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rituais concernentes e excrementos, leite de peito, saliva e tudo o mais, a
menos que estejamos preparados para ver no corpo um simbolo da
sociedade, e os poderes e perigos creditados a estrutura social reproduzidos

em miniaturas no corpo humano. (DOUGLAS, 1970, p. 142).

Do ponto de vista desta pesquisa, essas observacdes sao particularmente oportunas
porque nos remetem as nogdes de puni¢do e castigo que algumas doencas podem vir a
assumir, especificamente a anemia falciforme.

Nas entrevistas realizadas com os falcémicos', freqiientemente a anemia falciforme
¢ vista como castigo, que simultancamente remete tanto a idéia de doenga como punicdo
quanto ao agravamento de uma situagdo de exclusdo, representada também pelo fato de ser
negro e pobre. Os depoimentos sistematicamente salientam a situacdo de exclusdo pela

diferenca, o que poderia sugerir aproximagdes também com a nogao de estigma.

“(...) Antes eu achava que a doenga era ma, um castigo pra mim,
pois todo mundo tinha saude e eu tinha todas essas complicagbes, pois

sou pobre, negra e com essa doenga. Sofro muito porque eu uso um

sapato mais alto que o outro e as pessoas olham e comentam (...)""°.

Segundo Goffman (1988, p. 149), estigma ¢ um mecanismo social de controle: “(...)
o normal e o estigmatizado ndo sdo pessoas, € sim perspectivas que sdo geradas em
situagdes sociais durante os contatos mistos, em virtude de normas ndo cumpridas que

provavelmente atuam sobre o encontro (...)”. No campo das expectativas sobre saude e

'® As entrevistas apresentadas ao longo deste trabalho foram realizadas pelos pesquisadores Reginaldo Silva
de Araujo e Thais Fernanda Madeira, tendo sido realizadas nas cidades de Cuiaba — MT, e de S&o Paulo —
SP, no periodo de 1999 a 2000.

16 Mulher, 38 anos, solteira, ensino fundamental incompleto, aposentada (Sao Paulo — SP). (MADEIRA, 1999,
p. 40).
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doenga, a pessoa estigmatizada ¢ aquela que ¢ considerada incapaz de responder as
prerrogativas morais socialmente valoradas. A pessoa estigmatizada ¢ aquela que nao
corresponde as expectativas sociais, sendo a doenca uma das principais fontes da
estigmatizacao.

Para a presidente da AAFESP (Associa¢do de Anemia Falciforme do Estado de Sao
Paulo), em depoimento dado a Madeira (1999), os doentes portadores da anemia falciforme
carregam dois estigmas: o de origem, que, segundo ela, esta relacionado a escravidao, ou
seja, ao fato de pessoas com o fenotipo preto ainda serem vistas como descendentes de
escravos. E, o segundo, o da propria doenca, que traz significativas limitagdes fisicas aos
seus portadores, e, conseqiientemente, mais preconceitos por parte da sociedade
(MADEIRA, 1999, 39).

Por outro lado, uma das diretoras da APROFE (Associa¢do Pré Falcémicos - SP),
acredita que os portadores sofrem principalmente por serem pobres e doentes. Ou seja, na
leitura desta informante o que sera preponderante nas dificuldades a serem enfrentadas pelo
portador falcémico estara muito mais relacionado a sua situacdo financeira do que a sua
condigao étnico-racial.

Esta mesma diretora frisa que o portador falcémico sofrera com a discriminagao,

particularmente em razao da doenga.

“Eles sofrem preconceitos, mas eu vou falar na parte da escola
principalmente as criangas, porque as criangas chegam e os proprios
colegas ndo querem brincar com elas por causa do amarelado nos olhos,
ou pela saliéncia abdominal da barriga grande, daquela crianga magra.
Entdo, os amiguinhos ndo querem saber de brincar com eles. Falam assim:
‘porque vocé tem os olhos amarelos?’ ‘O que vocé tem é doenga?’. Isto, as

criangas levam para as maes que depois conversam conosco. (...) Ai entra
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a associagao que busca marcar e conversar com a diregao da escola para

explicar como que ¢ a doenca”"’.

Em um outro depoimento de uma crianga portadora falcémica, a doenga anemia
falciforme ¢ vinculada a idéia de perigo e contagio, como algo poluidor.
Segundo este informante:

“E muito ruim esta doenca, mas acho que tem que atacar nos
brancos e ndo nos negros que ja sao discriminados. E muito ruim ser negro

porque eles discriminam e dizem: - ‘Ndo chega perto deste preto ele tem

doenga’ (...)”18.

Douglas (1970) observa a esse respeito que:
“(...) ao examinarmos crengas de polui¢do descobrimos que os tipos de
contato tidos como perigosos também carregam uma carga simbolica. Este
¢ o nivel mais interessante no qual as idéias de poluigdo se relacionam com
a vida social. Acredito que algumas polui¢des sdo usadas como analogias
para expressar uma visao geral da ordem social. (...) Quando afirmo que a
reacdo a sujeira ¢ continua com outras reagdes a ambigiiidade ou
anormalidade ndo estou revivendo a hipdtese de medo do século XIX, de
outra maneira. Idéias sobre contdgio podem certamente ser remetida a
reacdo a anomalia. (...) O reconhecimento inicial de anomalia conduz a

ansiedade e dai ao ato de suprimir ou evitar” (DOUGLAS, 1970, p. 15-16).

Douglas afirma ainda que, a reflexdo sobre a sujeira envolve reflexdo sobre a

relagdo entre ordem e desordem, ser e ndo ser, forma ¢ nao forma, vida ¢ morte, dado que

7 Entrevista concedida em Maio de 2003.
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as idéias de sujeira sdo altamente estruturadas e sua analise revela um jogo sobre temas
profundos. Para esta autora, idéias sobre separar, purificar, demarcar e punir transgressoes
tétm como fun¢do principal impor sistematizacdo numa experiéncia inerentemente
desordenada (Ibid., p. 16-17).

Tal como ¢ observado por um informante:

“Sinto tristeza porque tenho a doenga e porque sou negro, mas

gostaria de ter sido uma crianga normal. Na verdade, preferia morrer do

que estar sofrendo, mas quando chegar a hora Deus me leva'®.

Laplantine (1991) sugere que tais interpretacdes, da doengca como maldi¢do ou
como punigdo, sao representagdes tradicionais em nossas sociedades e podem ser marca de
todas as culturas. Segundo este autor:

(...) a doenga-maldi¢do,é apreciada como efeito de uma vinganca gratuita,
ela ¢ o acidente que ocorre por acaso, pelo destino, pela fatalidade, contra a
qual nada se pode. O doente (ou todo o grupo) vive entdo o que lhe
acontece como um escandalo e uma injustica. Considerando-se uma vitima
que padece pelo que ndo provocou, ele proclama sua inocéncia e sua
indignacdo. Ele se interroga, ndo compreende e grita o que ja tivemos
algum dia a ocasido de ouvir: “O que eu fiz para o bom Deus?”

(LAPLANTINE, 1991, p. 228, grifo do autor).

De acordo com essa visdo, o doente faz uma interpretacao religiosa da doenga como

conseqiiéncia de fatalidade. A doenca ¢ atribuida a onipoténcia da “natureza” considerada

'® Menino, 12 anos, cursando o 1° grau (S3o Paulo — SP). (MADEIRA, 1999, p. 40).
. Homem, 27 anos, solteiro, ensino fundamental incompleto, desempregado (Sdo Paulo — SP.). (MADEIRA,
1999, p. 44).



47

“ma”. Na outra interpretagdo, a doenga ¢ vista como puni¢do, ou seja: “(...) a doenga ¢ vista
como conseqiiéncia necessaria do que o proprio individuo ou o préprio grupo provocou.
(...) Assim, o individuo ¢ punido por uma negligéncia ou por um excesso, mas sempre por
um mau comportamento — com relagdo as prescrigdes religiosas ou médicas — ou seja, por
uma falta com relagdo a ordem social” (Ibid., p. 229). Essa tltima interpretacao, que nos €
familiar, dever-se-ia essencialmente a cultura cristd, que, ainda segundo Laplantine,
(...) impregnou literalmente nossos comportamentos médicos, mesmo se
estes laicizaram e aparentemente se emanciparam do religioso. Dois casos
podem ser identificados: a doenca ¢ a conseqiiéncia de uma transgressao
coletiva das regras sociais, exigindo uma reparagdo, ou seja, uma agdo de
ressocializagdo, sem que haja, como na Africa negra tradicional,
interiorizacdo individual da falta, e ainda menos da nocdo de culpa; a
doenca ¢ a conseqiiéncia do pecado coletivo e individual. O sujeito
experimenta (ou deve experimentar) a culpabilidade com relagdo ao que ¢
considerado um castigo merecido. Desta feita, o que é enfatizado ¢ a
relacdo extremamente estreita entre imputagdo etioldgica e a pessoa do
proprio doente, e, nessa moralizagdo da doenga, o cristianismo representa
sem duvida nenhuma uma inovacdo capital. (Ibid., p. 229-30, grifo do

autor).

O sofrimento causado pela doenca e seus impactos envolve diretamente os
familiares, que passam a viver em funcao de cuidar do pacientes, perdendo emprego e, no

caso das criangas portadoras da anemia falciforme, o ano letivo. Este fato foi constatado em
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varias conversas e entrevistas™ feitas em Cuiabd, ocorrendo com maior freqiiéncia entre os
adolescentes e jovens portadores da doenca. Como observa a mae de uma menina portadora

da doenga:

“Hoje ndo consigo mais sair e deixa-la sozinha, pois nao consigo
tira-la da cabega. S6 eu sei cuidar dela, e mesmo deixando com pessoas

informadas, ndo me sinto segura. Por isso tirei ela da escolinha (...)

também no trabalho mais (...)"*".

Nos relatos colhidos, além de ndo acompanhar o ano letivo, as criangas que
apresentam anemia falciforme sdo rotineiramente taxadas com estereétipos de fingidos e
preguicosos, o que causa grandes constrangimentos pessoais, aumentando o sofrimento
desses jovens.

Para uma das dirigentes da organizacdo Geledés - Instituto da Mulher Negra, o
portador falcémico, por ndo conhecer a propria doencga, carregara esteredtipos em todos os
meios sociais que ele freqiienta.

Segundo esta informante, ao acompanhar uma adolescente falcémica, pdde perceber
que:

“Porque ela trabalhava, ela estudava e ficava um més dentro da
sala de aula, no préximo més fatalmente ela teria uma crise e ficava dez
dias fora da sala de aula. Ai voltava depois de uns vinte dias ainda,
convalescente, ainda enfraquecida, mas tinha uma outra crise mais forte
no més subsequente e ficava mais uns quinze dias fora da sala de aula.

Depois, ndo tem uma vida, um cotidiano que é normal, porque é

2 Entrevistas realizadas com adolescentes e jovens portadores de anemia falciforme na sede da ASFAMT -
Associag&o dos Portadores de Anemia Falciforme e Talassemia de Mato Grosso, na cidade de Cuiaba — MT.,
em marco de 2000. (ARAUJO, 2000).
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medicacgao, é alimentagao, sao varias coisas, que as vezes, esta narua e
desmaiar, e as pessoas acharem que ela esta tonta, por uso de alcool ou
por uso de drogas, e ndo da o atendimento adequado por conta de achar

que é por droga ou por alcool"?.

Um outro dirigente de uma organizagdo também do movimento negro (Associacio

Comunitaria Fala Negao - SP.), tem opinido semelhante a anterior:

“Ele (doente falcémico) ja sofre discriminagao racial por ser negro,
agora se imagina ele com esta doenga, com esta enfermidade. Porque
como a populagdo ndo sabe, pensa que isto pega, isto é contagioso, vocé
imagina. E o doente, também sem informagéo sobre isto, imagina como

n3o esta, imagina a complicagao™.

Outro drama causado pela doenca ¢ o medo de constituir familia e ter filhos.

Conforme observa uma informante:

“Eu penso em casar porque € bom, mas por outra banda eu penso
que vou ter essa vida de sofrimento que minha mae teve comigo e com

minha irm&, e sinceramente, ndo quero passar por isso novamente. Por

isso, tenho medo de casar e passar a doenca para meus filhos™*.

Dados colhidos ¢ analisados também pela AAFESP indicam que 51% das pessoas
portadoras de anemia falciforme sdo solteiras, sendo que das que sdo casadas, 41% tem
somente um filho. Isso ocorre devido a probabilidade genética de seus filhos

desenvolverem a doenga. Os dados revelam também que 68,5% dessa populag@o nunca teve

2 Mae de crianga portadora de anemia falciforme, 27 anos, casada, 2° grau, desempregada (S&do Paulo —
2SP.). (MADEIRA, 1999, p. 33).

2 Entrevista concedida em Outubro de 2003.

2 Entrevista concedida em Julho de 2003.
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orientagdo genética; conseqiientemente, ha um receio por parte desta populagdo em formar
uma familia (MADEIRA, 1999, p. 34).

Sob esse aspecto, a propria orientagdo genética pode vir a agravar a situagao de
exclusdo e discriminacdo desse grupo social, ao estar direta ou indiretamente associada as
praticas eugénicas, inclusive, com a contribuicdo dos 6rgdos governamentais de saude,
conforme foi apontado inicialmente neste trabalho.

Outro problema que atinge os portadores e pais de criangas com anemia falciforme
sdo os altos indices de desemprego. Segundo dados da AAFESP (Associacdo de Anemia
Falciforme do Estado de Sdo Paulo), 45,7% dessa populagao nunca trabalhou, e dentre os
que trabalham, 69,7% encontram-se no setor de servigos ganhando de meio a quatro
salarios minimos. Esta informagao vem ao encontro de dados sobre a situa¢dao educacional
desse grupo, que revelam que 68% dessa populagdo ndao completou o 1° grau e,
conseqiientemente, tera poucas chances no mercado de trabalho e de mobilidade social
(MADEIRA, 1999, p. 35).

Como observa uma portadora da anemia falciforme:

“Ja trabalhei de empregada para sustentar minha filha, mas a
mulher dispensou porque eu tinha a doenga e ai tive que trabalhar na roga.
Por isso, s6 minha familia sabe da doenga, porque os outros acham que eu
nado tenho capacidade de trabalhar, por isso ndo conto, se ndo, nao

consigo emprego™®.

A necessidade de omitir a condicdo de portador de uma doenga hereditaria nao

ocorre somente por razdes empregaticias. Em entrevistas realizadas com pais de criangas

2 Mulher, 18 anos, solteira, 2° grau, baba (Sdo Paulo — SP.). (MADEIRA, 1999, p. 34).
% Mulher, 29, divorciada, 1° grau incompleto, catadora de laranja (Sdo Paulo — SP.). (MADEIRA, 1999, p. 36).
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portadoras da anemia falciforme, foi nos revelado que os mesmos escondem das
instituicdes particulares de plano de satide a condicdao dos seus filhos. Segundo eles, caso
tal situagdo seja descoberta o plano de saude ¢ suspenso imediatamente por se tratar de uma
doenga hereditaria (ARAUJO, 2000, p. 16-19).

Diante de um quadro tdo desfavoravel - estigmatizagdo, preconceito, desemprego,
falta de assisténcia médica hospitalar e de programas sociais governamentais de apoio aos
falcémicos - alguns grupos de portadores desta doenga tém procurado se organizar
politicamente, seja através de associagdes de portadores da doenga, seja através de
entidades ligadas ao movimento negro em diversas regides do pais. Para compreender a
dindmica desse processo, trata-se, agora, de observar como a organizagdo politica dos

portadores falcémicos surgiu e vem se desenvolvendo na cidade de Sao Paulo.



CAPITULO 11

AS ORGANIZACOES DO MOVIMENTO DE SAUDE DOS PORTADORES

FALCEMICOS DA REGIAO DA GRANDE SAO PAULO

52



53

2.1 - Movimentos reivindicatorios por saude no Brasil

A virada da década de 1970 para 1980, no Brasil, foi marcada pela emergéncia de
diversos movimentos sociais, que se caracterizaram especialmente pela contestacdo ao
regime autoritdrio e seu arcabouco institucional. No entanto, logo em seguida, j4 nos
primeiros anos de 1980, inaugura-se a abertura politica. Com ela, verifica-se um crescente
nimero de novas organizagdes sociais que ndo sO se caracterizaram como movimentos
contestatorios, mas principalmente reivindicatorios, levando as instituigdes estatais, através
da administracdo publica, a dialogarem com tais movimentos e a reconhecerem a
legitimidade de suas reivindicagdes (MARTES, 1990, p. 38-45).

Entre estes movimentos destaca-se especialmente o MOPS - Movimento Popular de
Satde. Segundo Oliveira (1994), este Movimento na metade da década de 1980 deu um
novo impulso a luta pela saude no Brasil, com a participagdo de liderangas articuladas em
todo o territorio nacional, especialmente nas grandes metropoles. Oliveira (1994) afirma
que as liderangcas do MOPS introduziram nas comunidades “a proposta de criar comissoes
de satde, articulando a luta pela diversidade (medicina popular e outras formas de medicina
alternativa) a discussdo da cidadania, pensada sobretudo pela extensdo eqiiitativa dos
servicos médicos” (OLIVEIRA, 1994, p. 298-99). Essa autora salienta também que o
MOPS buscava construir a democratizagdo do acesso ao servigo médico por meio do
controle popular, e que os dirigentes desse movimento acreditavam que: “o aspecto
eqiiitativo somente seria assegurado na luta a partir da énfase na universalizagdo do
atendimento médico, na medida que a saude pudesse ser entendida como um direito de

todos e um dever do Estado” (Ibid., p. 301).
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O MOPS caracterizou-se na sua formacao principalmente pela influéncia de setores
ligados a igreja catdlica, estudantes e profissionais em saude e militantes de associagdes de
bairros (Ibid., p. 301-05). No entanto, segundo Martes (1990), que estudou as trajetorias de
atuacdo de grupos de satde da Zona Leste da cidade Sao Paulo (MSZL - Movimento de
Saude da Zona Leste)*®, no recrutamento de novos militantes para compor politicamente a
organizacao do Movimento Popular de Saude buscou-se:

Alcangar categorias sociais tais como maes ¢ donas-de-casa que, se
anteriormente nio apaticas, dificilmente apareciam representadas enquanto
tais nos processos de participacdo e contestagdo politica. No interior desses
grupos sdo desencadeados processos de politizacdo que articulam elementos
da esfera publica com elementos do universo privado dos novos
participantes, da maneira a possibilitar a constru¢do de novas identidades
politicas. Essa articulagdo permite, por exemplo, as categorias de mae,

mulher e dona-de-casa, transformarem-se cidadas ativas. (MARTES, 1990,

p. 61).

Para Martes (1990), o Movimento de Satde da Zona Leste ¢ ilustrativo desse
processo. A entrada na cena publica das mulheres que ajudaram a organiza-lo, deu-se
através da categoria ‘mae’. O fato de serem maes, terem filhos pequenos e necessitarem de
servico médico, foram os principais argumentos utilizados para justificar o surgimento do
MSZL e a participagao de cada um de seus membros. Todas se colocavam como maes que
lutam para garantir assisténcia médica gratuita aos seus filhos, porque tém direito a essa

assisténcia (p. 61).

% Movimentos como o MSZL, eram consideradas organizagbes de bases que dariam sustentacdo ao
Movimento Popular de Saude - MOPS.
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Para Oliveira (1994), os varios movimentos sociais em saude, surgidos na década de
1980, queriam constituir-se como um dos grandes interlocutores do Estado, das Secretarias
de Saude. Segundo esta autora,

O mais visivel efeito disso foram os inlimeros encontros ocorridos a
nivel local, estadual, regional e nacional. Eles aprofundaram a analise dos
indicadores de satde e sua distribuicdo pelas classes sociais, produzindo
importantes relatorios, fulcro da discussao da VIII Conferéncia Nacional de
Satde, apice do movimento sanitario brasileiro, a partir dos quais deu-se a

criagio do SUS, Sistema Unico de Satde. (OLIVEIRA, 1994, p. 303).

Ap6s a criagdo do SUS na Constituigdo de 1988, as organizagdes que constituiam o
MOPS sofrem um refluxo, sendo que, muitas liderangas deste movimento passaram a
desenvolver atividades politicas em outros espagos, tais como: partidos politicos,
sindicatos, pastorais da igreja catdlica, organizagdes feministas e organizagdes do
movimento negro. Outros passaram a fazer parte de estruturas governamentais
principalmente nas gestdes caracterizadas como de esquerda. No entanto, alguns preferiram
continuar dentro das entidades ligadas ao MOPS e até hoje continuam fazendo intervencdes
junto aos 6rgaos governamentais em varias regioes do pais.

Ao mesmo tempo em que houve este refluxo das organizagdes ligadas ao MOPS,
que se caracterizou principalmente na luta pela universalizagdo do atendimento médico -
com o entendimento que a saude ¢ um direito de todos e um dever do Estado, ocorreu o

aparecimento e o fortalecimento de organizacdes que apresentavam preocupagdes centradas
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na reivindicagdo de melhorias no atendimento de patologias especificas®’, tais como,
associagdes de portadores de diabete, Parkison, fibrose cistica, hemofilia, hanseniase,
cancer, HIV/AIDS, deficiéncia fisica e mental, deficiéncia renal cronica, esclerose multipla,
paralisia cerebral, lupus, distirbios de crescimento, doengas de Wilson, talassemia, anemia
falciforme, entre outras>®.

A anemia falciforme, dentre essas patologia citadas, ¢ a unica doenca que se
caracteriza pela prevaléncia em um determinado grupo étnico no Brasil, ou seja, na
populacdo negra. Esta patologia conta hoje com aproximadamente doze entidades
organizadas no pais® e, recentemente, um grupo de militantes falcémicos iniciaram a
fundag¢do de uma federagdo (Federagdo Nacional dos Portadores Falcémicos), com sede
provisoria na cidade do Rio de Janeiro.

Deve-se salientar que o fato da doenca anemia falciforme ser uma doenca
prevalecente na populagdo negra, levou a maioria das associagdes de falcémicos formadas
em diversos estados a manterem estreitas ligagdes com o movimento negro: primeiro,
porque a maioria destas associagdes representativas dos falcémicos iniciaram suas

atividades dentro de organizagdes do movimento negro; segundo, porque a maioria dos

TE importante assinalar que algumas destas organizagdes de patologias foram criadas na década de 1980.
No entanto, as mesmas s6é passaram a ganhar visibilidade nos ultimos anos. Dentre estas, destacam-se as
organizagdes ligadas ao movimento dos portadores do HIV/AIDS, que através de uma rede de apoio com
entidades civis (aproximadamente 600 ONG'’s) espalhadas pelo pais, tornou-se a patologia que mais obteve
visibilidade no cenario nacional e, conseqiientemente, a que mais conseguiu imprimir conquistas na qualidade
do tratamento aos portadores desta doenga.

8 “pACIENTES ORGANIZADOS TEM MAIS BENEFICIOS”. In: FOLHA DE SAO PAULO (SAUDE), 13 de abril
de 2003.

% 330 elas: AAFESP — Associagdo de Anemia Falciforme do Estado de Sdo Paulo — SP.; APROFE -
Associagdo dos Portadores Falcémicos, Sao Paulo — SP.; AFARJ — Associagao dos Portadores Falcémicos
do Rio de Janeiro, RJ.; ABADFAL — Associagao Baiana de Doengas Falciformes e outras Hemoglobinopatias,
Salvador — Bahia; ASFAMT — Associagao dos Falcémicos e Talassémicos do Estado de Mato Grosso, Cuiaba
- MT.; ACIFORMES - Vitéria — ES.; AGDF: Associagdo Gaucha de Doenca Falciforme, Porto Alegre — RS.;
AFAL — Associacdo dos Falcémicos de Alagoas; Associacdo Pernambucana de Portadores de Anemias,
Recife — PE. Além destas, temos a informagéo que existem também Associagado dos Portadores Falcémicos
em Minas Gerais, Goias e Mato Grosso do Sul. (Informagdes levantadas junto aos dirigentes das
organizagdes dos falcémicos de S&o Paulo).
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dirigentes fundadores de associacdes falcémicas haviam sido militantes do movimento
negro. Exemplo desta situacdo foi observado nas duas organizagdes de portadores
falcémicos existentes na regidao Metropolitana da Grande Sao Paulo, conforme passaremos

a expor a seguir.

2. 2 - As organizacées do movimento de satiide dos portadores falcémicos na

regiio da Grande Sao Paulo

A AAFESP - Associacao de Anemia Falciforme do Estado de Sao Paulo foi fundada
em mar¢o de 1997, por um grupo de pessoas ligadas a uma entidade do movimento negro
chamada Associagdo Cultural Assistencial Afro Brasileira Ogban, juntamente com um
grupo de pacientes falcémicos ligados ao Hospital das Clinicas (local de tratamento). Suas
principais liderangas, neste primeiro momento, tinham um perfil diverso: o primeiro grupo,
denominado “amigos dos portadores falcémicos”, ja era experiente nas lutas pelos direitos
da populacdo negra e pela igualdade racial. Contava com trés enfermeiras, um professor e
algumas pessoas que se auto-denominavam trabalhadores autonomos ou estudantes. Desse
mesmo grupo saiu a presidente da entidade, a enfermeira Berenice Kikuchi, formada pela
Universidade Mogi das Cruzes, em 1982

O outro grupo era formado por portadores falcémicos (pacientes do Hospital das
Clinicas) e familiares. Eram pessoas que, até entdo, nunca haviam participado de nenhuma

organizacao social. Entre seus membros estavam um psicologo, trabalhadores autonomos e

% Berenice Kikuchi, além de ser enfermeira, tem no curriculo a experiéncia de participar durante seis meses
de um centro de pesquisa em anemia falciforme na Jamaica, onde segundo ela, aprofundou seus
conhecimentos cientificos bioldgicos sobre a doenga anemia falciforme. Recentemente, recebeu o titulo de
Mestre em Educagédo pela Universidade Cidade de Sao Paulo, com o trabalho intitulado “A Construgdo de um
Projeto Educativo - Anemia Falciforme” (KIKUCHI, 2001).
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estudantes. No entanto, devido a gravidade da doenga que portavam todos estavam
desempregados no periodo da fundacao da AAFESP.
Segundo a atual presidente da Associagdo Afro Brasileira Ogban, a idéia de fundar a

AAFESP surgiu dentro da propria diretoria desta organizacao,

“Em 1996 - 97, depois que nés comegamos a trabalhar com saude
a gente viu que a questdo da anemia falciforme era muito importante para
ser discutida separadamente. Entdo, ou mesmo que fosse dentro da
diretoria ela merecia um tratamento diferenciado. Porque nés vimos que
nao tinha atendimento, ndo havia tratamento, era muito desconhecida.
Entdo, era uma coisa que era emergente mesmo, entdo nds tinhamos
decidido que deveria ser formado uma instituicdo que fosse agregada de
inicio assim a Ogban, e que ela fizesse este trabalho de aglutinar s6 a
questdo da anemia falciforme. (...) De inicio, a AAFESP ela foi formada
dentro da Ogban, e era um 6rgao, ela seria assim um brago da Ogban.
Berenice era da Ogban foi para a AAFESP para esta com a finalidade de
organizar, de orientar e depois deixar que os falcémicos caminhassem com
suas proprias pernas. (...) A Berenice encabecgou por ela ser a diretora de
saude e ter o conhecimento académico da questdo. (...) depois assim nao
sei 0 que aconteceu, ndo posso nem dizer ela aos poucos foi

desvinculando da Ogban e passou a ser independente™’.

Apo6s este rompimento, a AAFESP formou sua nova diretoria com uma comissao
executiva composta de um presidente, cinco vices presidentes, dois secretarios e dois
tesoureiros. Havia ainda, na entidade, um conselho fiscal composto por dois membros

titulares e dois suplentes.

* Entrevista concedida em Agosto de 2003.
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A associagdo, durante o periodo de fundagdo, criou uma grande expectativa para
todos os seus membros, mas, em especial, para os portadores de anemia falciforme, que
além de serem acometidos por uma doenca altamente degenerativa e desconhecida pela
maioria dos profissionais de saude, eram também oriundos de uma classe caracterizada pelo
baixo poder aquisitivo, dificultando ainda mais sua luta pela sobrevivéncia.

De acordo com a atual presidente, e também fundadora da AAFESP, a entidade
tinha como foco principal lutar por politicas publicas. No entanto, um ano apos a sua
fundagdo, os dois grupos presentes dentro da entidade passaram a se desentender e
resolveram se separar.

Na avaliagdo da presidente da AAFESP, isto ocorreu porque:

“Em 1998, esse grupo que mais tarde saiu, eles ndo achavam que
politicas publicas, ndo conseguiram entender o sentido de coletivo, essa
parte que era doentes falciforme mesmo, em que eles entdo se separam e
agora formam a APROFE. (...) Eles acharam que: primeiro que me trouxe
muita projecao, segundo nao tem recurso e o que a gente tem conseguido
€ recurso pessoal como pesquisadora. Na qual recebi através de duas
bolsas com duragao de trés anos cada, recursos que me possibilitaram de
estudar, viajar, ou seja, investiram no meu trabalho. E me deram uma
bolsa para eu nao ter que trabalhar em outro lugar e centrar meu trabalho
aqui. Entao, isso foi muito dificil das pessoas entenderem, porque que sé
ela consegue?, eu dizia todo mundo pode conseguir &€ s6 correr atras, e
politicas publicas € uma coisa que depende do seu esforco é vocé saber
discutir, acompanhar campanha de saude, etc. E ai, eles formam a

APROFE, porque eles queriam uma instituicdo que tivesse uma
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preocupacéo para o imediato das pessoas, e eu sempre dizia que a nossa

preocupacao deveria ser brigar por politicas pUincas”sz.

A partir deste relato, ¢ possivel apontar que além do descontentamento de alguns
portadores falcémicos com as possiveis “benesses” que o cargo de presidéncia da
associacdo possibilitaram a esta dirigente (bolsa cedida pela Fundagdo Ford, cursos e
viagens ao exterior custeado por institui¢des internacionais e 6rgaos publicos, reunides com
importantes autoridades e outros), havia também um sentimento de discordancia pelos
rumos politicos seguidos pela organizacdo. Ou seja, por um lado havia um grupo liderado
pela presidente, que acreditava que o papel da organizagdo AAFESP era lutar pela
implanta¢do de politicas publicas que beneficiassem os falcémicos. Por outro, havia um
grupo caracterizado como de “portadores falcémicos”, que acreditava que tal agdo era
insuficiente. Para este grupo era necessario criar agdes que garantissem cestas basicas de
alimentos para os portadores, vale transporte gratuito, medicamentos, disponibilizagcdo de
médicos, enfermeiras, assistentes sociais, psicologos e outros. Este grupo propunha,
inclusive, a criacdo de espagos de eventos que propiciassem a confraternizagdo entre os
portadores.

Com a separacdo em 1998, os portadores de anemia falciforme da cidade de Sao
Paulo passaram a ter duas organizagdes representativas: a primeira, manteve-se com o
mesmo nome AAFESP, sendo formada por pessoas consideradas “amigos dos portadores
falcémicos”, entre eles, enfermeiras, professores e parentes de portadores falcémicos. A
segunda organizacdo foi registrada com o nome APROFE - Associacdo Pré Falcémico,

composta por portadores falcémicos ligados ao Hospital das Clinicas em Sao Paulo.

%2 Entrevista concedida em Maio de 2003.
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Apoés a saida dos doentes falcémicos, a diretoria da AAFESP foi reformulada,
mantendo-se na presidéncia a enfermeira Berenice Kikuchi, em parceria com os pais e
amigos dos portadores falcémicos buscando imprimir, segundo eles, “(...) uma nova
dindmica a organizagdo, ou seja, centrar todos os esfor¢os em questdes relacionadas a
politicas publicas™.

Atualmente, a entidade esta sediada em uma sala de escritério com muitos livros,
computador ¢ telefone, na propria residéncia da sua presidente, localizada na cidade
Patriarca, Zona Leste da cidade de Sao Paulo. As reunides da entidade ocorrem
periodicamente, “quando necessario”, segundo sua presidente, em uma escola nas
proximidades da localizagdo da sede da entidade.

Financeiramente, a organizagdo tem buscado capitanear recursos junto a
organizacdes internacionais (filantropicas), especialmente através de projetos de pesquisa
desenvolvidos pela propria presidente desta entidade.

A outra organizacao que representa os portadores falcémicos da cidade de Sao Paulo
¢ a APROFE - Associagdo Pré - Falcémicos. Esta entidade foi formada em 1998 pelos
portadores de anemia falciforme que haviam saido da AAFESP. Segundo seus dirigentes, o
rompimento ocorreu devido a alguns desentendimentos pessoais e, principalmente, por
diferencgas politicas e ideologicas nos rumos que a entidade (AAFESP) tomou apds a sua
fundacgéo.

De acordo com os dirigentes da APROFE, a organizagdo representativa dos
falcémicos deveria ter uma proximidade maior com os doentes falciformes, ndo somente

lutando por politicas publicas, mas também buscando garantir direitos mais imediatos, tais

3 Entrevista concedida em Maio de 2003.
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como o acesso a carteirinha que garante gratuidade nos transportes coletivos da cidade de
Sdo Paulo, a arrecadacdo de cestas basicas para distribuig¢do entre os portadores
necessitados e outras demandas.

Segundo uma das diretoras da APROFE, a organizag¢do conta atualmente com 490
filiados, e sua diretoria foi formada com a participacdo somente de portadores da doenca,
do traco anemia falciforme e por seus familiares. Na diretoria atual, ha um presidente, um
vice presidente, uma coordenadora administrativa, um coordenador de eventos, um
coordenador de politicas publicas e um coordenador de finangas. Entre as pessoas que
formaram esta diretoria havia um psicologo, trabalhadores autonomos, do lar e estudantes.

Segundo esta informante **, a entidade tem como objetivo:

“O social, a divulgagéo da patologia, por ela ser uma das doengas
mais antigas, € uma doenga hereditaria mais antiga do Brasil, ainda assim
continua la esquecida, ndo é divulgada, e o social que eu falei para vocés,
é a carteirinha, alguma cesta basica que a gente consegue arrumar para
passar para os falcémicos, aconselhamento quando chegar e falar, a mae
chega aqui e a gente fala: Olha é assim, a mae tem que fazer, preparar o
neo-natal, o Hospital das Clinicas tem enviado muitas maes para ca
entendeu, a gente sentar e conversar.(...) Porque as pessoas que chegam
até nés, nés falamos qual é a realidade da anemia falciforme, qual as
vacinagdes que tem que tomar, ambulatérios que tem que passar sim, tem
que ter um acompanhamento, tem que ir ao médico, se preocupar demais
com crianga, e esse é 0 nosso lado até hoje. Nés nos preocupamos com o

falcémico™®.

% Nao foi possivel entrevistar o presidente, nem o vice-presidente da organizagcdo APROFE, devido aos
mesmos estarem internados e bastante debilitados.
% Entrevista concedida em Maio de 2003.
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Um outro diretor complementa:

“Entdo assim, os encaminhamentos que noés fazemos, é a
orientagao que nds prestamos sabe a gente luta por medicamentos e por

politicas publicas, eu acho que este é o trabalho de uma entidade como

qualquer outra™®.

Em ambos os depoimentos ocorre uma nitida preocupagdo dos dirigentes da
APROFE em caracterizar o papel assistencial desenvolvido pelos membros desta
organizagdo, buscando-se, assim, contrapor-se de forma bastante nitida a outra associagao
representativa dos falcémicos: a AAFESP.

A associagdo APROFE esta atualmente sediada no centro da cidade de Sao Paulo,
contando com quatro salas de escritério, cozinha e um banheiro, cedidos por uma igreja
catolica, com a obrigagdo de pagar somente o condominio. Suas salas contam com uma
pequena estrutura com telefone, computadores, carteiras escolares (utilizadas para as
reunides). Suas reunides ocorrem mensalmente, sempre no ultimo sabado do més, e sao
feitas na propria sede, tendo a participacao de aproximadamente 30 filiados.

Financeiramente, a APROFE mantém-se com doacdes de algumas pessoas
chamadas de Socio — Patronos. Entre estes, encontram-se donos de cartorios, politicos, uma
assistente social, e outros. Além dos doadores citados, a organizagdo recebe ajuda também
de um grupo da igreja catdlica que, periodicamente, realiza eventos e repassa parte da
arrecadagdo para a organizagdo. Outra fonte de recursos da entidade ¢ a venda de camisetas
com o logotipo da organizagdo que, nas reunides, sdo vendidas aos portadores, familiares e

amigos, transferindo os recursos arrecadados para a entidade.

% Entrevista concedida em Maio de 2003.
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Segundo uma das suas dirigentes, a APROFE buscou através de projetos culturais,
de balé, curso de violdo e outros, conseguir financiamento junto aos 0rgaos

governamentais, mas ndo tem conseguido porque:

“(...) tudo o que a gente faz de projeto quando chega la (érgaos
financiadores) ja tem a anemia falciforme, que a AAFESP chegou na frente
mandando projeto, eles ja estdo conhecidos. Entdo, quando mandamos
projetos eles respondem ja saiu para a anemia falciforme (AAFESP).
Gragas a Deus hoje tem mais recurso e estd saindo mais para todo

mundo™’.

A organizagdo mantém também algumas agdes que beneficiam os seus filiados
considerados mais “necessitados”. De acordo com esta mesma diretora,

“Bom, nds nao temos condigbes de proporcionar muita coisa, mas
gostariamos que fosse muito mais. (...) Nos fazemos um trabalho com uma
entidade em parceria a ‘Agao e Cidadania”, € uma ONG do Betinho, que

repassa aproximadamente 50 cestas basicas que nds nas reunides

repassamos para os falcémicos”®.

Esta dirigente lembra, ainda, que dois colégios, a EDUCAFRO e o Colégio Sao
Paulo, periodicamente arrecadam, junto aos seus alunos, alimentos e repassam para a
entidade, que, posteriormente, redistribui entre os seus associados. Segundo esta
informante, além destas parcerias, a APROFE recebe um grande apoio dos funcionarios do

Correio, que fazem doagdes e ajudam na divulgacdo da doenga.

37 Entrevista concedida em Maio de 2003.
% Entrevista concedida em Maio de 2003.
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A APROFE tem também a disposicdo dos filiados um trabalho que sua diretora
chama de orientacdo escolar para o falcémico. Segundo esta diretora, este trabalho consiste
em escrever um documento para a escola onde a crianga falcémica estd matriculada,
dizendo que ela ¢ portadora de uma doenga que necessita de atencao especial por parte dos
agentes daquela instituicdo. Esta diretora afirma, ainda, que, em alguns casos, os diretores
dirigem-se as escolas para explicar pessoalmente os problemas de saude que o portador
falcémico tem.

Um outro servigo prestado na entidade ¢ o de dentincia por mau atendimento nos
hospitais,

“Chega no hospital a enfermeira é, n&o tratou direito, as vezes é
bruta com a mae, noés por obrigagao da APROFE, nés fazemos uma carta
para o hospital. Entdo, o que nés pedimos sempre para os pacientes que
vem aqui, toda vez que forem mal tratados, ou que nao teve um bom
atendimento e acha que foi prejudicado, sempre ele tem que olhar o cracha
e identificar a pessoa, marcar o horario entendeu. (...) e trazer aqui até nos,
porque isto, e ai a gente vé a queixa que foi trazida e escrevemos uma
carta, nao referindo ao nome do paciente. Isto porque eles ficam muito

preocupados que aquele profissional (faga revanchismo). Nas denuncias é

colocado qual € o dia, o que aconteceu. P: Tem resposta por parte do

hospital? R: Tem resposta porque o profissional sabe que tém uma

associagado por detras, entdo ele vai ficar mais apreensivo na segunda

Vezn39‘

A APROFE dispde também do trabalho de uma psicologa que trabalha

voluntariamente na entidade, atendendo os seus filiados duas vezes por semana.

% Entrevista concedida em Maio de 2003.
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Para uma das dirigentes desta organizagao:

“(...) tem um grupo muito bom que participa com ela aqui na segunda e

quinta-feira, que passam por ela, e eles estdo se sentindo muito bem, e

para eles é muito importante isto™*.

Recentemente, afirma esta informante, a APROFE apresentou um pedido a
Secretaria Nacional dos Direitos Humanos solicitando apoio financeiro a um projeto que
oferecera aos filiados um espago de convivéncia em grupo, sob a coordenacao da psicologa
que vem acompanhando os falcémicos na entidade.

Além destas duas entidades apontadas acima - AAFESP e a APROFE - h4a uma
terceira organizagdo que vem se formando com a participacdo de alguns membros das
organizacdes representativas dos falcémicos na cidade de Sdo Paulo: ¢ a FENAFAL —
Federagdo Nacional dos Falcémicos. De acordo com um dos dirigentes da APROFE", a
FENAFAL foi criada em um encontro em Brasilia em 2001, com a participagdo de algumas
entidades de falcémicos. Segundo este informante, no evento de fundacdo da FENAFAL
havia militantes do Rio de Janeiro, Sdo Paulo (AAFESP), da Bahia e de outros estados. Ele
recorda ainda, que sua entidade ndo foi comunicada da realizacdo deste encontro, e, por
1sso0, ndo estava presente.

A Federagdao Nacional dos Falcémicos formou uma diretoria com membros de
varios estados do pais, e sua presidéncia ficou com um dirigente falcémico do Rio de
Janeiro, Gilberto dos Santos, que ja presidia a AFARJ — Associacdo de Falcémicos e

Talassémicos do Rio de Janeiro. Segundo este dirigente da APROFE, ap6s a sua fundacgao,

“0 Entrevista concedida em Maio de 2003.
“ As informagdes que conseguimos sobre a FENAFAL foram fornecidas pelos dirigentes da organizagéo
APROFE e também por uma das dirigentes desta Federacéao.
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a FENAFAL ficou distante das entidades regionalizadas, principalmente das que nao
participaram do evento em Brasilia.

Isto ocorreu, na opinido deste informante:

“Nao sei se € inexperiéncia administrativa, pode ser que seja uma
inexperiéncia administrativa. Eu acredito mais que seja inexperiéncia
administrativa. Ai, a comunicagao sempre foi muito confusa (entre as

entidades)™.

Segundo este mesmo dirigente da APROFE, ocorreu recentemente em agosto de
2003, um novo encontro, agora no Rio de Janeiro, chamado “Jornada sobre a Anemia
Falciforme” promovido pelo Hemocentro do Rio, e, na oportunidade, solicitou-se a

reformulac¢do da composi¢ao da diretoria da FENAFAL:

“A gente aproveitou o encontro do Rio que veio varias entidades, e
nds dissemos olha vamos retomar esta discussdo da FENAFAL, para
podermos da determinada forma, nds precisamos nos articular a nivel
nacional, todas as patologias tem movimento, tem associacao articulada a
nivel nacional, e nés podemos ser da mesma forma também. Inclusive até
para esta tracando uma estratégia comum para poder juntar forgas e

evidentemente ganhar visibilidade™?.

Com a solicitacdo da APROFE, as demais entidades presentes concordaram que a
diretoria da FENAFAL fosse alterada, mantendo-se o mesmo presidente e incorporando um
dirigente da APROFE.

Além disso, afirma este militante:

42 Entrevista concedida em Setembro de 2003.
43 Entrevista concedida em Setembro de 2003.
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“Nos fizemos durante o evento la no Hemocentro, nds tiramos um
documento falando da situagdo dos falciformes no pais, e que noés
queremos, em realidade que seja tirado o Programa de Anemia Falciforme
federal, o PAF da gaveta. Porque ele foi formatado em 1996, mas ele nao
foi posto em execugdo. Entdo, nds queremos a retomada do PAF, o
Programa de Anemia Falciforme federal, a retomada deste programa, e
que, ele seja posto em execugao, foi uma das (reivindicagdes). Agora nés

também vamos tirar um outro documento para a Ministra Matilde Ribeiro

falando da situagao, pedindo uma audiéncia com ela™,

Como foi apontado inicialmente, o movimento de organizacdo dos portadores
falcémicos iniciou suas atividades dentro de uma associagao do movimento negro chamada
Associacao Ogban. No entanto, em um determinado momento ocorre uma cisdo entre 0s
militantes desta entidade e forma-se uma nova organizagao. Entretanto, este grupo que saiu
da associagdo Ogban opta em formar uma organizacdo de satide especifica e ndo uma
entidade ligada a0 movimento negro.

Compreender as razdes desta opcdo ¢ fundamental para o entendimento desta
pesquisa. Porque ha aqui, além da decisdo politica em romper com um grupo de militantes
do movimento negro, uma outra escolha, ou seja, a de assumir a discussdo da anemia
falciforme a partir de um novo angulo, ndo mais como doenga étnica prevalecente na
populagdo negra, mas sim, como uma patologia especifica da populacao em geral.

Com isso, os militantes que formaram a primeira associacdo representativa dos
portadores falcémicos da cidade de Sao Paulo, a AAFESP, passaram a centrar suas

discussdes politicas partindo da idéia de que a doenga anemia falciforme, assim como

4 Entrevista concedida em Setembro de 2003.
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outras patologias (hemofilia, hanseniase, diabetes, cancer, talassemia, lapus, HIV/AIDS,
etc.), atinge determinados grupos sociais que precisam receber uma atencao
diferenciada.por parte do Estado. Ou seja, estes ativistas, ao organizarem-se politicamente
para terem suas reivindica¢des atendidas, assumiram uma nova forma de ver a doenca
falciforme e politiza-la.

Para compreender melhor estes fatos, retomaremos algumas questoes historicas,
para, em seguida, apontar algumas hipoteses que explicam tanto o rompimento quanto as
escolhas feitas por estes militantes.

Segundo Martes (1990 p. 35-42), com a promulgagdo da Constituicao brasileira de
1988, apelidada por alguns politicos de “Constitui¢do Cidada”, verificou-se no pais um
crescente reconhecimento por parte da administragdo publica em relagdo aos grupos e
movimentos populares e a extensdo de direitos sociais a setores que reclamavam de sua
exclusdo. Com isso, grupos que lutavam por direitos como satde, educacdo, transporte,
direitos da mulher, da crianga, etc., fortaleceram-se e passaram a ser plenamente
reconhecidas como legitimas as suas reivindicagdes.

Posteriormente, afirma Martes (1990), com a vitéria do Partido dos Trabalhadores
em algumas cidades do pais e em alguns Estados, tais espagos de representacdo e
participacdo popular no aparelho governamental - através da criagdo de conselhos
comunitarios, 6rgaos de co-gestdo, ou ainda de plenarias de planejamento regional, nos
setores de saude, educagao e habitag¢do, entre outros, - assumem dimensoes nunca vistas até
entdo. Segundo Cotta, tal sistema busca “(...) a promog¢do da participacdo direta nas
instancias politicas de tipo decisional, segundo o principio da co-decisdo, ¢ sem a
intermediacdo de formas de representacdo delegadas” (COTTA, 1979 apud MARTES,

1990, p. 39).
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No entanto, para participarem destes espagos criados para os “cidaddos ativos” na
reivindicagdo dos seus direitos, ou melhor para se valerem de direitos ja formalmente
reconhecidos em leis, certos setores da administracdo publica condicionam a negociacao
com determinadas coletividades ao seu enquadramento institucional. Como dificilmente a
administragdo publica considera legitimos os pedidos individuais, acaba-se pressionando
para que as reivindicagdes sejam pleiteadas em nome de uma representacao, configurando
uma espécie de cidadania coletiva, ou seja, o reconhecimento de direitos de cidadania
apenas as representacdes coletivas (MARTES, 1990, p. 42).

Diante de tal conjuntura, a década de 1990 ¢ marcada pelo aparecimento de diversos
movimentos sociais organizados, entre eles, organizagdes do movimento negro e de satde
especifica. Entretanto, no periodo em que ocorreram os desentendimentos entre os
membros da Associacdo Ogban, ou seja, em 1997, ndo existia nenhuma organizacdo de
portadores falcémicos organizada no pais. Por outro lado, s6 na cidade de Sao Paulo, ja
havia pelo menos 15 entidades ligadas ao movimento negro organizadas e ocupando os
principais espagos politicos destinados a este grupo.

Deve-se salientar que a formacdo de associacdes de portadores de doengas
especificas era algo muito novo neste periodo. Todavia, ja era visivel as conquistas
alcangadas por organizacdes ligadas aos portadores do HIV/AIDS, que através de ONG’s -
Organizagoes Nao Governamentais - espalhadas por todo pais, conseguem fazer grandes
mobilizagdes com o apoio de setores importantes da midia, intelectuais, artistas e outros.
Conseqiientemente, estes grupos conseguiram apoio junto ao Ministério da Satude, tanto na
divulgagdo da doenca - através de grandes campanhas educativas - como também, no

acesso aos mais modernos medicamentos fabricados no periodo.
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Frente a esse quadro, parece-nos que seria muito mais estratégico para estes
militantes do movimento negro que romperam com os demais membros da Associagdo
Ogban formarem uma associagdo de portadores de anemia falciforme e ocuparem novos
espacos politicos do que ser mais uma organizacdo do movimento negro na cidade de Sao
Paulo.

Além disso, percebeu-se, através das entrevistas, que houve outros fatores que
contribuiram para tal escolha. Por exemplo: havia no meio deste grupo, um certo
sentimento de decepgao para com os militantes do movimento negro de outras associacdes,
por ndo demonstrarem empenho ou mesmo interesse na aprovacdo da lei da anemia
falciforme, ocorrida em 1997.

Conforme nos afirmou a presidente da AAFESP:

“Em 1997 durante a discusséo da lei sobre a anemia falciforme e
posteriormente sua votagdo, as entidades do movimento negro nao
colaboraram no decorrer deste processo, com apenas uma excegao, que
foi dos membros da entidade que eu ainda também era membro que foi a
Ogban. E tivemos também, a ajuda dos préprios falcémicos que estavam
ajudando a montar a AAFESP, ninguém mais ajudou. (...) A anemia
falciforme era uma coisa que ninguém investia ou que achasse que daria
certo, e que, hoje se tem a inversao disso porque deu certo. E o grande
mérito de ter dado certo foi a Lei (da anemia falciforme de 1997). E tanto é,
que todas as leis que foram feitas em outros estados e municipios é a
copia dessa. Entdo, nesse momento a gente ndo tem outra ajuda a nao ser

da Ogban, n3o tinha ninguém que pode dizer eu estava 4",

45 Entrevista concedida em Maio de 2003.
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Outro fator preponderante observado foi a facilidade em conseguir apoio financeiro
a projetos de pesquisa e de acdo social envolvendo os doentes falcémicos. Segundo a
dirigente da AAFESP, logo ap6s a fundacao da entidade, a Fundacao Mac Arthur forneceu
uma bolsa de pesquisa por um periodo de quatro anos somente para esta presidente dedicar-
se a pesquisa e a divulgagdo da doenca. Houve Inclusive, um financiamento para eventos
internacionais, entre estes, um curso de seis meses na Jamaica, que contou também com o
apoio da embaixada brasileira®.

No quadro 01 apresentado na proxima pagina, pode-se acompanhar a evolucao

ocorrida para a formagdo das associacdes discutidas até aqui.

8 Entrevista concedida em Maio de 2003.
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2. 3 - As organizacdes dos portadores falcémicos e a sua agenda politica

A partir dos discursos dos militantes das organizagdes representativas dos
portadores falcémicos e das observagdes em campo, constatou-se que os ativistas deste
movimento tém preocupacgdes bastante especificas nos momentos de reunides e debates
com os seus membros filiados e com a comunidade que participa dos seus eventos.

A atual presidente da AAFESP, por exemplo, nas reunides com os portadores

falcémicos e seus familiares, tem como objetivo principal a divulgagdo da doenca:

“‘Ensinar as maes e doentes a saberem discutir com os
profissionais de saude. Segundo ela, hoje estas pessoas sabem dizer que
tipo de tratamentos ou medicamentos que precisam, eles ndo aceitam
serem chamados de viciados em remédios, lembrando que se o paciente
ficou viciado foi por culpa do médico. (...) Eles estdo ficando muito mais
esclarecidos para questionar os profissionais de saude. (...) Ninguém sabe
aplicar morfina, medicam errado, ndo da a dosagem adequada por isso os
pacientes continuam sentindo dor. (...) Tudo o que eu sei é passado para

eles (associados)” *’.

Esta informante afirma, ainda, que nas reunides com as comunidades em escolas,
associagdes de bairro e outros espacos, ela sempre buscou mostrar quais sdo os sintomas
apresentados pelos doentes falcémicos, os locais e os exames para detectar a doenga e o
tratamento.

A dirigente da AAFESP destaca, também, que mesmo nao sendo o foco central da
organizacdo, o debate sobre racismo ¢ sempre colocado em discussdo nas reunides com 0s

portadores e familiares.

47 Entrevista concedida em Maio de 2003.
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Segundo ela:

“Isto é discutido também porque noés temos muitas e muitas
histérias: Tem uma mae que estava sem o diagnostico levando a crianga
com infecgdo sempre ao hospital, e la os médicos falavam que era ela (a
mae) que nao sabia cuidar da crianga, que a crianga estava sempre com
infeccao porque a mae nao sabia cuidar, e ele fala isso porque a mae é
negra, para o médico € uma mée que é considerada ndo cuidadosa com
poucos principios higiénicos, isto é visto pelo médico. Entdo, a gente tem
varias histérias e ndo da para desatrelar da questdo racial, entédo a gente

sempre esta batendo nisso ndo da"*.

Ja a diretoria da APROFE, nas reunides com os portadores falcémicos, mantém uma
linha de conversas e debates com preocupacdes semelhantes as apontadas anteriormente
pela dirigente da AAFESP.

Segundo uma informante desta associagdo (APROFE), nas reunides com seus

filiados busca-se mostrar:

(...) Qual é a realidade da anemia falciforme, quais as vacinagbes que tem
que tomar, ambulatérios que tem que passar sim, tem que ter um
acompanhamento, tem que ir ao médico, se preocupar demais com
crianga, € esse é o nosso lado até hoje. (....) entdo, a nossa obrigagao &
contar a realidade da anemia falciforme. De quando ela veio para o Brasil,

como que foi, a maioria dos atingidos é populaco negra™®.

Um outro diretor da APROFE aponta, ainda, que nas reunides com os filiados:

8 Entrevista concedida em Maio de 2003.
4 Entrevista concedida em Maio de 2003.
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“Olha, nos falamos assim da entidade, a gente esclarece que a
entidade sobrevive de contribuigdes, que as pessoas precisam se envolver
quando trabalham, elas tem que se comprometer com este trabalho, nos
lidamos assim com pessoas que a doenga chega néo so ser fisica, mas é
emocional também. Pessoas deprimidas sabe, angustiadas sabe, que nao

ver sentido na vida™®.

Este mesmo informante destaca, também, que os dirigentes da entidade sempre
buscam mostrar as pessoas presentes as suas reunides a importancia da militdncia e do
voluntarismo em prol da melhoria da qualidade de vida dos falcémicos.

Segundo ele:

“O nosso trabalho de estar despertando a mobilizagdo sabe, estar
assim, despertando a consciéncia das pessoas, para que elas percebam
em realidade que a luta, ela é coletiva, que sé assim, com o povo
organizado, através de um movimento social organizado, é que vai se
conseguir beneficios. Beneficios assim, no sentido de politicas publicas

que contemplem a realidade dos portadores de anemia falciforme™".

Haé aqui, neste depoimento, uma clara assimilacdo do discurso ideologico colocado
por alguns governantes brasileiros apos a elaboracdo da Constituicdo de 1988, ou seja,
serdo reconhecidos como legitimos de reivindicagdo somente os grupos que estiverem
organizados politicamente (MARTES, 1990, p. 42).

Nas reunides e eventos dentro das escolas, em comunidades de bairro ou em

entrevistas de radio ou televisdo, este diretor lembra que os assuntos discutidos sdo sempre

%0 Entrevista concedida em Maio de 2003.
%" Entrevista concedida em Maio de 2003.
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os que abordam questdes como: sintomas da doenga, os principais tipos de cuidados e

medicamentos, local de atendimento e outros:

(...) “A gente tem que ter também um discurso técnico, porque nao faz o
menor sentido eu enquanto associagéo de paciente ndo ter um discurso
técnico. (...) Por exemplo, semana passada nds fomos trés vezes na radio,
saiu uma matéria no jornal. Entdo, eu ndo vou chegar |4 e as pessoas
perguntarem e a doenca, e a doenga, vocé entendeu, fazer s um discurso
politico, enquanto as pessoas querem saber o que é a doenga, sobre o que
€& hemoglobina?, O que é ictericia?, O que é impacto de bago? O que é

sequestro esplénico sabe?. (...) Entdo, nds precisamos ter o nosso

discurso técnico, porque € o nosso discurso técnico que vai nos dar

credibilidade™”.

Observa-se uma nitida preocupagdo deste informante da APROFE em diferenciar-se
dos militantes das entidades do movimento negro. Para este dirigente, o que vai garantir a
legitimidade de qual movimento ou entidade que deve falar em nome dos falcémicos ¢ o
conhecimento técnico sobre os sintomas e os medicamentos utilizados junto aos portadores.
E preciso alertar o leitor deste trabalho, até para entender as colocagdes desse militante, que
ha uma acirrada disputa entre os dirigentes do movimento negro e de portadores falcémicos
sobre qual destes movimentos tem o direito e a legitimidade de representar os portadores de
anemia falciforme nos conselhos, reunides e foruns politicos governamentais, discussao que
sera retomada posteriormente no item 4.4 deste trabalho.

Sobre a possibilidade de discutir com os filiados da organizagdo temas como

racismo ou discriminagao, este diretor afirma:

%2 Entrevista concedida em Maio de 2003.
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“Olha, ndés somos muito cautelosos, porque o que acontece € que
nds temos assim, pessoas brancas também, veja bem a anemia falciforme
€ preponderante em pessoas mais da raca negra, mas isto ndo exclui
também que pessoas brancas também em menor nimero tenha também a
anemia falciforme. Entéo, veja bem, como eu tenho pessoas brancas que
fazem parte da nossa entidade eu ndo posso, eu tenho que conduzir com
muita cautela a discussao destas questdes, porque se eu nado conduzir
com muita cautela, eu acabo evidentemente excluindo o outro, essas
pessoas acabam, ‘bom o que eu estou fazendo la ?’. Entdo, a gente toca
assim, é claro que a gente percebe que a anemia falciforme sé
permaneceu no anonimato por ter sido associado assim a anemia

falciforme, o estigma de ser uma doenca de negro”>.

Diferentemente da dirigente da AAFESP que ja pertenceu a uma entidade do
movimento negro, os militantes da APROFE buscam evitar de todas as formas o debate
sobre a questdo étnico-racial junto aos seus filiados. Tal atitude, justifica este informante,
ocorre porque a APROFE tem muitos filiados que s3o brancos, e discutir esta tematica pode
afastar tanto estes, quanto as pessoas que contribuem financeiramente com a entidade.

A forma com que as entidades dos portadores falcémicos (AAFESP / APROFE)
utilizam para construirem suas pautas reivindicatorias, segundo os seus dirigentes, ocorrem
a partir das demandas apresentadas pelos filiados em reunides e assembléias, e, mediante as
discussdes das questdes colocadas, sdo escolhidas (aprovadas) as tematicas que serdo

assumidas como prioritarias na organizagao.

%3 Entrevista concedida em Maio de 2003.
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As mobilizagdes mais importantes ocorridas na historia das organizagdes dos
portadores falcémicos, segundo seus militantes, se relacionam principalmente, a aprovagao
de leis que garantam beneficios (atendimento médico, remédios) aos mesmos, ou a
programas assistenciais que amenizem suas dificuldades de acesso a alimentagao,
transportes, saude, educagdo e outros. Por exemplo, para a presidente da AAFESP, a maior
mobilizacdo e conquista da entidade foi ter aprovada a Lei da Anemia Falciforme na cidade
de Sio Paulo em 1997°*:

Ja os dirigentes da APROFE apontam que a entidade, durante estes quatro a cinco
anos de existéncia, se envolveu muito pouco em grandes mobilizagdes. Segundo eles, a
propria falta de estrutura da entidade (falta de sede) e a propria debilitagdo dos seus
dirigentes (constantes afastamentos por motivos de satde), ndo tornaram possiveis essas
mobilizagdes. Mas destacam que, mesmo com algumas limitagdes, a entidade tem

conquistas importantes como: ser reconhecida por outras organizagdes e ter conseguido

5 Projeto de Lei 12.352/97 - Lei da Anemia Falciforme artigos aprovados: “Art. 2° - A Prefeitura garantira a
participagdo de técnicos e representantes de associagdes de portadores de anemia falciforme, no grupo de
trabalho a ser constituido para a implantagdo do Programa. Art. 3° - Fica assegurado o exame diagnostico de
hemoglobinopatias a todas as criangas recém-nascidas, que devera ser realizado em todas as maternidades e
hospitais congéneres da rede publica municipal e demais integrantes do Sistema Unico de Satide; Paragrafo
Unico - Fica assegurado o acesso a atividades de planejamento familiar e a métodos contraceptivos para os
casais em situagéo de risco; Art. 6° - Devera constar de toda programagédo pré-natal a orientagdo sobre os
riscos e agravos que podem ser ocasionados através da anemia falciforme. Art. 7° - A gestante com anemia
falciforme devera ter um acompanhamento especializado durante a realizagdo do pré-natal e garantida a
assisténcia ao parto; Art. 8° - A Prefeitura desenvolvera sistema de informagdo e acompanhamento das
pessoas que apresentarem trago falciforme ou anemia falciforme, através de cadastro especifico. Paragrafo
Unico - A comunicagdo dos casos positivos devera ser encaminhada & Prefeitura por todas as maternidades,
hospitais congéneres e demais servigos de saude que realizem exame diagndstico de hemoglobinopatias. Art.
9° - A Prefeitura organizara seminarios, cursos e treinamentos, com vistas a capacitagdo dos profissionais da
saude, em especial pediatras, obstetras, clinicos gerais, ginecologistas e hematologistas; Paragrafo Unico -
Devera, ainda, a Prefeitura estabelecer intercambio com universidades, hospitais universitarios e
hemocentros, visando ao desenvolvimento de pesquisas sobre o tema e assinando convénios, se necessario;
Art. 10 - Do Programa criado por esta lei, deverdo fazer parte agdes educativas de prevengdo, de carater
eventual e permanente, em que deverdo constar: | - campanhas educativas de massa; II- elaboracdo de
cadernos técnicos para profissionais da rede publica de saude e da educagao; Ill- elaboragéo de cartilhas e
folhetos explicativos para a populagao; IV - campanhas especificas para adolescentes da rede escolar. Art. 12
- O Programa ora instituido, bem como o enderego das unidades de atendimento, deverdo ser divulgados
através dos meios de comunicagdo de ampla difusdo e circulagdo”. (LEI DA ANEMIA FALCIFORME -
PROJETO MUNICIPAL, SAO PAULO — SP., n° 12.352/97).
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beneficios para seus filiados (cesta basica, vagas em cursos universitarios, atendimento de
psicologo, e outros). Destacam, ainda, a filiacdo de 490 pessoas e a manutengao de um site
na internet que possibilita trocar informagdes com pessoas de todo o Brasil.

As parcerias politicas tragcadas pelas duas organizagdes dos portadores falcémicos
do Estado de Sao Paulo apresentam dimensdes diferentes em seus campos de aliangas; ou
seja, enquanto a presidente da AAFESP, aponta institui¢des internacionais como principais
aliadas politicas, dando como exemplo a Ford Foundation, os dirigentes da APROFE, por

outro lado, assinalam que seus principais aliados sdo:

“Eu acredito, que a OAB na pessoa da doutora Maria da Penha e a
CONAD - os advogados da OAB, sabe eles tem ajudado. Tem uma outra
entidade que eu gostaria muitissimo de assinalar assim, que realmente

somos freqiientadores de carteirinha é o EDUCAFRO®. Cito ainda, a

vereadora Claudete Alves e todo o seu gabinete"56.

Percebe-se, que os militantes da APROFE procuram manter vinculos muito mais
com pessoas do que com instituigdes ou entidades. Ha ainda, a nitida preocupagdo destes
dirigentes de que tais parcerias possibilitem desenvolver agdes assistenciais junto aos seus
associados, tais como doagdes, reservas de vagas em cursos, gratuidade no transporte
urbano e outros.

No entanto, quando os dirigentes destas duas organizagdes citam quem s3o o0s
grupos que mais ajudam suas organizagdes, as respostas aproximam-se uma da outra:

Para a presidente da AAFESP, quem ajuda a entidade:

% Segundo este informante, a contribuicdo do EDUCAFRO ¢é principalmente na mobilizagdo para eventos
realizados pela APROFE e a doagao de alimentos para serem distribuidos para os filiados.
% Entrevista concedida em Maio de 2003.
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“Sao amigos que simpatizam com a causa dos falcémicos, (...)

Quem ajuda a entidade, é somente pessoas brancas™’.

Para um dos diretores da APROFE:

“Tem pessoas brancas aqui que colabora mensalmente sem

problemas. Se nés estamos com a entidade aberta funcionando é gragas a

essas pessoas (...)"%.

Em uma outra entrevista, uma informante também da APROFE, refor¢a a opinido

do seu colega de entidade:

“O movimento negro nunca nos ajudou, nés vivemos de doagao e
vocé viu que quem nos ajudou €& um rapaz branco, quem ajuda

financeiramente ainda que capengando sdo pessoas brancas, s6 sao

pessoas brancas™”.

Ou seja, ha uma clara preocupagdo por parte dos diretores das organizagdes
representativas dos portadores falcémicos em apontar que os militantes ligados ao
movimento negro ndo contribuem de forma alguma com os portadores falcémicos,
reforgando a idéia de que os dirigentes do movimento negro nao tém nenhuma legitimidade
em representar os portadores de anemia falciforme em qualquer férum politico ou outro
espaco qualquer.

Nas negociagdes politicas com as instituicdes governamentais, os militantes das
associagdes de saude dos portadores de anemia falciforme afirmam que sdo raras as

oportunidades de discutir com os governantes as questdes que afligem os portadores

5" Entrevista concedida em Maio de 2003.
%8 Entrevista concedida em Maio de 2003.
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falcémicos. E, na opinido da dirigente da AAFESP, tal situagdo tem piorado. Segundo esta
informante, ja houve épocas melhores na relagio com o governo, em especial com os
dirigentes da prefeitura de Sao Paulo. Ela ressalta que foi esta “boa relacdo” que
possibilitou a aprovagdo da Lei da Anemia Falciforme em 1997. Mas, a presidente da
AAFESP faz ainda uma ressalva e observa que tal conquista ¢ também resultado da
organizacdo e pressao dos membros ligados a sua entidade, com a contribuicdo de um ou
outro movimento. Segundo esta dirigente, sua diretoria tem priorizado, nos ultimos anos, a
cobranca da implantacdo da Lei de Anemia Falciforme e a aprovagdo da Lei do Quesito
Cor na cidade de Sao Paulo.

Salienta-se que na gestdo da Prefeitura de Sao Paulo de 1996 a 2000, que tinha
Celso Pitta como prefeito, a presidente da AAFESP ocupou, durante a segunda parte deste
mesmo governo, a CONE - Coordenadoria Especial dos Assuntos da Populacdo Negra
(6rgado ligado a prefeitura de Sao Paulo). Foi também neste periodo, como ela propria
apontou, que todas as entidades do movimento negro afastaram-se e nao pressionaram o
governo. Porque, segundo ela, “(...) as pessoas achavam que se desse certo era méritos para
este governo e ndo mérito para a populagdo negra™®.

A presidente da AAFESP recorda que sua posi¢ao dentro da Prefeitura de Sao Paulo
era bastante “engracada” porque, segundo ela, o fato de ser uma pessoa que lutava por
direitos dos falcémicos e ex-militante do movimento negro, fazia com que os demais
membros da administragdo do governo Pitta a “acusassem” de ser petista. Por outro lado, os

militantes do movimento negro diziam que esta dirigente havia tornado-se de direita, o que

representava entre alguns dos militantes do movimento negro uma “traicao”.

% Entrevista concedida em Maio de 2003.
¢ Entrevista concedida em Maio de 2003.
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Na relagcdo com setores do governo do Estado e a nivel Federal, esta informante
ligada a AAFESP afirma que ndo tem grandes expectativas, mas espera que melhore, “(...)
porque até agora ndo viu nada de bom para a populagio negra™®'.

A aproximacdo ou distanciamento em relacdo a setores governamentais por parte
destes dirigentes estd fundamentalmente relacionadas a determinadas conjunturas politicas,
ou seja, se o governo tiver afinidades politicas com os membros dessas organizacdes
certamente havera parcerias, do contrario provavelmente havera distanciamento e conflitos.

Sobre a implantagdo dos programas de triagem populacional de portadores de
hemoglobinopatias e de aconselhamento genético, que vém sendo executados pelo
Ministério da Saude, a dirigente da AAFESP afirma que estes programas sdo importantes,
mas que nao tem acompanhado de perto como estdo sendo implantados. Ressalta-se que
esta diretora da AAFESP foi uma das representantes dos portadores falcémicos na
elaboracdo dos programas incluidos no PAF — Programa de Anemia Falciforme do
Ministério da Saude.

Ja os dirigentes da outra organizacao representativa dos falcémicos em Sao Paulo, a
APROFE, alegam que as limita¢des vivenciadas pela entidade nos seus primeiros anos de
fundacao (falta de sede propria e a propria debilidade dos dirigentes em razdo da doenga),
dificultaram o estabelecimento de qualquer didlogo com as instituigdes governamentais. No
entanto, estes militantes apontam que, nos ultimos meses, tém procurado ocupar os espagos
que a organizagdao tem direito (conselhos de saude, foruns), e também participar dos
eventos que discutem questdes relacionadas a saude. Lembram ainda, que, nestes espagos,

tém colocado a necessidade de melhorar a implantagdo do Programa de Anemia Falciforme

¢ Entrevista realizada em Maio de 2003.
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aprovado na lei municipal de 1997, e a obrigatoriedade de maior qualificagdo dos
profissionais de saude para atender os portadores falc€micos.

Destacam, ainda, que sempre colocam nas discussdes a falta de remédios e de
aparelhos como, por exemplo, a bomba de incisdo utilizada pelos falcémicos para controlar
o nivel de ferro no sangue, o que esta de acordo com a forma como pensam politicamente
sua forma de organizagdo.

Segundo um dos dirigentes da APROFE, a relagdo com alguns 6rgaos ligados a
prefeitura de Sdo Paulo tem sido muito dificil, em especial com a CONE - Coordenadoria

Especial de Assuntos da Populagdo Negra®. De acordo com este informante:

“A prefeitura tem uma gerente de anemia falciforme que é a (...),
mas eu nao vejo fazendo assim absolutamente nada, eu vou ser muito
sincero, depois ela pode vim aqui dizer o que quiser, outro dia eu falei para
ela ‘vocé precisa por a mao na massa’. “(...) Entdo outro dia eu estava
brigando com a (...) e perguntei pra ela quando que vocé ird por a méo na
massa? Vocé liga na Secretaria (Saude) ela nunca esta 14, a anemia
falciforme € uma questdo muito séria, sabe eu te mostro e-mail que eu

tenho aqui gente morrendo, ndo é uma questao qualquer’®.

2 CONE - Coordenadoria Especial do Negro de S&o Paulo: “E o 6rgdo do governo municipal responsavel
pelo fomento e elaboragdo de politicas publicas voltadas para a inser¢gdo do negro na sociedade, superando
as desigualdades raciais. A CONE foi criado pela lei municipal 11.321, de 22 de dezembro de 1992. No atual
governo da prefeita Marta Suplicy, sob a coordenacédo geral de Antonio Pinto, a CONE estd lancando o
PROGRAMA MUNICIPAL DE COMBATE AO RACISMO E GARANTIA DA DIVERSIDADE ETNICA, que
articula as diversas secretarias, empresas e autarquias municipais, no maior conjunto de a¢des voltadas para
a eliminag&o do racismo que um governo municipal ja produziu no Brasil. S&o onze agbes que se integram
nas areas de comunicacao, cultura, saude, educagéo, qualificacdo profissional e assisténcia social iniciando
este programa, que se somardo a novas agdes anunciadas a cada seis meses. Como parte destas acdes
destacamos a CAMPANHA DA DIVERSIDADE ETNICA, que busca sensibilizar empresarios para: garantir
pluralidade étnica na composigao de seu quadro funcional, incluindo geréncias e diretorias; Introduzir em sua
linha de produtos um olhar para as especificidades da populagdo negra; Destinar recursos financeiros para
programas sociais que busquem combater as desigualdades raciais e buscar a pluralidade étnica na
composicdo de seu quadro funcional, incluindo geréncias e diretorias”. (Disponivel em
www.portalafro.com.br/entidades/cone, acesso em 13 de fevereiro de 2004).

8 Entrevista concedida em Maio de 2003.
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Este informante cita novamente a gerente, ao lembrar que ela foi indicada pelo
movimento negro para operacionalizar a aplicagdo de politicas relacionadas a anemia
falciforme dentro da CONE e da Secretaria Municipal de Saude da cidade de Sao Paulo.
Segundo ele, este o6rgdo, através dessa coordenadora, vem excluindo a participacdo da sua
organizacdo em assuntos importantes dentro da prefeitura. Como exemplo, o diretor da
APROFE aponta que a Secretaria Municipal de Saude, através desta gerente, vem
preparando uma cartilha pedagogica sobre a anemia falciforme que sera distribuida pela
prefeitura nas escolas municipais da cidade de Sao Paulo, e que, durante a sua elaboracdo, a
organizacao que representa os portadores falcémicos em Sao Paulo foi excluida de qualquer
participacdo ou envolvimento na elaboragdo deste material. O informante lembra que os
diretores da sua entidade nem souberam que tal trabalho estava sendo elaborado, ¢ ao
cobrar diretamente desta coordenadora o direito da entidade participar na elaboracdo da
referida cartilha, teve como resposta que a mesma ja estava pronta.

Nas palavras deste mesmo dirigente da APROFE:

“E muita arrogancia da pessoa, esta ndo percepgao de vocé fazer
as coisas sem conversar com a diretoria da entidade dos doentes. Entao
eles poderiam ter vindo conversar conosco, saber o que ndés pensamos.
Saber, porque noés lidamos cotidianamente com esta questdo, ndo é
verdade, acho que nada melhor do que conversar com aqueles que vivem
cotidianamente com a questdo. E muito diferente do que um trabalho feito
em gabinete. (...) Qual é o nosso interesse, ndo é querer aparecer, e sim ja
que vai fazer alguma coisa, que faga bem feito. E se tiver erro, vai ser um
desperdicio de dinheiro publico, entdo, eu achei muita falta de habilidade,
assim no sentido de ndo dialogar, de ndo reconhecer que existe uma

entidade, de ndo querer saber o cotidiano, perguntar o que nés temos a
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acrescentar, o que nds achamos. Entao, nesse sentido eu me bato muito

com o movimento negro”®.

Durante o periodo de pesquisa de campo deste trabalho, observou-se que a gerente a
qual este informante se refere tem estado na coordenagdo de todos os encontros e reunides
que discutem a questdo sobre saude e populacdo negra na cidade de Sdo Paulo.
Conseqiientemente, os dirigentes da APROFE nao t€m sido convidados para participarem
de nenhuma mesa dentro destes eventos. Demonstra-se assim, uma clara disputa entre uma
das organizagdes representativas dos falcémicos e alguns setores do movimento negro na
cidade de Sao Paulo.

Para alguns militantes ligados as organizagdes do movimento negro de Sdo Paulo,
os dirigentes da APROFE ndo estavam envolvidos nas acdes e eventos realizados pela
Secretaria Municipal de Satde, especialmente nas questdes relacionadas a aplicagcdo do
Programa de Anemia Falciforme na cidade de Sao Paulo, porque ndo tém legitimidade para
representar os falcémicos, dado que, pressupostamente, “(...) ha anos os dirigentes desta
entidade (APROFE) ndo fazem uma assembléia com os filiados e nem elei¢cdes de
diretoria™®.

Sobre tal questdo, observou-se que periodicamente os dirigentes da APROFE tém
realizado reunides com seus filiados. Tivemos, inclusive, a oportunidade de participar de
dois destes eventos que aglutinaram aproximadamente 30 a 40 filiados. Além destes,
ocorreu também um outro evento aberto, o da comemoragdo dos cinco anos de fundacao da
entidade que reuniu em torno de trezentas pessoas no auditério da OAB — SP., na cidade de

Sdo Paulo.

% Entrevista concedida em Maio de 2003.
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Sobre a eleicao de diretoria, observou-se no livro ata da organizagdo que a atual
diretoria tem mandato até Junho de 2004. No entanto, como citamos anteriormente parte da
diretoria (presidente, vice-presidente e outros) esta afastada por motivo de saude, e com
isso, alguns grupos ligados a outras entidades questionam a legitimidade dos atuais
dirigentes.

Ao referir-se a um outro militante do movimento negro que ocupa cargo politico no
Conselho Estadual da Comunidade Negra do Estado de Sao Paulo®, ou seja, foi indicado
pelas organizagdes do movimento negro deste Estado, um dos dirigentes da APROFE
afirma:

“Entdo, eu tenho no Conselho Estadual, o (...) que passou oito
anos la, ndo faz nada, sera que é porque nao tem recursos. Mas sempre
tem alguma coisa, vocé pode estar estabelecendo parcerias dentro do
Conselho. Entao, o que acontece vocé fica com a pompa, de ser o
presidente do Conselho Estadual da Comunidade Negra do Estado de Sao
Paulo, e por conta disto vocé viaja para Brasilia, viaja para conferéncias,
para isto, ou para aquilo, e ai vocé vai descuidando deste cotidiano,

entendeu”®’.

Para os dirigentes falcémicos ligados a APROFE, os militantes do movimento negro
ocupam importantes cargos nas estruturas governamentais; no entanto, ndo procuram
viabilizar “beneficios” para os falcémicos ou qualquer outro grupo ligado a comunidade

negra. Entenda-se que tal “ajuda” reivindicada por estes dirigentes representa conseguir

% Entrevista concedida em Junho de 2003.

% Este Conselho foi um dos primeiros a serem criados no pais, em 1984, com “O propédsito de monitorar a
legislagdo que defendia os interesses da populagdo negra, sugerir projetos para a Assembléia Legislativa e
setores do executivo e investigar denuncias de discriminagdo e violéncia policial” (TELLES, 2003, p. 70).
Munanga (1996), assinala ainda que este Conselho deveria desenvolver estudos relativos a condigdo da
comunidade negra e propor medidas que visem a defesa de seus direitos (MUNANGA, 1996, p. 87-88).



87

mais cestas basicas, medicamentos, vale transporte e outros beneficios aos portadores
falcémicos.

Deve-se salientar que héd aqui, um nitido conflito entre duas concepgdes diferentes
sobre o papel a ser desempenhado pelos dirigentes destes dois movimentos. Enquanto que,
por um lado, os militantes do movimento negro preferem apontar a necessidade de
implantacdo de politicas publicas para melhorar a qualidade de vida da populacdo negra,
por outro, os dirigentes da APROFE buscam de todas as formas garantir beneficios
assistenciais imediatos aos seus associados. Ressalta-se ainda que, nesta “disputa”, os
dirigentes da AAFESP adotam uma postura semelhante as organizacdes do movimento
negro, conforme se apontou anteriormente. Além disso, hd também neste contexto uma
nitida disputa politica por maior representatividade, que se materializa em ocupagdo de
espacos € posigdes estratégicas nas estruturas governamentais.

Ainda sobre os dirigentes da organizacdo APROFE, observou-se que politicamente
estes militantes mantém uma estreita aproximagdao com uma vereadora do Partido dos
Trabalhadores de Sao Paulo - Claudete Alves. Segundo um dos informantes ligado a esta
entidade: “(...) a vereadora contribui muito com a APROFE, inclusive financeiramente”®®.

Ja a presidente da AAFESP, que fez parte da equipe de governo na segunda metade
da administracdo Celso Pitta (1996-2000), afirma que depois que saiu do governo, sua
relagdo com os membros da administragdo publica sempre foi a de “cobrar” a implantagao
das politicas publicas que foram prometidas. Esta dirigente recorda que sua associacdo tem
uma forte aproximacdo com um vereador (Carlos Neder) também do PT. Ela recorda,

inclusive, que foi este vereador, juntamente com sua organizagdo, que elaborou o primeiro

®7 Entrevista concedida em Maio de 2003.
%8 Entrevista concedida em Maio de 2003.



88

projeto sobre anemia falciforme no Brasil, sendo aprovado e sancionado pela prefeitura de
Sao Paulo em 1997.

Martes (1990) ao estudar a relacdao de alguns Movimentos de Reivindica¢ao Urbana
da cidade de Sao Paulo com os politicos, afirma que entre estes ocorre uma relacao
instrumental de reciprocidade; ou seja, se, por um lado, o politico tem o papel mediador de
encaminhar demandas de interesse destes movimentos, por outro lado, estes grupos devem
apoid-lo nas campanhas eleitorais.

Segundo Martes (1990),

Para refor¢ar constantemente esse apoio mutuo, os movimentos
oferecem subsidios a atuagdo do parlamentar com o qual trabalham,
organizando foruns de debates, e estabelecem uma plataforma de trabalho
conjunta. Em suma, a relacdo ¢ reciproca porque os movimentos dao
respaldo popular e eleitoral a esses parlamentares que, em troca, fornecem-
lhes assessoria, infra-estrutura ¢ defendem suas propostas no ambito

institucional (MARTES, 1990, p. 83).

Ao falar sobre os possiveis avangos na esfera estadual, este mesmo dirigente da
APROFE aponta que os portadores falcémicos ndo tém obtido conquistas que possam ser
consideradas importantes. Na esfera Federal, segundo este informante, hd um otimismo,
gerado, principalmente, pelas informagdes referentes a retomada do PAF/MS - (Programa
de Anemia Falciforme do Ministério da Saude), pelo Governo Federal.

Observa-se ainda que, entre os dirigentes das duas organizagdes dos falcémicos de
Sao Paulo, existe uma grande desinformag¢do de como os programas elaborados no PAF -

1996 estao sendo implantados. Segundo estes informantes, ndo se tem conhecimento de
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como as campanhas educativas sobre a doenca vém sendo executadas, e nem como a
triagem populacional de portadores de hemoglobinopatias € o aconselhamento genético
estdo sendo realizados.

De acordo com um dos militantes da APROFE:

“Pelo o que eu sei ndo existe, e eles (o Ministério da Saude) estao

pensando em elaborar agora”eg.
Ainda para este diretor:

“O ideal em realidade seria que o governo fizesse uma campanha
para toda pessoa que quisesse fazer o exame, porque todo cidadao
deveria ter o direito de fazer o exame para saber se a pessoa € portadora
de uma doenga hereditaria, ndo é verdade, isto seria o ideal. Mas por outro
também, se Brasilia soltar uma campanha e os profissionais nao estiver

preparados nao adianta. Primeiro tem preparar os profissionais de saude

para depois atender as pessoas”7°.

Deve ser salientado que nos diversos eventos que ocorreram durante o decorrer do
trabalho de campo desta pesquisa, ou seja, de margo de 2003 até janeiro de 2004 (conforme
anexo [), ndo houve nenhum debate abordando questdes de como as agdes de politicas
publicas propostas no PAF estavam sendo aplicadas. Ocorreu sim, durante a “I Conferéncia
Municipal de Saude da Populagdo Negra: Controle Social e Inclusdo Etnico-Racial no
Sistema Unico de Satide - SUS”, uma grande manifestacio em favor da retomada imediata

das diretrizes apontadas por este programa (PAF).

% Entrevista concedida em Maio de 2003.
0 Entrevista concedida em Maio de 2003.
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Tanto nos documentos elaborados como guia de propostas a serem discutidos nesta
conferéncia, como também no documento de resolucdes aprovadas ao final deste evento, a
questdo da doenca anemia falciforme aparece sempre de forma muito genérica; ou seja,
aponta-se a necessidade de retomar a resolu¢do do Ministério da Satde sobre a anemia
falciforme, mas ndo se discute o que ja foi implantado por este programa. Parece-nos que
isto ocorre principalmente pela falta de conhecimento destes militantes sobre o Programa
de Anemia Falciforme que alguns deles ajudaram a construir, conforme apontou-se na
introdugdo deste trabalho.

Este desconhecimento foi, inclusive, reconhecido por uma das militantes mais
influentes do movimento negro nos ultimos anos, a psicéloga Edna Roland”'. Segundo esta
dirigente ao referir-se, em uma entrevista ao jornal Rede Saude, a atuagdo do movimento
negro em relagdo a anemia falciforme e ao PAF, ela aponta que:

(...) Agora, o que eu penso ¢ que nds, do movimento negro, ainda nao
aprendemos a fazer uma coisa que se chama ‘monitoramento’. Que dizer,
nds conseguimos colocar a anemia falciforme dentro do Ministério da
Saude, mas ndo conseguimos manter os esforcos politicos depois disso para
que esta politica publica que se conquistou no papel viesse a se tornar
realidade dentro da rede de saude, (...). (PAF: UM PROGRAMA QUE

AINDA NAO SAIU DO PAPEL, 2001, p. 27-30).

E interessante salientar que na disputa de qual dos movimentos tém a legitimidade

para representar os doentes falcémicos nos diversos espagos politicos existentes hoje, a

" Esta dirigente do movimento negro e feminista foi indicada durante a Conferéncia Mundial contra o Racismo
ocorrida em Durban — Africa do Sul como relatora geral da Conferéncia e, recentemente, nomeada
representante da UNESCO no Brasil para coordenar programas na area de Racismo e Politicas Publicas.
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questao do dominio da informagao sobre a doenga, sempre ¢ apontada como uma questao
ou quesito importante. No entanto, ambos os grupos (movimento negro € movimento de
saude dos falcémicos) ainda estdo bastante limitados no acesso a algumas informacdes que
certamente sdo fundamentais para a elaboragdo de suas futuras agendas politicas
reivindicatorias.

Mesmo que as organizagdes dos portadores de anemia falciforme tenham sido
gestadas no interior do movimento negro, ocorre declaradamente por parte dos militantes
falcémicos uma busca incessante para desvincularem-se deste movimento e, a0 mesmo
tempo, afirmarem-se como unico grupo com legitimidade para representar os portadores.
Para tanto, uma das estratégias adotadas por esse grupo ¢ a de desqualificar os dirigentes do
movimento negro como colaboradores nas discussdes e conquistas relacionadas a doenga
falciforme. Entretanto, os debates sobre esta doenga continuam sendo pautados pelas
associagdes do movimento negro, mesmo que isto nao agrade aos militantes das
associagdes falcémicas da cidade de Sao Paulo, o que evidencia a disputa politica sobre a
orientacdo que deve ser dada ao tema e os canais para a sua legitimidade e
representatividade.

O “controle” sobre o debate abordando a questdo da doenga anemia falciforme ficou
nitido no decorrer de alguns eventos e reunides realizadas na cidade de Sao Paulo durante o
ano de 2003. Entre estes encontros, destacamos um em especial, que foi a “I Conferéncia
Municipal de Satude da Populagdo Negra: Controle Social e Inclusdo Etnico-Racial no
Sistema Unico de Satude — SUS”, realizada no més de maio, que contou com a participagéo
de aproximadamente 200 delegados (nomeados em foruns ou assembléias), oriundos de
diversos movimentos sociais, especialmente daqueles ligados a0 movimento negro (em

torno de 20 entidades) e de saude na regido metropolitana de Sdo Paulo. Neste evento
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estiveram presentes diversas autoridades politicas, tais como a prefeita da cidade Sao Paulo
Marta Suplicy, a ministra Matilde Ribeiro, os secretarios de saude do municipio e do
Estado de Sao Paulo e outros membros do governo municipal, estadual e federal. Além
destas autoridades politicas estiveram presentes diversos conferencistas académicos
brasileiros e norte americanos que dominavam as tematicas referentes as questdes étnico-
raciais e doencas étnicas da populagdo negra.

Toda a organizagao desta conferéncia, desde os responsaveis pela estrutura fisica até
a escolha dos delegados e palestrantes, ficou a cargo dos militantes do movimento negro
(dirigentes de organizagdes negras € membros do governo municipal de Sdo Paulo).
Somente uma das associagdes representativas dos falcémicos da cidade de Sao Paulo foi
convidada a fazer parte de uma das mesas da conferéncia (a AAFESP), gerando-se o
descontentamento entre os dirigentes da outra associacdo de falcémicos, a APROFE, que
também estava presente neste evento.

Segundo um dos membros da entidade preterida:

“(...) alguns de nos poderiamos também ter ajudado a organizar a

conferéncia, mas nao permitiram que fdssemos nem para uma das mesas

de debate, isso nos deixou bastante chateado”’?.

A conferéncia durou trés dias nos quais foram debatidas questdes como: painel I - a
produgio de conhecimento cientifico a partir da variavel cor/raga no Sistema Unico de
Satude — SUS/SP; painel II - a capacitacdo dos Profissionais de Satde para lidarem com as
doencas prevalecentes na populagdo negra; painel III - o SUS e o papel dos Movimentos

Sociais e da Sociedade Civil organizada na divulgacdo dos riscos de adoecer e morrer da

"2 Entrevista concedida em Maio de 2003.
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populagdo negra; painel IV — e, por ultimo, o SUS e as diretrizes para a implantacdo da
agenda da populacdo negra. Posterior a esta fase de debates e elaboragdo de propostas
ocorreu uma grande plenaria de votacdo na qual cada ponto foi novamente debatido e
aprovado ou ndo pelos delegados presentes.

Para muitos dos presentes, este evento representava uma importante conquista da
populagdo negra. Havia uma grande disposi¢ao de diversos militantes em debaterem os
problemas de saide que mais atingem a populacdo negra e, ao mesmo tempo, em
apontarem as possiveis solucdes para tais dificuldades. No entanto, havia também uma
nitida preocupacdao de alguns dirigentes de entidades ligadas ao movimento negro em
afirmarem-se perante seus pares ¢ autoridades presentes como organizagdes preparadas
para desenvolver programas junto a populag¢do negra na area de saude, ou seja, as chamadas
“parcerias”, hoje muito presentes entre instituicdes internacionais, governos € ONG’s.
Ressalta-se ainda, que tal postura acabou provocando alguns conflitos entre dirigentes
ligados a diferentes entidades presentes na conferéncia.

Mas os conflitos mais nitidos aconteceram em um dos painéis de debates que reunia
os dirigentes das duas unicas organizagdes representativas de portadores falcémicos
presentes ao encontro (AAFESP — APROFE). Tal conflito ocorreu especialmente nas
discussdes que definiriam os perfis e caracteristicas necessarias que cada entidade
organizada na cidade de Sao Paulo deveria ter para desenvolver programas sociais em
parceria com a prefeitura. Diante desta tematica, alguns dirigentes da APROFE apontaram
que o critério fundamental nesta escolha deveria ser a observancia da “idoneidade” e
“honestidade” presentes na organizagao pleiteante dos recursos. Na argumentacgdo de defesa
desta proposta, este grupo buscou desqualificar a organizacdo AAFESP para participar de

tais programas. Conseqiientemente, os debates tornaram-se tensos havendo em alguns



94

momentos “bate-boca” e acusagdes entre os membros das duas entidades: a AAFESP ¢ a
APROFE.

Deve-se apontar ainda, que apesar de ocorrerem algumas disputas, este encontro
caracterizou-se, segundo a opinido de alguns participantes ligados a0 movimento negro,
principalmente por haver tido um grande nimero de delegados - oriundos de diversas
organizagdes sociais e universidades - tornando-se um evento bastante representativo; um
grande numero de representantes governamentais (municipio, estado e governo federal)
participando nao somente da solenidade de abertura, mas de todas as discussodes; e por
ultimo, por terem sido elaboradas diversas propostas politicas a serem apresentadas junto as
instituicdes governamentais responsaveis em promover saude para a populagao.

Durante a conferéncia a questao da doenga anemia falciforme apareceu em todos os
painéis de debates. Fato que se repetiu na plenaria final com tanta énfase que alguns
organizadores do evento chegaram a lembrar aos delegados ali presentes que os mesmos
deveriam preocupar-se também com outras doencas prevalecentes na populacdo negra.
Deve-se registrar aqui que a priorizagdo em debater a doenca anemia falciforme partiu
especialmente das liderangas ligadas as organizagdes do movimento negro que nao estavam
na estrutura organizacional do evento.

No decorrer de toda a conferéncia, os dirigentes das organizagdes representativas
dos portadores falcémicos fizeram pouquissimas intervengdes em todo o evento. Os
diretores representativos das duas organizacdes dos portadores falcémicos s se utilizaram
do microfone uma vez, exatamente durante os conflitos que aconteceram dentro do painel
tematico “O SUS e as diretrizes para a implantagdo da agenda da populacdo negra”.

Pelo que foi até agora exposto, pode-se dizer que os dirigentes das associagdes de

anemia falciforme da cidade de Sao Paulo assumem uma postura de “cobrar” dos militantes
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do movimento negro um maior compromisso na discussdo da anemia falciforme. Esta
postura expde ainda um outro dilema vivenciado pelos representantes das organizagdes dos
falcémicos; ou seja, por um lado querem que o movimento negro assuma a doenga anemia
falciforme como prioridade, por outro, ndo aceitam que este grupo tenha o ‘“controle
politico” sobre esta tematica, especialmente nos momentos de negociagdes com setores
governamentais. Mesmo porque este ¢ um papel almejado pelos dirigentes das associacdes
representativas dos falcémicos desde a sua fundacgao.

O principal conflito parece residir nas questdes sobre a legitimidade e
representatividade desse grupo para tal, centralizado em torno da divergéncia entre estes
dirigentes falcémicos sobre a forma politica que a doenga ¢ assumida pelos ativistas negros,
ou seja, como “doenca étnica” prevalecente na populacdo negra, tal como exporemos mais
tarde. Diante desta situagdo, os representantes da AAFESP e da APROFE procuram nao
intervir politicamente nos debates das organizagdes negras, assumindo assim, apenas um

papel secundario.



CAPITULO 111

AS ORGANIZACOES DO MOVIMENTO NEGRO E A POLITIZACAO DO

ESPACO ETNICO
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Procurar entender a organizacdo e politizagdo do movimento de satde dos
portadores falcémicos da cidade de Sao Paulo, nos remete obrigatoriamente a discutir as
organizacdes ligadas ao movimento negro desta cidade. Mesmo porque ¢ no seio destas
organizacdes que as entidades falcémicas irdo surgir e realizar suas primeiras atividades
politicas. E também, como mostrado anteriormente, as organiza¢cdes do movimento negro
continuam sendo as protagonistas na constru¢do da agenda sobre saude da populacdo negra
e, conseqlientemente, sobre a doenca anemia falciforme.

Deve-se inicialmente apontar que estes dois movimentos (negro e de portadores da
anemia falciforme) se articulam em funcao da “caréncia” e dos “problemas” que os afetam
na sociedade abrangente. Durham, ao discutir o termo ‘“caréncia” para explicar a
emergéncia das reivindicagdes, afirma: “A emergéncia das reivindicagdes estd
indiscutivelmente associada a uma agudiza¢cdo momentanea de uma caréncia que provoca
uma fragiliza¢do sistematica das condigdes de vida num determinado momento e para a
formulag¢do da reivindicacdo ¢ mediada pela afirmagdo de um direito que comega a ser
construido por novas representagdes” (DURHAM, 1984 apud JACOBI, 1987, p. 264). Ja
outros autores empregam o termo privagdes (exclusdes), e nesse sentido, 0 movimento
social implica uma mobilizagdo contra as privagdes e a percep¢ao das caréncias ¢ que une o
grupo (FRANK & FUENTES, 1989, p. 19).

Cardoso (1983), referindo-se aos movimentos urbanos, usa o termo comunidade: “o
que define a comunidade ¢ uma experiéncia comum de discriminagdo que enfatiza o
compartilhar de certas caréncias, percebidas como injustas”. Lembra esta autora, que todos
0s movimentos sociais reinem pessoas que sofrem uma mesma opressdo e ¢ por isso que
elas s6 reconhecem como membros plenos aqueles que podem exibir esta condi¢do comum

(CARDOSO, 1983, p. 231).
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Debater as discriminagdes e as pressdes, que por sua vez, repercutem no proprio
meio negro e entre os doentes falcémicos, gerando novas questdes, como a necessidade de
se unir, de se fortalecer implica em um duplo processo: combater e livrar-se de uma
identidade comumente estigmatizada’, historicamente atribuida pelos “outros” e também
criar uma identidade ndo estigmatizada, ou transforma-la de estigmatizada em nao
estigmatizada, ou seja, o processo de constru¢do do que € ser negro, ou portador de uma
doenca especifica, nos remete aqui a necessidade de discutir a nogdo de identidade. Para
entender que ¢, inclusive, por meio desta tematica (doenga étnica — doenga especifica) que
passa a disputa entre as organizacdes no que concerne ao direito de legitimidade e

representatividade — cerne dos conflitos entre os movimentos.

3.1 - O movimento negro e a construcio da identidade étnica

Pinto (1993), ao discutir sobre a formacdo de uma identidade étnica racial pelos
militantes negros afirma que, este grupo,

(...) em funcdo do desafio colocado por esses problemas (racismo,

discriminagdes, desigualdades e as demais pressdes), que, em realidade,

consiste na necessidade de consolidar (ou mesmo formar) um grupo étnico

negro’*, a fim de se fortalecer e poder enfrenti-los, que o movimento negro

se engendra e se dinamiza. Essas duas facetas do movimento se inter-

relacionam, pois, para enfrentar as ‘caréncias’ em nivel da sociedade

& Seyferth fala em identidade étnica negativa e Hasenbalg (1991), em auto-imagem negativa. Assim, aponta-
se que: “(...) em muitas ocasides e contextos a identidade negra pode ter uma conotagéo positiva, por isso
adotaremos, a expressdo, “comumente estigmatizada”, procurando, por um lado, ressaltar que o carater
estigmatizado da identidade é atribuido por outres e, por outro, mesmo que esse carater da identidade negra
seja depreciativo, ele nem sempre € incorporado pelo elemento negro nessa dimensédo” (SEYFERTH, 1983
aPud PINTO, 1993, p. 34).

g Segundo Pinto: “Emprego a expressdo grupo étnico nos seu sentido politico, ou seja, como um grupo de
interesse, terminologia adotada por Abner Cohen” (PINTO, 1993, p. 34).
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abrangente, hd necessidade de se enfrentarem as ‘caréncias’ em nivel do

proprio contexto negro. (PINTO, 1993, p. 32).

Para esta autora, a etnia e, conseqiientemente a identidade étnica sdao considerados
elementos centrais, seja para compreender a dinamica do movimento, seja a sua articulagao
com a sociedade mais abrangente, configurou-se como alternativa possivel para se ‘olhar’ o
movimento negro a partir de reflexdes que vém se desenvolvendo no campo da
antropologia social sobre etnicidade, em particular sobre o carater politico e organizador da
etnia. (Ibid., p. 34).

Segundo proposi¢des de Barth, os grupos étnicos devem ser definidos ndo em
termos culturais, mas como um tipo de “organiza¢do social”, cujo ponto critico ¢ a
caracteristica de auto-atribuigao e atribuig@o pelos outros de uma identidade étnica, isto €, a
identidade mais geral, presumivelmente determinada pela origem e antecedentes. Assim, a
medida que os atores usam a identidade étnica para caracterizarem a si proprios € aos
outros para propoésitos de interacdo, eles formam grupos €tnicos, no sentido organizacional
(BARTH, 1970 apud PINTO, 1993, p. 38).

O carater contrastivo da identidade étnica sugerida por Barth ¢ também apontado
por Cardoso de Oliveira (1976), quando este formula a nogdo de identidade étnica
contrastiva, considerada mais adequada para dar conta do processo de identificacao.

Para Cardoso de Oliveira (1976), a construgdo da etnicidade pressupde condigdes
sociais muito proprias: de grupo, de cultura, de auto-reconhecimento, de relacdes sociais
intergrupais e intra-grupais. Os conteudos normativos, incorporados de modo nao
consciente, implicam, portanto, em articulacao de relagdes sociais entre classes, na medida

que se trata de um conceito relacional e contrastivo. O conceito de identidade articula-se
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em condigdes sociais especificas, e sofre os impactos produzidos pela produgdo da
ideologia (CARDOSO DE OLIVEIRA, 1976, p. 33). Ou seja, para este autor, o carater
contrastivo da identidade étnica, que consiste na afirmagdo do nos diante dos outros, em
oposi¢do aos outros, ¢ a esséncia dessa identidade. Assim a identidade étnica jamais se
afirma isoladamente.

Salienta-se que essa énfase no carater de auto-atribui¢do como caracteristica dos
grupos étnicos, segundo Barth, também resolve duas dificuldades conceituais. Em primeiro
lugar, quando definidos como grupos atributivos e exclusivos, a natureza da continuidade
das unidades étnicas torna-se clara: depende da manutencdo de uma fronteira. As
caracteristicas culturais que assinalam as fronteiras podem mudar, as caracteristicas
culturais dos membros podem igualmente transformar-se, bem como a propria forma
organizacional do grupo pode alterar-se. Porém, sempre serd possivel especificar a natureza
da sua continuidade e analisar a mudanca cultural das formas e contetdos através da
investigagdo do processo de dicotomizagdao entre membros € ndo membros. Em segundo
lugar, somente fatores “socialmente relevantes” tornam-se indicios para diagnosticar o
pertencimento de alguém a um grupo étnico e nao as diferencas “objetivas” que sdo geradas
por outros fatores. Deste modo, ndo importa qudo diferentes os membros dos grupos
étnicos possam ser em seus comportamentos explicitos. Se eles afirmam pertencer a um
determinado grupo, em contraste com outro, ¢ porque desejam ser tratados como membros
daquele grupo e, efetivamente, fazem parte dele (BARTH, 1970 apud PINTO, 1993, 39).

Carneiro da Cunha (1985), ao discutir a questdo da etnicidade e da identidade
étnica, salienta que a identidade ¢ construida de forma situacional contrastiva, constituindo-
se uma resposta politica a uma conjuntura e uma resposta articulada a outras identidades

com as quais forma um sistema. Para Carneiro da Cunha, a identidade faz das diferencas
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sinais diacriticos, pois se constroi pela tomada de consciéncia das diferengas e ndo pelas
diferencas em si. Refere-se a algo especifico, a uma origem historica que se afirma através
da cultura. Neste contexto, afirma esta autora, o que ha de mais importante ¢ que a historia
¢ uma caug¢do para aquilo que marca a identidade étnica, ou seja, a “tradicao” ou a “cultura”
(CARNEIRO DA CUNHA, 1985, p. 37). Segundo essa autora, neste processo, a0 mesmo
tempo em que ha a formagdo de uma cultura, ha também a constituicdo simultanea da
comunidade que se utiliza desta cultura. E ao finalizar tal discussdao, Carneiro da Cunha
afirma ainda que € neste sentido que os estudos de etnicidade colocam em causa a nogao de
cultura, pelo menos na sua acepcao tradicional, uma vez que esta cultura, que Cunha
denomina “cultura da diaspora”, é resultado de uma selegdo elaborada de tragos culturais
(Ibid: p. 40).

Pinto (1993) ao estudar a relacdo movimento negro - identidade e mobilizacao
reivindicatoria, observou:

Um empenho das liderangas negras para a constru¢ao de um grupo
étnico no seu sentido organizacional, seja, para se colocar no espago social,
seja para fazer reivindicagdes, configurando-se, portanto, como um grupo
de interesse, ainda que o objetivo principal do movimento seja a integragao
do negro na nossa sociedade. Esse processo envolve a constru¢do de uma
identidade coletiva e das fronteiras da “comunidade”, e, conseqiientemente,
uma continua escolha das caracteristicas utilizadas para diferenciar a etnia
negra, que se coloca, ou quer colocar-se, contrastivamente perante o branco.
E neste contexto de afirmagio de identidade que a cultura negra, ou o que é
denominado cultura negra, vai ganhando cada vez mais importancia dentro
do movimento, (...). No caso do negro, a dimensdo conflitiva que ¢

subjacente a qualquer processo coletivo de escolha se agrava ainda mais,
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em fungdo das circunstancias que ele enfrenta, ambigiiidade,
heterogeneidade cultural, estigma da inferioridade que o persegue desde a
escraviddo e que, por sua vez, ¢ reforcado pelos meios de comunicagdo e se
estende, inclusive, a sua cultura ou ao que € considerado cultura negra, que
ndo apenas ¢ desvalorizada, mas também usada folcloricamente. (PINTO,

1993, p. 45-46).

Salienta-se ainda que a etnicidade deve ser considerada como uma forma de
interagdo entre os grupos culturais, operando dentro de contextos sociais comuns, na
medida em que o negro dialoga ou tenta dialogar com a sociedade, enquanto portador de
uma cultura prépria. No decorrer desse processo, ha uma continua conscientizagdo de um
“nds”, em oposi¢cdo a um “outro” e, portanto, o fortalecimento de uma identidade étnico
racial, bem como de uma cultura negra. E uma concepgdo que também enfatiza o que
Cardoso de Oliveira (1976, p. 35) denomina uma ideologia da etnicidade ou ideologia
étnica, conjunto de representagdes elaboradas pelos grupos étnicos, a respeito de suas
respectivas situacdes de contato nesse processo de interacdo. No entender desse autor, ¢é
essa ideologia étnica que fornece a base para o surgimento de movimentos sociais.

Foi a partir desta ideologia étnica apontada por Cardoso de Oliveira (1976), que
ressurgiu no Brasil, em 1978, o MNU - Movimento Negro Unificado. No entanto, antes de
se iniciar a discussdo sobre este movimento ¢ importante justificar que se escolheu discutir
a formacao do movimento negro a partir deste periodo porque a maioria das organizagdes

do movimento negro existentes hoje na cidade de Sdo Paulo, tem ou teve uma relacdo

historica com o MNU.
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3.2 - O ressurgimento do movimento negro no Brasil - 1978

O movimento negro brasileiro, que havia atuado em dois momentos da histdria do
pais (1930 e 1945) ressurge em 1978, nos anos finais de um periodo acentuadamente
autoritario da vida politica brasileira, através do MNU - Movimento Negro Unificado.
Segundo Moura, as varias organizacdes existentes na época buscavam potencializar suas
acdes no campo da cultura, com agdes sociais e recreativas, tomando de vez em quando,
posicdes politicas. Mas, a unificacdo destes movimentos, entidades, grupos de pessoas
comecou a articular-se em junho de 1978, unificacdo essa consolidada durante a realizagdo
de um Ato Publico, em 07 de julho deste ano, em protesto contra a arbitrariedade que

7. Estas vérias organizagdes apontadas por Moura eram

atingira a populacdo negra
associacdes de carater eminentemente cultural recreativo, sem objetivos politico-
organizativos explicitados sob a bandeira da luta anti-racista (MOURA, 1983 apud PINTO,
1993, p. 366).

Para Olivia Cunha (2002, p. 336), “Ao contrario das propostas do MNU e de sua
tentativa de unificagdo numa entidade cujo propodsito principal era discutir racismo como
questdo politica, os outros movimentos mantiveram-se estruturados a partir da énfase na
sociabilidade e resistiram a politizacdo do discurso”. Cunha (2002, p. 337) aponta ainda,
que estes movimentos chamados de “grupo cultural”, “entidades negras recreativas” ou

“entidades culturais de massa” buscavam aliar o projeto de fazer da cultura, e

inci u i conscientizacdo ulaca
rincipalmente da “cultura negra”, o instrumento de t da populacdo negra,

75 Entre estes acontecimentos: em maio de 1978, ocorreu a morte de um trabalhador negro nas dependéncias
de uma delegacia em Sao Paulo, houve a expulsdo de atletas negros do time juvenil do Clube Tieté, e o
assassinato de um operario negro por um policial (PINTO, 1993, p. 366).
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pobre marginalizada, projeto este, nem sempre bem vistos pelos militantes ligados ao
MNU’.

O movimento negro que ressurgiu em 1978 - através do MNU - reivindicava em sua
agenda politica trés pontos principais: o primeiro, a dentincia do racismo, da discriminacao
racial e do preconceito de que eram vitimas os negros brasileiros; a segunda, a dentincia do
mito da democracia racial, como ideologia que impedia a agdo anti-racista; a terceira e
ultima, a busca de constru¢ao de uma identidade racial positiva, através do afrocentrismo e
do quilombismo, que procuravam resgatar a heranca africana no Brasil (invengdo de uma
cultura negra).

Para Guimaraes (2002),

O MNU tinha um perfil radicalmente diferente de seus
antecessores. Politicamente, alinha-se a esquerda revolucionaria’’;
ideologicamente, assume, pela primeira vez no pais, um racialismo radical.
Suas influéncias mais evidentes e reconhecidas sdo: primeiro, a critica de
Florestan Fernandes a ordem racial de origem escravocrata, que a burguesia
brasileira mantivera intacta e que transformara a democracia racial em mito;
segundo, o movimento dos negros americanos pelos direitos civis e o
desenvolvimento de um nacionalismo negro nos Estados Unidos; terceiro, a
luta de libertagdo dos povos da Africa Meridional (Mogambique, Angola,

Rodésia, Africa do Sul). Mas, a esses se deve juntar pelo menos mais trés: o

® Para Gonzalez, militante do MNU, “A principal caracteristica dessas formas de associativismo seria a de
oscilarem entre a cooptagao - principalmente ao se aproximarem do Estado através das subvengbes dadas
para a realizagdo de festas e desfiles - e restringirem-se a praticas ‘culturalistas’ e ‘assimilacionistas’.
gGONZALEZ, 1982 apud CUNHA, 2002, p. 337).

7 Segundo o préprio Guimaraes (2002), o MNU dos anos 80 foi um movimento cindido. De um lado,
liderangas de esquerda, geralmente jovens universitarios, algumas delas sintonizadas com a luta democratica
que se organizava a partir das organizagbes socialistas, abrigados no PMDB; e, de outro lado, liderangcas
sintonizadas com a resisténcia cultural que espontaneamente se espraiava nos meios negros mais pobres,
influenciados pela cultura de consumo de massa (GUIMARAES, 2002, p. 99).
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movimento das mulheres, no plano internacional, que possibilita a
militdncia das mulheres negras; o novo sindicalismo brasileiro que, apoiado
nos chaos-de-fabrica, retira as liderancas sindicais da orbita dos partidos
politicos tradicionais; e os novos movimentos sociais urbanos, que mantém
a sociedade civil mobilizada, durante toda a década de 1980.

(GUIMARAES, 2002, p. 90).

Para Pinto (1993, p. 371-72), sdo inimeros os problemas sobre os quais se debruga
o MNU. Trata-se de uma posi¢do abrangente, expressa tanto no seu Programa de Agao,
como nas reflexdes contidas nas declaragdes, documentos e teses que o MNU vem
discutindo, contexto em que a luta pela melhoria das condi¢des do negro se constituiu numa
das frentes de uma luta muito mais ampla pela melhoria dos oprimidos em geral. Postular o
equacionamento dos problemas do negro, no contexto de problemdticas mais amplas, nao
significa, entretanto, abandonar ou considerar secundaria a questdo racial. Um indicio desta
postura ¢ o fato de o MNU colocar, de forma evidente, a necessidade de articular a
problematica racial com a esfera politica, econdmica, educacional e até sexual, articular no
sentido de detectar a especificidade da questdo racial nesses diversos campos. O objetivo
ndo ¢ apenas denunciar a situacdo dos negros nesses diversos campos, mostrar a
discrimina¢do que os atinge, o que, alias, o MNU faz, inclusive com base em dados
estatisticos, mas também detectar e denunciar a influéncia do dado racial nesses diversos
campos em nivel ideologico, politico. Segundo Guimaraes (2002, p. 61), a luta contra a
discriminagdo passou agora a ser travada pari passu a uma outra, bem mais ampla: a luta
contra as desigualdades raciais, através da busca de politicas publicas mais abrangentes,

que reparem a exclusdo politica, social e econdmica da populacio negra.
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O MNU, como foi apontado anteriormente por Olivia Cunha (2002), ndo foi um
movimento que recebeu adesdes por parte de todas as organizacdes negras da época.
Segundo Moura, “(...) nem todas as entidades e/ ou grupos negros de Sdo Paulo (mesmo as
que integravam a Federacdo das Entidades Afro-Brasileiras do Estado de Sao Paulo)
aderiram ao MNU. Principalmente os grupos que preconizavam a integra¢ao do negro,
através do exemplo e da persuasdo, mostraram-se bastante reticentes ou francamente
contrarios, por considerarem a filosofia do MNU muito radical” (MOURA, 1983 apud
PINTO, 1993, p. 373).

Na década de 1980, segundo Pinto (1993, p. 434), mesmo com fortes divergéncias
entre algumas organizagdes, o movimento negro através da FEABESP - Federacdo das
Entidades Afro-Brasileiras do Estado de Sao Paulo, conseguiu realizar alguns eventos que
aglutinaram a maioria das organizagdes do movimento negro. Esta autora assinala ainda,
que para os militantes do movimento negro, nestes encontros, a conquista principal foi o
fato de, pela primeira vez, varias correntes do movimento negro do estado debaterem, “com
responsabilidade”, uma estratégia comum de luta contra os principais problemas que
afetam a comunidade negra. Sobre as diferentes correntes do movimento negro, Guimaraes
(2002, p. 105) salienta que o MNU tornou-se apenas uma entre as muitas organizacdes
negras que foram fundadas nas tultimas décadas, e todas as demais emergiram com
diferentes matizes ideoldgicos e politicos, e com diferentes finalidades, entre as quais se
destacam entidades culturais, politicas e juridicas que tém em comum a luta contra o
racismo.

Ap0s ter se fortalecido através de atos e manifestagdes publicas, ao final da década
de 1970 e inicio do 1980, algumas das reivindicagdes do movimento negro comecaram a

serem atendidas. Para Guimaraes (2002),
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(...) estas respostas foram rapidas por parte do Estado brasileiro, tais como
as que poderiam mais facilmente caber na atual matriz de nacionalidade,
cujo o teor € o do sincretismo das trés ragas fundadoras. Alids, foi a partir
da compreensdao muito peculiar da multirracialidade e do multiculturalismo
como sintese (2 maneira Freyereana), e ndo como convivéncia entre iguais
(a maneira norte americana), que os brasileiros passaram a aceitar algumas
teses do movimento negro, tais como respeito as tradicdes e as expressodes
de origem africana e a estética negra. O fato ¢ também o Estado brasileiro
foi agil em responder a esse diapasdo, seja através da criagdo de fundagdes
culturais e de conselhos estaduais da comunidade negra, seja através da
incorporacdo de simbolos negros ao imagindrio nacional; seja através do
desenvolvimento de legislagdo mais apropriada de combate ao racismo (a
Constituicdo de 1988 e as leis 7.716 e 9459, que regulamentam o crime de
racismo); seja através da modificagdo do curriculo escolar, em alguns
municipios onde a pressdo ¢ a presencga negra sao mais fortes, para permitir

a multiculturalidade. (GUIMARAES, 2002, p.106).

Guimaraes (2002) assinala ainda que outras demandas,
(...) como aquelas que dizem respeito ao combate das desigualdades raciais
na distribuicdo de renda e no acesso aos servigos publicos, que exigem
politicas afirmativas, encontram, ainda hoje, grande resisténcia. E verdade
que, aos poucos, novas instituigdes estdo sendo criadas para atender tais
demandas, tais como: os cursinhos pré-vestibulares para negros e carentes;
isen¢do de taxas de inscricdo no vestibular para alunos provenientes de tais
cursos; projetos de lei que reservam vagas nas universidades publicas para

estudantes egressos do sistema publico de educagdo; introdug¢do do quesito
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cor nos formularios e registros de instituicdes de ensino superior, etc’®

(Ibid., p. 105).

No inicio da década 1980, o movimento negro consegue formar o Conselho da
Participagdo e Desenvolvimento da Comunidade Negra do Estado de Sao Paulo, e alguns
anos depois a Fundagdo Cultural Palmares ligada ao governo federal. Mesmo antes de
completar a democratizagdo do pais, nas eleigdes estaduais de 1982, alguns membros da
militancia negra tém a oportunidade de partilhar do poder em alguns estados, como o Rio
de Janeiro e Sdo Paulo, através da sua incorporagdo a organismos governamentais. E a
época da formacdo de nucleos negros nos principais partidos politicos, e da criacdo de
organismos estatais que procuram absorver as reivindica¢des da militancia nas areas da
cultura, da legislacio e da acdo executiva (GUIMARAES, 2002, p. 160).

Os anos seguintes, que se estendem de 1985 a 1995, sdo de construcdo de uma nova
institucionalidade politica: a formagao da Nova Republica, como se chamou na época. Os
ativistas negros sao chamados a ocupar cargos nos recém-criados Conselhos e Secretarias
da Comunidade Negra, no ambito dos governos estaduais e municipais, e, posteriormente,
na Fundacdo Palmares, ligada ao Ministério da Cultura. Para Guimaraes (2002, p. 161), o

tombamento da Serra da Barriga, local onde existiu no século XVII o Quilombo dos

BE importante salientar, que diante das conquistas do movimento negro nos ultimos anos com a discussao e
implantagdo das Politicas de Reparagdo ou de Ag¢ado Afirmativas, (pelos governos nas esferas municipal,
estadual e federal), tem provocado um caloroso debate no meio académico nos Ultimos anos, em especial
entre dois grupos ao qual Sérgio Costa (2002a) chamou de: Corrente Anti-Racista Igualitaristas que tem como
expoentes intelectuais mais ligados a sociologia, entre eles, Michel Hanchard, Antonio Sérgio Guimaraes,
Valter Silvério, entre outros. Segundo Costa, este grupo aponta como: “Prioridade a construgdo de uma ordem
social justa que proporcione a todos os grupos demograficos, independentes da suas caracteristicas fisicas
uma igualdade verdadeira de oportunidades”. Tal corrente acredita que, o Unico caminho para se chegar a
essa igualdade substantiva € uma explicitacdo das hierarquias “raciais” existentes na sociedade brasileira,
através da racializagdo das relagdes sociais”. Do outro lado, assinala Costa, encontra-se a Corrente Anti-
Racista Integracionistas, composta por intelectuais ligados a Antropologia, entre estes: Peter Fry, lvonne
Maggie entre outros, defende, “Combater o racismo mantendo as identidades existentes, no interior do que se
entende ser a dinamica cultural inclusiva vigente na sociedade brasileira e que se traduziria na oferta de
convivéncia e integragao efetivas aos diferentes grupos de cor”. Para entender tal debate ler COSTA, 2002a.



109

Palmares, provocou um grande efeito simbolico. O governo federal comecava, assim, ao
menos no plano simbolico, a incorporar as demandas do movimento negro.

A partir de 1988, afirma Guimaraes (2002, p. 161-62), com a institucionalizacio de
uma nova ordem juridica no pais, amplamente favoravel aos interesses negros, uma boa
parte da militdncia congregada anteriormente ao MNU, aos partidos, aos sindicatos e aos
Orgdos estatais passard a atuar no chamado ‘“quarto setor”, ou seja, organizadas em
ONG’s”.

Para Guimaraes (2002, p. 61-62), isso ndo quer dizer que o MNU deixe de existir
(mas passara a ser apenas mais uma organizacdo politica negra), nem que os 0rgaos
estaduais, os partidos e sindicatos deixem de recrutar ativistas negros. Muito pelo contrario,
a partir de 1995, se amplia o recrutamento de negros nos 6rgdos do governo federal. A
novidade, porém, sera a proliferacdo do movimento negro em entidades independentes da
sociedade civil. O numero de ONG's negras cresce constantemente durante o periodo,
incentivado também pelo crescimento da oferta de recursos internacionais para a
filantropia™.

Atualmente na regido da grande Sado Paulo, lista-se aproximadamente vinte
organizagdes pertencentes a0 movimento negro. Destas, entrevistamos nove militantes
(dirigentes) vinculados a diferentes associagdes cujos depoimentos passardo a ser

analisados a partir de agora. Deve ser observado que a escolha destas liderangas ocorreu

™ Para Silvério (2003), a implantagdo das chamadas ONG’s tem sido uma area importante para a atuagéo do
movimento negro. Segundo este autor, “As ONG’s preocupadas com as questdes relativas a populagéo afro-
descendentes, aparentemente, se organizam a partir de temas e/ ou de problemas tais como a criagdo de
uma identidade negra, de uma consciéncia negra e/ ou do resgate simbolico das tradigbes e da religiosidade
africanas”. (SILVERIO, 2003, p. 332).

8 Guimaraes aponta, como exemplo de entidades negras mais importantes fundadas nos ultimos anos, a
Geledés - Instituto da Mulher Negra, fundada em 1988; o CEAP - Centro de Articulacdo de Popula¢des
Marginalizadas, fundado em 1989; o CEERT - Centro de Estudos das Relagbes Raciais do Trabalhador e
Desigualdade, fundado em 1990; e a Fala Preta! - Organizagdo de Mulheres Negras, fundada em 1997
(GUIMARAES, 2002, p. 61-62).
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primeiramente por entender que as mesmas exercem grande influéncia nos féruns do
movimento negro da regido metropolitana de Sdo Paulo e, em segundo, por perceber a
partir da realizagdo de dois eventos na cidade de Sao Paulo - “I Conferéncia Municipal de
Satde da Populacdo Negra”; e o “I Seminario de Satide da Mulher Negra: re-avaliando a
historia, repensando o futuro” - que os dirigentes destas entidades através de foruns,
encontros e reunides politicas influenciam de forma decisiva os rumos das discussdes sobre

a saude/doencga da populacao negra e, conseqiientemente, sobre a anemia falciforme.

3.3 - As organizagdes do movimento negro na regiio da Grande Sio Paulo®'

8 S0 varios os autores que buscaram definir o que é movimento negro. Dentre os mais importantes: Carlos
Moura que considera movimento negro toda manifestagdo organizada por afro-brasileiros, com o objetivo de
divulgar sua cultura, escrever a verdadeira histéria do Brasil, denunciar e resistir ao racismo, valorizar o
homem negro (pessoa humana), além da pratica de outros meios adequados a luta de um povo pela sua
identificacdo e para ser respeitado (MOURA, 1983 apud PINTO, 1993, p. 48); Degler define que, o movimento
negro so6 se configura quando ha intengéo deliberada de lutar pela igualdade de oportunidades econémicas e
sociais da populagédo negra. Nesse sentido, ele distingue organizagdes que tém fundamentos antropolégicos
ou histoéricos, cujo objetivo é estudar e dar publicidade a realizagbes culturais negras e africanas, mas que nao
incluem em seu programa a luta pela igualdade de oportunidades econémicas ou sociais, das “organiza¢des
de direitos dos negros” (DEGLER, 1996 apud PINTO: 1993: 48); Clévis Moura, em sua analise do protesto
negro, afirma que o movimento negro concretiza-se através da formagdo de especificos - grupos de
resisténcia que surgem em fungdo do peneiramento imposto ao negro, na sociedade brasileira, e que se
configura numa série de manifestagdes de carater cultural, econdmico, religioso e de lazer. Estes grupos
especificos abrangem desde os quilombos, clubes conspirativos, candomblés batuques, irmandades, festas
de reis de Congo, caixas de alforria, cantos, grupos de capoeira, até os organizados apds a abolicdo que,
incluem grupos teatrais e politicos, além de confrarias religiosas, associagbes recreativas, culturais e
esportivas, centros de religido afro-brasileira e escola de samba (MOURA, 1983, 1988 apud PINTO, 1993, p.
49). Pinto (1993) assinala que nesta perspectiva apontada por Clévis Moura, e também apoiada por Octavio
lanni, considera-se as lutas negras antes da abolicdo da escravatura como rebelides politicas; Para Pinto
(1993), “configura-se como movimento negro o conjunto das iniciativas de natureza politica (strictu sensu),
cultural, educacional ou de qualquer outro tipo que o negro vem tomando, com o objetivo deliberado de lutar
pela populagdo negra e de se impor enquanto grupo étnico na sociedade, independentemente da estratégia
utilizada nesta luta” (PINTO, 1993, p. 50).

Neste trabalho, adota-se como organizagdes do movimento negro, a mesma perspectiva assumida
pelos militantes deste movimento, ou seja, “Para os organizadores do | Encontro Nacional das Entidades
Negras, realizado de 14 a 17 de novembro de 1991 na cidade de Sdo Paulo, o Movimento Negro se define
como o conjunto de entidades e grupos, de maioria negra, que tém o objetivo especifico de combater o
racismo e/ ou expressar valores culturais de matrizes africanas e que ndo sdo vinculados a estruturas
governamentais ou partidarias” (ADESKY, 2001, p. 151).
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3.3.1 - Fundacio e o perfil de suas liderancas

Buscou-se conhecer as organiza¢des do movimento negro a partir da sua fundagao e
constatou-se que duas delas foram fundadas na década de 1980, num momento
caracterizado como de transi¢do politica de um periodo de ditadura militar para um periodo
de redemocratizagdo, que culminou na promulgacao de uma nova Constituicao e as eleigoes
diretas para presidente do pais em 1989. Sao elas: o Centro de Cultura Negra de Campo
Limpo, fundada em 1984 por um grupo de funcionarios publicos da prefeitura da cidade de
Sao Paulo (assistentes sociais, professores e auxiliares de enfermagem), e por liderancas de
bairro da regido de Campo Limpo, sendo algumas destas pessoas filiadas ao Partido
Comunista do Brasil - PC do B. A outra organiza¢dao ¢ o Geledés - Instituto da Mulher
Negra, fundado em 1988 por um grupo de mulheres negras oriundas do movimento
feminista ¢ do movimento negro da cidade de Sado Paulo, todas com formagdo em curso
superior nas areas de humanas sociais (filosofia, jornalismo, educagao, etc.).

J& as demais organiza¢des do movimento negro foram fundadas na década de 1990,
sendo que a maioria (cinco) entre os anos de 1991 e 1993. Sao elas: a primeira, a Soweto -
Organiza¢dao Negra - fundada em 1991, por ex-alunos da PUC - Pontifice Universidade
Catolica de Sao Paulo. Muitos delas ja haviam militado dentro desta mesma universidade,
em uma entidade chamado Grupo Negro da PUC e outros estavam ligados a movimentos
como: sindical, feminista e 0 Movimento Meninos ¢ Meninas de Rua;

A segunda entidade ¢ o MOCUTI - Movimento Cultural da Cidade Tiradentes,
fundado em 1991, por um grupo de militantes ligados a trés outros movimentos: o de satde
(auxiliar de enfermagem/enfermeiras), o de educacdo (professores, estudantes), e o de

cultura, com a participagao de liderancas de bairro e bancarios;
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A terceira ¢ o Grupo Cultural e Educacional Dandara, fundado em 1991, por um
grupo de militantes dissidentes de uma outra organizacao cultural chamada Afro II, da qual
havia pessoas que atuava na 4area da saude (enfermeira, psicéloga), professores,
funciondrias da rede publica (trabalhadoras de uma creche do municipio de Sao Paulo) e
pessoas que trabalhavam com a questdo cultural, principalmente com danga;

A quarta associag@o ¢ a Sociedade Comunitaria Fala Negdo, fundada em 1992, por
um grupo de militantes ligados a duas outras entidades do movimento negro chamadas
Afro-Flores e Violetim. Entre seus fundadores, havia professores (inclusive universitarios),
pessoas atuantes na area da saude, funcionarios publicos, profissionais autbnomos e outros;

A quinta organizacdo a ser fundada no inicio da década de 1990 é a Associagdo
Cultural Assistencial Afro Brasileira Ogban, fundada em 1993, por pessoas ligadas a satde
e a educacdo, que também militavam no movimento negro dentro de trés organizagdes: a
Entidade Negra da Zona Leste, Os Filhos de Zumbi e no MNU - Movimento Negro
Unificado.

As outras duas organiza¢des foram fundadas ja na segunda metade da década de
1990, mais precisamente em 1997, sdo elas:

A Fala Preta - Organizagdo de Mulheres Negras fundada por mulheres que atuavam
anteriormente em um programa de saude dentro de uma outra entidade do movimento
negro chamada Geledés - Instituto da Mulher Negra. Entre seus membros havia:
professoras, jornalista, assistentes sociais e estudantes universitarias (psicologia, sociologia
e antropologia).

A outra associacdo, ¢ a Negro Sim, fundada por um grupo de pessoas, oriundas de
diversas areas da regido compreendida como Alto Tieté (entende-se também como regido

metropolitana da cidade de Sao Paulo). Este grupo inicial era formado por professores
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(funcionarios publicos), profissionais liberais, estudantes universitarios e advogados.
Dentre estes, havia pelo menos um ex-dirigente do movimento negro que ja tinha feito
parte da Associacdo Cultural Assistencial Afro Brasileira Ogban, e que, ao ajudar a fundar
a entidade Negro Sim, tornou-se o primeiro coordenador geral desta entidade.

Pode-se observar a partir do perfil dos fundadores das entidades acima citadas, que
a maioria deles estd ligada a 4rea de saude ou de educagdo. Salienta-se ainda que trés
organizacgdes, a Geledés, a Soweto e a Fala Preta, constituiram suas diretorias com um
grupo de pessoas ja formadas intelectualmente (com curso superior universitario), inclusive
com pods-graduagao.

Mesmo ap6s dez ou até vinte anos de fundacdo, a maioria das organizagdes tem
como dirigentes mais influentes os proprios fundadores da entidade, existindo uma
hegemonia feminina dentro das mesmas; seja na composi¢ao da diretoria, como ¢ o caso da
Geledés, Fala Preta e a Dandara que ¢ formada s6 por mulheres; seja na ocupagdo dos
cargos mais importantes na diretoria (de presidenta ou de coordenadora geral), como foi
observado em todas as associagdes durante o periodo trabalho de campo desta pesquisa.

Nos quadros 02 e 03 apresentados nas duas proximas paginas, pode-se acompanhar

a evolugdo que possibilitou a formagao destas novas organizagdes do movimento negro.



(Quadro 02)

Movimento
Negro
(Dec.1980)

Movimento
Feminista
(Dec.1980)

Grupo Afro II
(Dec. 1980)

Grupo Negro da
PUC
(1979/80)

Gelédes

(1988) Grupo Dandara Soweto

(1991) (1991)

Fala Preta
(1997)




(Quadro 03)

Filhos de Zumbi
(Dec. 1980)

Afro-flores
(Dec. 1980)

Violetim
(Dec. 1980)

Entidades
Negras da Zona

Fala Negao
Leste (1988)

(1991/2)

Ogban
(1993)

Negro Sim
(1997)
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3. 3.2 - Objetivos e finalidades das organizacoes do movimento negro

Todas as organizagdes partem de um objetivo em comum, ou seja, lutar contra a
discriminagao e o racismo e buscar a melhoria da qualidade de vida da populagdo negra.

Para isso, uma das estratégias mais utilizadas por alguns militantes do movimento
negro no combate ao racismo e a discriminacao € desenvolver acdes junto as comunidades
dentro de escolas, igrejas, centros comunitérios, sindicatos e outros, que possam mostrar
para a populacdo as diversas praticas racistas e preconceituosas vivenciadas cotidianamente
pela populacdo negra, fazendo ao mesmo tempo a¢des que busquem valorizar a cultura e os
valores de origem africana.

Um grupo deste movimento acredita que a melhor estratégia para denunciar o
racismo e a discriminagdo ¢ discuti-los a partir das diferencas sociais vivenciadas por
brancos e negros dentro da sociedade brasileira.

Conforme afirma uma dirigente da organizagdo Ogban:

“A finalidade desta associagdo (Ogban) era assim: com o tempo
nds vimos que a necessidade do movimento negro ndo era sé brigar pelas
questdes do racismo, era muito mais do que isto, de vocé nao entrar em
uma loja, ou ser discriminado aqui ou ali. Ela passava pela questdo da
desigualdade em todos os campos, era na saude, na educagéo, em todos
os campos. Entao, principalmente na saude, nés trabalhamos, eu que era
auxiliar de enfermagem na época, trabalhando na salude eu vi muito esta
questao da desigualdade dentro da saude, dentro da educagéo (...). Entéo,
trabalhar saude, educacdo, a gente pensava em fazer cooperativas,
profissionalizar, entdo nds viemos assim com projetos com uma intengéo
muito grande, muito audaciosos. (...) na qualidade de vida, melhores

condicdes de vida no trabalho. E proporcionar condigdes de
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empregabilidade, ter um curso de formagdo, nés tinhamos assim a
proposta de buscar junto as faculdades vagas para os negros. E trabalhar
nas escolas para conscientizar os professores, o corpo discente, da
necessidade de diferenciagdo de tratamento. (...) Nos pensamos em

trabalhar dentro da salde, da educagdo, da formagao e da propria

conscientizac3o e a busca da auto-estima”®.

Segundo Peter Fry (2000, p. 221), esta mudanca de foco, assumida por algumas
organizacdes do movimento negro, da “questdo racial - identidade racial”’ para a
“desigualdade social”, representa uma nova estratégia dos militantes do movimento negro.

Para este autor:

(...) antigamente, davam mais énfase a estabelecer uma identidade negra
especifica, achavam que o sistema gradual e complexo do Brasil de
classificacdo ‘racial’, como parte do ‘mito da democracia racial’ era
responsavel por ‘mascarar’ a verdadeira divisdo bipolar de brasileiros
brancos e negros. A constru¢do de uma identidade ‘racial’ continua a
inspirar muitas organizagdes, mas tem havido uma énfase crescente em
enfocar as questdes concretas de desigualdade no local de trabalho, no
sistema educacional, na relagdo com a satide e nas organizagoes religiosas.
Como resultado, comités negros tém surgido nos sindicatos, nos cursos pré-
vestibulares para jovens negros ¢ outras minorias em desvantagem. Além
disso, no que concerne a saude reprodutiva, t€m sido feito esfor¢os para
alcangar as mulheres negras. Os padres e pastores negros tém-se organizado
para combater o racismo nas igrejas catdlica, protestante e evangélica.

(FRY, 2000, p. 221).

8 Entrevista concedida em Agosto de 2003.
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Ainda para Fry (2000, p. 221), “(...) com a redu¢do da énfase da identidade perdida,
alguns dos movimentos também se tornaram mais inclusivos, procurando aliangas além do

pequeno nucleo de ativistas negros reconhecendo que nem todos os brasileiros sdo a favor

. . . - . . 33
de renunciar a seu complexo sistema de classificacao racial por um modelo bipolar™.

Também como ja foi apontado por Fry (2000), estes grupos ndo buscam somente
denunciar o racismo e as desigualdades sofridas pela populagdo afro-descendente. Eles
também buscam através de diversas acdes, programas e projetos criar condigdes de
melhoria na qualidade de vida desta populagao.

Defendendo este tipo de pratica destacam-se as organizacdes Geledés e a Fala Preta:

Para as dirigentes da Geledés,

“A principio a Geledés comecou a trabalhar com a area dos direitos
humanos envolvendo mulheres negras e jovens negros. A partir dos anos
foram tendo outros programas ainda dentro da area dos direitos humanos,
como o ‘Programa Saude’, um ‘Programa de Comunicagédo’, o ‘Projeto
Rappers’, o ‘Projeto Brio’ que € um projeto que capacita jovens para o
mercado de trabalho, o ‘Promotoras Legais Populares’, projetos na area de
educagao, que ai inclui os trés projetos de agéo afirmativa que nés temos,
que ndés somos a primeira organizagao brasileira a trabalhar com agodes
afirmativas. O primeiro projeto foi o ‘Projeto Geragdo XXI', o préximo
projeto foi ‘Préxima Parada’ e agora nés estamos no inicio de um projeto
chamado ‘Afro-Ascendentes’ que ¢é um projeto também de acao

afirmativa”®.

8 Ppara entender o debate sobre o discurso bipolar (Negros versus Brancos) adotado pelos militantes do
movimento negro, ler Fry (1995 - 2000), Guimaraes (2001) e Costa (2002a).
8 Entrevista concedida em Outubro de 2003.
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Dentro desta mesma linha de argumentagdo, os membros da Fala Preta observam
que:

“Os objetivos da Fala Preta sao relacionados aos direitos humanos
como um todo, a saude é um ponto de partida, mas os direitos humanos &
uma referéncia basica. Assim, dividimos atuagdo em: uma area de agao
educativa, uma de agao comunitaria, de pesquisa e documentagéo, tem o
Grupo de Estudos de Sexualidade - Saude Reprodutiva de Homens e

Mulheres Negras, Articulagdo Politica, Quilombos e uma area de

Comunicacgo. Esta é a estrutura da Fala Preta”.

Outra caracteristica bastante presente neste grupo € a “cobranga”, junto aos 6rgaos
publicos, por politicas especificas para beneficio da populacao de origem negra, ou seja, as
chamadas politicas de acdo afirmativa®®..

Além destes dois grupos, identificou-se ainda, um terceiro grupo ligado ao
movimento negro de Sao Paulo, que propdem potencializar suas a¢des muito mais na
formacdo de quadros politicos para organizar primeiramente as agdes politicas do
movimento negro, através de encontros, congressos € mobilizacdes em ambito nacional e,

em seguida intervir em organizagdes como sindicatos, associacdes, partidos politicos, e

8 Entrevista concedida em Junho de 2003.

8 Segundo Silvério (2003): “Agbes afirmativas sdo um conjunto de agdes e orientagdes do governo para
proteger minorias e grupos que tenham sido discriminados no passado. Em termos praticos, as organizagdes
devem agir positiva, afirmativa e agressivamente para remover todas as barreiras mesmo que informais ou
sutis. Como as leis anti-discriminagdo, as quais oferecem possibilidades de recursos a, por exemplo,
trabalhadores que sofreram discriminagéo, as politicas de agao afirmativa tém por objetivo fazer realidade o
principio de igual oportunidade. Diferentemente das leis anti-discriminagao, a politica de agao afirmativa tem
por objetivo prevenir a ocorréncia de discriminagdo”. (SILVERIO, 2003, p. 324). Sobre este mesmo tema
Guimaraes (1997), assinala que: “O principio da agéo afirmativa encontra seu fundamento na reiteragéo do
mérito individual e da igualdade de oportunidades como valores supremos: a desigualdade de tratamento no
acesso aos bens e aos meios justifica-se apenas como uma forma de restituir a igualdade de oportunidades e,
por isso mesmo, deve ser temporaria em sua utilizagéo, restrita em seu escopo e particular em seu ambito.
Enfim, agédo afirmativa, sob essa o6tica néo reificada, € vista como um mecanismo, um artificio, para promover
a equidade e a integragao sociais”. (GUIMARAES, 1997, p. 233 apud SILVERIO, 2003, p. 328).
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espacos governamentais que permitam a discussdo sobre o racismo e, principalmente, a
elaboracao de politicas publicas que beneficiem a populacio negra.

Conforme afirma uma das dirigentes da Soweto, o papel da sua organizagao ¢:

“Congregar pessoas que tivessem o interesse de lutar contra a
discriminagado, lutar contra o racismo nas suas varias especificagbes. Por
exemplo, o professor ligado a educacgao, ou sindicalista ligado ao sindicato,
ou o psicologo ligado a juventude. Esta era a idéia de construir uma
entidade, que nés chamavamos na época de entidade de quadros politicos
para o combate ao racismo, porque a avaliagao que nds faziamos é que as
necessidades da luta da populagdo negra estava diversificada, e nés
precisariamos fazer um recorte em quais areas seriam prioritarias para o
nosso trabalho. Tanto €, que nés ficamos com algumas areas
fundamentais que era juventude, questdo da mulher e organizagao politica

estes foram os primeiros nucleos podemos dizer assim™.

Outra organizagdo que também busca fazer parcerias com varios outros movimentos
sociais e atuar como aglutinador politico dentro do movimento negro ¢ a associagao Fala

Negao. Conforme afirma um dos seus dirigentes:

“O Fala Negéo nasceu para ser um guarda-chuva para poder estar
discutindo de forma mais profunda e mais ampla a questéo racial. Até hoje
o Fala Negédo tem este papel de estar fazendo parcerias, de estar
discutindo, de estar se organizando, e isto é interessante porque € uma
entidade do movimento negro que esta na periferia, na cidade, que buscou
trazer liderangas, que as vezes nao tinha entidade. A Fala Negdo nasce na

periferia e ele comeca a ter uma discussao na periferia”gs.

8 Entrevista concedida em Setembro de 2003.
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Estas duas organiza¢des em oposicdo a todas as demais citadas anteriormente,
priorizam realizar agdes politicas juntamente a outros movimentos sociais do que
desenvolver projetos e programas dentro das comunidades negras, como cursos

profissionalizantes, de capacitagdo, ou preparatorios para vestibular, entre outros.

3. 3. 3 - A organizacio politica das entidades do movimento negro em Sio

Paulo e sua estrutura fisica - financeira

Todas as organizagdes do movimento negro da regido metropolitana da cidade de
Sao Paulo apresentam uma estrutura politica-organizacional muito semelhante. Ou seja, sdo
formadas por uma diretoria que varia entre cinco a dez coordenadores vinculados a
diferentes areas de atuagdo, tendo a frente um presidente ou um coordenador geral. Suas
reunides ocorrem ordinariamente uma vez a cada dois meses, e realizam pelo menos uma
assembléia com todos associados e filiados da entidade uma vez por ano.

O numero de filiados e associados na maioria das organizagdes sdo de trinta a
quarenta pessoas aproximadamente. Apenas trés entidades apareceram como excegoes, isto
¢, segundo os dirigentes da organizagdo Centro de Cultura Negra de Campo Limpo e da
Soweto - Organizacdo Negra, suas entidades contam respectivamente com dez e doze
filiados atualmente. No podlo oposto, a presidente da organizagdo MOCUTI afirmou que sua
associacao conta com aproximadamente trezentos filiados.

A maioria das entidades ndo tem sede propria. Com isso, busca-se quase sempre
solucionar tal problema de duas formas: a primeira, dividir espaco com outras associagdes

em prédios publicos cedidos pela prefeitura ou pelo governo do Estado; a segunda, procura-

8 Entrevista concedida em Julho de 2003.
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se alugar algum espaco fisico até que se possa comprar uma sede propria. No entanto, ha
excecdes bastante contrastivas. Enquanto o Centro de Cultura Negra de Campo Limpo
mantém sua sede na residéncia da propria presidente, a organizacdo Geledés goza de uma
sede propria na regiao central da cidade Sao Paulo (proximo a Praga da Republica).

Este contraste evidencia-se também na estrutura fisica interna de cada organizagao.
Enquanto a maioria ndo consegue manter sua sede aberta diariamente para o publico por
falta de pessoas, duas organizagdes apresentam um quadro muito diferente. Sdo elas a
Geledés e a Fala Preta que, além de contarem com diversos funcionarios em suas
respectivas sedes, tem ainda computadores, telefones, fax e toda infra-estrutura comum a
uma organizagao.

Financeiramente, a maioria das organiza¢des sao mantidas com doagdes (mensais)
feitas por associados e filiados. Outra fonte de renda importante para estas entidades sdo os
cursos e eventos realizados em parcerias com 6rgaos publicos ou instituicdes privadas; ou
seja, parte dos recursos obtidos através dos projetos aprovados sdo para custeios como
aluguel, luz, telefone, agua, limpeza, alimentagdo e outros, gerando assim uma pequena
renda para as associacdes.

Duas entidades, a Geledés e a Fala Preta, construiram um modelo de arrecadacgido de
recursos diferentes. Estas duas organizagdes, através de diversos projetos sociais,
conseguiram por meio de financiamentos recebidos de instituigdes internacionais
(Fundac¢dao Mac Arthur, Fundaciao Ford, Fundacao Elton John, Fundagdo Bank Boston e a
Xerox) estabelecer uma estrutura solida tanto em termos de recursos humanos quanto de

infra-estrutura.
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3. 3 . 4 - As organizacoes do movimento negro e suas acdes politicas

comunitaria

Mesmo com grandes dificuldades financeiras, as entidades ligadas ao movimento
negro buscam, através do trabalho voluntario dos seus membros, realizar diversas agdes que
procurem beneficiar as comunidades as quais essas organiza¢des encontram-se vinculadas.
Uma dessas agdes sdo as parcerias com outras instituigdes para garantir cursos tanto
preparatorios para vestibular e concursos como profissionalizantes. H4 um discurso
bastante incisivo entre os dirigentes destas organizagdes que € preciso preparar as pessoas,
especialmente os jovens, para o mercado de trabalho e, conseqiientemente, possibilitar-lhes
alcangar a “cidadania”.

A organizacdo Ogban ¢ um bom exemplo destas acdes comunitarias. Segundo sua
presidente, a entidade oferece aos moradores da regido curso de alfabetizac¢ao (parceria com
a prefeitura de Sdao Paulo), cursos profissionalizantes, como seguranga, construg¢do civil,
técnico em instalagdo elétrica, culindria, gargom, paisagismo, computagdo, tele-marketing,
corte de costura com oficina propria, manuten¢ao de micro-computadores, pajens e babas.
Todos estes cursos foram conseguidos a partir de convénios com o FAT - Fundo de Apoio
ao Trabalhador do Ministério do Trabalho e com o apoio do SEBRAE.

Além dos cursos, algumas organizagdes tal como a Ogban, o MOCUTI e a Negro
Sim, também procuram realizar palestras e seminarios dentro das escolas da rede municipal

e estadual. De acordo com a presidente do MOCUTI estes encontros tem objetivo:

“(...) Com todos estes alunos sao discutidos a questdo de
cidadania, e dentro de cidadania a gente discuti as questdes relativas
prevencédo de saude de uma forma geral, e também falamos das doencgas

étnicas, que a gente tem e que precisa ter certa atencéo e certos cuidados.



122

Em especial a anemia falciforme, hipertensdo, miomatose porque sao

doenca que predomina na nossa raca™’.

Ja algumas associagdes do movimento negro envolvem-se com outras lutas
reivindicatorias, tais como, moradia, transporte, creches, escolas, saide e outros. Salienta-
se aqui, que a busca de acesso a estes bens promovidos pelo Estado significa para estes
dirigentes do movimento negro o caminho para a conquista da cidadania.

Conforme afirma uma das dirigentes da Geledés, sua entidade busca atuar a partir
da nogdo dos Direitos Humanos. Para tanto, desenvolve atividades com o objetivo de
proteger, assegurar e expandir os direitos basicos de cidadania da populacdo negra, por
meio das seguintes atividades e projetos:

Assisténcia legal gratuita para vitimas de discriminagdo racial; oferecer
orientagdo, acompanhamento legal e suporte psicologico a mulheres em
situac@o de violéncia doméstica e sexual; capacitar liderangas comunitarias
femininas em direitos humanos e das mulheres (...); instrumentalizar e
fortalecer a busca da cidadania e de acesso a justica; oferecer cursos
profissionalizantes ¢ de cidadania para jovens negros, por meio de
convénios com instituigdes (publicas e privadas); promover cursos de
capacitacdo de educadores/as do ensino formal e ndo-formal visando
capacita-las nas tematicas de género, relagdes raciais, direitos humanos,
cidadania e educacdo; acdo afirmativa que assegurara a vida escolar de um
grupo de 21 adolescentes negros (...); Na area da saude, busca-se

desenvolver programas de formacao de mulheres e jovens negros por meio

8 Entrevista concedida em Julho de 2003.
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de oficinas de saiude de carater informativo e de capacitagdo de

profissionais *°.

A Geledés procura atuar também na intervencdo e na formulagdo de politicas
publicas, afirmando que cabe ao Estado assegurar condi¢des para a manutengdo da vida.

Percebe-se assim que, para os dirigentes de diversas organiza¢des do movimento
negro, que o objetivo ¢ assegurar o acesso a formulagdo de politicas publicas por parte das
instancias governamentais, que beneficiem a qualidade de vida da populagdo negra e, neste
sentido, “alcancar a cidadania”, tal como estd sendo entendido este conceito por parte
dessas organizagdes. A saude, dentro deste contexto, desponta como mais um entre os
diversos bens ou recursos a serem garantidos em prol da populacdo negra.

Silva Telles ao discutir a nogdo de cidadania entre 0os novos movimentos sociais,
incluindo ai o movimento negro, afirma, que esses movimentos assumem a idéia de
cidadania ndo apenas como categoria individual mas também coletiva. Trata-se da
cidadania de forma ampliada, ndo restrita apenas aos aspectos juridico-formais. De acordo
com esta autora: “Ha o reconhecimento do outro, até entdo excluido, segregado e
estigmatizado, como sujeito de interesses validos, valores pertinentes e demandas
legitimas”. (SILVA TELLES, 1994 apud GOHN, 1997, p.302). Para Gohn (1995) os
movimentos sociais, que se fortaleceram especialmente na década de 1990 com a formacgao
de novas organizagdes - entre estes 0 movimento negro — apdiam-se em um conceito de

cidadania:

% 0Os projetos foram destacados pela diretora entrevistada, no entanto, as informagbes sobre cada projeto
foram retiradas de um site (disponiveis em: www.portalafro.com.br, acesso em 03 de margo de 2004).
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“(...) fundada na nogdo do direito a diferenca — ndo apenas o direito a vida
mas também direito de autodeterminagdo e questdes como as de género,
raca, idade, manifestacdo sexual, etc. Reivindica-se a participacdo na
sociedade — civil e politica — no mercado de bens e produtos de consumo,
mas reivindica-se também a manuteng@o de valores culturais. Nao se aceita
mais ter de mudar de religido, nacionalidade, padrdo cultural, ou alterar
qualquer aspecto da identidade, para poder participar do mundo atual”.

(GOHN, 1995, p. 208-09).

3.3.5- As organizacoes do movimento negro e a sua agenda politica

Os diversos dirigentes das organizagdes do movimento negro apresentam uma
mesma preocupacdo: a de trabalhar com a juventude, em especial, dentro das escolas,
desenvolvendo diversos temas, entre estes o da saude. Segundo esses dirigentes, todas estas
organizagdes ja fizeram ou fazem trabalhos dentro destes espacos.

Segundo Adeski (2001, p. 172-173), os militantes do movimento negro brasileiro
acreditam que, contrariamente a sua vocacdo, a escola é, sobretudo, um local de
desenraizamento para as criangas negras. Para este autor, mesmo com algumas reformas
pontuais, principalmente com a introdugao da historia africana em algumas escolas do pais,
0o ensino apresenta-se insuficiente para transmitir aos estudantes uma formacao
multicultural.

Adeski (2001) acrescenta ainda, que,

(...) esses fatores de aculturagdo e de alienacdo da escola sdo muito bem
percebidos pelos dirigentes do Movimento Negro, que denunciam, sem

rodeios, o divdrcio entre experiéncia vivida, e o0 meio social, ¢ um sistema
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de valores vindo de fora e sentido como ndo-adaptado a realidade da
comunidade negra. Por ocasidio de encontros regionais e nacionais do
Movimento Negro, nunca faltam intervengdes que ressaltam a aculturagéo e
a alienagdo do ensino, indicando que isso constitui um poderoso freio a
expansdo de uma cultura afro-brasileira autocentrada, liberada das forgas
que a submetem a uma cultura qualificada como superior porque ¢
fundamentalmente baseada na escrita para seu desenvolvimento e sua

transmissdao (ADESKI, 2001, p. 172-73).

Além das escolas, estas entidades buscam também construir outros espagos de
debates com a populagdo, principalmente organizando eventos em parceria com
associacdes de bairro, igrejas, universidades, sindicatos ou com outras instituicdes
consideradas “aliadas”. Nestes espagos de debates, as tematicas mais abordadas pelas
liderangas do movimento negro sdo: a questdo do racismo na sociedade e a dificuldade da
populacdo negra em ter acesso aos bens publicos como saude, educacdo, moradia,
saneamento basico, etc. Segundo estes militantes, a partir deste debate é que as entidades
buscam despertar nas pessoas a necessidade de se organizarem dentro de algum espaco,
seja em escolas, associacdes de bairro, partidos politicos ou nas proprias associacdes
ligadas ao movimento negro, com o propdsito de contribuir também na luta por direitos e
por politicas publicas que beneficiem a comunidade negra.

Alguns dirigentes das organizagdes negras apontam que, por uma questdo
estratégica, anuncia-se ao publico convidado que os temas a serem debatidos nos eventos
relacionam-se a questdes como cidadania, direitos humanos, inclusdo social e outros. De

acordo com estes militantes, ainda existe muita resisténcia por parte da populacdo em
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debater temas como racismo e discriminagdo. Recordam, também, que somente num
segundo momento dentro destes eventos € que se abordaram questdes como: exclusdo da
populacdo negra, discriminagdo social, consciéncia politica, identidade étnica, € como
ultimo ponto, a necessidade de mobilizagdo e organizagdo de grupo.

Parece ser uma caracteristica destas organizagdes dar enfoque as discussdes sobre o
racismo, discriminacao e identidade “racial”, sempre relacionando-os a uma area tematica
em que atuam ou t€m afinidades. Por exemplo, algumas discutem a relagdo populacao afro-
descendente ¢ educacdo, racismo ¢ saude, discriminagdo ¢ mercado de trabalho,
democratizacgdo e participa¢do do negro nos meios de comunicagado, questao racial e género,
preconceito e violéncia policial, comunidade negra e poder politico, etc., procurando, por
este caminho, apontar as desigualdades sociais existentes entre negros e brancos no pais.

Para construir e definir a agenda politica reivindicatoria, ou seja, as “bandeiras” e
“mobilizagdes” que serdo assumidas pela militancia destas organizacdes, as entidades do
movimento negro nao se diferenciam muito uma das outras. Isto ¢, segundo a maioria das
liderangas deste movimento, as pautas reivindicatdrias de suas organizagdes sdo construidas
dentro das reunides e assembléias com seus filiados. Nos relatos colhidos junto aos seus
dirigentes, eles afirmam que tais propostas sdo levantadas a partir das demandas trazidas
pelos membros filiados a organizagao, e, em seguida, apds exaustivos debates, define-se
quais serao as prioridades na agenda da organizagdo para os proximos meses, €, até mesmo,
anos. Os dirigentes apontam, também, que tais questdes assumidas como prioritarias t€m
uma relagdo muito forte com a conjuntura politica (regional, nacional ou internacional)
vivenciada, em especial, pelas comunidades negras.

Apenas uma das entidades, a Fala Preta - Organizacdo de Mulheres Negras, apontou

que suas agendas politicas sdo construidas a partir dos foruns de debates que a entidade
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participa, citando como exemplo o Forum de Mulheres Negras, Forum do Movimento
Negro e o Férum do Movimento Feminista.

Cinco temas marcaram a histéria das mobilizacdes dessas organizacdes’' . Segundo
eles, (pela ordem das mais citadas) a primeira destas lutas, “foi ter conseguido mostrar para
a populacao brasileira a existéncia do racismo na sociedade e, conseqiientemente, as
barreiras impostas a populacdo negra, e, com isso, ter conseguido derrubar o mito
construido ao longo de décadas, de que o Brasil € um exemplo de democracia racial”.

A segunda, foi “mostrar que as escolas do pais representam historicamente um
espaco importante de reproducdo do racismo na sociedade, e, em resposta a esta situacao,
ter conseguido implantar a obrigatoriedade que os livros didaticos apresentem, em seu
conteudo, a historia do negro a partir do Continente Africano”.

A terceira seria “ter conseguido cursos profissionalizantes para a comunidade
através de convénios com instituicdes publicas e privadas, possibilitando com isso a
oportunidade da populagdo negra preparar-se para o mercado de trabalho e,
conseqilientemente, ter maiores chances de conseguir emprego”.

A quarta, teria sido “implantar o projeto ‘Quesito Cor’ na cidade de Sdo Paulo”*. E

a quinta, “ter iniciado uma forte campanha de reparag¢ao aos danos causados historicamente

°" Das nove entidades do movimento negro que estamos trabalhando, duas tém mais de quinze anos de
existéncia (CCN - Campo Limpo: 1984 e a Geledés - Instituto da Mulher Negra:1988) e duas tem apenas sete
anos de fundagéo (Negro Sim: 1997 e Fala Preta: 1997). As demais foram todas formadas aproximadamente
doze a treze anos atras. Com isso, parte das lutas e mobilizagdes citadas ocorreram antes do surgimento de
algumas delas.

92 “Em 1990, o entdo Secretario Municipal de Saude - Dr. Eduardo Jorge através da portaria a n° 696,
introduziu o Quesito Cor no Sistema de Informagéo de Saude do Municipio de S&o Paulo: ” (...) A assinatura
da Portaria que determina que o item Cor seja registrado nos instrumentos de coleta do Sistema de
Informagédo foi resultado da reivindicagdo do movimento negro de Sao Paulo. (...) Esta atitude politica do
Senhor Secretario ndo garante que a coleta do quesito cor seja efetivamente realizada e mais que isto, néo
garante que esta informacgao viabilize agdes de atengdo a saude para a populagdo desta cidade que
respeitem as profundas diferencas no modo de viver, adoecer e morrer das diversas parcelas desta
populagédo”. (PROJETO DE LEI 035/00, CAMARA DE VEREADORES DE SAO PAULO). Mesmo apos ter
decretado a portaria que determinou a implantagdo do Quesito Cor em 1990, a mesma sempre apresentou
problemas para ser implantada, por isso, a partir do ano 2000 as organizagbes do Movimento Negro
solicitaram a elaboragédo de um projeto de lei para solucionar tal questdo. Neste mesmo ano o Vereador
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a populagdo negra, exigindo compensagdes através de politicas de agdo afirmativa (cotas)
que beneficiem a populagdo negra™”.

Parece-nos que ¢ uma estratégia das organizagdes ligadas ao movimento negro
atuarem em diversas frentes (varias tematicas: saude, educacdo, moradia, mercado de
trabalho, quilombos e outros) € a0 mesmo tempo tentar ocupar e atuar em espacos
diversificados (escolas, igrejas, comunidades, sindicatos, partidos politicos e outros). Por
meio desta estratégia estas entidades tém procurado assegurar o seu proprio fortalecimento
e, conseqiientemente, de todo o movimento negro na luta contra questdes maiores como

racismo ¢ discriminagao.

Segundo Guimaraes (2002),

Carlos Neder elaborou o “Projeto de Lei 035/00 - Introduz o quesito Cor no Sistema Municipal de Informacdes
em Saude e dispbe sobre a criagdo do Grupo Gestor do Quesito Cor. Art. 1° - Fica introduzido o quesito COR
no sistema municipal de informagbes em saude. Art. 2° - O sistema municipal de informagbes em saude
devera utilizar os critérios de classificacdo e identificacdo de cor utilizados pelo Instituto Brasileiro de
Geografia e Estatistica - IBGE. Art. 3° - Fica criado, no ambito da Administragdo Municipal, Grupo Gestor do
Quesito Cor, com a finalidade de implementar a introdugdo do Quesito COR no sistema municipal de
informacdo em saude. (...) Art. 5° - Sdo atribuigdes do Grupo Gestor do Quesito Cor: | - identificar a variavel
racial na incidéncia e prevaléncia de determinadas patologias, incluindo os dados de morbidade e
mortalidade; Il - produzir, elaborar e disseminar informagdes, discussdes e materiais para o embasamento de
agoes praticas; Il - Fornecer bases técnicas e subsidios para a implementagao das propostas aprovadas nas
Conferéncias Municipais de Saude; IV - Identificar as condigdes de vida da populagdo negra no municipio de
Sao Paulo; V - formular politicas publicas que causem impacto na melhoria de qualidade de vida populagao
negra; VI - atuar no sentido da superagédo da discriminagéo racial; VIl - sensibilizar os trabalhadores da
Administragdo Municipal no sentido da identificacdo e combate a praticas de racismo”. (PROJETO DE LEI
035/00, CAMARA DE VEREADORES DE SAO PAULO). Atualmente o referido projeto esta sendo analisado
na Camara de Vereadores e aguardando a votagao.

% Guimaraes (2002), também construiu uma lista apontando as principais reivindicagdes do movimento negro.
Segundo ele: “uma pequena lista das reivindicagdes do movimento negro, nos Ultimos 15 anos, da uma idéia
de sua abrangéncia e radicalismo. Em primeiro lugar, o movimento recusou o a data oficial de celebragéo da
incorporagdo dos negros a nagado brasileira, o 13 de maio, data da aboligdo da escraviddo, passando a
festejar o 20 de novembro, dia da morte de Zumbi, (...). Em segundo lugar, passou a reivindicar uma mudanga
completa na educagéo escolar, de modo a extirpar dos livros didaticos, dos curriculos e das praticas de ensino
os esteredtipos e 0s preconceitos contra os negros, instilando, ao contrario, a auto-estima e o orgulho negros.
Em terceiro lugar, exigiu uma campanha especial do governo brasileiro que esclarecesse a populagéo negra
(pretos e pardos) de modo a se declarar “preta” nos censos demograficos de 1991 e 2000. Em quarto lugar,
reclamou e obteve a modificacdo da Constituicdo para transformar o racismo em crime inafiangavel e
imprescritivel , tendo, posteriormente, conseguido passar legislagdo ordinaria regulamentado o dispositivo
constitucional. Em quinto lugar, articulou uma campanha nacional de denuncias contra a discriminacao racial
no pais, pregando e alcangcando, em alguns lugares, a criagdo de delegacias especiais de combate ao
racismo. Finalmente, concentra-se, hoje em dia, em reclamar do governo federal a adogéo de politicas de
agao afirmativa para o combate das desigualdades raciais”. (GUIMARAES, 2002, p. 105-06).
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Em sua pluralidade, o movimento negro recente trouxe para a cena
brasileira uma agenda que alia politica de reconhecimento (de diferencgas
raciais e culturais), politica de identidade (racialismo e voto étnico), politica
de cidadania (combate de discriminacao racial e afirmacdo dos direitos civis
dos negros) e politica redistribuitiva (agdes afirmativas ou compensatdrias)

(GUIMARAES, 2002, 105).

Ao buscar conhecer com quem as entidades do movimento negro estabelecem suas
aliangas politicas, percebeu-se, especialmente nos eventos politicos, que a maioria das
entidades deste Movimento opta por fazer suas aliangas politicas em dois campos, ou duas
esferas, distintas. Em relagdo ao primeiro campo, as aliangas sdo realizadas entre as
proprias entidades ligadas ao movimento negro, e, no segundo, as entidades buscam definir
suas aliancas geograficamente, ou seja, aliam-se politicamente com as organizagdes
localizadas no mesmo bairro ou na mesma regiao onde esta situada sua sede. Apenas duas
entidades ndo se enquadram nesta regra, a Soweto - Organizacdo Negra ¢ a Geledés -
Instituto da Mulher Negra; ou seja, suas liderancas apontaram aliados que ndo estdo nem no
movimento negro, nem sao localizadas nas proximidades de sua sede.

Comegaremos com o primeiro grupo: as aliangas feitas com as proprias entidades do
movimento negro. Neste campo, trés organizacdes foram apontadas como as principais
aliadas (parceiras) dentro do movimento negro. Sao elas: a Associagdo Comunitaria Fala
Negao, o Geledés - Instituto da Mulher Negra ¢ o Conselho Estadual de Desenvolvimento
da Comunidade Negra de Sdao Paulo. Apontou-se ainda, dentro deste mesmo campo, as
organizagdes Ogban, Fala Preta, MOCUTI, Soweto, Oriashé (Sociedade Brasileira de

Cultura e Arte Negra), UNEGRO (Unido de Negros pela Igualdade), Afro II, MNU
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(Movimento Negro Unificado), Os Filhos de Obolaié, a CONE - Coordenadoria Especial
dos Assuntos da Populacdo Negra (ligado a prefeitura de Sao Paulo), a Fundagao Palmares,
o Instituto do Negro do Padre Batista, a Juventude Negra (secundaristas) e o CEERT
(Centro de Estudos das Relagdes de Trabalho e Desigualdades).

No segundo campo, aliangas politicas construidas geograficamente, observou-se que
o Centro de Cultura Negra de Campo Limpo alia-se com o CEDPE - Centro de Direitos
Humanos ¢ de Educacao Popular ¢ com o Pessoal de Santo Marques do Padre Jaime, que
ficam na mesma regido desta entidade; O MOCUTI alia-se ao Forum de Desenvolvimento
Economico e Social da Zona Leste, que estd também em sua regido. A Negro Sim talvez
seja a entidade que aparece neste quadro com uma caracteristica peculiar, pois mesmo
estando localizada atualmente na cidade de Suzano, suas aliangas politicas também nao
fogem a regra e sdo regionalizadas. Segundo sua presidente, esta organizacdo tem fortes
lacos politicos com o Movimento pela Infancia de Suzano, as Comunidades do Padre
Coopi, e também com o Instituto Padre Batista.

Ressalta-se que algumas instituigdes foram citadas pelos dirigentes das organizagdes
do movimento negro, € as mesmas ndo se encaixam nem no primeiro € nem no segundo

grupo. Sio elas: A Corrente Viva’, o Grupo de A¢do Educativa’, a OAB - Ordem dos

% “A Corrente Viva ¢ uma rede de compromisso social que visa o fortalecimento de entidades de base por
meio de sua prépria articulagdo, e que pretende mobilizar a cooperagao com outros setores da sociedade
para ampliar seus resultados. Em outras palavras, a Corrente Viva visa possibilitar que organizagdes de base
possam trocar experiéncias, captar recursos e encontrar solu¢gdes para oferecer servigcos cada vez mais
profissionalizados. A Corrente Viva atualmente é composta por mais de 30 entidades de base distribuidas por
toda a grande Sao Paulo. E seu objetivo, € Promover o fortalecimento institucional das organizagées de base,
orientado para o aprimoramento de seus servigos as comunidades nas quais se inserem, através da busca de
alternativas ao desenvolvimento de seu trabalho, por meio de sua prépria organizagdo e articulagdo com este
fim”. (Grifo no original) (Informagdes disponiveis em: www.corrente.org.br, acesso em 05 de margo de 2004).

% “Educagéo e Juventude: estes sao os eixos do trabalho desenvolvido por A¢do Educativa. A educagéo &
componente fundamental na constituicdo da democracia e da equidade, por seu papel na mudanga nos
padrdes culturais vigentes. A juventude emerge como promotora ora da "desordem", ora de novos patamares
de cidadania. Por isso s&o fatores estratégicos para esta organizacdo ndo-governamental que atua no campo
do acompanhamento, da avaliagao critica e da proposi¢cao de politicas publicas. Ha cinco anos presente no
espaco publico, Acao Educativa é constituida por um grupo de pessoas comprometidas em prestar um servico
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Advogados do Brasil de Sao Paulo, a Unido de Mulheres de Sao Paulo, e o Instituto de
Saude (6rgao publico).

Ja outras duas entidades que ndo firmaram estes dois tipos de alianga (interna ao
movimento negro ou pela proximidade geografica) buscam fazé-lo em outras esferas. Este
fato aponta para a possibilidade de haver aqui uma terceira esfera, ou seja, algumas
organizagdes ligadas a0 movimento negro priorizaram fazer suas aliangas em um outro
campo, com interesses ndo sO politicos, mas também tematicos e operacionais para
desenvolverem conjuntamente com outras entidades agdes que representam conquistas para
a populagdo negra. Sao elas: A Soweto, que segundo sua presidente, tem como principais
aliados o Partido dos Trabalhadores junto com outros partidos de esquerda, a CUT - Central
Unica dos Trabalhadores, a Central de Movimentos Populares ¢ 0 Movimento Feminista; e
a Geledés, que tem como maiores aliados da sua organizagdo o Movimento Feminista e de
Mulheres, a Rede de Saude, a Rede de Sexualidade, a Rede de Educacdo, as entidades do

movimento negro e outras entidades internacionais que,

“(...) tenha um mesmo perfil de batalhas, os mesmos ideais, que lutam

contra a opressao e discriminagdo da populagado negra, em especial das

mulheres negras™®.

critico e com sentido publico para a sociedade, por meio de: producdo de informacdo e conhecimento;
formulagéo de politicas publicas; articulagdo de intervengdes no campo social; busca, criagao e exercicio da
luta por direitos. Como sujeito politico especifico, Agao Educativa se propde a contribuir na elaboragao de
uma plataforma de luta por direitos sociais visando a construcdo da cidadania e a superagdo das
desigualdades e da exclusdo que atingem grandes contingentes da populagdo. Seu objetivo é tornar-se um
centro de referéncia para a articulagdo dos direitos educativos, especialmente os voltados as camadas
juvenis. Para isso, sempre que possivel, trabalha em pareceria ou em rede com outros atores e instituicdes —
ONG, igrejas, governos, universidades e movimentos sociais tradicionais ou emergentes — comprometidos
com a defesa e a ampliagdo dos direitos ligados a educagdo e a juventude”. (Informagdes disponiveis em
http://www.acaoeducativa.org/projetos.htm, acesso em 25 de fevereiro de 2004).

% Entrevista concedida em Outubro de 2003.
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Nas relagdes com os 6rgdos governamentais, ocorre situacdo inversa as citadas
anteriormente pelas liderancas dos portadores falcémicos. Ou seja, a maioria dos militantes
das organizagdes do movimento negro afirma que nos ultimos houve oportunidades
importantes em que o segmento sentou-se a mesa de negociagdes com 0s governantes €
colocou suas reivindicagdes em todas as esferas (municipal, estadual e federal). Segundo
eles, nestas oportunidades foram priorizados temas como educagdo, saude, moradia,
saneamento basico, aprovagio do feriado no dia 20 de Novembro’’, aprovagdo do Projeto
Quesito Cor, apoio aos cursos organizados pelas entidades do movimento negro,
estabelecimento de cotas nas universidades e nos demais concursos da esfera publica e a
aplicagdo de politicas de agao afirmativa.

Segundo estas liderangas, dentro da questdo da saude, as organizagdes buscam
mostrar a necessidade de priorizar a formagao dos profissionais da saude, capacitando-os
para lidarem com as doencas étnicas predominantes na populagdo negra. Reivindica-se,
ainda, a obrigatoriedade de dar uma maior aten¢do para as doencas étnicas nas unidades de
saude. Solicita-se, também, que o Programa de Anemia Falciforme seja definitivamente
implantado na cidade de Sao Paulo, como também a aprovacao do Projeto Quesito Cor que
implantard nas fichas do SUS a cor das pessoas atendidas nas unidades de saude.

Além de conhecer as prioridades das organizagdes do movimento negro nos
momentos de negocia¢do com os 6rgdos governamentais, procurou-se entender como estas

entidades se relacionam com essas estruturas de poder.

% Nos ultimos meses algumas organizagdes do movimento negro da Cidade de S&o Paulo mobilizaram-se
requerendo a aprovagao de um projeto lei (Lei n°® 617/01 - apresentado pela vereadora Claudete Alves que
estabelece feriado municipal o dia 20 de nhovembro, como o “Dia da Consciéncia Negra”’, em homenagem a
Zumbi dos Palmares. Segundo informagdes dadas pela a assessoria da vereadora Claudete Alves, o projeto
ja foi aprovado pela Camara de Vereadores e deve ser sancionado a qualquer momento. (Informacdes
concedidas em fevereiro de 2004).
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Ao ser discutida anteriormente a relacdo entre as liderancas das organizagdes dos
falcémicos e o poder governamental, foi observado que os conflitos surgidos nestes espagos
aconteceram especialmente entre dirigentes das organizagdes dos falcémicos e os membros
ligados ao movimento negro que estavam exercendo mandato dentro dos Orgdos
governamentais.

Deve-se pontuar que, atualmente, existem posigdes e afinidades politicas diferentes
entre os dirigentes das organizagdes do movimento negro, especialmente na relagdo com a
gestdo municipal da cidade de Sdo Paulo. Este fato demonstra a pluralidade politica no
interior deste movimento. Enquanto que alguns grupos fazem criticas a atual gestdo da
prefeitura de Sdo Paulo, outros ndo sé apdiam, como também, através de seus filiados e
organizagdes, participam na elaboracdo e implantacdo de algumas politicas dentro desta
estrutura de governo. Entre estas entidades destacam-se a Soweto e a Fala Preta!®®,

Para a Soweto - Organizacdo Negra, a atual gestdo esta proxima da convic¢ao
politica-ideologica da entidade, o que faz com que a organizagdo tenha parte dos seus
membros atuando dentro da CONE - Coordenadoria Especial do Negro e dentro da

Coordenadoria de Saude da prefeitura de Sao Paulo. Segundo a presidente desta entidade,

“(...) N6és temos uma acdo de pensar as politicas de combate ao
racismo dentro do governo. E quando nés estamos neste papel, o nosso
papel ndo é de desenvolver a nossa politica, mas é de fazer com o que o
governo sintetize as demandas existentes no interior do movimento negro.
Por exemplo, a coordenadoria do negro no campo da saude desenvolveu o

trabalho de detectar a anemia falciforme através do exame do pezinho.

% Deve ser esclarecido ao leitor que nao esta sendo afirmado que pessoas destas entidades tém cargos de
confianga na estrutura administrativa do municipio de S&o Paulo, nem mesmo foi perguntado a estes
dirigentes se os mesmos apdiam ou ndo a atual gestdo. O que estamos fazendo é um exercicio a partir das
respostas dadas pelas pessoas entrevistadas sobre o modo como as mesmas avaliam o governo em relagao
aos anseios e propostas da comunidade negra.
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Quer dizer, a Soweto teve um papel importante na articulagdo
governamental para que isto fosse uma agéo. E segundo o Toninho, isto
estd implementado, € uma politica publica. Que ndo é nenhuma agdo
direta com estas organizagbes, mas € uma compreensdo de quando no
poder publico, nés temos que criar condigbes tanto para Estado
providenciar o servigo publico para o negro de qualidade, como criar
politicamente as condi¢cdes para que estas decisdes sejam implementadas,

porque isto também é uma forca politica™®.

Este depoimento revela-nos uma estratégia diferenciada entre as organizac¢des do
movimento negro. Enquanto que algumas dessas organizacdes acreditam que os militantes
do movimento negro tém que estar dentro das estruturas administrativas governamentais
propondo e elaborando politicas publicas que beneficiem a populagdo negra, outros créem
que ¢ estando “do lado de fora destas estruturas” que sua legitimidade torna-se maior para
cobrarem seus direitos.

A Fala Preta - Organizagdo de Mulheres Negras também tem alguns membros da
sua diretoria muito préximos ao mandato atual da prefeitura de Sao Paulo.

De acordo com uma das suas dirigentes,

“Entdo, como eu ja te falei a gente faz parte da Comisséo
Organizadora da Conferéncia Municipal de Saude, e a Elizabeth Pinto é
funcionaria da Secretaria de Saude do Municipio, na COGEST
(Coordenadoria de Gestao Descentralizada da Secretaria Municipal de
Saude), e é vice-presidente da Fala Preta. Entdo, tem muitas agdes que a

Prefeitura e a Fala Preta fazem conjuntamente. Vai se realizar agora, o

% Entrevista concedida em Setembro de 2003.
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Seminario de Saude da Mulher Negra, no proximo 25 de julho, numa

parceria (prefeitura) com a Fala Preta”'®.

Segundo Adeski (2000, p. 168), o debate sobre os intelectuais e liderangas negras
ocuparem cargos dentro das estruturas governamentais sempre dividiu o movimento negro,
especialmente pelo medo da cooptagdo.

Para este autor,

(...) é evidente que o Estado pode prevalecer-se de sua autoridade, por meio
da cooptacdo, para tentar controlar o Movimento Negro. Todavia, ¢é
necessario ver que, ao nomear esses intelectuais e lideres para cargos
importantes em ministérios e fundagdes publicas, o Estado também os torna
responsaveis pela elaboragdo de programas de agdo e anteprojetos de lei,
bem como pelo controle da execugdo de politicas governamentais. Dessa
forma, a pratica da cooptagdo pode igualmente encorajar, paradoxalmente, a
mobiliza¢cdo da luta anti-racista, ao oferecer a oportunidade, aos dirigentes
negros, de sensibilizar o aparelho do Estado sobre a justeza de suas
reivindicagdes e de ocupar também um lugar de destaque no processo de

negociagdo do conflitos étnicos. (ADESKI, 2000, p. 168).

Existem, entretanto, algumas organiza¢cdes do movimento negro, entre estas
destaca-se a Geledés, que ndo estdo na estrutura governamental do municipio especialmente
por discordar das agdes politicas sociais desenvolvidas pela prefeitura de Sao Paulo.

Conforme aponta uma informante dirigente desta associagdo:

19 Entrevista concedida em Junho de 2003.
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“A  nivel municipal, quando vocé trabalha com projetos
universalistas, vocé nao alcanga uma determinada camada da populagao.
Porque séo projetos que vocé abrange um grande numero de populacao
das regides periféricas, mas mesmo a populagdo negra que mora nas
regides periféricas elas ndo tem informagao destes projetos. Dificuldade
para chegar onde faz a inscrigao, falta de informagéo, falta de transporte,
pessoas que ndo tem condigbes de pagar transporte, falta de chinelo, vocé
ja ouviu alguém dizer que ndo tem chinelo para sair de casa. Vocé vai para
a periferia e vocé encontra isto. Que dizer, ndo existe uma politica que tem
o recorte de raga e etnia para atender essa camada desta populagéo.
Entdo, vocé vé um numero pessoas grande atendida, mas ainda, vocé vé
que poucas sdo pessoas negras, sendo beneficiadas por estes projetos,

por estes programas”'®".

Segundo Reis, a preferéncia em adotar politicas sociais universalistas para combater
a pobreza e a desigualdade ¢ um trago relevante na cultura politica da elite brasileira. Para
esta autora, “(...) dados de uma pesquisa mostram um forte consenso na elite contra a¢des
afirmativas ou impostos sobre a riqueza. Ainda que reconhecendo que existe discriminagdo
contra os negros e contra as mulheres, a elite ndo estd preparada para compensa-la através
de medidas de discriminagio positiva” (REIS, 2000 apud GUIMARAES, 2002, p. 71).

Na esfera estadual, todas as entidades do movimento negro apontaram que nao
véem avancos na implantagdo de politicas publicas que beneficiem a populagdo negra.
Apenas a Geledés - Instituto da Mulher Negra, através de uma de suas diretoras, nos coloca

que ainda ha uma expectativa:

191 Entrevista concedida em Outubro de 2003.
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“Olha a nivel estadual, a movimentagao € muito pouca. (...) Fez se
uma mencéo de discussao este ano, (...) e houve uma movimentagédo, uma
movimentac¢do de alguns setores do Governo do Estado dizendo que é
totalmente a favor as cotas. Mas, até agora dentro de Sao Paulo a gente
ainda nao viu nenhuma discussdo efetiva, com decretos leis ou algo
parecido, ou pelo menos, um preambulo de projeto lei que trabalhe a

questdo das cotas. A gente estd ai com a expectativa que isto acontega”'%.

Na esfera federal, alguns militantes apontaram que, no governo passado, avangou-se
muito pouco na implantagdo das politicas publicas prometidas a populagdo negra. Alguns
dirigentes teceram criticas ao governo Fernando Henrique Cardoso, em especial pela nao
implantacdo dos programas que foram elaborados pelo GTI - Grupo de Trabalho

103

Interministerial e pelo PAF — Programa de Anemia Falciforme em 1996 ™, assim como

pelo que eles consideram a “fraca atuagdo da Fundagio Palmares™' .

Sobre o governo atual, a maioria dos ativistas do movimento negro enfatizam que
ainda ¢ muito cedo para avaliar. Outros dizem que a criagdo da Secretaria de Promog¢ao da
Igualdade com a Ministra Matilde Ribeiro, ¢ a nomeagdo de outros ministros negros
(Benedita da Silva - Promocao Social, Gilberto Gil - Cultura, Joaquim Barbosa - Tribunal

Superior Federal), criaram uma expectativa positiva entre as liderancas do movimento

negro.

192 Entrevista concedida em Outubro de 2003.

% Em 1995 durante as comemoragbes ao terceiro centenario da imortalidade de Zumbi, militantes do
movimento negro de todo o pais realizaram uma marcha a Brasilia chamada Marcha 300 anos - Zumbi dos
Palmares, diante desta mobilizagdo o governo federal criou o GTI - Grupo de Trabalho Interministerial com o
objetivo de sugerir agcdes e politicas de valorizagdo da populagdo negra. (Informagbes disponiveis em
https://www.planalto.gov.br/publi 04/COLECAO/RACIAL, consultado em 02 de fevereiro de 2004).

% A Fundaco Palmares foi criada em 1988 pelo governo federal (ligada a Secretaria dos Direitos Humanos -
Ministério da Justica) com o objetivo de combater o racismo e contribuir na elaboracdo de politicas
governamentais que beneficiam a populagéo negra.
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Mesmo que a maioria dos dirigentes das organizagdes do movimento negro tenham
apontado que sdo raras as oportunidades de didlogo com os membros do governo,
observou-se, entretanto, que alguns destes militantes mantém vinculos estreitos com setores
da administragdo publica, seja na elaboragao de politicas publicas, seja através de parcerias
entre suas entidades e os Orgdos governamentais. Verificou-se também que tais
organizagdes procuram potencializar suas reivindicagdes priorizando varias areas (saude,
educacdo, moradia, saneamento basico, entre outros) como estratégia basica para a
melhoria da qualidade de vida da populagdo negra.

A intencdo de apresentar este quadro sobre o movimento negro € suas organizagoes
na cidade de Sao Paulo justifica-se, especialmente, porque foi de dentro de umas das
organizagdes deste movimento que surgiram as primeiras agdes politicas dos portadores
falcémicos que posteriormente formaram sua propria entidade. E também a partir do
movimento negro que a discussdo sobre a anemia falciforme chega as mesas de debates e

negociagdes com os dirigentes governamentais.
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Capitulo IV

POLITIZACAO DA SAUDE versus POLITIZACAO DA DOENCA
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4.1 - As organizacdes do movimento negro e a politizacido da saude

Para as organiza¢des do movimento negro, o tema saude - doenga, aparece como
uma questdo importante dentro de cada associacdo. Conforme observou-se, seja pelo perfil
dos fundadores'®, seja pelos objetivos tracados em cada organizacio, esta tematica
desponta como uma das prioridades politicas destas entidades na luta pela melhoria das
condi¢des de vida da populacao negra.

No entanto, a prioriza¢ao das doengas étnicas (e, em especial, da anemia falciforme)
dentro da pauta de discussdes do movimento negro € percebida nos documentos produzidos
por este movimento somente a partir do final da década de 1980 e inicio de 1990, com o
surgimento de novas organizacdes formadas por mulheres negras. Esta constatagao também
¢ feita pela militante Edna Roland em uma entrevista concedida ao Jornal Rede Saude em
margo de 2001.

Segundo esta ativista, a anemia falciforme e as demais doencas étnicas
prevalecentes na populacdo negra s6 passaram a ser prioridade no movimento negro nos

ultimos anos. De acordo com esta dirigente:

“Penso que se conseguiu popularizar o termo ‘anemia falciforme’
no interior do movimento negro. Trata-se de um progresso, se vocé pensar
que ha uma década atras o movimento negro nao falava nem sobre saude.
As organizac¢des de mulheres negras que trabalham com saude e direitos
reprodutivos conseguiram levar o tema da saude para dentro do
movimento negro. Esse é um mérito que cabe fundamentalmente as
mulheres. No documento que o movimento levou para o presidente da

Republica em 1995, a saude é uma das areas prioritarias e a anemia
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falciforme é uma das questdes prioritarias”. (JORNAL DA REDE SAUDE,

2001, p. 28).

Durante o periodo que vai de 1978 até 1988, todos as discussdes politicas
envolvendo o movimento negro foram hegemonizadas pelos militantes ligados ao MNU.
Neste sentido, todas as tematicas prioritarias que aparecem nas resolucdes e documentos
elaborados nos congressos e demais encontros do movimento negro eram relacionados as
lutas contra o racismo, destacando-se a violéncia policial, falta de emprego e moradia.
Nestes documentos, a tematica da saide aparece como mais um direito a ser conquistado
por este grupo populacional. De fato, a partir de uma leitura mais atenta das resolucdes
elaboradas por estes militantes, as tematicas das doengas étnicas e da anemia falciforme nao
foram citadas nenhuma vez'".

Somente em outubro de 1989 foi elaborado o primeiro documento na cidade de Sao
Paulo discutindo-se a tematica da satide da populacdo negra a partir da problematica das
doencas étnicas. Tais discussdes foram realizadas a partir da mobilizagdo de algumas
mulheres negras trabalhadoras no sistema de saide da cidade de Sdo Paulo, juntamente com
militantes da organizacdo Geledés — Instituto da Mulher Negra e da CONE -
Coordenadoria Especial do Negro. Nos encontros para a elaboragdo deste documento houve
também a contribui¢do direta do secretario e demais dirigentes da Secretaria Municipal de
Saude. Como fruto destes debates, apontou-se a necessidade de implantacdo do “Quesito

Cor” nos Sistemas de Informacdo da Secretaria Municipal de Saude da cidade de Sao

% Das nove entidades do movimento negro que estamos trabalhando seis foram fundadas com a
participagéo de pessoas trabalhadoras da saude e, atualmente trés destas organizagbes séo presididas por
pessoas ligadas a esta area.

1% Tais observagdes foram feitas a partir da leitura do documento “Carta de Principios” aprovado no Il
Congresso do MNU, além de outros documentos elaborados pelos féruns organizados pelo MNU.
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107

Paulo Além disso, elaborou-se também um documento que, posteriormente, foi

publicado pela Secretaria Municipal de Satde com o nome de “Cadernos CEFOR”, no qual
aponta-se a importancia e as diretrizes para a implantacio deste programa na cidade'*®.

A partir de 1992, especialmente com a formagdo de novas associacdes ligadas ao
movimento negro, iniciou-se um periodo no qual os ativistas negros passaram a realizar
congressos, seminarios, encontros € reunides com tematicas relacionadas diretamente a
satide — doengas étnicas, envolvendo dirigentes de organizacdes negras de varias regides do
pais.

Um dos mais importantes destes encontros foi o “Seminario Nacional de Politicas e
Direitos Reprodutivos das Mulheres Negras”, realizado em Itapecerica no periodo de 20 a
22 de agosto de 1993, como preparagao para a “III Conferéncia Internacional de Populagao
e Desenvolvimento da Organizagdao das Nagdes Unidas”. Este encontro contou com a
presenca de aproximadamente 45 organizagdes do movimento de mulheres negras,
movimento negro, movimento feminista, universidades, centros de pesquisa e rede publica
de saude, oriundos de 16 estados do pais. No documento final deste evento — “Declaragao
de Itapecerica da Serra das Mulheres Negras Brasileiras” — menciona-se, pela primeira vez,
a questdo da anemia falciforme como doenga de grande prevaléncia na populagdo negra e,
que merece maior atencao, tanto dos movimentos sociais como dos 6rgaos promotores de
satide'”.

Outro momento importante na discussdo movimento negro € a questdo da saude -

doencas étnicas, ocorreu com a instituicdo do GTI — Grupo de Trabalho Interministerial

7 Em nota de rodapé nas paginas 116 e 117 deste trabalho aponta-se quais as diretrizes elaboradas neste
programa.

198 Este documento, com o titulo “Introducéo do Quesito Cor no Sistema Municipal de Informacédo da Saude”,
a(})onta as principais diretrizes deste programa.

1% DECLARACAO DE ITAPECERICA DA SERRA DAS MULHERES NEGRAS BRASILEIRAS, 1993, p. 04.
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para a Valorizacdo da Populacdo Negra, em 1996. Este grupo foi criado em resposta as
reivindicagdes do movimento negro apontadas especialmente na “Marcha 300 anos da
Imortalidade de Zumbi”, em 1995. Entre as diversas tematicas discutidas pelo movimento
negro, a questdo da saude — doenca étnica teve uma atencao diferenciada. A confirmacgao
deste fato foi a criagdo da “Mesa Redonda sobre Satude da Populagdo Negra”.

Tal mesa redonda reuniu-se no més de agosto de 1996, com a participacdo de
militantes do movimento negro de todo o pais, dirigentes de organizacdes dos portadores
falcémicos (AFARJ — AAFESP), membros do Ministério da Saude e especialistas de
diversas universidades com o objetivo de “discutir experiéncias pessoais € institucionais,
visando a identificar prioridades de agdo para a formulagao de politicas para a melhoria das
condigdes de saude da populagio negra™''’.

A partir da realizagdo desta mesa de debate apontou-se a necessidade de formulagao
de politicas especificas para os portadores falcémicos, criando-se, assim, o PAF — Programa
de Anemia Falciforme, ligado diretamente ao Ministério da Satde.

Posteriormente a este evento, que para alguns dirigentes do movimento negro
representou o marco inicial das negociacdes deste movimento com setores governamentais
envolvendo a tematica da saide — doencgas étnicas, ocorreram ainda mais dois encontros
importantes que devem ser ressaltados.

O primeiro foi o Workshop Interagencial Saude da Populagdao Negra, realizado em
Brasilia — DF (2001) pelo Programa das Nagdes Unidas para o Desenvolvimento — PNUD e
pela Organizacdo Pan-Americana da Saude, a OPAS. Durante este encontro, diversos

especialistas na tematica saide - doengas étnicas ligados a universidades, movimentos

1o RELATORIO FINAL - MESA REDONDA SOBRE A SAUDE DA POPULAGAO NEGRA — MINISTERIO DA
SAUDE, BRASILIA, 1996.
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sociais e organismos internacionais foram convidados para elaborarem um documento que
serviria como subsidio para propor uma politica nacional de saude da populagdo negra.
Desse encontro, resultou a elaboragdo do documento “Politica Nacional de Saude da
Populagdao Negra: Uma Questdo de Eqiiidade” que, posteriormente, foi publicado em uma
revista tematica e distribuido para os movimentos sociais do pais inteiro.

O segundo encontro foi a “I Conferéncia Municipal de Saude da Populagdo Negra —
Controle Social e Inclusio Etnico-Racial no Sistema Unico de Satide — SUS”, ocorrido no
més de maio de 2003, na cidade de Sao Paulo. Conforme ja descrevemos neste trabalho,
esse evento reuniu centenas de militantes do movimento negro e de outras organizagdes
para elaboracdo de um documento que norteard nos proximos anos as a¢des do governo
municipal de Sao Paulo na 4rea da Saude.

A partir da analise destes documentos observa-se que, nos ultimos anos, a questao
das doencgas étnicas tornou-se um tema importante dentro das organizagdes negras. No
entanto, deve-se ressaltar que as demandas colocadas por este movimento em sua luta
contra a discriminagdo racial sdo diversas e, entre estas, a questdo da doenca falciforme ¢
uma dentre outras. Talvez por isso ha um questionamento t3o incisivo por parte dos
representantes das organizagdes falcémicas de que o movimento negro ndo prioriza a
questao das doencas €tnicas prevalecentes na populacao.

Esse questionamento ¢ rechagado por algumas organizagdes negras. Por exemplo, a
presidente do Centro de Cultura Negra de Campo Limpo afirma que desde os primeiros
eventos da entidade, ainda na década de 1980, a tematica das doengas étnicas foram

colocadas:

“Primeiro, informando ao publico que as doengas atingem pessoas

de maneira diferente. Uma doencga pode ter portadores de uma maneira
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em uma etnia, e de outra forma em outra etnia. (...) as pessoas tém que
entender que se etnicamente ndés somos diferentes, nés também temos
doengas diferentes. Ou pelo menos, que a doenga ndo atinge da mesma
maneira pessoas de etnias diferentes, e dependendo da doenga vai atingir
muito mais uma etnia do que a outra. A hipertensdo por exemplo,
depressdo, ela é muito mais maligna no negro. (...) Entdo, nestas

conversas (com os estudantes) a gente pontua a diferenga, como é

diferente a depress3o de uma mulher branca e de uma mulher negra”''".

Conforme observado no primeiro capitulo deste trabalho, ¢ muito comum alguns
militantes do movimento negro ou das organizacdes dos portadores falcémicos utilizarem
em seus discursos argumentos presentes nas representacdes que os portadores falcémicos
tém sobre sua doenga. No depoimento acima, esta dirigente aponta a idéia de que a doenga
ao atingir o negro sera sempre “mais maligna”. Os argumentos que associam determinadas
doencas a populacio de origem negra por meio de nogdes como castigo, maldi¢do ou de
puni¢cdo sao utilizados em varios momentos por estes militantes que procuram, assim,
reforcar a condigao desfavoravel desta populagdo dentro da sociedade.

Para a presidente do Centro de Cultura Negra de Campo Limpo, foi o desinteresse
que os pesquisadores brancos demonstram em investigar doengas prevalecentes na
populagdo negra que a levou a estudar no curso de biologia. Segundo esta informante, no
futuro ela mesmo desenvolvera pesquisas sobre a anemia falciforme e outras doengas da
populacdo negra.

Nas palavras desta dirigente:

""" Entrevista concedida em Agosto de 2003.
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“(...) eu ndo vejo que esteja qualquer cientista branco interessado com a
questdo da anemia falciforme. Se eles tivessem interessados pelo menos

popularizado a doenga eles teriam feito” %,

Hé aqui, novamente, um refor¢o da idéia de que a populagdo negra no Brasil ¢
relegada ao abandono por parte das instituicdes promotoras de saude. Esta dirigente procura
apontar o descaso com a questdo da anemia falciforme como mais um agravante da
discriminagdo vivenciada pelos negros no Brasil.

Observacao semelhante foi feita pela dirigente da Associagdo Afro Brasileira

Ogban. Segundo ela:

“O mesmo tratamento que é dado ao branco pobre ndo é dado ao
negro pobre, 0 encaminhamento € diferenciado. Vocé pode pegar pessoas
que vao dentro do centro de saude, e vé o que eu estou dizendo. (...)
Porque estamos aqui na base, mas nés temos conversado, a gente tem as
pessoas aqui que pegam leite que pegam a cesta basica. Entdo, o
encaminhamento € muito diferenciado, muitas vezes, eles nao passam de
uma simples receita, ndo se manda fazer exame, ndo se da uma contra-
partida, ndo se manda para o laboratério de especialidade. E quando isto
acontece, € porque ja esta latente o que a pessoa tem. Mas a pessoa so
tém assim, ndo dizem melhor prevenir do que remediar, para a populacao
negra isto ndo existe. Porque quando ela vai para prevenir a prevengao
nao acontece, ela sai de |a com a receita ‘isso ndo é nada’ (fala do médico)
e acabou. Entdo, aquele exame preventivo, que ela deveria sair dela para
estar fazendo, isso ndo acontece, dentro do corpo médico ainda ndo tem a

consciéncia da diversidade das doencas, das patologias negras”m.

"2 Entrevista concedida em Agosto de 2003.
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Esta informante destaca ainda que, dentre as varias doencgas predominantes na

populacdo negra, a anemia falciforme ¢ a mais complicada, porque o portador da doenga:

“Tem uma vida totalmente desestruturada por causa da questao da
anemia falciforme, entdo ele traz complicagdes tanto de saude, social,
familiar, psicolégica, as vezes eu vejo a questdo do problema mental. A
desestruturagdo por que nao consegue emprego. Porque tem que ser
assistido, porque vamos supor se uma mae tem duas criangas que sao
portadoras da anemia falciforme, muitas vezes o pai escorrega na tangente
(foge da responsabilidade), ele acha que aquilo é problema s6 da mae ele
nao tem nada a haver. Entéo, ele ndo quer saber se tem anemia falciforme,
que os dois tém, os dois contribuiram geneticamente para isto. Entéo, ele
cai fora e fica a questdo da mae. Agora, eu te pergunto: como que uma
mae vai trabalhar com duas criangas com problema de saude
complicadissima, e vai no posto, vai ao hospital € ndo encontra um
respaldo, ndo encontra aquela contrapartida que deveria encontrar pelo ao

menos um pouco de humanidade”"™.

Por esta razdo, a doenga sempre foi prioridade na Ogban, dado que, segundo o seu

depoimento:

“Maior visibilidade (divulgagdo da doenca falciforme) ela partiu, ela
comegou a partir de um trabalho que foi feito, que se iniciou na Ogban com
a Berenice Kikuchi, depois também com Associagdo dos Portadores de
Anemia Falciforme do Estado de Sao Paulo, do Hemocentro. A partir, ja
havia alguns pontilhos de trabalho, mas a partir deste momento é que se
tomou conhecimento realmente da patologia, do que realmente ela

acarreta, e inclusive o montante de pessoas que sao acometido por esta

"3 Entrevista concedida em Agosto de 2003.
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doencga. Entao, se tornou uma coisa que nao se poderia, ndo se pdbde mais

ignorar”".

No entanto, esta ativista faz uma ressalva durante o seu depoimento, dizendo que
nao foi s6 a Ogban que tentou divulgar a doenca, apesar de ter sido uma das primeiras
organizagdes negras a fazé-lo. A responsabilidade desta conquista (divulgag¢ao) ndo teria
sido somente de sua entidade, mas de todo o movimento negro:

“(...) a Ogban participou ativamente principalmente aqui na Zona Leste”""®.

J& para outra organizagdo do movimento negro, a Geledés - Instituto da Mulher
Negra, a tematica da satde-doenca em suas discussdes politicas estd muito ligada a questao
da mulher.

Segundo uma das suas dirigentes:

“Através dos programas que foram criados (pelo Geledés) sempre
foi enfocado a questdao da mulher negra, principalmente no problema de
saude, onde nés somos uma das entidades pioneiras a fazer uma proposta
para o governo do municipio (S&o Paulo), se trabalhar a anemia falciforme
nos postos de saude, pronto-socorros e policlinicas de Sdo Paulo, que foi

um projeto pioneiro”m.

Para esta informante,

“(...) Na area de saude a gente procurou trabalhar com agentes
multiplicadores de saude, constituia em formar pessoas para atuar na area

de saude sendo agentes nas suas regides, trabalhando principalmente

"4 Entrevista concedida em Agosto de 2003.
"% Entrevista concedida em Agosto de 2003.
"8 Entrevista concedida em Agosto de 2003.
"7 Entrevista concedida em Outubro de 2003.
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com a juventude, a gravidez na adolescéncia, a gravidez precoce,
DST/AIDS prevengdo de doengas, encaminhamentos para oérgaos
especificos para tratar de doengas como a anemia falciforme. Saber quais
sdo os encaminhamentos, estd comunicando quais sdo os sintomas da
anemia falciforme, principalmente na area de educagdao com os
professores, educadores. (...) Entdo, nesta area ndés buscamos fazer
palestras com os educadores conscientizando com médicos que era mais
sensivel a esta questao, também a gente sempre estava trabalhando junto,
conversando com os postos de saude pedindo que se colocasse nas fichas
quando fosse (consultado) perguntar qual a sua cor, a auto-declaragao era
muito importante até para saber qual era os sintomas que estava sentindo
e qual era os sintomas que estavam sendo tratados nos hospitais publicos.

Entao, esta foi uma das intervengdes da organizagao' .

Essa dirigente do Geledés lembra, ainda, que a entidade tem uma coordenadoria
responsavel so para trabalhar doengas étnicas prevalentes na populacdo negra, e, dentro
deste espaco, a anemia falciforme € a que recebe maior atengao.

“A anemia falciforme é a que mais preocupa por conta do ponto de
vista da gestagdo, por exemplo, se a mulher ndo tem a percepgéao, se ela
nao sabe que é uma falcémica a tendéncia ela pode ou perder a crianga,
ou mesmo ela perder a vida por ndo ter um tratamento adequado, entéo,

isto pra gente é preocupante”’ .

No entanto, a mesma diretora recorda que sua entidade ndo tem conseguido, nos
ultimos anos, manter a temadtica da satide como questdo prioritaria, principalmente pela

falta de financiamento, antes adquirido nas parcerias com diversas instituigoes.

"8 Entrevista concedida em Outubro de 2003.
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O MOCUTTI - Movimento Cultural de Campo Limpo procura trabalhar a questao da
saide como um direito da populagdo. Segundo sua presidente, a entidade tem uma
coordenagdo sO para trabalhar a questdo da satide da populagdo negra, e, atualmente, a
entidade vem desenvolvendo um projeto denominado “Saude e Educag¢do” em parceria com
o municipio de Sao Paulo (Secretaria de Satide e a Secretaria de Educag@o) que propoe
discutir com os alunos nog¢des como cidadania, e a partir desta abordagem, incluir temas
como: preven¢do de saude de uma forma geral, doencas étnicas, em especial, a anemia
falciforme, hipertensdo e miomatose'?’.

A dirigente desta entidade enfatiza, também, que o objetivo do projeto ¢ atingir
aproximadamente dez mil jovens que estdo distribuidos nas escolas da regido da Cidade
Tiradentes, ou nos proprios programas educacionais desenvolvidos pelo MOCUTI.

Esta informante destaca, ainda, que a anemia falciforme ¢ uma doenca que tem
prioridade dentre as outras que atingem a populacao negra:

“A anemia falciforme tem um tratamento especial. Porque precisa
fazer alguns exames, inclusive na unidade onde eu trabalho a gente tem
colocado como referéncia a esse tipo de atendimento principalmente
porque a procura tem sido grande, e com isso a gente procura sensibilizar
os profissionais para ter atengdo aos sintomas, porque a gente percebe
que o diagnéstico muitas vezes ele é tardio, muitas vezes por falta
sensibilizagdo dos profissionais, que sempre identificam facilmente outras
doengas, por isso eu busco pedir para estes profissionais se envolverem

mais com esta doenga”m.

"% Entrevista concedida em Outubro de 2003.
20 Entrevista concedida em Julho de 2003.
21 Entrevista concedida em Julho de 2003.
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J4 a entidade Fala Preta — Organizacdo de Mulheres Negras discute a questdao da
satide vinculando-a ao tema direitos humanos. Uma das suas ativistas recorda que, logo no
primeiro momento de fundagdo da sua entidade, procurou-se desenvolver agdes concretas
relacionadas a satde, tais como: formulagdo de trés mil cartilhas sobre a anemia falciforme,
em parceria com o CEBRAP, distribuidas em escolas e em outros lugares, e,
posteriormente, a realizagdo de palestras e debates. A organizacdo, através de uma area
chamada “A¢do Educativa”, procurou formar agentes multiplicadores de prevencdo de
DST/AIDS e, por ultimo, desenvolveu alguns projetos relacionados a satide dentro das
comunidades quilombolas.

Segundo esta informante, a Fala Preta teve uma contribuigdo importante no debate e
implantacdo do Quesito Cor nas fichas do SUS na cidade de Sdo Paulo'**. Esta diretora
apontou também que a ex-presidente da Fala Preta, a psicologa Edna Roland, escreveu um
artigo sobre a anemia falciforme que foi publicado na revista “Perspectivas em Direitos
Reprodutivos”, sendo mais uma forma de contribuir para este debate.

De acordo ainda com esta militante da Fala Preta, se, durante muitos anos, os
diretores da entidade eram chamados para discutir sobre doengas étnicas prevalecente na
populagdo negra, hoje, a organizagdo tem poucas agdes diretamente relacionadas a estas

doengas, especialmente a anemia falciforme. Para esta dirigente:
“Agora neste momento vocé tem atores sociais politicos que estado
configurados na figura da Berenice Kikuchi e da APROFE que tem

centralizado mais estas agdes. Mas a anemia falciforme €& uma

122 Deve-se aqui fazer uma ressalva, pois a implantagdo do Quesito Cor nas fichas do SUS na cidade de Sao
Paulo ocorreu a partir de 1989, ou seja, oito anos antes da organizagdo Fala Preta ter sido fundada. A
contribui¢do dada neste processo pelas componentes da Fala Preta certamente ocorreu ainda no periodo em
que estas militantes faziam parte da diretoria da Geledés — Instituto da Mulher Negra.
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preocupagdo para noés, que esta no nosso horizonte, mas nao temos

nenhuma ag&o neste momento™'?*.

Talvez este ultimo depoimento aponte para uma possivel tendéncia entre as
organizagdes negras que certamente corrobora com as reivindicagdes de alguns dirigentes
das associagdes dos portadores falcémicos, ou seja, uma divisdo permitindo que somente os
dirigentes das associa¢des dos falcémicos fagam as discussdes e reivindicagdes politicas
sobre a tematica da anemia falciforme.

No entanto, ha aqui um outro debate colocado por alguns dirigentes destas
organizacdes, ou seja, se a tematica da satide-doenca étnica ¢ prioridade para o0 movimento
negro. Entre os (nove) ativistas das organizacdes do movimento negro que entrevistamos,
trés apontaram a necessidade de alguns dirigentes das organizagdes ligadas a comunidade
negra conhecerem melhor e priorizarem tematicas como a das doencas étnicas
predominante na populagdo afro-descendente'**.

De acordo com a presidente do Centro de Cultura Negra de Campo Limpo:

“(...) Enquanto movimento negro, a gente ndo sabe o que é
(anemia falciforme), a gente sabe teoricamente. Mas nés néo temos o

dominio, nés nao temos o poder de cura, ndo sabemos cientificamente, o

que acontece”'?.

Para esta ativista, esta falta de conhecimento sobre a doenga falciforme prejudica a
atuacdo dos militantes do movimento negro no momento de reivindicar melhorias no

atendimento em postos de saude publicos.

23 Entrevista concedida em Junho de 2003.
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Uma outra entidade que comunga desta opinido ¢ a Fala Negdo. Um dos seus
diretores observou que existe uma falta de conhecimento sobre a anemia falciforme por
parte de algumas liderangas negras.

Segundo este informante:

“‘Eu estive em uma reunido, a maioria dos dirigentes dos
movimentos sociais que lutam por politicas publicas sdo mulheres negras.
E estas mulheres negras, as vezes, nem sabem sobre anemia falciforme.
Entdo, eu acho que nds temos que fazer uma campanha para capacitar
liderangas para preocupacdo com a anemia falciforme. Isto sim, seria uma
boa coisa, vocé quando for registrar uma entidade e for ser beneficiado
com qualquer dinheiro publico vocé devera ter estes itens, para levar para

a sua comunidade”'%®.

Na mesma linha de argumentacao das duas entidades citadas anteriormente caminha
a organizacao Negro Sim.
Segundo sua presidente:

“Eu tenho discutido muito a questdo da deficiéncia do movimento
negro de se articular e criar formadores, ndo do ponto de vista dos poderes
publicos constituidos, porque eles ndo tém o interesse de discutir isto. No
préprio Plano Pluri-Anual ou do Estado ou dos municipios, e isto, € um
debate longo que a gente faz aqui, ndo ha interesse. Talvez porque nao
haja também um forte esclarecimento da importancia da doenga (étnica),
neste grupo da comunidade negra. (...) Entdo, eu acho que o grande

problema da anemia falciforme pra nés do movimento negro, em especial

24 Deve ser observado que nao foi perguntado as liderangas destas entidades se as mesmas achavam ou
ndo que o movimento negro prioriza a questdo da saude. Tais criticas foram colocadas a partir da discussao
de outras perguntas relacionadas a este tema.

125 Entrevista concedida em Agosto de 2003.

126 Entrevista concedida em Julho de 2003.
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destas entidades pequenas, esta na informagao (falta). Porque se vocé
tem informagéo e informadores vocé pode chegar e fazer um debate
profundo com as secretaria de saude do estado ou dos municipios. Do
porque que vocé precisa daquele tipo de atendimento, porque o exame é
feito no pezinho, ele é feito logo depois que o bebé nasce. Quer dizer, do
ponto de vista financeiro vocé economiza muito, porque eles trabalham

com tratamento preventivo, vocé vai detectar a doenga e vocé vai prevenir.

(...) Entao, a leitura que eu tenho é esta”?.

Hé4 de fato nos ultimos anos uma grande mobilizacdo envolvendo diversas
organizacdes do movimento negro para a discussdo da tematica referente a saude/doenca
étnica. Isto pode ser observado ndo somente nos discursos dos dirigentes deste movimento,
mas principalmente nos documentos que véem sendo discutidos e elaborados junto aos
setores governamentais. Desde o inicio da década de 1990, em todos os grandes encontros
envolvendo o movimento negro esta tematica foi abordada, muitas vezes como tema central
do evento.

Mas, na opinido de alguns ativistas das organizagdes do movimento negro e das
associacdes falcémicas, esta atuacdo ¢ considerada insuficiente. Segundo estes militantes,
ndo existem campanhas organizadas para a divulgacdo das doencas étnicas, pois a maioria
das entidades nao tem um projeto de intervencdo social para organizar os portadores e,
conseqiientemente, realizar mobilizagdes politicas reivindicatorias. Ainda na opinido deste
grupo, alguns dirigentes ndo tém conhecimento técnico sobre a doenca falciforme,
dificultando a sua divulgacao e, até mesmo, a elaboracdo de propostas politicas para esta

demanda.

127 Entrevista concedida em Outubro de 2003.
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Procurou-se observar também, qual o grau de conhecimento destes militantes em
relagcdo a implantacdo e execucdo dos programas de triagem e aconselhamento genético nos
grandes centros urbanos do pais. Assim como os dirigentes do movimento de saude dos
portadores falcémicos, as liderancas do movimento negro afirmaram que tem poucas
informagdes sobre tais programas. Isto é, alguns destes militantes admitem que sabem
apenas os locais onde sdo realizados os exames de sangue que verificam quem ¢ ou nao
portador da doenca anemia falciforme.

Sobre esses programas, propostos pelos dirigentes do movimento negro e dos
portadores falcémicos na “Marcha 300 anos de Zumbi dos Palmares” em 1995, a maioria
destes militantes acredita que a triagem e o aconselhamento genético sdo agdes publicas
importantes para melhorar a qualidade de vida dos portadores falcémicos e o direito de
acesso as informagdes referentes a doenga deve ser garantido. No entanto, alguns destes
ativistas salientam que esta discussao nunca foi feita dentro da diretoria de suas entidades,
nem mesmo nos foruns do movimento negro. Mas, na opinido da presidente do Centro de
Cultura Negra de Campo Limpo:

rpi o128
“(...) tem que haver o aconselhamento genético” .

Esta mesma informante lembra que as pessoas devem ter o acesso a todas as
informacgdes sobre a doenca, mas elas devem também ter o livre direito de opinar sobre sua
vida reprodutiva,

“(...) isto €, uma coisa de forum intimo, ndo d& para outra pessoa

decidir’'?’.

128 Entrevista concedida em Agosto de 2003.
129 Entrevista concedida em Agosto de 2003.



156

No entanto, uma das dirigentes do Geledés - Instituto da Mulher Negra, ndo quis

emitir nenhuma opinido sobre esta questao, afirmando que,

“Eu nado tenho opinido sobre isto (triagem e aconselhamento
genético), eu acho que é uma discussao particularmente para mim muito

recente ainda”"’.

Opinido oposta, foi proferida por uma outra ativista do movimento negro, ligada a
organizagdo Fala Preta:
Segundo esta informante:

“Entdo, a Fala Preta ela luta pelos direitos reprodutivos. Ela luta
pelo direito ao aconselhamento, as pessoas tém o direito de saber o que
esta acontecendo com elas. E elas, tém o direito de fazer o planejamento e
a organizagao da sua fecundidade no ambito do privado. O governo é
obrigado a garantir a informagéo para as pessoas, elas tém o direito de
saber se a crianga dela vai ou nao ser falcémica. Ela tem que ter o direito
de planejar esta fecundidade, tem o direito de escolha. Sé que para
exercer este direito de escolha, tem que ter o direito ao aborto também, e
isto, o direito do aborto é concedido somente em algumas situagdes.

Entdo, esbarra no direito ao aborto”™".

Tém-se, assim, opinides muito diferenciadas sobre estes temas: se alguns apontam
imediatamente a importancia do aconselhamento genético como forma de otimizar a
divulgacao da doenga falciforme e alertar para os seus riscos e tratamentos, outros preferem

ndo opinar sobre tal questdo.

30 Entrevista concedida em Outubro de 2003.
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4. 2 - O movimento negro e o movimento de saiide dos portadores falcémicos

(aliancas e divergéncias)

Como acabamos de mostrar, todas as entidades do movimento negro apontam a
saude como um tema prioritario nos debates e agdes politicas das suas organizagdes, € a
anemia falciforme, segundo a maioria desses ativistas, como a doenga que mais preocupa
atualmente a comunidade negra. No entanto, ndo podemos perder de vista que a saude, para
os dirigentes destas organizacdes, representa apenas parte da sua luta por politicas que
garantam a melhoria das condi¢cdes de vida da populagdo negra. Talvez por isso, dentre
outras razdes como veremos abaixo, ndo houve grandes parcerias, convénios ou agdes
planejadas entre as organizagdes do movimento negro e as associagdes dos portadores
falcémicos, a AAFESP e a APROFE.

Para uma das dirigentes da organizagao Negro Sim, sua entidade nunca fez parcerias
ou mesmo aliangas politicas com as organizagdes dos falcémicos salientando a “distancia”

entre esta organizagao “mais especializada” e as entidades de base do movimento negro.

“A Berenice (AAFESP) ja veio em algumas reunides nossa, entdo
assim, (...) eu digo isto com critica mesmo e sempre farei. Enquanto, estas
pessoas que detém conhecimento ndo vier para as bases, e eu digo base
sao os movimentos pequenos, ndo adianta vocé ir para o Geledés, Fala
Preta, Fala Negéo, instituicdes grandes, e se for, vocé tem que ter uma
agao conjunto com estas instituigbes das quais elas venham para as bases
dos movimentos, porque dentro destes movimentos pequenos, o0s
movimentos negros pequenos que estdo se organizando, para que haja
discussdo de orientacdo. Nao € so distribuir cartilha, € o debate, é a

conscientizagdo. Porque a cada municipio que vocé vai vocé dar esta

3 Entrevista concedida em Junho de 2003.
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consciéncia, aquele movimento, daquele municipio, vai contigo para o
legislativo debater. Entdo, eu acho que ha uma deficiéncia nesta
discussao, ha uma distancia, ha uma lacuna, e ai quem esta perdendo é o

movimento negro”m.

Para a presidente da Negro Sim, os dirigentes da AAFESP niao demonstram
disposicao em trabalhar com as entidades ligadas ao movimento negro, em especial, as que
tém pouca estrutura fisica e estdo na periferia, onde, segundo ela, encontra-se a base, a
populagdo que necessita de informagoes.

Outra militante, agora do Grupo Cultural e Educacional Dandara também aponta
dificuldades em trabalhar com a AAFESP.

Segundo ela:

“Porque a Berenice (presidente da AAFESP) ela é da regiao, ela
era de Ferraz de Vasconcelos, hoje ela esta aqui na Avenida Lider, com
escritério, com a sede dela, s6 que é uma pessoa ocupadissima e ela
atingiu um patamar assim, e ela cobra uma taxinha para dar uma palestra.
Como a Nilcéia (APROFE) por ser deste movimento ela também tem na
familia né que é dotado desta doenga, e ela se prontifica, vem
voluntariamente, gratuitamente.

A Berenice cresceu porque ela mereceu crescer, ela se dedicou
como enfermeira, ela viajou comigo para Africa do Sul, ela ja fez trabalho la
na Africa do Sul, ela se posicionou, mostrou ja que queria trabalhar. (...)
Ela cresceu, ela batalhou, foi merecedora, s6 que assim, nés sempre
apoiando, pessoal, ela vivia conosco aqui na periferia, todos nés apoiando
o trabalho dela. Entdo, nés achamos assim alguns casos, pessoas que ela

sabe, que recebeu apoio, ela até langou no livro dela.

132 Entrevista concedida em Outubro de 2003.
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(...) E ai de repente mudou a postura né, ela comegou a enxergar a
coisa pelo lado bem profissional, ndo sou contra isto, mas algumas
pessoas que estavam do lado dela na hora que ela mais necessitou. No
caso, a Neusa que é avo de uma crianga que portador da anemia
falciforme, e a filha dela foi procurar, porque a mae que é a Neusa falou
procure a Berenice que ela vai te orientar como fazer com o Kaué (neto da
Neusa), e ela foi procurar a Berenice. Foi quando a Berenice virou para ela
e disse: ‘Eu cobro a consulta R$ 30,00, quando vocé tiver o dinheiro vocé
volte aqui’. Entdo, nem assim uma chance da menina falar, ‘eu quero uma
orientagao, saber como seguir, como tratar o meu filho’. Entéo, isto chocou

a populagédo negra da Zona Leste ficou chocada com esta situagdo, com

esta posicdo da Berenice”'>.

A postura adotada pela presidente da AAFESP em cobrar tanto as consultas dos
portadores falcémicos quanto para proferir palestras tem causado reagdes de repudio, em
especial, por parte da outra organizagdo representativa dos falcémicos, a APROFE, de
alguns dirigentes da APEOSP (Sindicato dos Professores da Rede Publica de Sao Paulo) e
também de militantes do movimento negro. Segundo uma destas liderancas, uma das agdes
tomadas por este grupo como retaliagdo a dirigente da AAFESP, foi a de divulgar tais
denuncias através da imprensa e de boletins enviados por e-mails para organizacdes,
politicos, 6rgaos governamentais e outros. O propodsito dessa dentincia seria impedir tanto
que a AAFESP receba recursos publicos ou de qualquer outra fonte de financiamento,
assim como a entidade continue ocupando espagos representativos em conselhos e foruns

nos quais os falcémicos tém direito de participacao.

133 Entrevista concedida em Setembro de 2003.
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Esta informante recorda ainda que, no inicio de 2003, durante uma cerimonia feita
pela Camara de Vereadores de Sao Paulo, na qual a presidente da AAFESP era uma das
homenageadas por servigos publicos prestados a comunidade, um grupo de pessoas chegou
e fez novamente as denuncias através de panfletos e através do microfone, causando,
segundo ela, grande constrangimento para todos que estavam presentes na cerimonia.

Além dos motivos ja citados, as liderancas do movimento negro observaram
também que ndo fizeram aliangas politicas com as organizagdes dos falcémicos devido as
diferencas de demandas e agendas politicas existentes entre estes dois grupos (movimento
negro ¢ o movimento de satde dos falcémicos), acrescentando-se ainda, o fato da AAFESP
e da APROFE sempre se mostrarem distantes do movimento negro e, por ultimo,
argumentaram que nunca receberam convites destas organizacdes (AAFESP - APROFE)
com o proposito de construir parcerias com 0 movimento negro.

Dos nove militantes dirigentes das entidades do movimento negro, apenas duas
apontaram que ja participaram de mobilizagdes em parceria com as associagdes dos
falcémicos. A primeira, ¢ a Associacdo Afro Brasileira Ogban. Segundo sua presidente, a
mobilizacdo em conjunto com os falcémicos ocorreu para garantir a aprovagdo da Lei
Municipal de Anemia Falciforme em 1997, e, também, a Lei do Quesito Cor em 1992,
como agora, novamente, em 2003. A outra entidade ¢ o MOCUTI que, conforme sua
presidente, ajudou na mobilizagdo para a aprovacdo da Lei Municipal de Anemia
Falciforme em 1997, e, também, na luta pela distribuicdo de bomba infusora para os

A 134
doentes falcémicos ™.

3% Este instrumento (bomba de infus&o) é utilizado para aplicar um remédio que é injetado no paciente, e tem
acao mais eficiente quando aplicado o maior tempo possivel. Esse remédio chama-se desferal, uma droga
que é usada regularmente para extrair o ferro do corpo.
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Alguns ativistas destas entidades observaram, ainda, que ajudaram a distribuir
cartilhas sobre anemia falciforme, ¢ também ja tiveram a presenca de dirigentes da
AAFESP e da APROFE como palestrantes, em reunides ou seminarios organizados pelas
mesmas. Entre estas entidades estdao a Ogban, Negro Sim, Dandara e 0o MOCUTI.

A maioria dos dirigentes do movimento negro ressaltou ainda, que os unicos
contatos que houve com estas entidades (AAFESP - APROFE) ocorreram em espagos
como conferéncias, foruns, seminarios e outros, que discutiam tematicas referentes a saude
da populagdo negra. Como exemplos destes espacos de encontros citaram os dois ultimos
eventos ocorridos na cidade de Sao Paulo, a “I Conferéncia de Saude da Populagao Negra”
e 0 “I Seminario de Saude da Mulher Negra”.

Do ponto de vista dos dirigentes do movimento de satide dos portadores falcémicos
também diversas (e outras) sao as razdes para ndo terem feito aliangas politicas com as
entidades do movimento negro.

Para uma das diretoras da APROFE, as liderancas do movimento negro tém

“vergonha” da doenga anemia falciforme e, por esta razao, nao a priorizam politicamente:

“O movimento negro, ja ha muito tempo, eles ja conheciam a
anemia falciforme e eu acho que eles ndo se preocuparam em divulgar a
doenga ou a vergonha da doenga por ser de negro”.

P: Vocé acha que o movimento negro tem vergonha de falar sobre

a doenca anemia falciforme?

R: “Sim tenho, eu acho que eles ndo se preocupam porque para o
Movimento é mais facil eles falarem da mulher negra que apanha do
homem, é mais facil eles falarem da mulher negra que foi sequestrada

levada do Brasil para fora (...)""®.

'35 Entrevista concedida em Maio de 2003.
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Opinido muito semelhante foi expressa pela a presidente da AAFESP, em uma
entrevista realizada em 1998:

“Algumas correntes do movimento negro nao levantam essa
problematica da populagédo negra ter uma doenga especifica, por acharem
que isto fortaleceria o preconceito e, consequientemente, acabaria criando

mais um estigma para essa populagao”'®.

Um outro militante da APROFE, ao comentar sobre a possibilidade de construir
parcerias e aliangas politicas com as entidades do movimento negro, faz criticas muito

contundentes:

“Eu percebo assim, em realidade que ndés poderiamos esta
conversando mais com as entidades do movimento negro, mas eu as
vezes tenho a impressao que cada um esta lutando por si, assim pela sua
prépria causa sem esta com aquela preocupagdo com o que outro faz. E
entao, o que acontece, ndo existe aquela preocupagao entendeu, como o
que o outro faz, € que a gente é bem teimoso e cara de pau, vai aqui, vai
acola e de repente nés temos uma série de aliados, ajuda aqui, ajuda ali.
Mas, eu nao percebo uma relagéo de cooperacgéao infelizmente, entre nos e
0 movimento negro. (...) Eu acho, que tem essa dificuldade porque eu nao
percebo, uma diretriz assim, sdo tantas entidades mais tantas, as vezes
algumas assim, sdo duas ou trés pessoas, assim que se juntam porque se
desentenderam com outros, ai resolvem criar uma entidade, e o qual a
impressdao que eu tenho é que estas entidades tem pouca contato uma
com as outras, ndo existe assim uma comunicacdo, uma relacao de
cooperagao ou uma diretriz. E eu tenho a impresséao, que estas entidades

caminham assim de forma isoladas, compartimentadas, cada um

136 Entrevista realizada pela pesquisadora Thais Madeira em novembro de 1998. (MADEIRA, 1999, p. 46).
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defendendo o seu, ndo existe uma percepgao de que precisa dialogar com
as outras entidades (...). Entdo, eu percebo infelizmente que a relagdo de
solidariedade e a cooperagdo com movimento negro ela é muito pifia, ela é

escassa no movimento negro, e isto ndo da, por isso eu tenho que falar a

verdade™"¥'.

A presidente da AAFESP, ao discutir sobre a atuacdo do movimento negro no que
concerne a anemia falciforme, mantém uma linha critica muito préxima a dos dirigentes da
APROFE:

“Ai sim, eu digo que a situagdo do movimento negro ndo é sé aqui
em Sao Paulo, no Rio € a mesma coisa e na Bahia a mesma coisa, e por
isso, estamos organizando uma federagdo. Entdo, ndo agrega, e nao
agrega porque para eles (movimento negro) nem tudo esta horrivel,
mesmo porque para eles tudo estda maravilhoso, porque todo mundo hoje é

empregado, é pessoal com servigo, como funcionario do governo e nao

pode falar"'®,

Para que possamos entender melhor estas divergéncias € preciso observar que as
organizacdes que compdem o movimento negro ¢ o movimento de saude dos falcémicos
apresentam caminhos e formas diferentes na condugdo das suas prioridades, estratégias e
acgoes politicas. Se as entidades do movimento negro procuram reivindicar politicas gerais
que beneficiem a populagdo negra e contribuam para o alcance da “cidadania plena e a
constru¢do de uma democracia racial” no pais, e a satide aparece como uma das prioridades

dentro de um conjunto maior de reivindicacdes, as organizagdes representativas dos

37 Entrevista concedida em Maio de 2003.
138 Entrevista concedida em Maio de 2003.
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falcémicos t€ém, na doenca, o ponto de partida para elaborarem suas prioridades e agdes
politicas.

Estas diferencas causam, na relagdo entre estes dois grupos, divergéncias e tensdes.
Por um lado, os militantes do movimento negro apontam que os dirigentes das
organizagdes do movimento de saude dos falcémicos ndo se mostram interessados em unir
forcas com suas organizagdes na luta pela melhoria da qualidade de vida da populagao
negra e, conseqilentemente, dos portadores da anemia falciforme. Por outro lado, os
dirigentes das associagdes dos falcémicos acusam as liderangas das organiza¢des do
movimento negro de terem “vergonha” ou “receio” de discutir a doenga anemia falciforme,
ou ainda, de nunca terem se preocupado em colocar a discussao da doenga como prioridade.

Dentro de ambos os movimentos existem grandes dilemas colocados para seus
dirigentes: as organizacdes dos falcémicos buscam a todo custo afirmarem-se como
entidades representativas de um grupo portador de uma doenga. Sob esse ponto de vista, a
possibilidade de construir uma unidade com o movimento negro pode dificultar que os
mesmos criem uma identidade propria entre seus membros, e afirmem-se diante dos demais
movimentos sociais como autdnomos. Opor-se a algumas posi¢des defendidas pelo
movimento negro torna-se, inclusive, mais uma estratégia de auto-afirmagdo por parte do
dirigentes falcémicos. Soma-se a isto outra problematica: manter a unidade com o
movimento negro poderia provocar nas organizagdes representativas dos falcémicos a perda
de alguns dos seus filiados e colaboradores considerados brancos, que ndo aceitam a
vinculagdo entre anemia falciforme e populagdo negra.

Ja os dirigentes do movimento negro, mesmo tendo na doenca anemia falciforme e
demais doencas consideradas “étnicas” um importante motto politico para reivindicar

direitos, ndo estdo dispostos, diante de outras demandas colocadas na luta contra a
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discriminagao racial, a se dedicarem somente a questdo da saide/doenca étnica. Assim, este
movimento tem colocado este tema dentro de um conjunto de reivindicagdes gerais para a
melhoria da qualidade de vida da populagdo negra.

Deve-se ressaltar que as organizacdes ligadas ao movimento negro fazem isso
defendendo a posicao de que a anemia falciforme deve ser discutida como “doenca étnica”,
enquanto que, politicamente, as outras, em oposi¢do a este modo de conceber a doenga,
procuram deslocar a discussao sobre a doenga falciforme do quadro da questdo racial para o
campo das doengas especificas, tendo em vista a formulacao de politicas publicas para seus
representados.

Tem-se, aqui, uma estratégia diferenciada; ou seja, os dirigentes das organizagdes
ligadas aos portadores falcémicos optaram por um caminho j& a partir da cisdo ocorrida
dentro da organizag¢do negra Ogban, em 1997, que certamente os afastaria cada vez mais
das idéias defendidas pelo movimento negro. Essa estratégia dos representantes falcémicos
vem também ao encontro de uma postura politica adotada pelo Ministério da Saude nos
ultimos anos - a de criar politicas diferenciadas de atengdo a satde para diferentes grupos
sociais. Por exemplo, ha dentro deste Ministério programas especificos por faixa etaria, por
género e, mais recentemente, por patologias especificas, tais como HIV/AIDS, diabetes,
cancer, lupus, hemofilia, hanseniase, talassemia e também para os portadores da anemia

falciforme.

4. 3 - Doenca étnica versus Doencga especifica

A discussdo sobre a anemia falciforme ser ou nao doenca étnica prevalecente na

populacdo negra ¢, talvez, uma das questdes mais tensas na relagdo entre as diversas
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organizacdes do movimento negro e as organizagdes do movimento de saude dos
portadores falcémicos (AAFESP e APROFE), pois os posicionamentos destes dois grupos
sao divergentes.

A partir dos discursos dos dirigentes das organizagdes do movimento negro,
concluimos que, das nove entidades pesquisadas, oito delas apontaram que nos seus debates
envolvendo filiados e a comunidade, a doen¢a anemia falciforme ¢ discutida com o
entendimento de ser uma das doengas étnicas prevalecentes na populacdo negra. A Unica
excegdo a este posicionamento entre as entidades do movimento negro foi colocada pela
presidente da Soweto — Organizacdes Negras.

Segundo esta informante,

“Olha, concordo com esta leitura que foi feita pelos técnicos
especialistas, tenho duvidas sobre a exclusividade (da doenga ser somente
em negros)”.

P: Quais estudiosos vocé esta citando? R: “Eu estou citando

estudiosos como a Kikuchi, como outras pessoas que tenham feito um
trabalho tentando regulamentar a doenca criar o atendimento médico, eu

acho que isto é importante, mas eu acredito que a populagado negra nao

padece apenas desses males”"**.

A AAFESP, ja nos seus primeiros panfletos informativos elaborados em 1997 sobre
a doenca falciforme (que foi posteriormente adotado pela a ANVISA/Ministério da Saude e
distribuido em todos os postos de satde do pais), lancou como tema o seguinte slogan: “A
Anemia Falciforme: Um Problema Nosso”. A presidente desta entidade afirma que este

lema foi langado dentro de um congresso afro-brasileiro:

139 Entrevista concedida em Setembro de 2003.
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“Participei do evento com a ‘Anemia Falciforme: um problema

nosso’, e eu coloquei como um problema nosso, mas nosso brasileiro e

n3o0 nosso de nos negros”'*°.

Também, em outros momentos de seu depoimento, a presidente da AAFESP busca
ressaltar que, se a doenga atinge em maior nimero a populacdo negra, com a miscigenacao
ocorrida na sociedade brasileira, sua incidéncia ndo esta restrita somente a esta parcela da
populagao.

Nesta mesma trilha apontada pela AAFESP, caminham os membros dirigentes da
APROFE. Inclusive, estes sao mais diretos ao discutirem esta questdo e fazem criticas ao

movimento negro por nao fazer uma leitura semelhante do problema:

“A nossa luta, é que a anemia falciforme para nés nao € mais uma
doenga de negro, € uma doenga da populagdo, o movimento negro ele fala

de doenga de negro e esquece a populagdo miscigenada entendeu, ela

atinge também a populagéo que é branca e loiro. (...) nos s6 falamos que
a tendéncia maior é do negro por ser uma doenga que veio da Africa.
Mas dentro do Brasil, nds batemos de frente, a miscigenagao ¢ muito
grande, nds ndo estamos falando de Estados Unidos que ¢ um pais
que a divisdo dos negros estdo ali, n6s ndo estamos falando de uma
Africa, nés estamos falando de Brasil, entendeu”™".

E importante salientar que, durante o periodo que tivemos contato com estas
organizacdes (AAFESP - APROFE), tanto em seus proprios eventos, como naqueles

realizados com a comunidade em geral nas escolas, associagdes de bairro, e igrejas,

40 Entrevista concedida em Maio de 2003.
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observou-se a preocupacao dos seus dirigentes em colocar que a anemia falciforme ¢ uma
doenca hoje caracterizada como doenga especifica da populacio em geral, com uma
prevaléncia maior na populagdo negra. Nestes mesmos espagos, estas liderangas utilizam
principalmente o discurso da miscigenagdo ocorrida ao longo da histéria do povo brasileiro
para justificar sua posicao.

Como vimos, a0 mesmo tempo em que este ¢ um dos temas que mais provocam
divergéncias e distanciam as organizagdes dos falcémicos em relacdo as organizagdes do
movimento negro, ¢ também o que mais aproxima as liderangas das associagdes dos
portadores falcémicos (AAFESP - APROFE).

142 .
, ocorridos em 2003 na

Nos foruns que participamos ao longo deste trabalho
cidade de Sao Paulo, especialmente dois deles - “O I Encontro Municipal de Saude da
Populacdo Negra” e o “I Semindrio de Satde da Mulher Negra de Sdo Paulo” - ambos
organizados em parceria entre as entidades do movimento negro € o poder publico
(Ministério da Promogao da Igualdade / Prefeitura de Sao Paulo), percebeu-se que a nocao
de que a doenga anemia falciforme seria uma das doengas étnicas prevalecente na
populagdo negra, ¢ hegemonica; inclusive, ndo presenciamos nenhum debate de
discordancia sobre tal questdo. As liderangas das organizacdes de satide dos falcémicos nao
fizeram nenhuma mengao sobre a doencga ser ou nao restrita a populagdo negra. No decorrer
dos dois encontros, desde a programagao dos eventos até as suas resolugdes finais, a doenga
falciforme aparecia sempre como doenga étnica prevalecente na populagdo negra.

A posicdo das duas organizagdes dos falcémicos de tentar caracterizar a doenca

falciforme como “patologia especifica” da populacdo em geral, parece, assim, fazer parte

1 Entrevista concedida em Maio de 2003.
42 Conforme citado no anexo .
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de uma estratégia politica com dois grandes objetivos. O primeiro, ¢ a busca de maior
numero de associados e colaboradores, ou seja, quanto mais pessoas as organizacdes
atrairem para suas associacdes maiores serdo as possibilidades de aumentar a captagdo de
recursos das mesmas. Salienta-se, que na opinido dos dirigentes das associacdes falcémicas,
a aproximagdo com o movimento negro afastaria até mesmo os atuais filiados.

O segundo refere-se a discussdo do direito a legitimidade da representagdo, ou seja,
a preocupagao dos dirigentes destas organizagdes em serem os Unicos habilitados a proferir
debates e também em reivindicar programas e agdes que beneficiem os falcémicos,
incluindo-se ainda, a ocupacao de cargos em conselhos, foruns, e outros.

Ha ainda um terceiro motivo: as associagdes dos falcémicos demonstram uma
grande preocupagdo em nao deixarem que suas entidades sejam caracterizadas como
entidades do movimento negro. As organizagdes do movimento de saude dos falcémicos
preferem serem vistas como movimentos reivindicatorios de doencga especifica, assim como
as organizacdes dos portadores de HIV/AIDS, dos portadores de cancer, de hemofilicos e
outros. De acordo com seus dirigentes, afastar-se das organiza¢des do movimento negro

pode ser o caminho mais rapido para a concretizacao de tais objetivos:

“‘Mas o que eu digo a vocé é o seguinte, que eu acho, que vai
chegar um momento também assim na entidade, que nds vamos precisar
partir em realidade para outras entidades, porque eu acho assim, uma
associagado, a anemia falciforme para ter sucesso tem que se organizar
enquanto (movimento de doencga especifica), se todas as outras patologias
elas tem as suas organizagdes, porque a dos falcémicos vai ser diferente.
Se todas as outras associa¢des organizadas participam de conferéncia
municipal, estadual, federal ou participa do Férum Estadual de Patologias,

como nos participamos também, agora tem o Férum Nacional de Patologia,
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porque a gente vai ser diferente. Se todas as outras quando tém
problemas, mandam fax para o ministério da salde, para o secretario

estadual de saude, sabe conhece os programas la em Brasilia, porque que

a gente tem de ser diferente”'**.

Os dois primeiros motivos que apontamos sdo importantes porque demarcam bem
as diferencas entre estas duas associacdes € as organizagdes ligadas ao movimento negro;
no entanto, o terceiro motivo ¢ fundamental para mostrar que as organizagdes do
movimento de satide dos portadores falcémicos tém um projeto politico reivindicatorio
proprio que ¢ diferente dos projetos veiculados pelas organizagdes do movimento negro.

No entanto, isto ndo impede que ocorram parcerias e aliancas entre as organizagdes
representativas dos falcémicos e as entidades do movimento negro, mas tal unidade ¢
determinada de acordo com a conjuntura politica, ou seja, se os encontros € mobilizagdes
realizados pelas organizagdes negras tiverem na agenda temas de interesse dos falcémicos,
eles participam, mas ao mesmo tempo fazem questdo de lembrar que tal alianga ¢
momentanea. Esta ¢ uma importante estratégica utilizada pelos representantes da AAFESP
e da APROFE, porque nitidamente hd uma grande preocupacdo entre estes dirigentes de
ndo serem excluidos dos espacos de debates e de negociagdes que envolvam outras
instituigdes, como por exemplo, os 6rgaos governamentais.

Mas, por outro lado, estes representantes das associa¢des falcémicas ndo querem ser
confundidos como militantes pertencentes ao movimento negro. Dentre as razdes apontadas
anteriormente, isto dificultaria, inclusive, a propria formagao identitaria dos membros e de
suas organizagdes, que buscam firmarem-se perante as demais associacdes da sociedade

civil organizada como organizagdes voltadas para patologias especificas.

3 Entrevista concedida em Maio de 2003



No quadro abaixo (04), apresenta-se de forma resumida as principais diferengas

politicas-estratégicas entre as organizacdes do movimento negro € as associacoes

representativas dos falcémicos.

(Quadro 04)
Temas Organizacoes do Organizacoes
movimento negro representativas dos
falcémicos
Saude Populacao negra Populacao em geral

Anemia falciforme

Agenda politica

(Doenga falciforme)

Conhecimento sobre a

doenca

Associados e

colaboradores

Doenga étnica

Importante, mas nao

exclusiva.

Politicas Publicas

Populagdo de origem

afro-descendente.

Doenga especifica

Questao Central

(exclusiva).

Politica — técnica

assistencial

Populacao em geral
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4. 4 - As organizacoes do movimento de satide e a politizacio da doenca anemia

falciforme

Como apontado anteriormente, as duas entidades representativas dos portadores de
anemia falciforme da cidade de Sao Paulo - a AAFESP e a APROFE - apresentam grandes
dificuldades em formar parcerias e aliangas politicas com as entidades do movimento
negro.

Frente aos conflitos com as organiza¢des do movimento negro, estas duas entidades
representativas dos falcémicos, a AAFESP e a APROFE, aparentam ter grandes afinidades
e aproximagdes uma com a outra, principalmente, nos momentos da exposi¢ao de opinides
sobre alguns temas polémicos. Como demonstram os depoimentos que coletamos e 0s
discursos feitos em alguns foruns, ¢ comum aos dirigentes destas duas organizagdes
recorrerem ao direito da legitimidade do discurso e da representatividade. Direito da
legitimidade do discurso, porque estas liderangas afirmam que sdo as Unicas a terem
conhecimento técnico sobre a anemia falciforme e, por esta razdo, somente elas podem
proferir informagdes sobre a doenga. E o direito a representatividade, porque sdo entidades
representativas dos portadores falcémicos, sendo, portanto, os Unicos a terem legitimidade
para representa-los e falar em sua defesa.

De acordo com a presidente da AAFESP:

“Hoje a entidade (AAFESP) tem um forte eixo nas politicas
publicas, entdo o movimento negro se apropriou deste discurso ele faz o
discurso politico ele ndo faz o discurso técnico, mas ninguém pode falar de
anemia falciforme tecnicamente como nés, se chamarem um médico ele sé
podera fazer uma discussao bioldgica, mas se vocé quiser uma discussao

mais geral da questéo social, da questéo racial, da questdo educacional e
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biolégica, esta discussao esta aqui. E ndo tem ninguém no Brasil que tem

possibilidade de ter todo esse conhecimento a ndo ser aqui, ndo tem”'*.

Estes argumentos sdo varias vezes citados por esta dirigente, especialmente, nos
debates em que os membros da APROFE e do movimento negro estdo presentes. Seguindo
esta mesma linha, os militantes da APROFE, quando criticam os dirigentes do movimento
negro, utilizam-se de argumentos muito parecidos com aqueles desenvolvidos pela

presidente da AAFESP:

“Eu acho assim, que as pessoas tém que entender que tem
questdes quer queira quer nado, precisam ter a apropriagdo do discurso
técnico para pode ter credibilidade, sabe ndo adianta, eu falar de anemia
falciforme entendeu, se eu ndo tenho médico, enfermeiros e
pesquisadores, se nao eu vou ficar sempre no mesmo discurso que a
anemia falciforme é desconhecida, (...) entdo eu tenho que fazer, o que eu
tenho que fazer € me aliar com estas pessoas para dar credibilidade a
minha entidade, se nédo eu fico sé no discurso vazio de sermos vitimas,
vitimas, vitimas. Quando alguém chegar para vocé, vocé tem que ter
dados concretos, ou seja, o programa de triagem neo-natal, ele esta em
que fase I, Il ou lll, tem estado que esta na fase |, tem outros na fase II,
tem tais estados que estao na fase lll, é preciso saber que o hidréxido de
uréia que saiu portaria do Ministério da Saude, mas no Estado de Sao
Paulo nao foi comprado o medicamento. Se nao tiver este discurso técnico,
vocé nao tem credibilidade. Eu acho, que qualquer entidade que pretende
ser séria ela tem que ter quer queira, quer néo, o discurso técnico. (...) O
que eu brigo com o pessoal do movimento negro € por eles ficarem sempre

no vazio, s6 no discurso politico de vitimas, de coitadinhos e eu acho que

44 Entrevista concedida em Maio de 2003.
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precisa avancar e ter propostas concretas. (...) Porque nido faz o menor
sentido eu enquanto associagao de paciente, ndo ter um discurso técnico,
s6 ter um discurso politico, eu vou ficar condenado ao descrédito. Entdo é
assim, a gente tem que dialogar (com o movimento negro) neste sentido,

mas nao esquecendo que nos precisamos ter o nosso discurso técnico,

porque é o nosso discurso técnico que vai nos dar credibilidade”**°.

Estas duas entidades (AAFESP - APROFE) ndo se assemelham somente na
preocupacdo em terem um discurso proprio que lhes garanta a legitimidade e
representatividade no debate sobre a anemia falciforme. Os dirigentes das organizagdes
falcémicas utilizam-se também do conhecimento técnico como fator legitimador para serem
os protagonistas na elaboracdo propostas politicas, especialmente nas discussdes de
politicas publicas.

Como se observou no item anterior, as duas associacdes representativas dos
falcémicos caminham juntas para evitar que a anemia falciforme seja caracterizada como
uma doenga da populagdo negra, ou seja, doenga étnica. No entanto, esta aproximacao entre
a AAFESP e a APROFE ocorre somente em relagdo a alguns temas ou a algumas situagdes,
porque quando se coloca a possibilidade destas duas organizacdes fazerem aliangas
politicas e realizarem agdes em parcerias, outras questdes aparecem.

Desde o periodo de sua separagao, em 1998, os membros dessas entidades passaram
a trocar insultos e acusa¢des envolvendo, inclusive, membros de outras entidades na

discussdo.

45 Entrevista concedida em Maio de 2003.
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A presidente da AAFESP, ao se referir ao grupo que hoje compde a APROFE,

afirma que:

“Os doentes falciformes tinham muito pouco conhecimento, alias
eles chegam como pessoas desprovidas de direitos, nunca tinham estado
em nenhuma mobilizagao social, ndo tinha histéria no movimento social, e
o0 que eles foram aprendendo, aprenderam aqui dentro, como fazer um
estatuto. Quando eu os conheci no Hospital das Clinicas e hoje formaram a
APROFE, eles ja tinham a idéia de forma a APROFE. Mas eles ndo sabiam
fazer um estatuto, ndo sabiam se organizar, entao eles ndo sabiam lidar
com estas coisas, e se houve uma oportunidade de eles se conhecerem,

esta oportunidade foi dada aqui”'*.

Segundo a presidente, o proprio rompimento com os doentes falcémicos nao foi

algo tranqjiilo:

“Nao foi tranqilo a forma como eles sairam. (...) A gente continuou
tocando, mesmo porque o grande eixo estava na minha pessoa mesmo,
entdo a gente continuou fazendo o trabalho que era de esta juntando
pessoas, conversando e ai eu centrei muito mais em politicas publicas. (...)
Eu achei assim muito desagradavel, ndo vou dizer que achei 6timo nao.
N&o por terem formada outra (associagédo), mas a forma que aconteceu, eu
avaliei assim como um desrespeito, como falta de ética dessas coisas
todas, entdo sédo pessoas que ndo tem uma boa formagao. Porque foi um
grupo que foi estruturado e cresceu aqui dentro, eles poderia ter saido e se
organizado. Mas sairam pelas portas do fundo. Eu falei que cuspiram no
prato que comeu, porque vocés podem formar duzentas associagdes, é

como igrejas as pessoas estdo ali sai dali e forma outra igreja. Agora vocé,

48 Entrevista concedida em Maio de 2003.
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se nao estava bom, vocé nao fez a sua parte crescer, nés fizemos uma
estrutura (diretoria) que cada um poderia fazer a sua parte crescer. E o seu
pedaco, que era a area mais social eu dizia: eu nao tenho disposigao para
ir atras de cesta basica de leite, este ndo € o meu foco e jamais sera, mas
isto ndo impede que vocés corram atras. Tinha um departamento
(assistencial) que era um deles que tocava, mas eles queriam uma questao
muito paternalista, que eu que tocasse essas coisas, ou seja, eu € quem
tinha que ir atras, eles diziam: ‘ndo consegue porque vocé nao se dedica a

isto’. (...) E ai, ficou esta histéria mal resolvida, passaram, eu jamais falo

mau deles, mas eles passaram a me difamar mesmo, a gente sabe”'*’.

Pelo exposto acima, percebe-se nitidamente que os dois grupos que representam os
portadores falcémicos t€m visdes bem diferentes de qual deve ser o papel dos dirigentes
destas organizacdes: por um lado, os membros da direcdo da AAFESP apontam a
necessidade de mobilizacdo para pressionar o governo a garantir politicas publicas
(direitos) aos portadores falcémicos. Por outro, os dirigentes da APROFE acreditam que,
além disso, € preciso criar parcerias que tragam beneficios imediatos para os filiados, como
campanhas de doagao de alimentos, material escolar, roupas e outros.

Nos depoimentos colhidos junto a dirigente da AAFESP, varias vezes o
comportamento ético dos seus ex-colegas de diretoria ¢ criticado. Os membros da
APROFE, durante seus depoimentos, evitaram tecer comentarios sobre a AAFESP. No
entanto, nos ultimos meses, como citamos anteriormente, seus dirigentes tém feito,
juntamente com o apoio de alguns membros de outras entidades do movimento negro e de

alguns dirigentes da APEOSP (Sindicato dos Professores da Rede Publica de Sao Paulo),

47 Entrevista concedida em Maio de 2003.
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acusagOes contra a presidente da AAFESP por ela cobrar para realizar “consultas” com os
doentes falciformes e para proferir palestras sobre a doenca.

Nota-se, aqui, que a disputa almejando garantir “legitimidade e representagdao” nao
ocorre somente entre as associacdes dos portadores falcémicos e as organizacdes do
movimento negro; ou seja, tal concorréncia ocorre também entre a AAFESP e a APROFE
para ocuparem o0s espacgos politicos - dentro dos conselhos, foruns, reunides e encontros —
em nome dos portadores da doenga anemia falciforme.

Empenhadas nestes objetivos, estas duas associagdes tém apresentado diferentes
argumentos como forma de se legitimarem politicamente: de um lado, a presidente da
AAFESP utiliza um discurso de “profissional da saude”, sempre evocando a sua condi¢ao
de enfermeira e conhecedora das questdes técnicas que envolvem a doenga. Do outro, os
dirigentes da APROFE afirmam que a condi¢do de portadores da doenca falciforme ja os
legitima como representantes deste grupo, refor¢ando ainda, que tal condigdo lhes
possibilita a conhecer o cotidiano e os problemas vivenciados pelos portadores.

Os dirigentes destas associagdes falcémicas utilizam-se, ainda, de outras estratégias
para garantir a legitimidade e representa¢do politica dos seus associados, sendo que uma
delas ¢ a construcao da unidade politica dentro da organizagao a partir da formacao de uma
identidade propria ao grupo de associados, conforme serd discutido no proximo item.

Mas antes desta discussdo, apresentaremos na proxima pagina (quadro 05) as
principais diferencas politicas-estratégicas entre as duas organizagdes representativas dos

portadores falcémicos da cidade de Sao Paulo (AAFESP e APROFE).



(Quadro 05)

Temas

Forma de atuacio

Direito de
representacio sobre os

falcémicos

Referéncia a tematica

Racial

Aliancas Politicas

AAFESP

Politicas publicas

Representatividade

profissional.

Presente

Organizagoes

internacionais

APROFE

Politicas assistenciais

Representatividade

portadores da doenca

Ausente

OAB, EDUCAFRO

“pessoas amigas”.

dos

€
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4. 5 - O movimento dos portadores falcémicos e a constru¢do de uma

identidade clinica

Os estudos sobre formacdo de identidades étnicas, sexuais e de género sdo
relativamente comuns nas ciéncias sociais. No entanto, poucos sdo ainda os estudos sobre a
emergéncia e a formacdo de identidades clinicas, isto ¢, relacionadas a experiéncia da
doenga e da saude. Nesse sentido, ao estudarmos a constru¢do normativa e politica de
doencas consideradas especificas como a doenga anemia falciforme, percebeu-se nas
formas de organiza¢do e mobilizacdo social dos portadores falcémicos, a necessidade das
liderangas destas entidades de formar uma identidade propria para os seus membros, como
representantes de uma categoria de doentes que sofrem de uma patologia especifica.

Para Valle (2002, p. 179-208), o estudo das identidades relacionadas a satde e
doenga “identidades clinicas” envolve, por um lado, processos culturais e dindmicas
sociais mais gerais de estigmatizagdo e de violéncia simbdlica; por outro, a manutengdo de
estruturas de saude e, ainda mais, de resposta a demandas criadas socialmente. O autor, a
partir de um estudo sobre pacientes com HIV, conclui que: “A emergéncia, a manutengao, e
a contestacdo de identidades clinicas, devem ser compreendidas a partir de uma ampla
visdo sobre os processos € modelos mais abrangentes de formagdo identitaria, assim como
sobre os diferentes contextos, eventos ¢ situacdes que os podem reforcar ou modificar no
mundo social da doenga” (VALLE, 2002, p. 207-208).

Os dirigentes das organizacdes dos portadores falcémicos, ao buscarem se afirmar
como os representantes legitimos das reivindicagdes de “direitos” para os membros dessas
organizacdes, procuram resgatar a condi¢do de portadores de uma doencga “ignorada” pelo

poder publico e a necessidade de se unirem para obter conquistas. Este fato implica em um
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duplo processo: o de livrar-se de uma identidade comumente estigmatizada, historicamente
atribuida pelos “outros” e criar uma identidade ndo estigmatizada, afirmando-se pela
diferenca, o direito de ser tratado de forma universal, mas ao mesmo tempo de forma
especifica.

Segundo Oliveira (1994, p. 387), “A reivindicagdo da cidadania consiste
simultaneamente como processo de luta e construcdo de significados, portanto, ela ¢
simbdlica, envolvendo relagdes sociais vivas ¢ delineadoras de identidades que ndo sao
fixas”.

Ainda para Oliveira,

(...) enquanto a cidadania ¢ reconstruida articulada a um patamar de
universalizagdo, que ndo contempla a identidade, a alteridade, ao afirmar a
diferenca, recoloca a cidadania nesse mesmo patamar, trazendo consigo o
resgate da identidade. (...) trata-se da constru¢do de uma identidade que
contemple fundamentalmente a alteridade, no interior de uma dialética que
afirme o mesmo, o igual, mas reconheca o outro, a diferenga, a diferenga

ndo subjugada, para que o aparente singular e o homogéneo possam ser

lidos como o plural, o heterogéneo (OLIVEIRA, 1994, p. 406).

Os dirigentes das organizacdes dos portadores falcémicos e do movimento negro,
para garantir a “cidadania” aos seus representados, tal como o conceito ¢ aqui considerado:
afirmagdo de “direitos” de participagdo e representacdo; procuram construir essa identidade
pela otica da diferenga como especificidade. Essa formagdo da identidade, conforme ja

apontou Carneiro da Cunha (1985), ¢ construida de forma situacional, contrastiva,



179

constituindo-se uma resposta politica a uma conjuntura e encontra-se articulada a outras
identidades com as quais forma um sistema (CARNEIRO DA CUNHA, 1985, 25-40).

Portanto, a “reivindicacdo da cidadania” pela representacdo da-se por meio da
disputa politica em um cenario marcado por relagdes sociais “delineadoras de identidades
que ndo estdo fixas”, tal como observado por Peirano (PEIRANO, 1981 apud OLIVEIRA,
1994, p. 387), mas sim em constante processo de construcao e re-significagao.

O caminho percorrido pelos ativistas das associagdes representativas dos falcémicos
rompendo com o movimento negro e, posteriormente, assumindo a discussdo da doenca
falciforme de uma outra forma — como doenga especifica — certamente representa o

exemplo pratico do movimento apontado por Carneiro da Cunha e Peirano.



Abaixo, um ultimo quadro (06) que apresenta de forma resumida o cenario social

estudado ao longo desta pesquisa.

(Quadro 06)

Estado: Politicas Publicas — divulgagao; triagem; aconselhamento genético.

Sociedade: Representacdes sobre os doentes: fingidos, preguigosos.

Organizacoes Negras: Identidade étnica (agdes afirmativas)
Doenga étnica: discurso ideoldgico

Representagdo sobre a doenga:
e T3

“punicao”, “castigo”,
“vergonha/receio”.

Organizacoes dos
Falcémicos

AAFESP

(profissionais saude)

APROFE
(doentes)

Cidadania

Doenga especifica: Discurso técnico
“Identidade Clinica”

Assistencialismo

Nota: agradeco ao professor Dr. Luiz Henrique de Toledo (Kike) que gentilmente elaborou este quadro e nos cedeu
durante a banca de defesa deste trabalho.
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Capitulo V

CONSIDERACOES FINAIS
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Buscou-se nesta pesquisa apreender como o movimento negro € o0 movimento dos
portadores de doencas especificas (no caso, a anemia falciforme) estdo se organizando e
construindo reivindicagdes junto aos Orgdos governamentais para o atendimento de
demandas de saude consideradas proprias a determinados grupos populacionais, como € o
caso dos cuidados preventivos e de atengdo a saude aos pacientes portadores da anemia
falciforme. Procurou-se, ainda, conhecer como estes movimentos (negro e portadores
falcémicos) relacionam-se entre si € como assumem ou priorizam, em suas agendas
reivindicatorias, melhorias de cuidados para os portadores da anemia falciforme.

Para tanto, esta pesquisa foi realizada junto as organizagdes € movimentos (negro e
de portadores falcémicos) localizados na regido metropolitana da cidade de Sao Paulo, que
centraliza as suas principais formas de representacdo como também as negociagdes com as
instancias do governo federal para a implementacao dos programas de saude destinados ao
atendimento de doencas especificas. O registro da forma como a “politiza¢do” da anemia
falciforme como “doenca étnica” e ou “doenca especifica” refere-se aos processos e
dindmicas societarios especificos, permitiria a observagdo da sua constru¢do normativa no
campo da formulagdo de politicas de satde publica.

Tendo, pois, como objetivo geral observar a constru¢do politica da anemia
falciforme como “doencga étnica” ou como “doenga especifica”, priorizou-se a analise das
formas de organizagdo dos portadores de anemia falciforme, suas atuagdes politicas nos
movimentos sociais e reivindicagdes junto as instituicdes governamentais. Tratou-se de,
num primeiro momento, realizar um levantamento historico acerca das ag¢des politicas dos
movimentos sociais (negro e de doenga especifica) envolvidos com a tematica das doencas

étnicas, em especial a anemia falciforme, junto aos 6rgaos governamentais.
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Em um segundo momento, procurou-se construir metodologicamente uma pesquisa
de cunho eminentemente qualitativo cujos dados foram levantados a partir de 14
depoimentos e entrevistas tematicas estruturadas, da observagdo e registro de discursos e
conversas informais com os participantes e ativistas das principais entidades representativas
do movimento negro ¢ do movimento de saide especifica dos portadores falc€émicos do
Estado de Sao Paulo. Tal observacdo ocorreu em oito encontros entre os dirigentes das
organizagdes do movimento negro e do movimento de Satide dos portadores falcémicos
junto aos seus filiados e com a comunidade. A partir dos discursos elaborados pelos
participantes dessas entidades, procurou-se identificar e analisar como eles constroém suas
aliangas politicas, como discutem a questdo da satde dos portadores da anemia falciforme,
como resolvem suas divergéncias e conflitos para apreender a dinamica diferencial dada
por cada organizagdo a tematica da anemia falciforme.

Houve, também, a participacdo nos grandes eventos e reunides realizadas por estas
organizacdes no periodo de marco de 2003 a janeiro de 2004. Examinou-se, ainda, os
documentos referentes as negociagdes entre as entidades representativas (movimentos de
satde dos portadores falcémicos e do movimento negro) e as instituigdes governamentais.

As organizagdes de representacdo dos portadores falcémicos surgem na década de
1990 centradas na reivindicacdo de tratamento diferenciado para os portadores de
patologias consideradas especificas. A primeira dessas associagdes representativas dos
falcémicos - a AAFESP - foi formada dentro de uma organizagdo do movimento negro
chamada Ogban. No entanto, os militantes dessa nova associacdo romperam com os demais
dirigentes da organizagdo negra Ogban, e passaram a assumir a discussdo sobre a anemia
falciforme a partir de um novo “modelo”, ndo mais como “doenga étnica”, mas sim como

“doenga especifica”. Essa reorientacdo veio a representar uma estratégia destes ativistas
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para ocuparem novos espagos politicos destinados aos movimentos sociais de saude
organizados. Esta nova forma de tratar o problema da anemia falciforme também vem ao
encontro de uma postura politica de gerenciamento e formulagdo de politicas publicas de
saude adotada pelo Ministério da Satide nos ultimos anos - a de criar politicas diferenciadas
de atengdo para diferentes grupos sociais. Entre estes, destacam-se os programas criados
para as chamadas patologias especificas, como a propria doenca anemia falciforme.

De uma cisdo interna entre os membros da AAFESP, forma-se a segunda
organizacao representativa dos falcémicos da cidade de Sdo Paulo, a APROFE. Segundo os
depoimentos dos dirigentes destas duas entidades, este rompimento ocorreu em razao das
diferengas politicas existentes entre os membros da primeira associa¢do. Por um lado, o
grupo que permaneceu na direcdo da AAFESP acreditava que esta associagdo deveria ter
como meta cobrar dos Orgdos governamentais a elaboracdo de politicas publicas que
beneficiassem os portadores falcémicos. Por outro, o grupo que posteriormente formou a
APROFE defendia que deveria haver outro tipo de reivindicag¢do por politicas publicas; ou
seja, para estes militantes a associacdo dos falcémicos deveria ter também um papel
assistencial realizando parcerias, convénios e campanhas de arrecadagdo que
possibilitassem garantir, pelo menos parcialmente, alimentos para os doentes falcémicos,
roupas, vale transporte e até mesmo vagas em cursos preparatorios e profissionalizantes.

Outro motivo de divergéncia entre estas duas organizagdes representativas dos
falcémicos refere-se a questdo racial: os ativistas da AAFESP recordam que discutir a
questdo racial nas reunides com seus associados € sempre muito comum, porque existe um
vinculo estreito entre doenca falciforme e populacdo negra. Por outro lado, para os
militantes da APROFE a discussdo sobre racismo ndo ¢ abordada, mesmo porque, na

opinido destes dirigentes, a doenca atinge tanto pessoas brancas como negras.
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No entanto, hd semelhangas na atuacdo destas duas associagdes. Por exemplo,
ambos os dirigentes da AAFESP e APROFE afirmam que o objetivo principal nas reunides
com os filiados e com a comunidade em geral ¢ divulgar a doenga falciforme explicando
seus principais sintomas, tratamentos e os possiveis direitos dos portadores.

Outra semelhanca ¢ que ambas as organizagdes constroem suas agendas politicas
reivindicatdrias a partir dos seus encontros e seminarios juntamente com seus filiados. Suas
parcerias, entretanto, acontecem em esferas diferentes. Enquanto os diretores da AAFESP
apontam como seus principais parceiros (aliados) algumas institui¢des internacionais, 0s
militantes falcémicos tendem a aliar-se muito mais a pessoas que estdo dentro de algumas
instituicdes e, as vezes, com grupos que possam ajudar nas campanhas de doagdes
realizadas por esta associacdo. Ao mesmo tempo, os dirigentes destas duas entidades sdo
enfaticos ao afirmarem que os parceiros e colaborados dos falcémicos sdo somente
"pessoas brancas".

Na relagdo com setores governamentais as duas associacdes dos representantes
falcémicos aproximam-se novamente; ou seja, na opinido de seus dirigentes sdo raros os
momentos de didlogo com os representantes governamentais das trés esferas (municipal,
estadual e federal). Mas ¢é perceptivel também que tais aproximagdes ou distanciamentos
com o0s 0rgaos representativos de governo ocorrem de acordo com a conjuntura politica. H4
periodos que se t€m estreitas ligagdes entre estas organizagdes com setores governamentais
e em outros ndo. Outra constatacao feita ¢ que existe declaradamente um conflito entre os
dirigentes da APROFE e setores do movimento negro que estdo ocupando cargos de
confianga nas estruturas governamentais; conseqiientemente, esta associagdo vem sendo
excluida de participar de alguns projetos sobre a doenca anemia falciforme desenvolvidos

pelos 6rgaos publicos.
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Se a nocdo de identidade étnica ¢ assumida pelos militantes do movimento negro
como elemento que os fortalecem em sua organizagdo e, conseqilientemente, em suas lutas
reivindicatorias, sera dentro desta logica que os dirigentes das associacdes do movimento
negro apropriam-se também da doenca anemia falciforme, trazendo-a para o debate como
doenga étnica prevalecente na populacao negra, e transformando-a em mais uma plataforma
politica na luta contra a discriminagao racial.

As organizagdes negras localizadas na regido metropolitana de Sao Paulo, em sua
maioria estdo estruturadas em forma de ONG’s — Organiza¢des Nao Governamentais. Suas
diretorias sdao formadas por cinco a dez pessoas - havendo uma nitida hegemonia feminina,
pois todas as associagdes negras nas quais se coletou dados para este trabalho eram
presididas por mulheres. Suas agendas politicas sdo construidas a partir dos seus encontros
com filiados ou através da participacdo de foruns como o das mulheres negras, do
movimento feminista ou do proprio movimento negro. Suas aliancas sdo realizadas
principalmente junto a outras organizagdes do movimento negro ou com entidades
proximas geograficamente de sua sede. No entanto, observou-se que ha organizagdes que
procuram fazer aliangas com associagdes que tenham afinidades ndo s6 politicas, mas
também tematicas ou operacionais, como por exemplo, o Movimento Feminista, a Rede
Saude, a Rede de Educagdo, a Rede de Sexualidade e outros.

Nas relagdes com os oOrgdos governamentais, diferentemente das organizagdes
representativas dos portadores falcémicos, os militantes do movimento negro tém tido nos
ultimos anos diversas oportunidades de discutir com setores dos governos municipal,
estadual e federal os problemas que afligem a populagdo negra. No entanto, assim como
ocorre com as entidades dos falcémicos, a relagdo com setores do governo também ¢

determinada pela conjuntura politica que favorece ou ndo determinadas aliangas. Observou-
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se também, que as organizagdes do movimento negro tém estratégias diferenciadas na
relagdo com os Orgaos governamentais; ou seja, algumas procuram executar seus projetos
dentro do governo, ja outras evitam por receio de certos comprometimentos de natureza
politica e ideologica.

A relagdo entre as associagdes representativas dos falcémicos e as organizagdes do
movimento negro ¢ marcada por pouquissimas parcerias e muitos conflitos. No entanto,
concluiu-se que ndo construir aliangas politicas com o movimento negro pode ser uma
estratégia das associacdes representativas dos portadores falcémicos. Salienta-se aqui que,
desde a formagcdao da AAFESP e posteriormente ao rompimento ocorrido na associacao
negra Ogban, este grupo passou a pleitear um novo projeto para a sua entidade - a de
tornar-se um “movimento de defesa dos portadores de uma patologia especifica”, no caso, a
anemia falciforme.

Desde entdo, os dirigentes das associagdes falcémicas procuram alcancar dois
objetivos: o primeiro ¢ formar uma identidade propria para os seus filiados, e uma possivel
alianga com setores do movimento negro so6 dificultaria tal projeto. Deve-se ressaltar
novamente que o movimento negro adota a discussao sobre a anemia falciforme a partir da
nog¢ao de “doenca étnica”, ou seja, em oposi¢do aos dirigentes das organizagdes falcémicas
que a definem como “doenga especifica” que acomete a populacdo em geral. O segundo
objetivo ¢ de afirmarem-se perante as demais organizagdes da sociedade civil e setores
governamentais como associagdes autdbnomas, inclusive do proprio movimento negro.

Héa aqui, certamente, um terceiro objetivo colocado pelos representantes dos
falcémicos, ou seja, ter o “controle” do debate sobre a doenca anemia falciforme e,
conseqilientemente, serem os Unicos a exercerem legitimamente a representatividade

discursiva e politica sobre o tema. No entanto, os dirigentes das entidades dos falcémicos



187

adotaram um caminho para alcancgar este “controle”, que apresenta interessantes conflitos.
O primeiro diz respeito a necessidade de dominio técnico sobre a doenca anemia
falciforme, ou seja, a representatividade dos portadores falcémicos deveria ser exercida por
quem tem o conhecimento técnico sobre a doenga. Salienta-se aqui, que uma das entidades
representativas dos falcémicos, a AAFESP, ¢ presidida por uma enfermeira. No entanto, tal
argumento ¢ rechagado pelos membros das organizagdes do movimento negro, apontando
que nos debates, foruns e mesas de negociacao as discussdes ocorrerdo sempre de forma
politica.

O segundo conflito refere-se a desqualificacdo da contribuicao das organizacdes do
movimento negro sobre o debate envolvendo a anemia falciforme. E comum os dirigentes
das associacdes representativas dos falcémicos acusarem as associagdes negras de nao
priorizarem este tema. Diante desta “cobranga”, as entidades do movimento negro assumem
de forma mais incisiva a questao da doenga e, conseqiientemente, dificultam o “controle”
almejado pelos dirigentes das associacdes falcémicas sobre a questao da anemia falciforme.

Frente a esses conflitos, ocorre uma unidade estratégica entre as duas associacdes
representativas dos falcémicos da cidade de Sao Paulo (AAFESP — APROFE),
especialmente quando a questdo diz respeito a forma como a doenga falciforme deve ser
caracterizada: reafirma-se a anemia falciforme como doenga especifica em contraposicao a
sua caracterizacdo como doenga étnica, tal como o tema ¢ entendido pelas organizacdes do
movimento negro.

Porém, existem também disputas entre estas duas associagdes representativas dos
falcémicos: de um lado, a AAFESP, que ¢ presidida por uma enfermeira, busca afirmar a
legitimidade da representacdo dos portadores falcémicos a partir do conhecimento técnico-

profissional sobre a doenga. Do outro, os membros da APROFE procuram, a partir da



188

condic¢do de portadores da doencga falciforme, garantir o direito da representatividade sobre
este grupo.

Talvez, uma das maiores contribuigdes deste trabalho, foi o de mostrar como ambos
os movimentos (negro e dos portadores falcémicos) percebem, apropriam-se e politizam a
tematica referente a “doenca anemia falciforme” de forma diferencial. Ou seja, as
associagdes representativas dos falcémicos, por um lado, véem a doenga falciforme ¢ a
“politizam” a partir da nogdo das chamadas patologias especificas, procurando centrar suas
discussdes politicas partindo da idéia que esta doenga, assim como outras - cancer, diabetes,
hanseniase, hemofilia, lupus, talassemia, HIV/AIDS, atinge determinados grupos sociais
que precisam receber por parte do Estado uma atencao (assistencial) diferenciada. Por outro
lado, as organizagdes do movimento negro percebem e se apropriam desta mesma
problematica pelo viés étnico-racial, ou seja, a anemia falciforme como doenga étnica
prevalecente na populacao negra.

Dentro desse quadro de disputas pela afirmacdo da representatividade e da sua
legitimidade, ambas as associacdes, a AAFESP e¢ APROFE, véem construindo uma
identidade propria relacionada a doenga anemia falciforme, ou como anotou Valle (2002),
uma “identidade clinica”. Diante desse processo, pode-se observar um duplo movimento: o
de livrar-se de uma identidade estigmatizada, historicamente atribuida pelo “outro” e criar
uma identidade ndo estigmatizada, afirmando-se pelo direito a diferenga, ou seja, a
formagdo da identidade no interior da alteridade ¢ das contradi¢Ges sociais.

De acordo com Carvalho a identidade e a alteridade sdo definidas também pela
instituicdo de valores, formas de perceber o mundo e lutar pelos recursos publicos
destinados aos diferentes grupos sociais: “Reconhecer a alteridade implica em deslindar as

dificeis relagdes com que ela se articula, e entender que efeitos elas (identidades e a
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alteridade) produzem nos mecanismos politicos ja existentes e as condigdes sociais que o
fazem” (CARVALHO, 1985 apud OLIVEIRA, 1994, p. 404). Do mesmo modo, como
conclui Oliveira (1994, p. 407): “A reivindica¢do da diferenca, da alteridade, portando a
identidade (LEVI-STRASS et al., 1981), implica na constru¢do de relagdes que reconhegam
a sua legitimidade”. A localizagdo dessa alteridade, quer seja detectada a partir da
percepcao da existéncia do contraste, quer seja da contradicdo social, envolve uma
compreensdo da producdo social, da organizacdo da cultura, do processo historico, da
ideologia, a partir das teorias que constroem e lutam para impor diferentes visdes sobre o

social, como ciéncia e também como visoes do mundo.
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Anexo I: Participacio em Eventos

Os dados discutidos nesta pesquisa, foram coletados a partir de um trabalho de
campo com duracdo de dez meses (margo de 2003 até janeiro de 2004), na qual foram
realizadas 14 entrevistas tematicas. Houve, também, participagdo nos principais eventos
envolvendo as liderangas destas organizagdes com o objetivo de observar como os mesmos

tratam os temas subjacentes a esta pesquisa. Dentre estes eventos destaco:

* Seminario Mulheres Negras
Periodo: 07 de marco de 2003
Local: Camara Municipal de Sao Paulo - Sdo Paulo.

Organizagdo: Gabinete da Vereadora Claudete Alves

* Debate Sobre Anemia Falciforme
Periodo: 05 de maio de 2003
Local: Salao Nobre da Camara Municipal de Sdo Paulo - Sao Paulo

Organizagao: APROFE - Associacdo Pro Falcémicos

* VII Marcha Noturna pela Democracia Racial: Negros, Brancos, Indigenas, Orientais
Unidos pela Paz.

Periodo: 12 de maio de 2003

Local de Saida: Igreja da Boa Morte Rua do Carmo - Centro - Sdo Paulo - SP.

Local de Chegada: Igreja Nossa Senhora do Rosario dos Homens Pretos

Organizagdo: Diversas entidades ligadas ao Movimento Negro

* [II Seminario - Diagnostico Atual da Mortalidade Materna e Bases Para Intervencao
Periodo: 25 de maio de 2003

Local: Hotel Hilton Sao Paulo- Sdo Paulo - SP.

Organizagdo: Area Tematica de Satide da Mulher - COGest/SMS.
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* I Seminario de Saude da Mulher Negra: Reavaliando a historia, repensando o futuro
Periodo: 25 a 29 de julho de 2003

Local: Salao Nobre da Camara Municipal de Sao Paulo / Biblioteca Mario de Andrade - SP.
Organizagio: Area Tematica de Satde da Mulher - COGest/SMS, Comité de Consensos e
Politicas Publicas para a Satde da Mulher/ SMS (prefeitura de Sao Paulo), e Fala Preta!

Organizagao das Mulheres Negras.

* 1 Conferéncia Municipal de Saude da Populagdo Negra: Controle Social e Inclusao
Etnico-Racial no Sistema Unico de Satde - SUS.

Periodo: 14 a 16 de maio de 2003

Local: SESC Vila Mariana - Sao Paulo - SP.

Organizagdo: CONE - Coordenadoria Especial dos Assuntos da Populagdao Negra /
Conselho Municipal de Satde - Sdo Paulo / Secretaria Municipal de Satde - Sdo Paulo /

SUS - Sistema Unico de Satde

* I Seminario Sobre Cancer de Mama
Periodo: 03 de junho de 2003
Local: Tribunal de Contas do Municipio - Sao Paulo - SP.

Organizagdo: Area Tematica de Satide da Mulher - COGest/SMS.

* Seminario: O Governo da Cidade de Sao Paulo na Questao Racial
Periodo: 26 de julho de 2003
Local: Auditorio da APEOESP - Sdo Paulo - SP.

Organizagdo: Nucleo contra o Racismo do Partido dos Trabalhadores.

* Curso para Profissionais de Satude e Liderangas de Movimentos Sociais Negros do Alto
Tieté - SP.

Periodo: 19 a 24 de maio de 2003

Local: Casa de Cultura do Municipio de Ferraz de Vasconcelos/Centro - Sdo Paulo - SP.

Organizagao: AAFESP - Associagdo de Anemia Falciforme do Estado de Sao Paulo.
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* Ciclo de Debates: Psicologia e Preconceito Racial

Local: Auditério do CRP - SP - Sdo Paulo - SP.

Data: 08 de maio / 05 de junho/ 10 de julho / 04 de setembro de 2003.

Organizagdo: Conselho Regional de Psicologia de Sao Paulo / CEERT - Centro de Estudos
das Relagdes de Trabalho e Desigualdade.

Além destes eventos, participei, também, de oito encontros ocorridos entre os
dirigentes das organizagdes do movimento negro e do movimento de Saude dos portadores

falcémicos junto aos seus filiados e com a comunidade.
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Anexo II: Questionarios utilizados no roteiro de entrevistas

Pesquisa de campo - Roteiro para entrevistas

01) Questionarios aplicados as organizacées do movimento de saude especifica

(saude da populacio negra — anemia falciforme)

1° Momento:

Conhecer a entidade do entrevistado:

a) Quando foi fundada?

b) Por quem? (perfil dos fundadores, profissional, formagao escolar)

¢) Com quais objetivos?

d) Como se organizam?

e) Como se estrutura financeiramente (formas de contribui¢do, arrecadacao,
convénios)

f) Breve historico de lutas, mobiliza¢des, debates mais importantes:

g) Como constroem suas pautas reivindicatorias (bandeiras de lutas):

h) Como os filiados participam da entidade?

1) Nas reunides e eventos da entidade com seus membros sdo discutidas questdes
como racismo, organizacao de grupo, formagdo de consciéncia politica, identidade
étnica e etc.

j) Caso sim, como?

k) Qual o papel do entrevistado na entidade?

2° Momento:

A entidade ¢ a sua relagdo com outros movimentos sociais

a) Quais as entidades ou grupos podem ser identificados como maiores aliados na
construgdo das pautas politicas e nas lutas reivindicatorias?

b) E o movimento negro tem colaborado com as lutas da entidade? Como? (com
parcerias em organizagdo de eventos, elaboragdo de propostas politicas,
mobiliza¢des e pressdes para garantir os direitos ja conquistados).

¢) Quais as principais dificuldades em trabalhar em parceria com o Movimento Negro?
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3° Momento:

A entidade e a sua relagdo com os 0rgaos governamentais:

a) Quais as principais propostas que a entidade tem privilegiado no momento de
negociacdo com as instituigdes governamentais (em especial com o governo
federal);

b) Qual a avaliacao dessas negociagdes feitas nos tltimos anos (avangos € retrocessos);

4° Momento:

Os possiveis dilemas presentes na entidade:

a) A doenca anemia falciforme ¢ discutida pela diretoria da entidade como uma doencga
étnica da populagdo negra ou nao?

b) O entrevistado acredita que pelo fato de uma pessoa ser portadora de anemia
falciforme ela sofrera de discriminacdo ou preconceito em seu meio social?

c) A entidade tem conhecimento de programas de aconselhamento genético ou de
orientacdo genética envolvendo portadores falcémicos?

d) A organizagdo tem algum posicionamento definido sobre estes programas de

aconselhamento genético ou de orientacao genética?
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Pesquisa de campo - Roteiro para entrevistas

02) Questionarios aplicados as organizacdoes do movimento negro

(saude da populacio negra — anemia falciforme)

1° Momento:

Conhecer a entidade do entrevistado:

a) Quando foi fundada?

b) Por quem? (perfil dos fundadores, profissional, formagao escolar)

¢) Com quais objetivos?

d) Como se organizam?

e) Breve historico de lutas, mobilizacdes, debates mais importantes:

f) Como constroem suas pautas reivindicatorias (bandeiras de lutas):

g) Como os filiados participam da entidade?

h) Nas reunides e eventos da entidade com seus membros ¢ discutidos questdes como
racismo, organizacao de grupo, formagao de consciéncia politica, identidade étnica
e etc.

1) Caso sim, como?

j) Como a questdo da satde da populacdo negra (anemia falciforme) ¢ abordada na
entidade?

k) Qual o papel do entrevistado na entidade?

2° Momento:

A entidade e a sua relagdo com outros movimentos sociais:

a) Quais as entidades ou grupos podem ser identificados como maiores aliados na
constru¢do das pautas politicas e nas lutas reivindicatorias do movimento negro?

b) Como o movimento de satde especifica tem colaborado com a entidade? (com
parcerias em organizagdo de eventos, elaboracdo de propostas politicas,
mobiliza¢des e pressdes para garantir os direitos ja conquistados).

¢) Quais as principais dificuldades em trabalhar em parceria com os movimentos de

saude?
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3° Momento:

A entidade e a sua relagdo com os 0rgaos governamentais:

a) Quais as principais propostas que a entidade tem privilegiado no momento de
negociacdo com as instituigdes governamentais (em especial com o governo
federal);

b) Qual a avaliacao dessas negociagdes feitas nos Gltimos anos (avangos e retrocessos);

4° Momento:

Os possiveis dilemas presentes na entidade:

a) A doenca anemia falciforme ¢ discutida pela diretoria da entidade como uma doencga
étnica da populagdo negra ou nao?

b) O entrevistado acredita que pelo fato de uma pessoa ser portadora de anemia
falciforme ela sofrera de discriminacdo ou preconceito em seu meio social?

c) A entidade tem conhecimento de programas de aconselhamento genético ou de
orientacdo genética envolvendo portadores falcémicos.

d) A organizagdo tem algum posicionamento definido sobre estes programas de

aconselhamento genético ou de orientacao genética?





