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O objetivo deste trabalho é fazer uma reflexdo sobre alguns aspectos histéricos da
anemia falciforme tendo como ponto central a énfase nas abordagens e percepcdes que
vinculam a doenga a uma dimensao racial.

Desde 1910 quando o médico James B. Herrick pela primeira vez identificou um
caso de anemia falciforme em um jovem negro de origem caribenha, a doenca recebeu o
status de uma patologia racial. Apés este primeiro diagnéstico, os relatos médicos, tanto
na literatura norte-americana quanto na brasileira, evidenciaram as estreitas relacdes
entre raca e doenca®.

Antes de adentrar na discussdo sobre as associacdes historicamente construidas
entre anemia falciforme e populacao negra e os efeitos politicos-sociais que desta relacao
resultam, é necessario fazer um breve resumo sobre os aspectos biolégicos e clinicos da
doenca. A anemia falciforme € uma doenca hereditaria caracterizada por uma mutacdo na
hemoglobina, que é nomeada de hemoglobina “S” em contraposi¢cdo a hemoglobina “A”
considerada normal, na qual as células vermelhas do sangue adquirem o formato de meia
lua ou foice, dai a denominacao falciforme. Esta alteracdo é responséavel por inimeros
agravos que resultam da dificil oxigenacdo do sangue. Por causa do formato modificado,
as células freqientemente entopem 0s vasos sanguineos, gerando assim um quadro
sintomatico de crises de dores nas articulagbes, 0ssos, musculos ou qualquer outra parte
do corpo, além de anemia intensa e maior vulnerabilidade a infeccdes e Ulceras. A

simples presenca de “células afoicadas” ndo significa possuir anemia falciforme. O que vai

L TAPPER, M., 1999, “In the Blood: Sickle Cell Anemia and the Politics of Race”. Philadelphia: University of
Pennsylvania Press.
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determinar a doenca € a quantidade dessas células. Um individuo que possua por volta
de 20% a 40% de células alteradas ndo manifesta necessariamente sintomas e €
considerado apenas portador do traco falciforme, ou seja, recebeu de um dos pais a
hemoglobina modificada ou “S”. Contudo aqueles que possuem mais de 80% dessas
células manifestam os sintomas da anemia falciforme. Nesse caso, o individuo recebeu
de ambos os pais a hemoglobina “S” 2. Além disso, atualmente se considera que é a
doenca genética de maior incidéncia na populacdo brasileira. Diante do desenvolvimento
da genética das populagdes, hoje se tem conhecimento que a mutacao na hemoglobina é
uma adaptacdo do organismo ao ambiente em que a malaria é endémica. Essa alteracdo
nas células vermelhas do sangue teria se originado na Africa e estendido-se para a
Peninsula Arabica, sul da Italia e india *. Os meios de prevencdo e controle se ddo por
aconselhamento genético e acompanhamento médico dos portadores *.

ApOs ter esclarecido estes aspectos mais gerais sobre a doenga € interessante
pensar como a anemia falciforme, desde 1910 e pode-se dizer até os dias de hoje,
assumiu o carater de “black-related disease” assim como afirma o antropélogo Melbourne
Tapper em sua analise histérica da doenca no contexto norte-americano. Debrucar-se
sobre essa experiéncia americana pode ser ilustrativo para o entendimento das formas de
apropriagdo do conhecimento cientifico sobre a doenga no Brasil. Sendo assim, até a
década de 1950 as pesquisas médicas sobre a doenca relatavam inUmeros casos ou
amostras estatisticas de portadores negros de células falcémicas. Neste primeiro
momento é desconhecida a diferenca entre traco e anemia falciforme. Os portadores do

traco, por ndo apresentarem sintomas eram considerados doentes latentes que poderiam

2 ROBBINS, S. L., 1969, “Sangue e Medula Ossea”, In: Patologia, Ed. Guanabara Koogan S.A. Rio de
Janeiro, pp. 623-626.

3 ZAGO, M. A., 2001, “Anemia Falciforme e doencas falciformes”, In: Manual de Doencas Mais Importantes,
por Razbes Etnicas, na Populacdo Afro-descendente, (Secretaria de Politicas Publicas, org.), pp.13-35,
Brasilia: Ministério da Saude.
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transmitir a doenca a seus descendentes. A distingdo entre trago e anemia sé comecara a
ser feita em 1945 pelos cientistas James V. Neel e E. A. Beet.

Para esses médicos pesquisadores ser portador de células falcémicas significava
ser negro, pois, como informa Tapper, havia a crenca na esfera do conhecimento e da
pesquisa médica de que a anemia falciforme era uma doenca caracteristica da “condicdo
racial negra”. Nestas condi¢Bes, a presenca da doenca era considerada um marcador
racial eficiente que separava negros e mesticos de um lado e “brancos puros” de outro.
Para além do diagndstico da doenca estava em jogo também a pureza racial destes
pacientes, ja que se acreditava na diferenca racial entre os corpos branco e negro.

Tapper afirma que quando os pacientes eram considerados brancos, havia a
preocupacdo em resgatar suas histérias a fim de encontrar em algum momento um
ancestral negro que pudesse explicar a incidéncia da doenca. Em sintonia com o
paradigma, vigente na medicina e biologia da primeira metade do século XX, de que a
anemia falciforme era uma doenca especifica da populacdo negra, os médicos da época
recorreram 4 literatura produzida pela antropologia biologica e & nog¢éo de hibridismo, que
estava estruturado na idéia do carater degenerativo da miscigenagdo, para explicar
porque a patologia se manifestava em individuos “aparentemente brancos”.

No Brasil neste mesmo periodo pesquisas similares estavam sendo realizadas
tendo a anemia falciforme como objeto. Apoiando seus trabalhos na producédo de seus
contemporaneos norte-americanos, os médicos brasileiros fizeram levantamentos de
dados para apurar a incidéncia da doenca na populacdo, especialmente entre 0s negros e
mesticos.

Um bom exemplo é o trabalho do médico hematologista Jodo Maia de Mendonca

®. Por meio da andlise do sangue (utilizando o método de Victor Emmel) ¢ de uma

5 MENDONCA, J. M.; 1942, “Meniscocitemia — Sua Freqiiéncia no Brasil”, In: Brasil Médico, 56, pp. 382-384.
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amostra de 1.045 pessoas, constituida em sua grande maioria de soldados, o médico
chegou ao resultado de que a positividade das células falcémicas no sangue estava em
relacdo direta a intensidade da pigmentacdo do individuo, pois em todos os casos
positivos havia uma origem negra. O pesquisador chega a dizer que “quanto maior a
guantidade de sangue negro, maior a incidéncia da meniscotemia (células falciformes)”.

Outro trabalho ilustrativo da pesquisa médica no Brasil sobre a doenga foi o do
médico Ernani Martins da Silva’, publicado em 1945, que a partir de uma amostra de
1.374 pessoas corrobora a afirmagéo de que a anemia falciforme € uma patologia peculiar
aos negros e seus mestigos. Silva vai mais longe em sua argumentagdo propondo para a
realizacdo de um melhor recenseamento, prevengdo e controle da doenca algumas
medidas como levantamento dos individuos falcémicos com anotacdo obrigatéria nas
carteiras de identidade, difusdo do teste para anemia falciforme em recém nascidos,
controle dos doentes tornando obrigatéria a sua apresentacao frequente as autoridades
sanitarias e por fim a inclusao do teste de falcemia entre as provas biologicas que devem
ser exigidas no exame pré-nupcial. E interessante observar as reivindicacbes
apresentadas por Silva, pois revelam a sua intengéo em tornar a falcemia um elemento de
identificacdo individual, ja que este chega ao extremo de defender a inclusdo do estado
de portador de células falcémicas no sangue nas carteiras de identidade. Silva faz uma
clara associacao entre controle da doenca e praticas eugénicas.

Outro ponto de confluéncia com o0s pesquisadores norte-americanos € a

importancia que a antropologia adquire no discurso sobre a anemia falciforme. Silva relata

® Em 1916 o anatomista Victor Emmel elaborou uma técnica experimental que possibilitava observar as
células do sangue e perceber as alteragBes que nelas ocorriam. Este método consistia em colocar uma gota
de sangue entre lamina e laminula e fechar os bordos da laminula com balsamo ou substancia similar. Essa
preparacdo é mantida em temperatura ambiente, fazendo-se a analise e leitura apds 24 a 48 horas da colheita
do material (SILVA, E. M., 1945, “Estudos sobre indice de siclemia”, In: Memdrias do Instituto Oswaldo Cruz,
42, pp.317.). Atualmente o teste recomendado para o diagndstico da anemia falciforme ndo é mais o “Emmel
test” mas sim o de “eletroforese” que possibilita a analise da hemoglobina (ROBBINS, S. L., 1969, “Sangue e
Medula Ossea”, In: Patologia, Ed. Guanabara Koogan S.A., Rio de Janeiro, pp. 626).

"' SILVA, E. M., 1945, “Estudos sobre indice de siclemia”, In: Memérias do Instituto Oswaldo Cruz, 42, pp. 315-
344.
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que s6 por meio de estudos antropoldgicos pode-se desvendar a ancestralidade negra
nos casos de incidéncia da doenca em individuos aparentemente brancos.

Menos categérico, porém também destacando a maior freqiiéncia da doenca em
individuos da “raca negra”, o médico Jessé Accioly &, em 1947, fez um estudo de caso
com um jovem negro com anemia falciforme. Em seu trabalho ele elaborou um breve
historico dos estudos produzidos sobre a doenca, onde cita autores importantes como
James Herrick, Ahmann Diggs, Sydenstricker, Emmel entre outros. Embora ndo exclua o
carater racial da anemia falciforme, Accioly ateve-se aos aspectos clinicos e morfolégicos
da doenca. Além disso, seu estudo, em relacdo aos dois autores brasileiros mencionados
acima, apresenta um avango nos conhecimentos sobre a patologia, pois ja trabalha com a
diferenca entre tragco e anemia falciforme. Sua pesquisa € publicada posteriormente a
distincao feita por James V. Neel e E. A. Beet.

Esses trés exemplos de médicos brasileiros que na primeira metade do século XX
se dedicaram a estudar a anemia falciforme no Brasil revela, até mesmo na bibliografia
utilizada em seus trabalhos, que estes estavam em sintonia com as pesquisas realizadas
nos EUA. Mesmo que Silva tenha admitido uma certa dificuldade em tracar comparagfes
com os resultados de estudos produzidos em outros paises, pois ele ressalta que é
preciso levar em consideracdo o “conceito de negro” para cada sociedade, ainda assim
este respalda suas observacBes em argumentacfes muito proximas daquela produzida
pelos médicos americanos.

Vale lembrar que neste periodo a sociedade norte-americana vivia sob um sistema
de segregacdo racial. Sendo assim, a idéia de que a incidéncia da doenca em brancos
era fruto de uma degenerancia racial tinha como resultado a condenacdo da

miscigenacgdo e reforgava mais ainda a demarcagao de fronteiras entre os grupos raciais.

8 ACCIOLY, J., 1947, “Anemia Falciforme — Apresentagdo de um caso com infantilismo”, In: Arquivos da
Universidade da Bahia, n. 2, pp. 169-198.
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A compreensdo da anemia falciforme como uma “doenca de negros” esteve
presente nos debates sobre raca e nos discursos produzidos pela medicina e salde
publica na primeira metade do século XX. Ao se voltar para as percepcdes e
interpretacdes da doenca neste periodo verifica-se que as pesquisas meédicas foram
fortemente influenciadas pela antropologia e sua nocédo de degeneracao racial. Tapper
indica que o “hibridismo”, consequéncia da miscigenacdo, era percebido como um
“perigo” capaz de levar as patologias do “corpo negro” para o branco. Segundo o autor
era comum entre médicos e antropologos da época a crenca de que negros e brancos
eram biologicamente distintos. Além da defesa da diferenca pela medicina, havia no
contexto politico-social norte-americano a segregacéo racial que tinha no discurso racista
da biologia mais um aliado. Nota-se que a nocdo de “black-related disease” estava em
perfeita sintonia com a configuracdo da medicina e salde publica do inicio do século XX.

No entanto, esse quadro comecou a ser alterado por volta da década de 1970,
guando a anemia falciforme, ainda concebida mediante um viés racializado foi
gradativamente alvo de politicas publicas, trazendo consigo um discurso de inclusdo que
ndo mais procura reforcar preconceitos, mas sim combaté-los. Diante da conquista dos
direitos civis pelos negros norte-americanos a anemia falciforme passa de uma doenca
estigmatizante que resultava de um “estado fisico inferior” e intensificava discursos contra
a miscigenacao, conforme Tapper, para adquirir um carater ambiguo que ao pensar a
doenca enquanto objeto de politicas publicas dividia opinides. De um lado localizava-se
um grupo de negros militantes que entendia a anemia falciforme como uma patologia
racial e por isso reivindicava perante as instituicbes politicas acbes efetivas para o
controle e cuidado da doencga entre a populagéo negra. E de outro lado encontrava-se um
grupo preocupado com os resultados que a dimenséo racial associada a doenca podiam
gerar. Para esse Ultimo, Tapper argumenta que era preciso superar a interpretacdo da

anemia falciforme como uma “black-related disease”, se isto ndo fosse alcancado a idéia
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da “condicao bioldgica diferente dos negros” ainda teria espago e o quadro de exclusao
permaneceria.

Esta reinterpretacdo da doenca e de seus significados no final do século XX revela
também uma mudanca nas relacbes raciais, na medicina e nos sistemas politicos. A
sociedade americana estava vivenciando uma reformulacdo de sua organizacdo social,
por meio da abertura da esfera dos direitos para a populagcao negra e buscando, através
de medidas politicas compensatérias, a integracdo deste grupo na sociedade. A
associacdo da doengca com a uma minoria racial se torna importante para a reivindicdo de
maior assisténcia aos cuidados e servicos em saude deste grupo °.

Nem tdo diferente assim tem sido a implementacdo de politicas publicas
direcionadas as minorias étnico-raciais nos ultimos anos no Brasil. Desde a década de
1990 do século passado, verifica-se a crescente visibilidade que o tema da discriminacdo
racial vem assumindo no pais, acompanhada pela discussdo e implementacdo de
politicas publicas com recorte racial em diferentes campos como a educacgéo e o trabalho.

Seguindo este caminho, uma politica de salde de corte étnico-racial tem sido
defendida e a anemia falciforme adquire centralidade neste processo. A partir de 1996 o
Programa de Anemia Falciforme foi implementado em alguns estados e municipios.

Ao propor politicas de recorte racial as agéncias governamentais demarcam
fronteiras raciais rigidas, segundo um modelo de classificacdo racial bipolar que vai de
encontro a dindmica do sistema de classificagdo racial historicamente construido no
Brasil. Mais problemético ainda é quando esse modelo bipolar passa a nortear as
estratégias dirigidas a saude publica, especialmente no momento em que, a luz da nova

genética, a definicdo de raca revela-se pouco consistente °.

® WAILOO, K., 2001, “Dying in the City of the Blues: Sickle Cell Anemia and Politics of Race and Health”,
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Desde as ultimas décadas do século XX, tanto a experiéncia norte-americana
guanto a brasileira demonstram que a associacdo entre anemia falciforme e raca, vem
suscitando um discurso moral de inclusdo social que busca por meio de politicas publicas
ndo s6 a diminuicdo da discriminacdo como também tem como objetivo formar lagos
identitarios que estreitem as nocbes de pertencimento engendrando assim uma
“comunidade negra consciente” dotada de um projeto politico de enfrentamento do
racismo .

As questdes e debates que giram em torno do bindmio raca e doenca sdo amplos
e multifacetados. Estudar apenas um topico que € a anemia falciforme dentro deste
campo revela que existe um fluxo de idéias, acBes e agentes que vem conformando
atualmente a denominada “saude da populagdo negra”.

Sendo assim, a proposta deste texto foi mostrar que desde sua descoberta a
anemia falciforme esteve vinculada a populagdo negra. Essa relagdo assumiu tons
diferentes de acordo com o contexto em que estava inserida e de acordo com as
motivagbes sociais e politicas que estruturaram as percepc¢des e abordagens acerca

dessa tematica.

1 ERY, P., 2004, “As Aparéncias Enganam: reflex8es sobre ‘raca’ e saude no Brasil”, In: Etnicidade na
Ameérica Latina: Um debate sobre raca, saude e direitos reprodutivos, Orgs. Monteiro, S. & Sansone, L., Ed.
Fiocruz, Rio de Janeiro, pp. 121-135.





