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A partir das narrativas da genética médica acerca da nogdo de raca e na perspectiva de
compreender como esta categoria se materializada na préatica dos profissionais da area, tenho
desenvolvido um trabalho etnografico a partir de dois laboratérios de Genética da
Universidade Federal do Rio Grande do Sul.

Uma vez que as categorias de classificacdo racial empregadas séo informadas por
outras areas que ndo a das ciéncias naturais, e co-produzidas por distintos campos do
conhecimento, em um constante processo de disputa e retroalimentacdo, o trabalho
etnografico, em andamento, durante a minha pesquisa de doutorado tem consistido em
rastrear diferentes versdes por meio das quais raca tem sido materializada em diversos
espacos institucionais, quais sejam o da pesquisa técnico-cientifica (a partir dos laboratérios e
didlogo com profissionais de salde), o dos movimentos sociais e de instancias juridico-
administrativas do Estado (a partir de eventos e audiéncias publicas), nos quais noc¢des de
corpo e saude tém sido mobilizadas.

Para pensar as conexdes que o trabalho de campo tem evidenciado inspiro-me na
abordagem tedrico-metodolégica dos Estudos Sociais de Ciéncia e Tecnologia.
Particularmente neste trabalho, com base no debate sobre 0 modelo analitico denominado de
“modos de sincretismo” por John Law, proponho-me a discutir as controversias que emergem
quando diferentes versdes raca entram em contato no debate sobre politicas publicas de
recorte racial no Brasil, a partir da etnografia de duas audiéncias publicas referentes a um
inquérito civil aberto junto ao Ministério Pablico Federal, em Porto Alegre, em torno da
implementacdo da atencéo integral, por equipe interdisciplinar, aos pacientes com doenca
falciforme, conforme as diretrizes da Politica Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com
Doenca Falciforme e outras Hemoglobinopatias (Portaria n® 1.391, de 16 de agosto de 2005).

! Trabalho apresentado na 312 Reunido Brasileira de Antropologia, realizada entre os dias 09 e 12 de dezembro
de 2018, Brasilia/DF.



Conforme definido no Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas da Doenca
Falciforme aprovado em Portaria Conjunta n. 5, de 19 de fevereiro de 2018 pelas Secretarias
de Atencdo a Saude e de Ciéncia, Tecnologia e Insumos Estratégicos do Ministério da Saude,
“a Doenca Falciforme (DF) se constitui numa das doencas genéticas e hereditarias mais
comuns no Brasil, ocorrendo, predominantemente, entre afrodescendentes” (BRASIL, 2018).
Estima-se que 4% da populacdo brasileira tenha o trago falciforme (heterozigose simples) e
que 25.000 a 50.000 pessoas tenham a doenca em estado homozigotico (SS — anemia
falciforme).

Trata-se de uma condicdo genética em que os individuos obrigatoriamente herdam
uma mutagdo materna e outra paterna. As mutagdes herdadas podem encontrar-se em estado
homozigdtico (SS), gen6tipo denominado “anemia” falciforme, ou heterozigotico composto,
ou seja, a doenca € causada pela heranca de hemoglobina S (HbS) em combinacdo com outro
defeito (estrutural ou de sintese) na hemoglobina [SC, SD, SE, S beta-talassemia (SBetaTAL),
S alfa-talassemia ou S mut rara]. A maioria dos genitores de criancas com DF séo
heterozigotos simples, ou seja, apresentam um gene da HbA (normal) associado com a Hb
variante (BRASIL, 2018).

A heterogeneidade das muta¢Bes em conjunto com outras caracteristicas genéticas do
individuo, relacionadas a fatores ambientais e sociais sao responsaveis por um amplo espectro
de manifestacdes clinicas da doenca falciforme que devem ser considerados no tratamento e
no acompanhamento clinico dos pacientes e de suas familias.

As principais complicagdes advindas da doenga falciforme s&o insuficiéncia renal,
crise vasoclusiva, sindrome tordcica aguda e acidente vascular encefdlico (AVE), mais
conhecido como acidente vascular cerebral (AVC) que trazem como resultado a reducéo de
25 a 30 anos da expectativa de vida das pessoas com a doenca, em compara¢do com a
populacdo geral (BRASIL, 2018).

Ainda conforme o documento, “a doenca falciforme (DF) € uma condicdo genética
autossdmica recessiva resultante de defeitos na estrutura da hemoglobina (Hb) associados ou
ndo a defeitos em sua sintese. A prevaléncia das hemoglobinopatias decorrentes dos defeitos
na estrutura da Hb ocorre entre povos africanos, enquanto as talassemias sdo decorrentes de

defeitos na sintese da Hb e prevalentes em povos do Mediterraneo, da Asia e da China’.

? Os critérios de classificagdo das populagBes na pesquisa gendmica seguem aqueles dos bancos americanos e
europeus de variantes gendmicas que ao serem transpostos para outros contextos de pesquisa ganham conotacao
racial ou étnica, conforme problematizo na minha investigacdo do doutorado.



O protocolo clinico do Ministério da Salude traz a ressalva de que a despeito desta
predilecdo étnica, a doenga falciforme estd presente em todos os continentes, como
consequéncia das migracdes populacionais, e, que o Brasil apresenta uma das populacdes de
maior heterogeneidade genética do mundo, sendo que a maior prevaléncia da doenca ocorre
nas Regides Norte e Nordeste.

O reconhecimento de que a DF é uma doenca prevalente no Brasil foi determinante na
instituicdo da Politica Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com Doencga Falciforme
(PNAIPDF) do Ministério da Saude. Do mesmo modo, a énfase na especificidade da doenca
entre a populacdo negra, no Brasil, cumpriu um papel politico fundamental tendo em vista que
a atencdo a Salde da Populacdo Negra (SPN) foi introduzida na agenda da salde publica
brasileira, no inicio da década de 2000, através do Programa de Anemia Falciforme (PAF),
“em funcao de ser esta uma doenca incidente, predominantemente, sobre afrodescendentes e
ja contar com sinalizadores estatisticos suficientes e convincentes para justificar sua
prioridade como problema de satde publica” (MONTEIRO e CHOR MAIOQ, 2010, p. 292).

Segundo Monteiro e Chor Maio (2010), o PAF constituiu uma exce¢do enquanto
proposta de politica setorial, tendo em vista o conjunto de problemas de salde que acometem
a populacdo negra, sistematizados no Seminario Internacional Multiculturalismo e Racismo,
promovido pelo Ministério da Justica, em 1996. No &mbito deste seminario, aconteceu uma
mesa-redonda sobre a Salde da Populacdo Negra que apresentou como um dos resultados um
documento, dividido em quatro itens, com um conjunto de doencas que acometem a

populacdo negra de forma especifica:

doencas geneticamente determinadas (anemia falciforme, hipertensdo, diabetes
mellitus e deficiéncia de enzima hepatica (glicose-6-fosfato desidrogenase); doencas
que dizem respeito a condi¢Bes sOcio-econdmicas adversas (alcoolismo,
toxicomania, DST/AIDS, abortos sépticos, etc.), doengas que combinam
determinantes genéticos e condi¢Bes desfavoraveis (hipertensdo, coronariopatias,
insuficiéncia renal cronica, canceres e miomas) e, por fim, doencas associadas aos
determinantes fisiol6gicos que, ao lado de condi¢Bes precarias, transformam as
variaveis crescimento, gravidez, parto e envelhecimento em graves problemas
sociais (MONTEIRO e CHOR MAIO, 2010, p. 292).

A forma como as doencas sdo categorizadas indica 0 modo como 0s processos de
adoecimento vém sendo tratados, institucionalmente, isto é, como condi¢bes que seriam
inerentes a “natureza” de determinados corpos ou, em termos epidemioldgicos, que associam
tais condicOes a situacOes desfavoraveis que remetem a privagdo econdmica, portanto, com

recorte de classe.



Embora a racializacdo da doenca falciforme fosse a porta de entrada para acesso a uma
politica de salde que desse conta das especificidades raciais da salde da popula¢do negra,
uma politica de atencdo diferenciada para esta populacdo parece ter ficado sempre muito
restrita a anemia falciforme e a algumas intervencdes em HIV-Aids conforme algumas
criticas que ouvi entre militantes em prol da saude desta populacdo, que apontam a
necessidade de se pensar também em outras doencas que a acometem, como infec¢des
sexualmente transmissiveis, como a sifilis que voltou a grassar entre esta populacéo, além dos
altos indices de mortalidade decorrentes de cardiopatias e acidente vascular cerebral.

Mesmo como uma Portaria especifica que traz um conjunto de orientacdes para a
atencdo integral de pacientes com doenca falciforme e outras hemoglobinopatias, desde 2005,
representantes da associacdo gaucha de doenca falciforme e representantes da sociedade de
civil chamam atencdo para o fato de esta ser considerada uma doenca negligenciada, em
virtude do racismo institucional. Isto se traduz, por exemplo, no fato de, em treze anos de
publicacdo da portaria, uma série de recomendac@es ainda ndo serem atendidas.

Dentre tantas demandas do movimento de pessoas com doenca falciforme, as
principais derivam da ndo observancia da integralidade no atendimento aos pacientes e da
alegada falta de conhecimento dos profissionais de satde para conferir o devido tratamento da
doenca, o que se reflete na atencdo ineficiente nos servicos de saude.

Isto se traduz, por exemplo, no despreparo para atendimento nas unidades basicas de
salde e do ndo atendimento por parte do Servico de Atendimento Mdvel de Urgéncia
(SAMU), tendo em vista que o entendimento dos profissionais deste servico € a doenca
falciforme tem um carater de doenca crbnica e de que algumas intercorréncias a ela
relacionadas ndo sejam urgentes e com alto risco de mortalidade.

Nesta comunicacdo apresento um breve relato etnografico da minha participacdo em
duas audiéncias no Ministério Publico Federal, na cidade de Porto Alegre. A primeira destas
audiéncias aconteceu no més de abril de 2018 e estiveram presentes representantes dos
Centros de Referéncia para tratamento da Anemia Falciforme e da Regulagdo do Estado, alem
da representante da Associacdo Galcha de Doenca Falciforme, além de pacientes e
cuidadores de pessoas com doenca falciforme. Na ocasido também estiveram presentes
representantes da Farmécia do Estado e do Servico de Atendimento Mdvel de Urgéncia,
vinculado a esfera municipal.

Na segunda reunido estiveram presentes apenas 0S representantes dos centros de
referéncia e o representante da regulagdo do municipio. Esta segunda reunido foi convocada

em virtude de o representante da regulacdo da esfera municipal ndo ter sido convidado para a



primeira, devido a compreensado do judiciario de que as pessoas pertinentes a esfera municipal
haviam sido contempladas no primeiro encontro, entretanto ficaram algumas lacunas
referentes a regulacdo do acesso dos pacientes ao atendimento que tornaram necessaria uma
segunda reunido.

Estas audiéncias eram referentes a um inquérito civil em que um coletivo de pessoas
reunidas sob a associacdo cobrava a efetivacdo de algumas recomendagdes da Politica de
Atencdo Integral a Pessoas com Doenca Falciforme, instituidas na Portaria n® 1.391, de 16 de
agosto de 2005. Dentre as demandas estavam a regulacdo de acesso ao atendimento com
algumas especialidades meédicas preconizada pela integralidade da atencdo constante no
parégrafo Il do Art. | da Portaria: a promocdo da garantia da integralidade da atencéo, por
intermédio do atendimento realizado por equipe multidisciplinar, estabelecendo interfaces
entre as diferentes areas técnicas do Ministério da Saude, visando a articula¢do das demais
acOes que extrapolam a competéncia da Hemorrede.

Além da integralidade da atencdo, outros aspectos que figuram na Portaria foram
sendo evidenciados ao longo das audiéncias, como a necessidade de criacdo de um cadastro
de pacientes com doenca falciforme para compor um cadastro nacional, a instituicdo de uma
politica de capacitacdo de todos os atores envolvidos que promova sua educagao permanente,
a promocao da garantia de acesso aos medicamentos essenciais, conforme protocolo, além de
outras demandas como o atendimento pelo Servico de Atendimento Movel de Urgéncia
(SAMU) e a criacdo de um Hospital-Dia para atendimento dos pacientes.

O principal descontentamento dos pacientes estava no fato de que havendo
intercorréncias relacionadas a doenca falciforme, estes precisam retomar a unidade bésica de
salde da esfera municipal para ser encaminhado ao especialista que trate do problema em
questdo, normalmente sendo um profissional que ndo acompanha o histérico do paciente.

O problema de retornar para a regulacdo e, novamente ao posto de salde, € que,
reiteradas vezes, o paciente com doenca falciforme precisa fazer esse itinerario, ja que se trata
de uma condicdo cronica e cujas intercorréncias precisam do cuidado de diferentes
especialidades médicas (hematologistas, dermatologistas, cardiologistas etc).

O sistema de regulagdo de acesso ao servico de saude, conforme discutido nas
audiéncias, € um sistema que conta com uma fila de pacientes que sdo agendados conforme
critérios de prioridade relacionados de acordo com a urgéncia. Ocorre que segundo 0s
pacientes e os profissionais, que 0os conhecem e 0s acompanham, as intercorréncias, apesar de
muitas vezes ndo aparentarem situacdes de urgéncia, podem significar risco de morte para um

paciente com doenca falciforme.



O pleito do movimento de pacientes, neste caso, é que eles ndo precisem voltar para a
unidade bésica de satde a cada vez que tenham uma crise, pois isto pode significar um longo
tempo de espera para ser atendido por um profissional da atencdo basica que desconhece 0s
sintomas e formas mais adequadas de tratamento da sua condicao.

Neste sentido, os pacientes reivindicam a integralidade da atencdo em um centro de
referéncia com os profissionais que ja o acompanham e conhecem o seu histérico com a
doenca e itinerario terapéutico. O argumento dos pacientes é que ter que contar todo o seu
historico para um profissional diferente, toda vez que volta para a unidade basica de saude, e
entrar em uma fila geral de espera para cada especialidade, a cada intercorréncia, pode
significar o agravo da sua condicdo de saude e, muitas vezes, até a morte.

O que os pacientes chamam atencdo no seu pleito no inquérito civil é, portanto, para a
especificidade da gravidade dos sintomas de suas intercorréncias em saude, que difere de
outros pacientes, sem doenca falciforme, que ao apresentar sintomas semelhantes ndo tém sua
vida em risco.

O ndo atendimento das demandas destas especificidades é entendido por
representantes do movimento social como racismo institucional, uma vez que a doenca
falciforme € prevalente entre pessoas negras, no Brasil. A demora na efetivacdo da politica
muitas vezes é entendida na chave da negligéncia e como fruto de uma biopolitica que
prescreve quem merece viver e quem se deixa morrer.

Ao longo da audiéncia foram surgindo varias controvérsias nas quais se assentavam as
justificativas para o ndo cumprimento das recomendacfes legais e demais pleitos dos
pacientes, dentre as quais os limites burocraticos para o atendimento de algumas demandas,
como interesses da industria farmacéutica e falta de vontade politica de algumas instancias da
gestao.

No que se refere ao fato de a doenca falciforme néo ser contemplada pelo SAMU esta
a falta de compreenséo de que a crise de um paciente com anemia falciforme seja considerada
um caso de emergéncia, tendo em vista € uma doenca crbnica. Isso esbarra na falta de
conhecimento adequado dos profissionais que regulam e compdem este servigo acerca da
morbi-mortalidade desta doenca e, portanto, que acena, a0 mesmo tempo, para 0 nao
cumprimento do que é recomendado na Portaria sobre a promocdo de um programa de
capacitacdo permanente sobre o tema, previsto na politica.

No que tange ao Hospital dia, a representante da associa¢do de pacientes argumentou
que o custo de um paciente, que precisa recorrer a varias internag@es devido as intercorréncias

da doenca, para o Sistema Unico de Satde diminui muito se ele puder ter um atendimento



preventivo que seria conferido por esta modalidade de atencdo. Entretanto houve o
esclarecimento na audiéncia de que a estrutura de Hospital Dia ja existe em alguns hospitais e,
0 que € necessario, na verdade, ndo é a criacdo de um hospital dia para atender o paciente com
doenca falciforme, mas a inclusdo do codigo desta doenca na lista de doencas contempladas
no protocolo deste tipo de atendimento e, que esta recomendagéo deveria ser direcionada ao
Ministério da Salude, providéncia que a juiza se comprometeu em encaminhar.

O episodio desta experiéncia etnografica de acompanhamento das audiéncias que mais
me afetou (FAVRET-SAADA, 2005) enquanto antropologa foi observar os posicionamentos
do representante da regulacdo do municipio, acerca das demandas dos pacientes com doenca
falciforme. Ali pude presenciar uma situacdo empirica de como se opera o colapso como
modo de sincretismo descrito por John Law et. al. (2013).

O controverso posicionamento do representante da regulacdo do municipio durante a
audiéncia acenava para um entendimento do Sistema Unico de Saude como um sistema
universal que deve tratar todos os usuérios de maneira igual, sem qualquer prioridade atinente
as especificidades na salde de determinadas populacdes e, neste particular, da populagédo
negra.

Questionado sobre a possibilidade do estabelecimento de alguma prioridade para os
pacientes com doenca falciforme no servigo de regulacdo de acesso ao atendimento com
diferentes especialidades, o argumento de tratamento igualitario era sistematicamente
reiterado num argumento de igualdade, e contra toda forma de privilégio sem qualquer
reflex@o sobre equidade e processos estruturais de excluséo.

Argumentos acerca do racismo institucional eram rebatidos como insuficientes e néo
convincentes para os pleitos em tela e a recomendacdo era de que casos de discriminagédo
deveriam ser reportados a ouvidoria.

Questionado sobre a possibilidade de realizacdo de formacao dos profissionais sobre a
doenca falciforme, o representante do municipio apelou ao argumento da raridade da doenca e
da baixa correlagdo custo-beneficio de investimento nesse tipo de formacdo tendo em vista
que os profissionais, dificilmente, entraria em contato com esse paciente ao longo de sua
trajetéria profissional.

O argumento da racionalidade burocratica se insurgia contra 0S argumentos
ideoldgicos dos pleiteantes no inquérito, ainda que esta racionalidade fosse reiteradas vezes
borrada por argumentos de ndo convencimento pessoal dos principios da politica, quando
estes ndo estavam sob avaliagdo, mas as raz0es pelas quais 0 que era recomendando ndo

estava sendo cumprido. Parecia se evidenciar ali um claro episddio de racismo institucional.



O movimento por entre os fluxos do trabalho de campo tem me colocado em contato
com universos nao-coerentes em que a categoria raca € mobilizada, mas nos quais a coeréncia
vai sendo buscada em meio a aparentes contradi¢bes e conflitos tanto de interesses quanto
tedricos, e que concorrem para estabilizacbes provisorias, em permanente atualizacéo,
corroborando a persisténcia da raga.

Para pensar o0 modo como coeréncias e estabilizacdes sdo produzidas ao longo desta
narrativa inspiro-me na reflexdo de John Law e colegas (2013) sobre os “modos de
sincretismo”. Partindo das reflexdes de Bruno Latour, em Jamais Fomos Modernos, acerca da
modernidade enquanto ficcdo que busca dar ordenamento a um mundo ndo-coerente, 0S
autores exploram diferentes modos em que a coeréncia é produzida na préatica, diante do
desejo moderno de busca de purificacdo de processos que sao sincréticos, isto €, que nao estao
separados ou bem delimitados dentro do que almeja o projeto de modernidade.

A realidade, objetos e categorias existentes no mundo, nesse sentido, seriam hibridos,
conforme acepc¢éo de Latour e Woolgar (1991) e a coeréncia se produziria, artificialmente, em
determinadas praticas, por meio de diferentes modos de sincretismo, quais sejam negacao,
domesticacdo, separacao, conflito e colapso (LAW et. al., 2013).

Cada um desses modos de sincretismo vdo se evidenciando ao longo da minha
trajetoria em campo e, de saida, nas tentativas dos meus interlocutores em separar diferentes
concepcdes de raca entre 0os dominios da natureza e da sociedade. Entretanto a ndo-coeréncia
estd sempre perpassando as tentativas de purificacdo da forma como raca é acionada pela
ciéncia e nos argumentos que tentam deslegitimar sua versdo politica, tomada como
ideoldgica. Diferentes versdes de raca, produzidas por distintos espagos institucionais,
colocam em colapso argumentos biologicos e politicos na tentativa de produzir coeréncia,
levando a narrativas que muitas vezes parecem apresentar muitas congruéncias, mas para
afirmar coisas radicalmente diferentes. Esse colapso fica ainda mais evidenciado no contexto
da audiéncia, uma vez que as distintas versdes e compreensdes de raca precisam dialogar em
torno da tomada de decisdes.

Conforme observam LAW et. al. (2013) as praticas s6 aparecem como nao-coerentes
guando sdo aproximadas. Se diferentes praticas seguem seu curso separadamente, nunca
entrando em contato, o problema da coeréncia ou de sua auséncia nunca emerge. Sempre ha
um potencial para o sincretismo a espreita nos bastidores, mas este nunca se concretiza até
que diferentes praticas entrem em contato, até o problema da nao-coeréncia ser colocado em

questdo (LAW et. al., 2013, p. 7). Nesse sentido, se operam praticas de separagdo, da



manutencdo de praticas ndo-coerentes apartadas, nas quais diferentes tarefas sdo realizadas
em tempos diferentes, o que implica também em divisGes espaciais.

Desse modo, rastrear a raca em distintos espacos institucionais constitui um
movimento de mapeamento das controvérsias que perpassam as tentativas de producdo de
coeréncias em torno da raca nesses dominios separados, em que as multiplas versdes da
categoria somente na aparéncia ndo dialogam, mas que diante de demandas burocraticas sao
colocadas em colapso quando, por exemplo, torna-se necessario definir critérios de
elegibilidade para politicas de acbes afirmativas quando a materialidade do fendtipo é
acionada; politica e biologia sdo chamadas a compor narrativas coletivas de pertencimento,
por mais problematicas e interditadas que estas correlages tenham sido no passado.

O colapso, enquanto modo de sincretismo pensado por LAW et al. (2013), é uma
consequéncia alternativa ao conflito, quando I6gicas que parecem nao combinar coexistem em
um mesmo tempo e lugar. O autor argumenta que apesar da ldgica racionalista moderna com
seu desejo de pureza ter se espalhado para além da Europa por meio do poder politico, na
forma de dominacdo militar e moldando a ciéncia, tecnologia e medicina, em alguns lugares
modernizados por essa mentalidade as pessoas continuaram agindo de modo ndo-coerente,
misturando o produto das logicas de purificagdo com préticas que ndo observam essa
racionalidade ocidental (LAW et. al., 2013, p. 10).

Nas narrativas institucionais que vém sendo estudadas ao longo do doutorado, tanto a
burocracia quanto a ciéncia lidam com a racionalidade/pureza como um valor normativo
tipico da modernidade. Alguns geneticistas negam a dimensdo politica de suas praticas,
afirmando que esta comprometida em dar conta do que esta dado na natureza, tentando
purificar o produto de realizacbes em nome da objetividade. O Estado recorre ao
conhecimento técnico-cientifico para dar conta de demandas politicas, recusadas como
ideoldgicas quando acionadas pelos movimentos sociais. Os movimentos sociais, por sua vez,
tentam se adequar as gramaticas cientificas e burocraticas em busca de pautar suas demandas
e estabelecer o didlogo e todos estes dominios esbarram, finalmente, na dificuldade de lidar
com uma realidade complexa que escapa ao tdo almejado projeto de pureza da modernidade.

Ao deste trabalho, apresentarei um dos episddios de campo nos quais se evidenciaram
controvérsias e aparentes contradigdes que, ao se encontrarem em argumentos antagonicos,
coproduzem e estabilizam a nocao de raca ainda que para negar a sua pertinéncia em decisoes
cientificas e burocraticas. Concomitante a disputa em torno da existéncia ou ndo de raca, e,
independente de ser tomada como ficgdo, imperativos burocraticos chamam diferentes atores

a debaterem, se posicionarem e tomarem decisdes pautadas por esta categoria.



Na perspectiva de trazer uma contribuicdo para a superacdo da disputa sobre a
realidade ontoldgica de raca, Amade M”Charek (2013) redefine os conceitos de fato e ficcéo.
Conforme a autora, como muitos representantes dos estudos de ciéncia e tecnologia tém
mostrado, fatos se referem menos a descobertas e mais a producdo da realidade por meio de
associagOes heterogéneas.

Fatos sdo performados como diferentes em praticas muito especificas. Ficgles, a
autora sugere, sdo realidades performadas que nos ajudam a dar sentido aos fatos. Elas podem
ser narrativas, teorias, cenarios, dados agregados etc. Ficgdes podem assim ser vistas como
dispositivos situados que ajudam a entender ou comunicar os fatos. H4 uma tendéncia a
privilegiar fatos em detrimento da ficcdo, mas, nessa compreensao, ficcdo é parte da producédo
da verdade. Os casos que a autora discute expressam que, na pratica, raca € factual e ficcional,
sendo o grande desafio desnaturaliza-la sem desmaterializa-la, e, simultaneamente, dar conta
da materialidade sem fixar a raca (M"CHAREK, 2013).

As contribuicdes de Amade M Charek e AnneMarie Mol tém me ajudado a pensar a
raca para além da sua factualidade e de sua ficcionalidade, tomando-a enquanto categoria
dotada de uma realidade multipla, sendo performada de modos diversos corroborando para
uma estabilizacdo duradoura.

As autoras problematizam a questdo da materialidade dos objetos estudados pela
ciéncia, criticando a sua ontologizacao e oferecendo novas alternativas ao empirismo radical,
gue tomava o0s objetos de investigacdo como tendo uma existéncia fenomenolégica, com
existéncia, a priori, dados a observacao do investigador.

Annemarie Mol e John Law (1994) oferecem ainda como alternativa analitica a nocéo
de materialismo relacional que acena para uma abordagem em que 0s elementos e pe¢as ndo
existem por si mesmos, uma vez que SO sdo constituidos nas redes nas quais tomam parte: 0s
objetos, atores, actantes sdo uma espécie de efeito semiotico; os nos das redes sdo conjuntos
de relacGes. Isso significa que os materiais sdo constituidos interativamente, podendo servir
para incrementar a estabilidade, mas ndo sdo dotados de uma realidade fixa, ontoldgica, ja
que ndo existem para além de suas interacdes. As maquinas, as pessoas, as institui¢bes, o
mundo material, a divindade, todas as coisas sao efeitos ou produtos.

Pensar a raca na chave do materialismo relacional nos oferece algumas pistas para
pensar 0 que permite que ela seja mobilizada em algumas circunstancias e tenha sua
existéncia negada em outras, sendo as decisbes de visibiliza-la ou invisibiliza-la sempre
entrecortadas por posicionamentos e engajamentos politicos. Desse modo, documentos,

comissOes de afericdo, distintos dispositivos de classificacdo, dentre outros se articulam em



diferentes espacgos e temporalidades, conferindo diferentes versfes materiais de raga, com
finalidades especificas e o resultado é a estabilizacdo duradoura de raga, apesar da permanente
disputa em torno dela.

Por ocasido referida audiéncia publica entraram em contato diferentes compreensdes
sobre 0 modo como a politica de salde deveria ser implementada. Enquanto representantes do
movimento dos pacientes com doenca falciforme reivindicavam um trdmite burocratico de
atencdo a saude que atendesse as especificidades da doenca, de modo a otimizar o0 acesso ao
atendimento e cuidado colocado pelas recorrentes intercorréncias que esta condicdo coloca,
gestores de saude insistiam na importancia de garantir que todos 0s pacientes que cheguem a
unidade basica de salde sigam o mesmo protocolo de regulacdo de acesso ao sistema de
salde, independente das motivacdes que o levem ao atendimento de emergéncia. Isto era
justificado em nome da igualdade de tratamento dos pacientes, ainda que estivesse em jogo
tanto condi¢des de salde especificas atestadas por médicos, representando o saber técnico-
cientifico e legitimando o pleito dos pacientes de que certas condi¢des clinicas que acometem
pacientes com doenca falciforme os tornam vulneraveis condigcdes especificas de morbi-
mortalidade, quando comparados a outros pacientes sem doenca falciforme.

Para além dos argumentos técnicos dos médicos ou argumentos politicos dos
representantes da militancia, o que estava em disputa era a implementacdo da atengéo integral
a saude de pessoas com doenca falciforme, na qual a interdisciplinaridade da equipe
profissional estivesse garantida e, o paciente ndo tivesse que contar sua historia toda vez que
que retorna a um atendimento de emergéncia, no qual muitas vezes encontra profissionais que
desconhecem a doencga e ndo sabem como proceder em situacdes de crise.

O que se reivindicava, no fim das contas, era 0 cumprimento do que estava previsto
nas diretrizes Politica Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com Doenca Falciforme e
outras Hemoglobinopatias desde 2005 e que até o ano de 2018 ndo foi implementado.

Ao invés de um debate que visasse estritamente a discussao sobre meios de viabilizar
0 que estava previsto na Portaria e suas diretrizes, os argumentos trazidos por todos que
compunham o cenério da audiéncia remetiam a crencas, convic¢fes, moralidades, razGes
humanitarias e o debate sobre valores como universalidade e atendimento de especificidades
em saude no ambito do Sistema Unico de Salde, que extrapolavam o que se reivindicava
naquele espaco.

A forma como a categoria racga era distintamente mobilizada por representantes do
movimento social, por representantes do judiciario e da gestdo de salde evidenciou

controvérsias que extrapolavam as dimensfes cientificas de como raca impacta de modo



especifico a saude de determinadas populacBes, abarcando subjetividades daqueles que
estavam na posi¢édo de responder burocraticamente as demandas ali apresentadas.

Foi sobre 0 modo como as diferentes versdes de raca e da especificidade da doenca
falciforme mobilizadas na audiéncia repercutiram nos tipos de argumentos e decisdes

tomados naquele contexto etnogréafico que esta proposta de comunicagao buscou se debrucar.
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