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RESUMO

Esta pesquisa teve como objetivo geral analisar a abordagem da anemia falciforme e
temas correlatos nas colecdes de livros didaticos de biologia que foram avaliados pelo Programa
Nacional do Livro Didatico (PNLD/2012), envolvendo os seguintes objetivos especificos: discutir
duas concepgdes histdricas sobre a anemia falciforme: racial e genética/molecular; analisar se a
abordagem da anemia falciforme nos livros didaticos envolve, de forma explicita ou subliminar,
concepgles eugénicas e preconceituosas; analisar qual o modelo de salde predominante na
abordagem da anemia falciforme: biomédica, comportamental ou socioambiental. Tendo em vista
que a anemia falciforme tem sido caracterizada como doenca racial e que o livro didatico é um
recurso pedagdgico de grande circulacdo no contexto escolar, sendo repositorio de valores, dentre
eles de normalidade e diferenca, consideramos necessario discutir a abordagem dessa doenga
neste recurso. Buscou-se verificar se a abordagem engloba ndo s6 aspectos bioldgicos e clinicos,
mas também se os situa criticamente nos contextos historicos e sociais. A andlise dos livros
didaticos foi conduzida por meio de uma abordagem qualitativa, adotando-se como procedimento
metodologico a analise de conteddo (BARDIN, 2011), envolvendo as seguintes etapas:
levantamento das colecfes dos livros de biologia avaliados (PNLD/2012), criacdo de categorias
para analise, descricdo do material estudado e interpretacdo dos resultados. Para o formato da
dissertacdo foi adotado o modelo multipaper sendo composta por uma colecdo de trés artigos. O
primeiro artigo apresenta uma abordagem teorica sobre concepces racial e genética/molecular da
anemia falciforme, por meio de uma revisao bibliografica. Neste artigo situamos os contextos que
favoreceram o desenvolvimento das diferentes concepgdes sobre a doenga e caracteristicas de
cada concepc¢do nos Estados Unidos e em outros lugares. Para finalizar incluimos uma discusséo
sobre a concepgdo de anemia falciforme no Brasil, devido & relevancia e prevaléncia desta
doenca. Os resultados mostraram que, embora seja notavel o avango no conhecimento da anemia
falciforme, que muito se deve ao entendimento da doenca como patologia genética que pode
ocorrer em povos de diferentes etnias, a concepcao racial ainda é muito presente nos dias atuais.
No segundo artigo, fazemos analise das cole¢cdes, com o propdsito de verificar se nas abordagens
sobre anemia falciforme ha presenca de racismo cientifico, tendo em vista que o entendimento da
anemia falciforme envolve varias problematicas, dentre elas a de ser comumente caracterizada
como doenca “racial”. Neste artigo pontuamos alguns aspectos do racismo cientifico, darwinismo
social, eugenia e sobre salde da populacdo negra. Constatou-se a presenca, de modo sutil e
subliminar, de abordagens racistas e estigmatizantes em relacéo a pessoa com traco falciforme ou
com a doenga. No terceiro artigo, analisamos qual 0 modelo de salde predominante na
abordagem da anemia falciforme nos livros didatico: biomédica, comportamental ou
socioambiental. Apesar de a Organizacdo Mundial da Saide (OMS) recomendar uma abordagem
de saude mais ampla, houve tendéncia de os livros didaticos abordarem a anemia falciforme de
uma perspectiva biomédica reducionista. Em termos gerais concluimos que, embora o programa
que avalia os livros didaticos brasileiros esteja cada vez mais criterioso e atento a legislacéo
atinente as questdes étnicas, ainda é possivel identificar abordagens racistas e preconceituosas,
mesmo que em certos casos sutis e subliminares. Defendemos a necessidade de que as abordagens
da doenga nos livros sejam epistemologicamente bem fundamentadas e que as questdes
ideoldgicas vinculadas a doenca sejam problematizadas e atualizadas. Dessa forma, seriam
evitadas interpretacbes que podem resultar em equivocos persistentes na compreensdo do
conhecimento cientifico relacionado a anemia falciforme.

Palavras-chave: anemia falciforme, livro didatico, racismo cientifico, modelos de salde.



ABSTRACT

This research aimed to analyze how sickle cell anemia and its related themes are
approached in Biology textbooks approved by the National Textbook Program (Programa
Nacional do Livro Didatico - PNLD/2012). It has the following specific goals: to discuss
historical conceptions of sickle cell anemia, namely the racial and the genetic/molecular ones; to
analyze whether the way sickle cell anemia is approached in textbooks involves, either overtly or
subliminally, biased and eugenic conceptions; and to ascertain which health model is prevalent in
approaching sickle cell anemia, to wit, the biomedical, behavioral or socio-ecological one.
Considering that sickle cell anemia has been characterized as a racial disease and textbooks are a
widespread pedagogical resource in the school context being a repository of values, including
those of normativity and difference, we herein discuss how such a disease is approached in those
resources. We aimed to investigate not only whether such an approach encompasses biological
and clinical features, but also whether it is able to contextualize them both historically and
socially in a critical way. Textbooks were analyzed by using a qualitative approach, with content
analysis (BARDIN, 2011) as a methodological procedure. Four analytical stages were followed: a
survey of the Biology textbooks approved by PNLD/2012, the creation of analytical categories,
the description of the material under study, and the interpretation of results. The first article is a
literature review of the racial and genetic/molecular conceptions of sickle cell anemia. We situate
the contexts favoring the development of different conceptions of the disease and characterize
each conception in the United States and elsewhere. A discussion about the conception of sickle
cell anemia in Brazil is also included, owing to its relevance and prevalence in the country.
Results revealed that despite the remarkable improvement in knowledge about sickle cell anemia
due to its conception as a genetic pathology occurring in different ethnic groups, the racial
conception is still prevailing nowadays. In the second article, the textbooks are scrutinized aiming
at determining whether scientific racism is present when approaching sickle cell anemia, since its
understanding involves a number of problems, including its characterization as a “racial’ disease.
Some features concerning scientific racism, social Darwinism, eugenics, and the Black
population’s health are discussed. Subtle and subliminal racist and stigmatizing approaches were
found associated with individuals portraying sickle cell anemia features or diagnosed with the
disease. In the third article, we ascertained which health model is prevalent when approaching
sickle cell anemia in textbooks, namely, the biomedical, behavioral or socio-ecological one.
Although the World Health Organization (WHO) recommends a wider approach to health,
textbooks tended to view sickle cell anemia from a biomedical and reductionist perspective.
Generally speaking, we concluded that racist and biased approaches, albeit subtle and subliminal
in certain cases, could still be found in textbooks, despite the increasingly judicious efforts of the
Brazilian program that evaluates textbooks and their conformity with the legislation covering
ethnic issues. We advocate the need for both an epistemologically well-supported approach for
sickle cell disease in textbooks and the update and problematization of the ideological issues
concerning that disease. Such a measure would prevent interpretations that could result in
persistent misunderstandings of the scientific knowledge related to sickle cell anemia.

Keywords: Sickle cell anemia, textbooks, scientific racism, health models.
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INTRODUCAO

Entendemos a escola como um espaco privilegiado para o desenvolvimento da
aprendizagem de diversos temas, sendo que a saude é incluida como um tema relevante. A
educacédo pode ter um papel significativo na melhoria da qualidade de vida das pessoas e a
salde pode ser considerada um aspecto fundamental dessa melhoria, porém, é necessario que
as propostas da educacdo béasica proporcionem aos alunos condi¢bes para compreender a
realidade em diversos aspectos e niveis de complexidade, de modo que possam desenvolver o
pensamento critico diante dos contextos em que estdo inseridos, incluindo os aspectos da

saude.

Dentre varios fatores que nos motivaram a desenvolver essa pesquisa, destacam-se 0
fato de ndo ter-mos encontrado nenhum relato de investigacdo desenvolvida no pais que tenha
tratado especificamente da abordagem da Anemia Falciforme em livros didaticos de biologia,
assim como pelo fato de a doenca envolver diversas questdes, dentre elas a de ser comumente
caracterizada como demarcador racial, bem como por se reforgar o estere6tipo do corpo negro

como defeituoso € menos “apto” do que o corpo do “branco”.

Diante da problematica vinculada a doenca optamos pela adog¢do da abordagem
contextual, na perspectiva de Matthews, porque a mesma pode dar base tedrica necessaria
para descrever e compreender as abordagens de anemia falciforme apresentadas pelos livros
didaticos analisados. Para Matthews (1995) a histéria das ciéncias possibilita, por um lado, o
entendimento de como e em que circunstancias ocorreu a construcdo de um dado
conhecimento, em um periodo histérico, e a filosofia das ciéncias, por outro lado, permite

compreender as questdes epistemoldgicas em que estdo implicados os problemas cientificos.

A partir do século XVI, houve a retomada com forca do debate que ja tinha sido aberto
no mundo culto por Santo Agostino sobre a origem adédmica ou ndo de todas as populagdes
humanas, ou seja, sobre se a humanidade toda tinha uma mesma ancestralidade, ou se era
produto de linhas bioldgicas com raizes diversificadas (como criagdes diversas de deus, ou a
partir de casais originarios diferentes ao de Addo e Eva). Ocorreram discussdes sobre as teses
denominadas monogenismo e poligenismo. A primeira tese postulava que todas as racgas
tinham uma dnica origem e a segunda afirmava a existéncia de diferentes linhagens para as

racas humanas. Esses debates foram revividos entre missionarios espanhois — um caso


http://pt.wikipedia.org/wiki/Linhagem
http://pt.wikipedia.org/wiki/Ra%C3%A7as_humanas

emblematico dessas discussdes encontramos no famoso debate, de 1550, entre Bartolomé Las
Casas e Ginés de Sepulveda sobre a humanidade ou ndo dos Indios. Desde esse momento, o
debate erudito entre académicos de todo o mundo sobre as caracteristicas fisicas e
comportamentais dos diferentes povos, em prol de uma ou da outra tese —monogenismo e
poligenismo —, se uniria aos incontaveis relatos de viajante e comerciantes para trazer um
“primeiro rascunho” do que seriam os debates — ja plenamente naturalistas e “cientificos” da

antropologia dos séculos XVIII, XIX e XX.

Ente os pioneiros da ciéncia das “ragas” que acreditavam haver diferenca racial de fato
e Obvia, podemos citar alguns: Johann Friedrich Blumenbach, Arthur de Gobineau, Francis
Galton. Eles tentaram estabelecer as bases cientificas de uma classifica¢do “natural” das

diferentes racas e das suas diferencas fisicas e comportamentais.

O racismo cientifico é caracterizado como um conjunto de crengas ideoldgicas
utilizadas para classificar os individuos de diferentes fendtipos em diferentes racas. Dentre as
crencas ideologicas que compdem o racismo cientico, destacamos nesse trabalho o
Darwinisno Social (teoria da evolucdo das espécies aplicada as sociedades humanas) e
Eugenia (controle da reproducdo, indicando pardmetros sobre quem deve se reproduzir)
(LEONARD, 2009). Na segunda metade do século XIX, a populacdo ndo-branca geralmente
era descrita como variedades humanas inferiores do ponto de vista evolutivo (SANCHEZ
ARTEAGA, 2006; 2007). A crenga relacionada a superioridade ou inferioridade racial foi
utilizada para justificar a escraviddo, a dominacdo e o genocidio de muitos povos pelos
europeus. Resquicios dessas crencas estdo vinculadas as concepcgdes de algumas doencas até

hoje, a exemplo a anemia falciforme.

A primeira descrigdo cientifica da anemia falciforme ocorreu em 1910, em um
estudante negro, nos Estados Unidos. Tapper (1999) afirma que a partir de entdo a doenca
comecou a ser considerada exclusiva do negro, de modo que “entre as décadas de 1920 e 1940
ela serviu como uma espécie de marcador racial definidor de quem seria ou ndo negro (FRY,
2005, p. 349). No Brasil, segundo Fry (2005), a anemia falciforme é um fato social, pois 0
discurso que gira em torno da doenca resulta na naturalizagdo da “raga negra”. Com a
descoberta, em 1949, da genética mendeliana da transmissdo da anemia falciforme - realizada
por Neel, havia a expectativa de que a relagdo entre anemia falciforme e “raga” fosse

reconstruida, de modo que as abordagens antropoldgicas racistas e eugénicas comecgassem a


http://pt.wikipedia.org/wiki/Johann_Friedrich_Blumenbach
http://pt.wikipedia.org/wiki/Arthur_de_Gobineau
http://pt.wikipedia.org/wiki/Francis_Galton
http://pt.wikipedia.org/wiki/Francis_Galton
http://pt.wikipedia.org/wiki/Francis_Galton

enfraquecer, em decorréncia do avanco da biologia molecular (TAPPER, 1999). No entanto,
mesmo com o0 novo entendimento da doenca, a relagdo entre eugenia e genética ndo foi
eliminada, pelo contrario, elas se aliaram, produzindo uma antropologia racista instruida e
apoiada pela biologia molecular (TAPPER, 1999).

A anemia falciforme ¢é a doenca hemolitica, hereditaria, mais comum no Brasil e no
mundo (MARTINS, 2010; CANCADO; ARAGAO JESUS, 2007: NAOUM, 2004). No
Brasil, devido & alta incidéncia e importancia médica, a anemia falciforme é considerada um
problema de saude publica (BANDEIRA et al., 2008; GUIMARAES, COELHO, 2010;
RODRIGUES; ARAUJO; MELO, 2010; BARROS et al., 2012). Lobo (2010) vai mais além
ao afirmar que a anemia falciforme € um problema de salde publica mundial. A anemia
falciforme interfere em varios aspectos da vida do individuo e o aspecto escolar é um deles
(KIKUCHI, 2003; REIS, 2010; BARROS et al., 2012). O individuo acometido com a doenca
vive em condicdo cronica de sadide’ devido aos sintomas, & rotina de tratamentos médicos e as
internacdes recorrentes (ANDRADE, 2012; BARROS et al., 2012).

Sintomas como crise de dor, sindrome méo-pé? e falta de concentragdo sdo frequentes,
associados a algumas necessidades, tais como a de manter-se hidratado, o que leva os
estudantes com a doenca a terem de beber agua constantemente, implicando idas bem mais
frequentes ao banheiro, comparativamente aos alunos que nao possuem a doenca. A crise de
dor € o sintoma mais comum na pessoa com anemia falciforme, sendo predominante em
qualquer idade (NAOUM, 2004; LOBO; MARRA; SILVA, 2007; MARTINS, 2010). Os
episodios de dor variam bastante de “[...] moderados e transitorios (5 a 10 min.), até aqueles

que duram horas ou dias, necessitando de internacao hospitalar” (MARTINS, 2010, p. 381).

No Brasil, debates sobre “raga”, genética e ancestralidade ocorreram com
frequéncia e tém influenciado mudancgas fundamentais no posicionamento brasileiro

perante a questdo racial (FRY, 2005). Uma das medidas mais eficazes adotadas na década

'A condicéo cronica de satide envolve sete atributos essenciais, permitindo reconhecer seus efeitos na pessoa, na
familia e na comunidade: é continua, causa incapacidade ou inabilidade residual, requer mais esforcos paliativos,
favorece o aparecimento de varias doencas, exige continuo monitoramento, requer uma ampla rede de servigos
de apoio e o tratamento é caro” (FREITAS; MENDES, 2007, p. 593, traducéo livre).

2 vermelhid&o, inchaco e dor nas palmas das méos ou nas plantas dos pés, mas em alguns casos, a sindrome méo-
pé, também, pode ocorrer em outras areas, como joelhos e cotovelos.
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de 1950 nos Estados Unidos e posteriormente em outros paises, dentre os quais o Brasil, é a
Triagem Neonatal para véarias doengas, inclusive a anemia falciforme, o que tem contribuido
significativamente para o diagndstico precoce, para o estabelecimento de medidas preventivas
voltadas para a promocdo da salde e para a melhoria da qualidade de vida das pessoas com a
doenca. No Brasil, no dia 10 de maio de 1996, o presidente da Republica assinou a portaria
do Ministério da Saude n° 951, relativa a criagdo do Programa de Anemia Falciforme, cujo
principal objetivo era a diminuicdo da mortalidade de pessoas com a doenca, além da
propagacdo de informaces relevantes sobre o tema. Embora este Programa néo tenha surtido
o efeito esperado, contribuiu significativamente para abrir caminho para outras iniciativas
(BANDEIRA, 2006).

No Brasil, ha uma concentracdo expressiva de casos de anemia falciforme na regido
Nordeste e, tendo em vista a frequéncia consideravel em individuos em idade escolar, torna-se

relevante analisar a abordagem em livros didaticos de biologia.

Os livros didaticos constituem um recurso de grande circulacdo no contexto escolar,
podemos dizer que correspondem ao principal recurso didatico utilizado nas escolas (NUNEZ
et al.,, 2001; MEGID NETO; FRACALANZA, 2003; LIRA; ROCHA; SOUSA, 2011,
MONTEIRO, 2012). Estes recursos didaticos também sdo caracterizados como repositdrios
de valores, dentre os quais, no caso da Biologia, de diferenca® e normalidade®. Além disso,
varios autores argumentam que o livro didatico € um recurso controlador na organizacgéo e no
desenvolvimento do curriculo (CHOPPIN, 2004; MATOS et al., 2009; LIRA; ROCHA,;
SOUSA, 2011; MONTEIRO, 2012). Diante da importancia desse recurso sdo bastante
preocupantes as ideias vinculadas a anemia falciforme nos livros didaticos como uma
condicdo limitante, incapacitante ndo havendo nada a ser feito com as pessoas acometidas
com a doenca (CASAGRANDE, 2006). Assim, consideramos necessario discutir a adequacao
da abordagem da anemia falciforme nos livros didaticos na promocéo de uma compreensao da
doenca que englobe ndo s6 aspectos bioldgicos e clinicos, mas também que os situe
criticamente nos contextos sociopoliticos e culturais. Desse modo, esta pesquisa tem como

objetivo geral analisar a abordagem da anemia falciforme e temas correlatos nas colecGes

3Diferenc;a — caracterizada como desvio de padrBes estabelecidos pela sociedade, ou seja, aquilo que foge do
esperado, do simétrico, do belo, do eficiente e do perfeito (GOFFMAN, 1988).

*Normalidade — auséncia de doenca, auséncia de deficiéncia. Normal: aquele que se enquadra nos padrdes
determinados (CANGUILHEM, 2006).
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didaticas de Biologia que foram indicadas pelo denominado, Programa Nacional do Livro
Didatico (PNLD) em 2012. Programa este que oferece subsidio para que o professor possa ter
conhecimento do processo e do resultado da avaliacdo das colecdes que foram submetidas
nessa edicdo. Esta pesquisa envolve 0s seguintes objetivos especificos: discutir duas
concepcOes historicas sobre a anemia falciforme: racial e genética/molecular; analisar se a
abordagem do tema anemia falciforme nos livros didaticos envolve, de forma explicita ou
subliminar, concepcles eugénicas e preconceituosas; analisar qual o modelo de saude
predominante na abordagem da anemia falciforme: biomédica, comportamental ou

socioambiental.

A escolha da tematica anemia falciforme e do livro didatico como objeto de pesquisa
tem relacdo direta com minha trajetdria na pesquisa desde a iniciacdo cientifica. Participei de
duas pesquisas de iniciacdo cientifica sobre a doenca, uma delas denominada Acesso,
Permanéncia e Progressdo Escolar de Criancas e Adolescentes da Cidade de Salvador-BA,
desenvolvida pelo Grupo de Pesquisa Educacdo Inclusiva e Necessidades Educacionais
Especiais (GEINI ), na Faculdade de Educacdo da UFBA, sob a coordenacdo da Profa. Dra.
Alessandra Santana Soares e Barros. A outra pesquisa, intitulada Investigacio da Prevaléncia
de Doenca Falciforme e seus Fatores de Morbidade em Criancas de Sdo Francisco do
Conde-BA, foi desenvolvida pelo Instituto Oswaldo Cruz (Fiocruz), sob a coordenacdo da

Profa. Dra. Marilda de Souza Gongalves.

Na pesquisa Acesso, permanéncia e progressao escolar de criancas e adolescentes da
cidade de Salvador-BA, uma das atividades previstas incluia visitas a escolas municipais,
durante as quais foi possivel constatar o nimero significativo de alunos com anemia
falciforme em todas as escolas visitadas. Esses resultados, associados a problematica histérica
da anemia falciforme como elemento de demarcacéo racial e a constatacdo de que a doenga é
abordada em livros didaticos de biologia, inquietaram-me ao ponto de me levarem a decisdo
de desenvolver a andlise desses materiais didaticos. A segunda pesquisa também foi bastante
relevante na decisdo de continuar pesquisando sobre anemia falciforme. No seu decorrer, eu
pude ampliar meu conhecimento sobre a doenca, ao desenvolver o estudo com Vvarias equipes
de pesquisa, que ndo sé focava o aspecto educacional, como também o aspecto da saude dos

alunos com anemia falciforme, pertencentes a cidade de So Francisco do Conde.
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Foram analisadas as abordagens da anemia falciforme nas colecfes didaticas de
Biologia recomendadas pelo PNLD/2012, dos seguintes autores: Amabis e Martho (2010);
Santos, Aguilar e Oliveira (2010); Linhares e Gewandsnajder (2010); Lopes e Rosso (2010);
Silva Jr., Sasson e Caldini (2010); Bizzo (2010); Pezzi, Gowdak e Mattos (2010); Mendonca
e Laurence (2010). O modo como o contedo de anemia falciforme € apresentado foi
discutido com base em documentos oficiais, tais como os Parametros Curriculares Nacionais e
a Lei de Diretrizes e Bases da Educacdo Nacional — LDB, n° 9.394, de 20 de dezembro de
1996, livros, artigos, dissertacbes e teses sobre o tema pesquisado ou que apresentassem

alguma relagdo com a pesquisa.

Para essa pesquisa, adotamos o método qualitativo, descritivo e exploratorio na
perspectiva de Bogdan e Biklen (1994) e Creswell (2007) e, como procedimento
metodoldgico, a analise de conteido (FRANCO, 2008; BARDIN, 2011). Esse procedimento
de analise possibilita entender e reconhecer o que estd por trds das abordagens apresentadas
nos livros didaticos. Para significar as mensagens, utilizou-se a técnica de estabelecimento de
categorias, “[...] espécie de gavetas ou rubricas significativas que permitem a classificagdo

dos elementos de significagdo constitutivos da mensagem”. (BARDIN, 2011, p.43).

Para o formato da dissertacdo, optamos em adotar o modelo alternativo multipaper
(Duke; Beck, 1999), sendo composta por uma colecdo de trés artigos, em que cada artigo
contempla cada um dos objetivos especificos mencionados. Cada capitulo sera artigo de
pesquisa pronto para ser submetido para publicacdo, como sugerem Duke e Beck (1999). A
dissertacdo nesse formato alternativo oferece possibilidade de leitura independente dos
artigos, embora isso ndo corresponda a um obstaculo que possa impedir que a mesma seja lida
como um texto Unico. Porém, este formato implica repeticbes de algumas informacGes
fundamentais sobre anemia falciforme e inclusdo de resumo, consideragdes finais, descricdo
da metodologia e lista de referéncias em cada artigo. Os artigos resultantes dessa pesquisa
foram escritos na primeira pessoa do plural, considerando as contribui¢cdes fundamentais dos
professores orientadores e outros interlocutores do grupo de pesquisa educacional em ensino
de Ciéncias e Matematica (EnCiMa) e do grupo de Estudos e Pesquisa Educacdo Inclusiva e

Necessidades Educacionais Especiais (GEINE), dos quais fago parte.

O primeiro artigo apresenta uma abordagem teorica sobre concepc@es historicas da

anemia falciforme encontradas na literatura, por meio de uma revisdo bibliogréfica, que



13

aponta as discussdes sobre a anemia falciforme pautadas nas concepgdes racial e
molecular/genética. Neste artigo situamos o0s contextos que favoreceram o desenvolvimento
das diferentes concepcdes sobre a doenca e as caracteristicas de cada concep¢do nos Estados
Unidos e em outros lugares. Para finalizar incluimos uma discussdo sobre a concepcdo de
anemia falciforme no Brasil, devido a relevancia e prevaléncia desta doenca, que foi aqui
negligenciada por varios anos, embora tenham ocorrido avangos significativos nas Ultimas

décadas.

No segundo artigo, apresentamos a analise das colecbes didaticas indicadas pelo
PNLD/2012, com o propdsito de verificar se nas abordagens sobre anemia falciforme ha
presenca de racismo cientifico, tendo em vista que o entendimento da anemia falciforme
envolve varias problematicas, dentre elas a de ser comumente caracterizada como doenca
“racial”. Pena (2009) afirma que, sob a perspectiva bioldgica, € inaceitavel o paradigma de
“doencas raciais”, pois esse entendimento corrobora com a visdao da existéncia de diferencas
em nivel bioldgico entre as pessoas brancas e negras. Reforca que € a geografia que esta
relacionada com a distribuicdo do gene para a hemoglobina S e com a prevaléncia dessa
hemoglobina em individuos negros, e ndo a raga. Assim, neste artigo pontuamos alguns
aspectos do racismo cientifico, do Darwinismo social, da Eugenia e salde da populacdo
negra, no intuito de promover uma contextualizagdo que esclarega ao leitor sobre como essas

questdes estdo vinculadas a anemia falciforme.

No terceiro artigo, analisamos qual o0 modelo de satde predominante na abordagem da
anemia falciforme nos livros didaticos: biomédica, comportamental ou socioambiental
(WESTPHAL 2006; MARTINS, 2011; MARTINS et al., 2012). No modelo biomédico o
reducionismo bioldgico é muito valorizado enquanto questdes psicoldgicas do individuo
referentes ao processo saude-doenca e questbes sociais sdo ignoradas. Além disso, o
tratamento nesse modelo é direcionado a cura da doenca e ndo ao completo bem-estar do
individuo. O modelo comportamental centra na mudanca de comportamento do individuo e
em medidas preventivas. Assim como o modelo biomédico, o0 modelo comportamental néo
leva em consideragdo fatores sociais, ambientais, politicos e econémicos. J& o modelo
socioambiental obedece aos principios da Organizagdo Mundial de Saude (OMS), a saude nédo
deve ser entendida apenas como auséncia de doenca ou enfermidade, mas como um estado de

completo bem-estar fisico, mental e social. Esta analise foi possivel por meio de criacdo de
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categorias que orientaram a identificacdo de qual modelo de saude predominava nos
fragmentos extraidos para discussao.
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1 CONCEPCOES HISTORICAS SOBRE A ANEMIA FALCIFORME

RESUMO

A anemia falciforme é uma doenga genética, autossdmica recessiva, bastante comum no Brasil e no mundo. A
miscigenacao que marcou a formacéo da nacéo brasileira, por meio do cruzamento de povos de diferentes etnias,
resultou na construcdo de uma identidade nacional singular e um povo caracterizado como mestico fenotipica e
culturalmente. A anemia falciforme é considerada como um problema de sadde publica por diversas questdes
politicas e sociais, além disso, foi comumente caracterizada como doenca exclusiva do negro e de seus
descendentes, sempre esteve a margem das politicas nacionais de salde e de outras areas. Este artigo é de carater
tedrico, apresentando a caracterizagdo biolégica da anemia falciforme e a descri¢do histdrica das diferentes
concepgdes que lhe foram atribuidas e que permearam a trajetdria da doenca desde a primeira referéncia
cientifica até os dias de hoje, mais precisamente as concepg¢des racial e molecular/genética. O trabalho foi
desenvolvido a partir de uma revisdo de artigos, dissertacdes e teses que apresentam como tematica de estudo a
anemia falciforme. Embora seja notavel o avan¢o no conhecimento da anemia falciforme, que muito se deve ao
entendimento da doenga como patologia genética que pode ocorrer em povos de diferentes etnias, a concepgéo
racial ainda é muito presente nos dias atuais.

Palavras-chaves: Anemia Falciforme, concepgéo racial, concepcdo molecular/genética.

ABSTRACT

Sickle cell anemia is an autosomal recessive genetic disease, quite common worldwide and in Brazil.
Miscegenation characterized by mixing different ethnic groups, an essential formative aspect of the Brazilian
nation, resulted in the making of a unique national identity and a phenotypically and culturally hybrid people.
Sickle cell anemia has been considered as a public health issue for a number of social and political reasons: it has
been generally characterized as a disease affecting exclusively the Black population and their descendants and
has consequently always been marginally approached by both national health policies and policies in other areas.
This theoretical paper presents a biological characterization of sickle cell anemia and the different conceptions
historically assigned to it from its first scientific reference to these days, particularly the racial and the
molecular/genetic conceptions. It draws on a review of articles, dissertations and theses on the theme. Despite
the remarkable improvement in knowledge about sickle cell anemia much as a result of its conception as a
genetic pathology occurring in different ethnic groups, the racial conception is still prevailing nowadays.

Keywords: Sickle cell anemia, racial conception, molecular/genetic conception.

1.1 INTRODUCAO

A anemia falciforme é uma das doencas genética mais comum no mundo, que atinge
uma parcela significativa de pessoas de paises distintos. No Brasil sua maior incidéncia ocorre
nas regides Nordeste e Sudeste, em especial no estado da Bahia onde a cada 650 nascidos

vivos, um tem anemia falciforme (DALTRO et al., 2010). Por diversas questfes politicas e
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sociais a doenca € considerada um problema de salde publica. (BANDEIRA et al., 2008;
DALTRO et al., 2010; GUIMARAES; COELHO, 2010; RODRIGUES; ARAUJO; MELO,
2010).

Galiza Neto e Pitombeira (2003), Naoum (2004), Torres e Bonini-Domingos (2005),
Bandeira (2006) e Cavalcante (2011) afirmam que esta doenca surgiu nos continentes africano
e asiatico ha cerca de 50 a 100 mil anos. Os fatores que levaram a mutagdo que resulta na
troca do gene da hemoglobina normal “HbA” pelo gene da hemoglobina S “HbS”
permanecem, até o momento, desconhecidos, embora haja a hipotese de que a selecdo da
mutacdo tenha relacdo com um surto de maléria que ocorreu nesses lugares (PLATT JR.;
ECKMAN; HSU, 2013).

Os genes para a hemoglobina HbS sdo encontrados em Africanos, Arabes, Egipcios,
Turcos, Gregos, Italianos, Iranianos, e Sul-Asiaticos (IVO, 2013). A dispersao do alelo HbS
apresenta uma trajetoria geopolitica, devido ao fluxo migratorio de diferentes etnias, seja por
migracdo for¢ada ou de maneira normal (IVO, 2013; KIKUCHI, 2009).

Em areas endémicas de maléaria, foi observado que a mutacdo que resulta na producéo
da HbS gera uma vantagem para os individuos heterozigotos por proporcionar mais
resisténcia a doenca. Devido a essa vantagem, autores como Torres e Bonini-Domingos,
(2005) e Cavalcante (2011) consideram que o aumento da frequéncia do gene para a HbS em
tais regides € um bom exemplo de selecdo natural (TORRES; BONINI-DOMINGOS, 2005;
CAVALCANTE, 2011).

As trés principais espécies de protozoarios causadoras da maioria dos eventos da
malaria sdo: Plasmodium vivax, Plasmodium falciparum e Plasmodium malariae (TORRES;
BONINI-DOMINGOS, 2005). A doenca é transmitida através da picada da fémea de
mosquitos do género Anopheles, podendo também ocorrer pelo compartilhamento de seringas,
transfusdo de sangue e transmissdo da mée para o feto. Vale ressaltar que o Plasmodium
também infecta aves e répteis, porém as espécies que infectam os humanos nédo séo
transmitidas para outros animais. A “malaria € a doenca tropical e parasitaria que mais causa
problemas sociais e econdmicos no mundo [...]” (TORRES; BONINI-DOMINGOS, 2005, p.
5). As pessoas que sdo heterozigotas para a anemia falciforme, ou seja, que possuem o alelo

HbS, apresentam vantagem adaptativa e sdo mais resistentes a contrair a malaria.
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A anemia falciforme foi descrita cientificamente ha mais de cem anos, porém é
notdvel a demora no avan¢o do conhecimento da doenga, o que decorre da existéncia de
varias problematicas, dentre elas a de comumente ser caracterizada como doenca racial. Desse
modo, “[...] ¢ importante lembrar que, tradicionalmente, a anemia falciforme foi entendida
como uma doenca exclusiva de negros ou seus descendentes, portanto, a margem das
prioridades nacionais em saude” (DINIZ; GUEDES, 2003, p. 1764). Somente nas Gltimas
décadas pOde-se constatar avancos significativos quanto ao conhecimento da doenca em

varios campos de estudo e também no seu tratamento.

S&o bastante amplas, variadas e controversas as questdes que giram em torno da
temaética raca e doenca. A anemia falciforme, dentro desse campo, € apenas um topico, que
“revela que existe um fluxo de ideias, acbes e agentes que vém conformando atualmente a
denominada “satide da popula¢do negra” (MACEDO, 2006, p. 7).

Apbds o primeiro relato cientifico, a concepcdo da anemia falciforme esteve
diretamente relacionada a populacdo negra, “assumindo tons diferentes, de acordo com o
contexto em que estava inserida e de acordo com as motivagdes sociais e politicas que

estruturaram as percepgoes e abordagens acerca dessa tematica” (MACEDO, 2006, p. 7).

Historicamente, a concepgéo racial da anemia falciforme destaca-se como um dos
marcos ou paradigmas dominantes de interpretacdo da doenca, sendo o outro grande

paradigma o entendimento molecular/genético da doenca.

A grande variacdo clinica apresentada pelos individuos que tém Anemia Falciforme no
mundo vem impulsionando o desenvolvimento de muitas pesquisas nesse campo de estudo.
Fatores como variag¢fes climaticas, sociais, econdmicas e acesso a tratamento médico, mesmo
ndo dando conta de todo o contexto da anemia falciforme, interferem na diversidade das
manifestacdes clinicas da doenga (GALIZA NETO; PITOMBEIRA, 2003; NAOUM, 2004).

O desenvolvimento da biologia molecular como campo de estudo cientifico contribuiu
para o avanco do conhecimento nédo so da anemia falciforme, como também de outras doencas
(GALIZA NETO; PITOMBEIRA, 2003; PENA, 2009).

As enfermidades humanas, nos anos de 1970, ganharam novos contornos,
proporcionados por estudos de historiadores, antropélogos, demdgrafos, cientistas politicos e

sociologos, o que significou um grande avanco no que se refere a variedades de temas
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pesquisados e de perspectivas de interpretacdo. Por meio da compreensdo de que o ambiente
politico, econdmico, religioso e cultural sdo demarcadores na histéria de uma doenca, foi
possivel questionar “a objetividade cientifica que rege a interpretacdo dos fenémenos
biologicos” (CAVALCANTE, 2007, p. 4).

1.2 ASPECTOS BIOLOGICOS DA ANEMIA FALCIFORME

A anemia falciforme € uma desordem genética, hereditaria, resultante da substituicdo
de um unico nucleotideo (GTG-GAG) no cddon 6 do gene que codifica a proteina beta
globina. Essa mutacdo causa da substituicdo do aminoéacido &cido glutdmico por valina na
regido da cadeia globina beta, provocando a substituicdo da hemoglobina normal “A” (HbA)
pela hemoglobina deformada “S” (HbS), o que faz com que as hemdcias, em determinadas
situacOes, fiquem enrijecidas e adquiram forma de foice, dai a origem do nome falciforme
(NAOUM, 2004; GONCALVES et al., 2009; NUSSBAUM; MCINNES; WILLARD, 2008;
DALTRO et al., 2010; MARTINS et al., 2010; TAVARES NETO, 2010). A hemoglobina é a
proteina responséavel pelo transporte de oxigénio (O) no organismo, ficando localizada no
interior dos eritrocitos dos mamiferos. A estrutura da hemoglobina é quimicamente unida a
um nucleo prostético de ferro, que apresenta propriedade de receber, ligar e/ou liberar o
oxigénio nos tecidos (GALIZA NETO; PITOMBEIRA, 2003).

A doenca ocorre quando um individuo recebe de cada um dos seus genitores um gene
S, tornando-se, assim, homozigoto SS. Geralmente os pais de um individuo com a doenca sao
heterozigotos (assintomaticos), exceto casos em que a pessoa com o traco falciforme seja
submetido a alguma situacdo de risco que favoreca o processo de falcizacdo, e 0 modo de
heranca obedece aos padrées mendelianos (NAOUM, 2004; BANDEIRA, 2006).

A manifestacdo clinica no individuo acometido depende do tipo de doenga falciforme
gque 0 mesmo apresenta, sendo que 0s principais tipos de gendtipos para a falcemia sdo: AS,
SS, SF, SC, SD, S/talassemia beta e SS/talassemia alfa (NAOUM, 2004, p. 91). Dentre esses
tipos de genotipos o que implica a manifestacdo dos sintomas mais severos € o SS, pois 0S
individuos acometidos possuem globulos vermelhos com curta vida-média e fenémenos
oclusivos na microcirculagdo (DALTRO et al., 2010). No individuo com anemia falciforme os
glébulos vermelhos duram apenas 15 a 20 dias, comparativamente aos de uma pessoa que ndo
tem a doenca, na qual a duracdo desses glébulos € de 120 dias (NAOUM, 2004; PLATT JR.;
ECKMAN; HSU, 2013). Fatores genéticos, a exemplo o nivel de hemoglobina fetal e
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diferentes haplotipos; fatores ambientais tais como situagdes sociais, econémicas e culturais
do doente, e que tem influéncia no curso de sua doenga, interferem diretamente no quadro
clinico do paciente com a doenca (NAOUM, 2004).

A falcizacdo € um evento comum aos individuos com a doenca, sendo caracterizada
pela ocorréncia de deformacdo das hemécias. Varios fatores contribuem para a ocorréncia
desse fendmeno: o percentual da hemoglobina S e da hemoglobina fetal, a quantidade de
oxigénio, o pH sanguineo, a fragilidade da celula falciforme e a hemdlise. Além disso, a
formacdo das células falciformes resulta no aumento da viscosidade sanguinea, trombose,
retardo do fluxo sanguineo e estase sanguinea, processos associados ao quadro clinico dos
individuos com a doenca (BATISTA; ANDRADE, 2008).

Em pessoas com anemia falciforme, o fendmeno da vaso-oclusédo — decorrente da
deformacéo e do enrijecimento na membrana celular como resultado de alteragdes fisico-
quimicas na estrutura da hemécia — corresponde ao evento fisiopatologico determinante da
grande maioria dos sinais e sintomas (GALIZA NETO; PITOMBEIRA, 2003; VILELA;
BANDEIRA; SILVA, 2007; BANDEIRA et al., 2008; FELIX; SOUZA; RIBEIRO, 2010).
Daltro et al. (2010) reforgam que o fendmeno de vaso-oclusdo € mais impactante no individuo
com a doenca do que a anemia hemolitica crénica, por ser responsavel pelo desenvolvimento
da crise de dor, lesbes organicas cronicas de mdltiplos 6rgédos, sistemas ou aparelhos, tais
como sistema circulatério, rins, olhos e pele, além de aparecimento de Ulceras de perna,
sequestro esplénico®, febre, dactilite também conhecida como sindrome mao-pé®, ictericia,
sindrome toréacica aguda, complicacdo renal, asplenia funcional’, episddio aplastico, acidente
vascular cerebral,problemas na visdo, deficiéncia no crescimento e na maturacdo sexual e
maior suscetibilidade as infec¢fes. Além disso, esse fenbmeno é considerado um dos
principais fatores responsaveis pela morbimortalidade associada & doenga falciforme
(KIKUCHI, 2003; NAOUM, 2004; BATISTA; ANDRADE, 2008). Dentre os varios sintomas

“a crise dolorosa ¢ a complicagdo mais comum, sendo que pode ocorrer isoladamente ou

> E uma complicacdo comum em crianca com anemia falciforme que é caracterizada pelo aprisionamento de
hemacias no bago, com consequente aumento de tamanho do drgdo e queda dos niveis de hemoglobina.

® Dactilite ou sindrome méao-pé é um tipo de inflamac&o articular comum na infancia, devido aos eventos vaso-
oclusivos (IVO, 2013).

7 A asplenia funcional é o fator primério para a maior susceptibilidade as infeccGes pneumocécicas em pacientes

com anemia falciforme.
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acompanhada de fatores predisponentes como infeccdo, desidratacdo, alteracdo brusca de
temperatura, estresse fisico ou emocional” (NAOUM, 2004, p. 8).

1.3 HISTORICO E PROPAGACAO DA ANEMIA FALCIFORME NO MUNDO

A partir dos primeiros relatos sobre a descoberta de duas mutacGes diferentes para a
HbS, foi estabelecido que a anemia falciforme é de origem multicéntrica (GALIZA NETO;
PITOMBEIRA, 2003). Assim, estudos posteriores demarcaram os haplétipos Benin e
Senegal, originarios de diversas regides do continente africano, e outros haplotipos originados
na Peninsula Arabica e na india (KULOZIK et al.,1986).

Estudos indicam que a mutacdo genética que deu origem a célula falciforme ocorreu
em algumas regides distintas durante o processo da evolucdo humana (NAOUM, 2004).
Assim, a anemia falciforme surgiu em varios pontos geograficos e as denominacbes dos
haplotipos tém relacdo com esses locais de origem: Senegal (haplotipo Senegal), Republica
Centro-Africana e Sudeste da Africa (hapldtipo Bantu), Regido Central, Norte e Oeste da
Africa (hapl6tipo Benin), CamarBes (hapldtipo Camardes), Ardbia Saudita e India nas
Regifes Central e Sudeste (hapl6tipo Arabe-Indiano) (NAOUM, 2004; GALIZA NETO;
PITOMBEIRA, 2003; BANDEIRA, 2006; CAVALCANTE, 2011).

O gene da hemoglobina S (HbS) surgiu aproximadamente entre 50 e 100 mil anos
atras e ocorre em pessoas de diferentes nacionalidade: Africanos, Arabes, Israelitas, Gregos,
Italianos, Hispanicos, Turcos e Paquistaneses (GALIZA-NETO; PITOMBEIRA, 2003;
NAOUM, 2004; PLATT JR.; ECKMAN; HSU, 2013).

Em individuos com anemia falciforme ndo é possivel observar a exibicdo de uma
Unica estrutura ao nivel do DNA (BANDEIRA, 2006). Isso retifica a possibilidade de a
mutacdo genetica que resulta na producdo da HbS ter ocorrido de modo multicéntrico, assim
como a existéncia de varios haplotipos e suas caracteristicas, que sdo relacionadas a regido de
origem (PAGNIER, 1984).

Torres e Bonini-Domingos (2005) afirmam que a distribui¢do das doengas falciformes
ocorreu de formas variadas na Africa, Asia, Europa e América, mesmo havendo demarcacéo
da sua origem em regides tropicais e subtropicais. Constatou-se que ndo ha presenca da HbS

em populacdo nativa das Ameéricas, embora esta hemoglobina esteja fortemente presente nas
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populagbes miscigenadas. Esse gene apresenta uma frequéncia significativa no Canada,
Estados Unidos da America, América Central, Caribe, Coldmbia, Venezuela, Brasil e
Suriname (NAGEL, 1996).

Mesmo antes da descri¢do cientifica da anemia falciforme, ja& existiam algumas
praticas que podemos denominar praticas eugénicas, com o intuito de evitar a propagacdo da
doenca. “E interessante destacar que em algumas tribos africanas os doentes eram
identificados por tatuagem incisional para facilitar o diagndstico e proibir o casamento com
membros sadios do grupo” (NAOUM, 2004, p. 88). Com o passar do tempo, essa pratica ndo
ficou restrita apenas as comunidades africanas. Hoje em algumas regides rurais da india, os
centros de aconselhamento genético promovem essa pratica. As maos dessas pessoas sdo
tatuadas com a imagem de um Deus, simbologia que implica em que uma pessoa ndo deve se

casar com alguém que possui uma imagem similar (MOHANTY; DAS, 2011).

O gene para a HbS, que determina a anemia falciforme quando em homozigose, pode
ser encontrado na populacdo de todos os estados brasileiros, sendo que sua frequéncia pode
variar de 2% a 6% (KIKUCHI, 2003). Levando em consideracdo apenas a populagédo
afrodescendente, a frequéncia de individuos com o trago falciforme é de 6% a 10%. Os
estados brasileiros que apresentam maior prevaléncia do gene HbS sdo Bahia, Pernambuco,

Rio de Janeiro e Minas Gerais.
14 CONCEPC@ES DA ANEMIA FALCIFORME

Historicamente a anemia falciforme foi marcada pela concepcédo racial desde a sua
primeira descri¢do cientifica, ou seja, pelo entendimento da doenca como pertencente ao
corpo negro. Posteriormente, com 0 avango no entendimento da doencga passou a existir a
concepcdo genética/molecular. Este novo entendimento desconstrdi a ideia de associar a
anemia falciforme ao corpo negro, pois se trata de uma doenca genética; portanto, qualquer

pessoa independente de ser negro ou branco pode ser acometida com a doenca.

1.4.1 Concepcéo Racial da Anemia Falciforme

Nos estados Unidos a primeira mencao a doenga anemia falciforme ocorreu em 1846
no artigo médico “Case of Absence of the Spleen”, cujo relatorio médico era fruto de estudo
realizado em um cadaver, no qual constatou-se a falta do bacgo e evidéncias de que a pessoa

havia sofrido sintomas severos (BJORKLUND, 2011). Vale salientar que o autor ndo entrou
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em detalhes sobre o cadaver estudado, ou seja, se era de negro ou de branco. Ja na Africa os
estudos sobre a doenca foram iniciados na década de 1870, porém Bjorklund (2011) ndo

apresenta detalhamento das caracteristicas dos sujeitos que fizeram parte.

Em 1904, Walter Clement Noel, um estudante negro de Odontologia de Chicago, por
apresentar um quadro de saude delicado, ia ao hospital frequentemente. Em uma dessas
visitas, 0 médico Ernest Irons, assistente de James Herrick, verificou que na amostra de
sangue de Noel havia glébulos vermelhos em forma de péra. Surpreso com o0 caso,
encaminhou Noel para James Herrick, que ficou cuidando do paciente por dois anos (PHILL,
2008; BJORKLUND, 2011). Nesse periodo, James Herrick descreveu o quadro de saude de
Noel, registrando que ele apresentava olhos amarelados, falta de ar, anemia e aceleracdo dos
batimentos cardiacos. Anos mais tarde, apds a morte de Noel, uma mulher deu entrada em um
hospital com crise de dor severa. Os médicos, ao perceberem que Ellen Anthony tinha sido
internada no hospital por varias vezes, decidiram colher seu sangue para fazer exames e
diagnosticaram as células vermelhas do sangue estranhamente moldadas. Recorrendo ao
relatério médico de James Herrick, constataram a semelhanga entre os casos, 0 que 0s levou a

concluir que a paciente tinha a mesma doenca de Noel.

A primeira descricao cientifica da anemia falciforme foi publicada em 1910 no artigo
intitulado Peculiar elongated and sickle-shaped red blood corpuscles in a case of severe
anemia, escrito pelo médico James B. Herrick, baseado no referido diagnostico de Walter
Clement Noel, estudante negro da Universidade de Chicago (TAPPER, 1999; NAOUM 2004;
FRY, 2005; CAVALCANTE, 2007; BJORKLUND, 2011). A partir desta descricdo a doenca
comecgou a ser vista comumente como racial, utilizada para diferenciar a populagdo branca da

populagéo negra.

Pena (2009) argumenta que, biologicamente, ndo existe diferenca geneticamente
significativa entre pessoas brancas e negras, por isso, ndo é aceitavel conceituar a anemia
falciforme ou qualquer outra doenca como doenca racial. Assim, a prevaléncia da anemia
falciforme em pessoas negras e a distribuicdo do gene para a hemoglobina S tém relacdo com

a geografia, e ndo com raga.

Tendo em vista que a anemia falciforme foi descrita cientificamente pela primeira vez
nos Estados Unidos, entender o contexto, as relages e os valores sociais predominantes na

sociedade daquele pais permite compreender as questdes que giram em torno das
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interpretagdes que, desde a sua descoberta, estiveram relacionadas a “fixagdo de marcadores
raciais, a constru¢do de identidades, a segregacgdo racial e a implantacdo de politicas publicas”

(MACEDO, 2006, p. 11).

De 1920 a 1945, ocorreram inumeros relatos sobre a anemia falciforme, realizados por
pesquisadores médicos em corpos negros. Além disso, nesse periodo ainda ndo havia a
distingdo entre o trago falciforme e a anemia falciforme (MACEDO, 2006). O individuo que
apresentava traco falciforme era considerado como se tivesse a doenga e também como

transmissor da mesma aos seus descendentes.

James V. Neel, por meio de estudo realizado com 21 casais que tinham filhos com
anemia falciforme, descobriu que todos eles tinham trago falciforme e ndo possuiam a doenca,
mas suas hemécias, quando expostas em laboratorio a pouco oxigénio, se deformavam. Com
base nessa descoberta, individuos com anemia falciforme foram chamados homozigotos para
0 gene S, enquanto individuos com o trago falciforme foram chamados heterozigotos. Desta

forma, a transmissdo da doenca segue o padrdo mendeliano recessivo (PENA, 2009).

Embora a descricdo clinica tenha sido feita h4 mais de cem anos, € possivel evidenciar
nos dias de hoje que a falta de conhecimento sobre a anemia falciforme, apresentada pela
maioria das pessoas, gera efeitos de estigmatizacdo do individuo com a doenca (DINIZ;
GUEDES, 2005). Estudos indicam que, seja na midia, seja em materiais de divulgacédo, a
anemia falciforme é apresentada como um problema de satde publica exclusivo da populagéo
negra (FRY, 2005; DINIZ; GUEDES, 2005).

O antrop6logo Melbourne Tapper (1999), em seu livro In the blood — sickle cell
anemia and the politics of race, analisa os discursos cientificos referentes a anemia falciforme
nos Estados Unidos, fazendo consideracfes sobre a associa¢do da doenca a populacdo negra
como fator de estigmatizacdo da doencga, com criacdo ou reforgo ao racismo. Fry (2005), em
“O significado da Anemia Falciforme no contexto da ‘politica racial’ do governo brasileiro
1995-2004", ¢ Macedo (2006), em “A politica de salde da populacdo negra no Brasil: O
caso da anemia falciforme”, resgatam o contexto histérico dos Estados Unidos, onde a
anemia falciforme foi utilizada para reafirmar as diferencas raciais e a enfermidade era vista
como uma condicdo da raca negra, que levava a disseminacdo da doenga as pessoas

brancas. Também comentam que a associa¢ao da doenga ao corpo negro continuou persistente,
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mesmo com 0S avangos no conhecimento cientifico, com a anemia falciforme passando a ser

definida como doenga genética relacionada a uma mutagao especifica.

A distin¢do genética entre o traco falciforme e a anemia falciforme, em 1949, foi
uma realizacdo ndo s6 do medico James V. Neel, como também de E. A. Beer (TAPPER,
1999; CAVALCANTE, 2011). E importante salientar que, para esses médicos, ter células
falciformes significava ser negro. Tapper (1999) afirma que, em nivel de conhecimento e de
pesquisa médica, existia a crenca de que a anemia falciforme era caracterizada como uma

condic&o racial do negro.

A compreensdo da anemia falciforme como doenca genética, causada por mutacéao
genética que altera a molécula da hemoglobina, que ocorreu nos anos de 1950, vem sendo
aceita na medicina até hoje. “Embora muitas das caracteristicas atuais da anemia falciforme

ndo tenham sido descritas naquela década, elas se baseiam desde entdo neste pressuposto”

(CAVALCANTE, 2007, p. 3).

Nos estudos sobre a anemia falciforme, havia um esforco de resgatar a histéria do
individuo quando este era branco, diante da necessidade de explicar a incidéncia da doenca
entre brancos, com o objetivo de encontrar um ancestral negro (TAPPER, 1999). No inicio do
século XX, com o paradigma em vigor na medicina e na biologia de que a doenca era

exclusiva da populacéo negra,

“[...] os médicos da época recorreram a literatura produzida pela antropologia
bioldgica e a nogdo de hibridismo, que estava estruturado na ideia do carater
degenerativo da miscigenacdo, para explicar porque a patologia se
manifestava em individuos “aparentemente brancos” (MACEDO, 2006, p. 3).

Segundo Tapper (1999), entre médicos e antrop6logos da época era comum a crenca
de que negros e brancos eram biologicamente distintos. A separacdo racial no contexto

politico-social dos Estados Unidos tinha, em seu discurso racial, a biologia como uma aliada.

Em 1949, o processo eletroforético desenvolvido por Linus Pauling e seus
colaboradores foi fundamental para a compreensdo da variacdo clinica e hematoldgica da

doenca.

[...] todos os trabalhos descritos até 1949 apresentavam a doenca das células
falciformes pelas caracteristicas visiveis do processo anémico especifico,
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associando a presenca de células falcizadas no esfregaco de sangue
periférico, com notdvel prevaléncia entre negros ou descendentes africanos
(NAOUM, 2004, p. 1).

Diante do conhecimento da transmissdo genética da doenca, ja era possivel saber que a
presenca do traco falciforme em casais implicava a possibilidade de terem filhos com a
doenga. Surgiu posteriormente a esse conhecimento, por meio de bases cientificas, 0
aconselhamento genético moderno (PENA, 2009). O aconselhamento genético oferece ao
individuo a oportunidade de decidir conscientemente se vai conceber ou ndo. Segundo o
Manual de Diagnostico e Tratamento de Doencas Falciformes (ANVISA, 2001), os
aconselhamentos genéticos, assim como outros procedimentos genéticos, sao baseados em
cinco principios éticos basicos: autonomia, privacidade, justica, igualdade e qualidade.

Diniz e Guedes (2006), no texto Informacéo genética na midia impressa: a anemia falciforme
em questdo, apresentam resultados da analise do contetdo sobre anemia falciforme em dois
jornais de grande circulacdo: jornal A Tarde (BA) e Folha de S. Paulo (SP), que foram
publicados no periodo de 1998 e 2002, priorizando como variaveis a prevencdo, a
conscientizacdo do risco, o aconselhamento genético e o recorte racial da doenca. Nesta
analise foi constatado que a divulgacdo de informacOes estava pautada na prevencdo da
anemia falciforme, com grande empenho em chamar a aten¢do das pessoas para a necessidade
do diagnostico da doenca e busca de atendimento adequado, de modo a impedir a evolucédo
clinica da anemia falciforme. Os autores também ressaltam que, em muitas matérias
analisadas, o relato das pessoas que vivem na condicdo crénica de satde ndo foi privilegiado,
seja nas politicas publicas, seja na midia ou até mesmo nos movimentos sociais. Os autores
argumentam que levar em consideracdo esses relatos é uma forma eficaz de evitar o

surgimento de esteredtipos e de estigma.

Fry (2005) apresenta uma reflexdo sobre o aumento do interesse por doengas que
envolvem questdes raciais no Brasil, com associagdo ao corpo negro, dando foco a anemia
falciforme. Centra a sua investigacdo na rede discursiva (midia, textos académicos e
programas governamentais) que foi criada em torno da doenca, mais precisamente no
contexto social da sua producdo. Isto porque a rede discursiva influencia de forma

significativa na naturalizacdo da concepgao que diferencia a “raga negra” da “raca branca”.

Este autor mostra quatro discursos dominantes que giram em torno da definicdo da

doenca pela ciéncia: da biologia molecular — explicagdo da anemia falciforme como mutagéo
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que implica mudanca no formato da hemoglobina; da medicina clinica — se ocupa da
manifestacdo, implicacdo dos sintomas e tratamento; da antropologia biolégica — que leva em
consideracdo adaptacdo, meio ambiente e selecdo natural; e da genética — que esclarece tanto
a anemia falciforme como uma mutacdo especifica que obedece aos padrdes de heranca

mendeliana.

Pena (2009) contribui para a desconstru¢do do conceito racial vinculado a anemia
falciforme com sua afirmacdo de que o gene S da anemia falciforme ndo esta presente na
populacdo das regides geograficas da Africa onde a malaria ndo é endémica. O autor
menciona que, em areas endémicas de malaria, como na Africa subsaariana, Africa do Norte,
Grécia, Italia, Oriente Médio, Peninsula Aréabica, india e China, o gene S é encontrado.
Ressalta, ainda, que a ampliacdo do entendimento das causas da distribuicdo da doenca se
deve aos avancos da genética molecular humana. Por fim, frisa que “a anemia falciforme néo
¢ uma ‘doenca de negros’ nem uma ‘doenca africana’, mas sim uma doenga eminentemente
geografica, produto de uma estratégia evolucionaria humana para lidar com a malaria causada
pelo Plasmodium falciparum” (PENA, 2009, p. 2).

Com esta revisdo, evidenciamos alguns trabalhos que problematizaram a concepcao
racial da anemia falciforme, a qual podemos caracterizar como uma concepgdo social e

historicamente construida.

1.4.2 Concepcéo Genetica/Molecular da Anemia Falciforme

A mudanca na hemoglobina, que envolve a alteracdo na forma original bicéncava para
o formato de foice, foi observada em laboratério por Emmel, em 1917, e posteriormente por
Manson, em 1922, que comecou a usar o termo anemia falciforme (GALIZA NETO;
PITOMBEIRA, 2003; WATANABE, 2007).

Hahn e Gillepsie descobriram, em 1927, que as hemécias submetidas a situacdes de

baixa tensdo de oxigénio sdo suscetiveis a sofrer o processo de falcizacao.

A heterogeneidade clinica apresentada por individuos com genétipo SS da anemia
falciforme sempre foi algo a ser desvendado. Ao longo do tempo, com o avanco da
tecnologia, foram obtidos esclarecimentos sobre o quadro clinico da doenga (NAOUM, 2004).
Podemos citar, como exemplo: os efeitos da concentracdo elevada da Hb fetal em individuos

com a anemia falciforme, que implica a apresentacdo de uma patologia mais leve, e, também,
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a interagcdo com a talassemia alfa, que gera a diminui¢do dos “efeitos polimerizantes da HbS e
seus consequentes danos a estrutura e fisiologia dos eritrécitos falcémicos” (NAOUM, 2004).
Junto com a chegada da biologia molecular, surgiram as técnicas de obtencdo de enzimas
endonucleases de restricdo, obtidas de diferentes espécies de bactérias, aptas a reconhecer
diferentes sequéncias de bases nitrogenadas na molécula de DNA. No DNA, hé varias regifes
polimorficas “localizadas entre os genes épsilon e beta bem como nas frequéncias
flanqueadoras” (NAOUM, 2004, p. 192). Essas regides polimoérficas do DNA apresentam
sequéncias de nucleotidios “capazes de serem reconhecidas por uma endonuclease de
restricdo e que, quando mutados, perdem a capacidade de serem reconhecidos por essa
enzima” (NAOUM, 2004, p. 192). Haplétipo é uma combinacao de alelos, que fazem parte do
mesmo cromossomo e que sdo transmitidos juntos. A importancia das endonucleases de
restricdo é evidenciada no diagndstico pré-natal, no qual pode-se identificar se o feto tém a
HbSS por meio do seu uso (NAOUM, 2004).

Os pesquisadores, em busca de informacdes que explicassem a diversidade clinica dos
individuos com anemia falciforme, usaram varias enzimas endonucleases de restricdo “para
atuarem no DNA da globina Bs, com o objetivo de descobrirem diferentes haplotipos HbS”
(NAOUM, 2004, p. 192). A importancia atribuida a essas enzimas como marcadores
antropoldgicos relacionados a origem da HbS resultou na identificacdo dos hapl6tipos Benin,

Senegal, Bantu, Camardes e Arabe-Indiano.

Outro marco significativo no estudo da anemia falciforme é apontado por Pena (2009),
que relata a publicacdo do artigo “Anemia falciforme: apresenta¢do de um caso com
infantilismo” nos Arquivos da Universidade da Bahia, pelo médico Jessé Accioly, em 1947,

que sugere a hipotese de a anemia falciforme ser uma herancga autossémica recessiva.

Linus Pauling, em 1948, fez uma comparacdo entre a hemoglobina normal e a
deformada, chegando a conclusdo de que a causa da doenca falciforme era a hemoglobina
deformada. Isso foi possivel por meio de testes de electroforese com homoglobina
proveniente do sangue de individuos com anemia falciforme, constatando-se a presenca de
hemoglobina S (BJORKLUND, 2011; PLATT JR.; ECKMAN; HSU, 2013). Vale ressaltar
que essa foi a primeira vez que o motivo da doenga foi vinculado a uma modificacdo na

estrutura da proteina.
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Pena (2009) comenta alguns marcos historicos na pesquisa cientifica que contribuiram
para um novo entendimento da doenca e para 0 surgimento de novos campos de estudo,
incluindo aspectos bioldgicos na conceituagdo da anemia falciforme. O autor relata a ideia do
cientista Linus Pauling, de entender a anemia falciforme como doenca molecular, que teria
surgido a partir de uma conversa com o Dr. William Castle, da Universidade Harvard.
William Castle ja sabia que as moléculas de hemoglobina adquiriam formato diferente na
auséncia de oxigénio. Foi no laboratério de Pauling, no Instituto de Tecnologia da California,
gue um jovem médico chamado Harvey Itano, estudante de doutoramento, recebeu a
atribuicdo de estudar as moléculas de hemoglobina de pacientes com anemia falciforme. Para
esse estudo, Itano utilizou a técnica de eletroforese e concluiu que nos pacientes com a doenga
era encontrada apenas a HbS com mobilidade reduzida, que em pessoas normais sO era
detectada a HbA e que em pessoas com o traco falciforme eram constatados os dois tipos de
hemoglobina. Pena (2009) relata que, quatro meses antes da publicacdo do artigo de Linus
Pauling e Harvey Itano, Sickle cell anemia: a molecular disease, em 1949, na revista Science,
nesta mesma revista, James V. Neel havia publicado um artigo denominado The inheritance
of sickle cell anemia. Nesse artigo, Neel afirmou que individuos com anemia falciforme eram
homozigotos para HbS, sendo que seus pais, que tinham traco falciforme, eram heterozigotos
para a HbS. Em suma, a doenca era hereditaria conforme o padrdo mendeliano recessivo. A
contribuicdo de Neel ao conhecimento da transmissdo genética da anemia falciforme foi
muito significativa, pois tornou possivel prognosticar a ocorréncia da doenca a partir da
presenca do traco falciforme em uma familia. Foi por meio do cientista Neel que surgiu o
aconselhamento genético moderno pautado em base cientifica solida, gerando a concepcao de
que, se o aconselhamento fosse aplicado em grande escala populacional, diminuiria a

incidéncia da doenca.

Ingram, em 1956, explicou a natureza bioquimica da anemia falciforme, utilizando um
método que mostrou que a anemia falciforme é uma doenca geneética causada por uma
substituicdo do aminoacido glutamico por valina (PENA, 2009; PLATT JR.; ECKMAN;
HSU, 2013). Pena (2009) e Watanabe (2007) afirmam que Ingram publicou que, na porgéo
beta-globina da molécula de hemoglobina HbS de pacientes com anemia falciforme, havia
uma troca do sexto aminoacido, uma substituicdo de &cido glutamico por valina. Com isso
foram esclarecidos tanto as caracteristicas clinicas como o nivel interno da molécula de DNA

(PENA, 2009). Desta forma, o ano de 1956 foi marcado pela descoberta de Ingram da
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natureza bioquimica da anemia falciforme, por meio do fracionamento da hemoglobina, que

facilitou o estudo de seus peptideos, através do processo de eletroforese.

Ivo (2013) afirma que a triagem neonatal foi iniciada a partir de 1960 em todo o
mundo. Em 1976, os estudos dos cientistas Yuet W. Kan e André e Dozy tornaram possivel a
identificacdo da presenca da mutacdo que causa a anemia falciforme diretamente no DNA do
paciente e também o diagnostico pré-natal da doenca em células fetais do liquido amniético,
colhido no segundo trimestre de gestacdo (PACE, 2007).

O diagndstico precoce ndo s6é da anemia falciforme como também de outras
hemoglobinopatias proporciona o aumento na expectativa e qualidade de vida desses
individuos, retardando as manifestacdes clinicas (IVO, 2013). Até o momento o transplante de
medula Gssea é a Unica alternativa para curar esses individuos, porém a apreensdo gquanto a
possiveis complicacdes desse procedimento tem limitado a utilizacdo em uma maior
quantidade de individuos (SIMOES et al., 2013).

1.5 ANEMIA FALCIFORME NO BRASIL

A concepcdo predominante sobre a anemia falciforme no Brasil é semelhante & dos
Estados Unidos. Como vimos, a partir da identificacdo do primeiro caso de anemia falciforme
pelo médico James B. Herrick, em 1910, em um individuo negro de origem caribenha, a
doenca ganhou status racial. Desse modo, tanto a literatura cientifica norte-americana quanto
a brasileira, a partir desse primeiro relato, tenderam a reproduzir as relaces estabelecidas
entre raca e anemia falciforme (TAPPER,1999; CAVALCANTE, 2011).

Macedo (2006) afirma que a associacdo da anemia falciforme a populacdo negra
estreitou-se a partir da segunda guerra mundial, mais precisamente em 1950, quando houve o
crescimento da luta pelos direitos civis. O tratamento de doentes com anemia falciforme
tornou-se um dos pontos de reivindicacdo do movimento negro, sendo intensificado com
protestos contra a segregacéo racial e a luta pela efetivacéo de politicas publicas voltadas para

a populagéo negra.

No contexto brasileiro, a associagdo entre anemia falciforme e populagdo negra, do

ponto de vista académico, torna-se intensa a partir da década de 1930.
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Os estudos médicos brasileiros, publicados entre 1930 e 1940, indicaram que
a anemia falciforme passou a ser tema para publicacdes a partir dos anos de
1930, sendo analisada mediante ideias que relacionavam sangue, doenca e

raga (CAVALCANTE, 2007, p. 3).
Cavalcante (2007) desenvolveu pesquisa sobre estudos médicos brasileiros referentes
a anemia falciforme entre os anos de 1930 e 1940, discutindo a relacdo existente no
pensamento meédico brasileiro entre doenca, sangue e raca. Comumente, a anemia falciforme
era caracterizada como doenca racial porque a incidéncia era predominante em negros.
Ressalta que a anemia falciforme no Brasil, além de ter sido caracterizada como doenca

racial, também foi associada a miscigenacao.

Na década de 1930 e 1940, o conhecimento da doenca era pautado na descoberta de
que havia hemécias deformadas ou em forma de foice no sangue, o que era prevalente em
“pessoas negras”. Nesse mesmo periodo, nos Estados Unidos, a anemia falciforme ainda era
desconhecida por grande parte dos profissionais da saude. Por isso, frequentemente ocorriam
equivocos com relacdo a outras doencas que também apresentavam como sintoma a anemia.
Nesta mesma década, o Brasil compartilhava esse entendimento, pois a doenca era tomada
como referéncia, por médicos brasileiros, para analisar a miscigenacdo existente no pais e
suas implicacdes para a saude publica brasileira, sendo vista, além disso, “em algumas
ocasides, como uma enfermidade que impediria 0 melhoramento fisico da ‘raga brasileira™
(CAVALCANTE, 2007, p.10). Do mesmo modo que nos Estados Unidos “[...] no Brasil a
vinculacdo da anemia falciforme a raca negra foi frequentemente acrescida da visdo de que a
miscigenagdo provocava uma epidemiologia singular desta doenga no pais”

(CAVALCANTE, 2007, p. 3).

Os estudiosos da anemia falciforme no Brasil das décadas de 1930 e 1940
retratavam a hemdcia falciforme como a presenca da ascendéncia negra e, por
extensdo, utilizaram-na na evidéncia da miscigena¢do que ocorria no pais.
Como enfermidade hereditéria e racial, a anemia falciforme foi considerada
um problema de importancia eugénica, uma vez que a concebiam como uma
doenga que comprometeria permanentemente a salde de um individuo
(CAVALCANTE, 2011, p. 69).

O entendimento da anemia falciforme como doenga hereditaria e racial ganhou um
status de relevancia eugénica, devido a predestinagdo do individuo & condigdo cronica de
salde. As iniciativas de cunho eugénico afirmavam a importancia do sangue na construcao de

um novo pais. Assim, as doencas genéticas, de carater hereditario, eram vistas como
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componentes que geravam a deturpagdo racial, surgindo propostas para a prevencdo da
anemia falciforme (CAVALCANTE, 2007).

A eugenia no Brasil ndo ocorreu em sua versao mais extrema, ao ponto de
recomendar, aos individuos com hemaécias falciformes, a esterilizacdo. A eles era oferecido,
como sugestdo, o exame nupcial, que tinha varios sentidos para os médicos do Brasil. Para
Frimm (1947 apud CAVALCANTE, 2007), o exame nupcial para a doenga funcionava como
tratamento. J& para Ernani Silva (1944 apud CAVALCANTE, 2007), era uma medida
fundamental na prevencdo da disseminacdo da anemia falciforme no Brasil. A tendéncia da
eugenia brasileira era dar prioridade a educacdo e ao saneamento como medidas de combate a
degeneracdo racial (STEPAN, 2004).

Cavalcante (2007) afirma que os debates sobre a formacdo do povo brasileiro
iniciaram-se no século XIX, motivados pela busca de uma identidade nacional durante o
movimento pela Independéncia. Foi nesse periodo que surgiu a ilusdo da existéncia de trés
racas distintas — indio, negro e branco, que habitavam de forma harménica o territorio

brasileiro e contribuiam para a formacdo de uma cultura Gnica.

No final do século XIX, as discussdes sobre a formacdo da nacdo foram ainda mais
estimuladas devido ao final da escraviddo, que resultou no aumento de questionamentos
quanto as hierarquias sociais em vigor. Além disso, a Proclamacgdo da Republica estimulou
que fossem levantadas questdes sobre a identidade nacional (DAMATTA, 1997 apud
CAVALCANTE, 2007). Nesse contexto, em razdo da miscigenacdo, viajantes europeus e
alguns intelectuais brasileiros caracterizavam a populacdo brasileira como degenerada. Na
visdo de Gilberto Freyre, a miscigenacdo racial era a caracteristica fundamental da nacéo
brasileira (CAVALCANTE, 2007). Nas discussdes sobre a influéncia da miscigenacdo o
sangue era sempre incluido, simbolicamente, como se 0 mesmo traduzisse a identidade racial,
a hereditariedade, o carater e a saude de cada individuo (CAVALCANTE, 2007).

A partir da década de 1950 foi estabelecido novo pressuposto sobre a anemia
falciforme, “que vem sendo aceito na medicina até o momento, pelo qual se compreende a
anemia falciforme como uma doenca hereditaria causada por uma anomalia genetica na
molécula de hemoglobina” (CAVALCANTE, 2007, p. 3).
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1.6 CONSIDERACOES FINAIS

A énfase dada a anemia falciforme nos Estados Unidos como doenca da raga negra
também ocorreu no Brasil de modo semelhante. Como a populagdo brasileira foi formada por
povos pertencentes a diferentes etnias, cada uma delas com suas caracteristicas proprias,
varios aspectos ligados a sua conformacéo sofreram influéncia dessa origem plural, dentre os
quais a saude. A vinda de africanos para serem escravizados e de outros povos oriundos de
lugares distintos, nos quais o gene S pode ser detectado, trouxe a hemoglobina S. Este fato,
associado ao alto grau de miscigenacao de nossa populacao, levam a refutacdo da ideia de que

a origem do gene para a anemia falciforme poderia ser restringida a raca negra.

A associacdo entre anemia falciforme e raca, em alguns paises, substanciou ideias de
que individuos com a doenga eram mais vulneraveis e desviantes e, por isso, precisariam de
controle mais preciso dos profissionais sanitaristas, o que resultou, muitas vezes, em praticas

de eugenia sob pretexto da prevencédo e da melhora da espécie humana.

No Brasil hd uma preocupacdo em relacdo ao aconselhamento genético. Embora as
recomendacfes que constam no Manual de Diagndstico e Tratamento de Doengas
Falciformes ndo traduzam concepc¢des eugénicas (ANVISA, 2001), é necessario todo cuidado
para que esse aconselhamento seja realizado por profissionais especialistas e que 0s mesmos

ndo pautem suas condutas em praticas eugénicas.

Pode-se se concluir que, ao longo dos anos, embora tenha havido avango expressivo
no conhecimento sobre a anemia falciforme, o novo entendimento molecular/genético da

doenca ndo superou a concepcao racial.
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2 ANEMIA FALCIFORME EM LIVROS DIDATICOS DE BIOLOGIA:
RACISMO CIENTIFICO E INFORMACOES ESTIGMATIZANTES
RELACIONADAS A DOENCA

RESUMO

O livro didatico é um suporte tedrico-metodol6gico amplamente utilizado tanto por alunos como por professores
das escolas brasileiras, exercendo o papel de regulador do curriculo, razdo pela qual ha necessidade de entender
as ideias por ele veiculadas. Sao apresentadas algumas reflexdes em torno do tratamento da anemia falciforme
como “doenga racial” em livros didaticos brasileiros. Analisam-se alguns aspectos que envolvem a racializagao
da doenca desde multiplas perspectivas, tais como 0s programas de salde da populacdo negra e as ideias racistas
historicamente vinculadas ao entendimento médico da doenca, ligadas a discursos do darwinismo social e da
eugenia. Realizou-se a analise dos livros didaticos através de uma abordagem qualitativa, adotando-se como
procedimento metodolégico a anélise de contelido, envolvendo as seguintes etapas: levantamento das colecdes
dos livros de biologia recomendados pelo Programa Nacional do Livro Didatico (PNLD/2012), criagdo de
categorias para analise, descri¢cdo do material estudado e interpretacdo dos resultados. Constatou-se a presenca,
de modo sutil e subliminar, de abordagens racistas e estigmatizantes em relagdo a pessoa com trago falciforme
ou com a doenga.

Palavras-chave: Anemia Falciforme, racismo cientifico, livro didatico.

ABSTRACT

Textbooks are a theoretical and methodological resource that is widely employed by both students and teachers
in Brazilian schools, thus playing a regulatory role in the curriculum, which is why the ideas they convey must
be examined. The view of sickle cell anemia as a “racial disease” in Brazilian textbooks is discussed. Some
features concerning the racialization of that disease from multiple perspectives are analyzed, such as the health
programs for the Black population and the racist ideas historically associated with the medical understanding of
the disease, the social Darwinist discourse and eugenics. Textbooks were scrutinized by using a qualitative
approach with content analysis as its methodological tool, involving the following stages: a survey of the
Biology textbook series approved by the National Textbook Program (Programa Nacional do Livro Didatico -
PNLD/2012), the creation of analytical categories, the description of the material under study, and the
interpretation of results. Subtle and subliminal racist and stigmatizing approaches were found associated with
individuals portraying sickle cell anemia features or diagnosed with the disease.

Keywords: Sickle cell anemia, scientific racism, textbooks.

2.1 INTRODUCAO

A associacdo de doengas geneéticas a caracterizacdo racial, sem a devida atencao as
origens historicas e nos significados do termo “raca”, eminentemente polissémico, dificulta o

entendimento da variacdo genética entre os individuos por elas acometidos. Assim, no¢des de
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“raga”, socialmente construidas, sdo utilizadas para explicar os riscos a doencgas especificas,
por ser a “raga” entendida como varidvel bioldgica auténtica. A perspectiva genética faz uma
reconceitualizacao “[...] da etiologia da doenga, em que os genes, ao contrario dos sintomas,
se tornam uma forma critica de identificacdo da doenca, afetando as estratégias de tratamento
e prevengdo” (LAGUARDIA, 2002, p. 417).

A anemia falciforme é a doenca hereditaria mais frequente nas populagdes humanas,
sendo que no Brasil ela ocorre com alta incidéncia (AMORIM et al., 2010; NAOUM, 2004;
GONGALVES, 2009).

Historicamente a doenca resultava em alto indice de morbimortalidade nos primeiros
anos de vida, cenario que tem apresentado mudancas nos ultimos anos. Essas mudancas estao
relacionadas ao diagndstico precoce preciso atraves do Teste do Pezinho e ao
acompanhamento médico, que tém permitido melhora efetiva no quadro clinico e na
qualidade de vida da pessoa com a doenca (RAMALHO; MAGNA; SILVA, 2002;
KIKUCHI, 2003; AMORIM et al., 2010).

Devido ao processo de colonizacdo brasileira, que ocorreu através da vinda de
pessoas oriundas de diversos lugares, inclusive de regides do mundo onde a mutacéo genética
para a HbS é prevalente, estudos de hemoglobinas humanas sdo de suma importancia para a
salde publica no Brasil. A Constituicdo Federal do Brasil, na Sessdo Il “Da Saude”, no Art.
196, determina que ““a satide ¢ direito de todos e dever do Estado, garantido mediante politicas
sociais e econdmicas que visem a reducdo do risco de doenca e de outros agravos e ao acesso
universal e igualitario as a¢fes e servigos para sua promogao, protegdo e recupera¢do”. Desse
modo, a salde se torna alvo de diversas politicas publicas, sendo a educacdo formal vista
como um dos meios possiveis para promover aprendizagens que ampliem a compreensdo

sobre a doenca e as possibilidades de atendimento ao preceito constitucional.

Legalmente, a abordagem do tema Saude Humana sé passou a ser obrigatéria na
Educacdo Bésica com a promulgacdo da lei 5.692/71, em seu Art. 7: “Sera obrigatoria a
inclusdo de Educacdo Moral e Civica, Educagdo Fisica, Educagdo Artistica e Programas de
Saude nos curriculos plenos dos estabelecimentos de 1° e 2° graus” (BRASIL, 1971).

O tema Saude passou a ser incluido nas escolas brasileiras entre o final do século

XIX e inicio do XX. O contetdo de saude era tratado de modo que
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refletia as mesmas vicissitudes e perspectivas com as quais essas questdes
eram socialmente tratadas. Assim, por exemplo, disciplinas como Higiene,
Puericultura, Nutricdo e Dietética ou Educacdo Fisica, e, mais recentemente,
Ciéncias Naturais e Biologia, divulgaram conhecimentos relativos aos
mecanismos pelos quais os individuos adoecem ou asseguram sua salde
(BRASIL, 19984, p. 257).

Assim, a escola adotou uma visdo reducionista de saude, dando énfase aos aspectos
biologicos, pois “mesmo ao considerar a importancia das condi¢cdes ambientais mais
favoraveis a instalacdo da doenca, a relacdo entre o doente e o0 agente causal continuou — e
continua até hoje — a ser priorizada” (BRASIL, 1998a, p. 257). Atualmente, de acordo com
as orientacdo dos documentos oficiais, o tema salde deve ser tratado de forma transversal e

trabalhado em todas as disciplinas.

Diante do papel significativo desempenhado pelo livro didatico nas escolas brasileiras,
pesquisas sobre esse recurso didatico sdo fundamentais. Porém, a investigacao referente aos
livros didaticos foi negligenciada por muito tempo, sendo que 0S mesmos passaram a ser
tomados como objetos de pesquisa na década de 1980 (CHOPIN, 2004), com aumento
expressivo nas duas Ultimas décadas, no que se refere ao Brasil. As pesquisas nesse campo
tém dado muitas contribuicdes a melhoria da qualidade dos livros, ao indicarem
ambiguidades, erros conceituais e desatualizacdo de contetdo, embora esses problemas ainda
sejam identificados nos livros (MORTIMER, 1988; MOHR, 1994; BIZZO, 2000; MEGID
NETO; FRACALANZA, 2003; SANDRIN; PUORTO; NARDI, 2005; FERREIRA;
SOARES, 2008).

Embora estejamos cientes de que as colecdes de livros didaticos de biologia
analisadas neste trabalho tém, sem dudvida, seus méritos, ja que foram recomendadas pelo
PNLD/2012, iremos focalizar um aspecto especifico e que muitas vezes aparece nos livros de
forma sutil ou subliminar: a racializacdo das doencas associada a construcao de preconceitos

relacionados ao corpo negro.

2.2 ANEMIA FALCIFORME

A anemia falciforme é causada por uma mutacdo genetica que provoca a substitui¢do
da producdo da hemoglobina normal “A” (HbA) pela produgdo de hemoglobina defeituosa
“S” (HbS), que faz com que as hemacias, em determinadas situagdes, fiquem enrijecidas e

adquiram forma de foice, dai a origem do nome falciforme (NAOUM, 2004; GONCALVES
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et al. 2009). A hemoglobina € uma proteina cuja principal fungéo € o transporte de oxigénio
(O,) por todo o organismo. A doenca é causada por uma mutacdo pontual provocada pela
substituicdo do acido glutdmico na sexta posicdo da cadeia 3 globina por valina, resultando no
gene falciforme (NUSSBAUM; MCINNES; WILLARD, 2008; WALSCH, 2009). Individuos
apresentam anemia falciforme quando recebem de cada um dos seus genitores um gene HbS,
tornando-se, assim, homozigoto SS (NUSSBAUM; MCINNES; WILLARD, 2008).A
homozigose para anemia falciforme implica em ocorréncia de quadro crénico de satde®
complexo, multifatorial, clinicamente bastante variado, sendo que essa variacdo esta
diretamente ligada a fatores genéticos, culturais e ambientais (NAOUM, 2004, p. 133). Os
individuos que apresentam heterozigose para essa condicdo tém por sua vez 0 trago
falciforme. Nesses individuos o desenvolvimento dos sintomas, ainda que seja raro, pode
ocorrer, quando submetidos a situacBes extremas, como exercicios extenuantes ou altas
altitudes (PLATT JR.; ECKMAN; HSU, 2013).

Estudos apontam que a mutacdo genética que deu origem ao gene HbS ocorreu
provavelmente em cinco regides distintas pertencentes aos continentes africano e asiatico,
durante o processo da evolugdo humana (NAOUM, 2004; PHILL, 2008). As denominacdes
dos haplotipos dependem do local de origem: Banto, Benin, Senegal, Camardes e Asiatico
(GALIZA NETO; PITOMBEIRA, 2003; NAOUM, 2004; PHILL, 2008). A existéncia desses
diferentes haplétipos € uma hipdtese considerada para explicar a causa da heterogeneidade
fenotipica da anemia falciforme (NAOUM, 2000).

A mutacdo genética que resulta na anemia falciforme implica a produgdo de
hemoglobinas anormais, anemia hemolitica e danos agudos e crdnicos nos tecidos, em
consequéncia dos fenbmenos de falcizacdo — enrijecimento e transformacdo das células
vermelhas do sangue em formato alongado ou de foice — e do fendmeno vaso-oclusivo
lentificagdo do fluxo sanguineo devido a deformacgdo das hemacias. Esses fendmenos sdo
determinantes na origem da maioria dos sinais e sintomas presentes no quadro clinico dos
pacientes (GALIZA NETO; PITOMBEIRA, 2003).

® A condicdo cronica de satde envolve sete atributos essenciais, permitindo reconhecer seus efeitos na pessoa, na
familia e na comunidade: é continua, causa incapacidade ou inabilidade residual, requer mais esforcos paliativos,
favorece o aparecimento de varias doengas, exige continuo monitoramento, requer uma ampla rede de servigos
de apoio e o tratamento ¢ caro” (FREITAS; MENDES, 2007, p. 593, traducéo livre).
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Os individuos homozigotos para a hemoglobina S podem manifestar sintomas como: anemia,
crise dolorosa, enfartes pulmonares, retardo no crescimento, infecgdo, dactilite ou sindrome
mé&o-pé (é uma inflamacdo aguda dos tecidos que revertem os 0ssos dos tornozelos, punhos,
maos e pés), crise de sequestro esplénico (¢ a retencdo de grande volume de sangue dentro do
baco de forma repentina e abrupta, que pode estd associada a infeccdo ou ndo), ictericia,
acidente vascular cerebral popularmente conhecido como derrame, priapismo (erecdo
dolorosa e prolongada do pénis sem relacdo com desejo sexual), infarto ésseo, uUlcera de
pernas (KIKUCHI, 2003; NAOUM, 2004; KIKUCHI, 2009; PLATT JR.; ECKMAN; HSU,
2013).

A primeira descricao cientifica da anemia falciforme foi realizada pelo médico James
B. Herrick, da cidade de Chicago, em 1910 (NAOUM, 2004; TAPPER, 1999). A partir desta
descri¢do, a doenga comecgou a ser vista como um demarcador racial da populagdo negra.
Embora a descri¢do tenha sido feita hd mais de cem anos € possivel evidenciar nos dias de
hoje que a falta de conhecimento sobre a anemia falciforme apresentada pela maioria das

pessoas gera efeitos de estigmatizacdo nas pessoas com a doenca (DINIZ; GUEDES, 2006).

A anemia falciforme também “é¢ um desafio para a politica educacional inclusiva
devido aos frequentes episddios de dor, da rotina de tratamentos médicos e das internacdes
hospitalares recorrentes” (BARROS et al., 2012, p. 2).

Devido aos sintomas, a rotina de tratamentos médicos e as internacdes recorrentes a
anemia falciforme pode interferir em varios aspectos da vida do individuo, inclusive no
escolar. O aluno com a doenca muitas vezes pode apresentar dificuldade de aprendizagem
devido ao desenvolvimento de: episddio de acidente vascular cerebral (AVC), crise de dor,
dactilite ou sindrome mao-pé, falta de concentragio, crises de extrema fadiga, “[...] bem como
dificuldades de memoria causadas pela baixa circulacdo de sangue no cérebro, um Orgao
facilmente passivel de ser afetado [...]” (BARROS et al., 2012, p. 16).

2.3 CONTEXTUALIZACAO HISTORICA DO RACISMO CIENTIFICO

Ao longo dos anos e ainda hoje existe de modo latente, ou mesmo explicito, a
associagdo entre anemia falciforme e negritude. Zago (2001), reconhecendo o principio
mendeliano da transmissdo da doenca, enfatiza que a anemia falciforme ndo se restringe a

populacdo negra. Essa associagdo levou as pessoas com a doenca falciforme a estigmatizacéo
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e a exclusdo das politicas de saude. No entanto, “o alto grau de miscigenagdo que ocorre em
nosso pais invalida totalmente a conotagdo racial das hemoglobinopatias” (RAMALHO;
MAGNA; SILVA, 2002, p. 6). Para facilitar o entendimento sobre as ideias racistas
associadas a anemia falciforme, serdo apresentadas algumas consideragdes acerca do racismo
cientifico, caracterizado pela crenca na superioridade de determinadas racas atraves de
argumentacdo cientifica e que resulta em uma entendimento depreciativo. Serdo também

apresentadas consideragdes sobre as politicas de salde da populacdo negra no Brasil.

A repercussdo do racismo cientifico na politica e na sociedade vem sendo bastante
discutida entre historiadores, socidlogos e antropdlogos (GIAROLA, 2010). O conjunto
heterogéneo de discursos e sistemas classificatorios discriminatorios que caracterizam o

racismo cientifico foi socialmente construido em diferentes épocas e lugares.

A ciéncia do século XIX colocou alguns grupos humanos “em um plano nitido de
inferioridade evolutiva, de acordo com uma visdo fantasmagodrica da concepc¢do de uma
esséncia natural da espécie humana, ajustada as normas e aos interesses da burguesia colonial
no final do século” (SANCHEZ ARTEAGA, 2007, p. 31). ApGs a publicacéo do livro On the
Origin of Species by Means of Natural Selection, or the Preservation of Favoured Races in
the Struggle for Life, de Charles Darwin, em 1859, e especialmente ap0s a sua obra posterior,
The Descent of Man, and Selection in Relation to Sex, em 1871, a teoria da evolu¢do ganhou
fortes conotages raciais. O conceito de raga comecgou a abarcar questfes politicas e sociais,
ndo ficando restrito a questdes bioldgicas (STELLING, 2007).

A teoria da evolucdo das espécies € uma resposta ao questionamento sobre como
surgiram e como se perpetuaram todas as espécies do planeta Terra, assim como todas as suas
variedades. Envolve a explicacdo de que as espécies bioldgicas sofrem transformacdes com o
passar dos tempos, contrariando a explicacdo teoldgica que tinha dominado o campo da
argumentacdo sobre a origem das formas vivas em tempos anteriores. A terminologia
darwinista (luta pela existéncia, selecdo do mais forte ou sobrevivéncia do mais apto) foi
utilizada para justificar praticas de racismo e de dominagdo colonial de outros povos. A
adaptacdo desses termos ao campo dos discursos sobre o funcionamento da sociedade acabou
gerando o denominado Darwinismo Social (SCHWARCZ, 1993).

No Darwinismo Social, era defendida a ideia de hierarquia das racas, buscando a

legitimag&o, como verdade cientifica, da crenca de que 0s brancos eram superiores no que se
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refere tanto a evolucdo bioldgica das ragas quanto ao progresso social e a civilizagdo. Na
concepcdo dos cientistas adeptos do darwinismo social “o progresso estaria restrito as

sociedades ‘puras’, livres de um processo de miscigenacéo [...]” (SCHWARCZ, 1993, p. 61).

Uma das grandes aliadas do darwinismo social foi a eugenia. A ideia de eugenia
surgiu na Inglaterra, com as primeiras discussdes sendo realizadas pelo cientista Francis
Galton (1822-1911), primo de Darwin. Porém, “¢ importante mencionar que, embora o termo
eugenia tenha sido cunhado por Galton, a ideia do melhoramento da raca ja existia desde a
Antiguidade” (ROCHA, 2011, p. 163).

Francis Galton conceituava a eugenia como doutrina que pregava o melhoramento
bioldgico dos seres humanos, pois acreditava que as caracteristicas humanas mentais, fisicas e
morais eram herdadas pelos descendentes. A ideia de melhoramento envolvia tanto a excluséo
de doencas hereditéarias conhecidas, como também a escolha de caracteristicas apropriadas a
partir de unides por conveniéncia (STEFANO, 2009).

No século XX as ideias eugénicas desenvolveram-se em varios paises (Estados Unidos
e Gra-Bretanha, Alemanha, Franca, Russia e Brasil), surgindo vérias sociedades especificas:
Eugenics Societies da Gra-Bretanha, Sociedad Eugeénica, na Argentina, Sociedade Eugénica
de S&o Paulo e outras (ADAMS, 1990 apud STEFANO, 2009, p. 42).

Por causa da eugenia foram cometidos varios equivocos. Era muito comum a
associacdo do alcoolismo, da criminalidade e da prostituicdo a fatores determinados
geneticamente, sem levar em conta fatores sociais. Desta forma, a 6tica da eugenia assegurava
“um maior equilibrio genético, aprimoramento das populagdes, ou a identificagdo precisa das
caracteristicas fisicas que representavam grupos sociais indesejaveis” (SCHWARCZ, 1993, p.
60). Adeptos dessas ideias, entre 0s quais estavam alguns notaveis geneticistas e cientistas,
defendiam que o cruzamento entre racas ou categorias sociais diferentes ndo deveria ser

permitido por colocar em risco a “pureza” genética dos grupos tidos como “superiores”.

O cientista Galton foi influenciado pela teoria da selecdo natural, tratada na obra
“Origem das Espécies”, de Charles Darwin. Em 1869, publicou o livro Hereditary Genius, até
hoje considerado o texto que legitimou cientificamente a eugenia. O cientista buscava
evidenciar nesse livro, utilizando meétodo estatistico e genealdgico, que a capacidade humana
nédo dependia da educacéo, e sim da hereditariedade (SCHWARCZ, 1993).


http://pt.wikipedia.org/wiki/Francis_Galton
http://pt.wikipedia.org/wiki/Francis_Galton
http://pt.wikipedia.org/wiki/Francis_Galton
http://pt.wikipedia.org/wiki/Charles_Darwin
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Com base nos principios da teoria da selecdo natural, Galton formulou uma outra
teoria que propde o aprimoramento da raca humana pela sele¢do individual, por meio de
casamento por conveniéncia entre pessoas portadoras do que se supunha serem “bons genes”.
Essa era denominada eugenia positiva. Ja a eugenia negativa defendia a eliminacdo dos
“genes negativos” por meio da esterilizacdo ou eliminagdo dos individuos geneticamente
inferiores, impedindo-os da reproducgdo. Nos Estados Unidos a eugenia negativa foi utilizada
até a segunda medade do século XX para justificar as praticas de esterelizacdo em massa e 0

isolamento genético e reprodutivo de pessoas consideradas como débeis mentais.

Em 1910, foi criado nos Estados Unidos o laboratdrio e centro de pesquisa eugénica
“Eugenics Record Office”, cujo intuito era registrar os antecedentes genéticos norte-
americanos e pressionar a favor de uma legislacdo que favorecesse os principios da nova
ciéncia da eugenia. Assim, foi determinado que seriam submetidos a esterelizacdo obrigatoria
0s criminosos e 0s doentes mentais. Também defendia restricbes a imigracdo de pessoas
oriundas da Europa ocidental, entre outras. Além disso, 0s casamantos inter-raciais eram
proibidos, com o objetivo de preservar a “pureza” da raca branca. Bouchard et al. (2003)
afirma que, nos Estados Unidos, raga e etnia tém sido utilizados como motivo de

discriminacdo, preconceito, marginalizacéo e subjugacao.

Segundo Chalhoub (1996 apud MAIO, 2010), as ideias sobre eugenia e racismo, entre
outras desse tipo, tiveram bastante repercussdo nos Estados Unidos, nos anos de 1880 a 1930.
E justamente nesse contexto que ocorreu a primeira descricdo da anemia falciforme, mais
precisamente em 1910, em um estudante negro caribenho. As ideias vinculadas a purificacdo
das racas, disseminadas primeiramente na sociedade europeia, em seguida ganharam adeptos
nos Estados Unidos, na Argentina, no Brasil e em muitos outros paises. No Brasil, a
disseminacdo do racismo cientifico sofreu a influéncia das matrizes do pensamento racista

norte-americano e europeu.

No Brasil, durante o Estado Novo, o programa eugénico contou desde o inicio com a
simpatia do governo, mas a reprovacgéo da igreja catolica limitava as a¢bes (B1ZZO, 1995, p.
45). De acordo com Bizzo (1995), para o Dr. Kehl, secretario da delegacdo paulista na Liga
pré-Higiene e presidente da Sociedade Eugénica de Sao Paulo, e para os eugenistas em geral,
0 processo de reproducdo deveria considerar as condi¢Ges organicas de cada individuo, ja que
havia o pressuposto de que um individuo debilitado ndo poderia produzir filhos saudaveis.

Com base nesse entendimento as a¢es de saneamento pretendiam melhorar os individuos e
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seus futuros descendentes. O Brasil, por ser formado por uma populagcdo miscigenada, ndo
tinha uma raga “pura” a preservar. Assim, o que havia era “[...] uma imagem do que se queria
evitar, ou evitar perpetuar, de um conjunto de taras a ser extirpado da identidade brasileira, a
fim de remover obstaculos ao desenvolvimento nacional [...]” (BIZZO, 1995, p. 46). Uma das
primeiras sugestdes de medidas eugénicas foi proibir o cruzamento dos que manifestassem
qualquer mal hereditario. “Em seguida, tomar-Se-iam outras medidas ‘com muita habilidade e
cautela’ para impedir a multiplicagdo dos tipos portadores de males hereditarios em carater

recessivo ou dominante” (BIZZO, 1995, p. 50).

As ideias eugénicas no Brasil foram adaptadas ao contexto racial do pais,
caracterizado por uma representacdo negativa da miscigenacao pelas autoridades. Com isso 0s
“eugenistas brasileiros buscavam um caminho alternativo que fugisse dos esteredtipos
negativos e deterministas que os cientistas e viajantes estrangeiros haviam construido em
relagdo a suposta instabilidade racial dos brasileiros” (SOUZA et al., 2009, p. 766). Essa via
alternativa objetivava homogeneizar a ‘“raga nacional” pelo processo de branqueamento,

controlando as politicas imigratdrias e o processo de miscigenacao.

Com o fim do trafico negreiro e a aboli¢do da escraviddo, no século XIX, ampliou-se
“o debate médico sobre as qualidades distintas e assimétricas das ragas” (MAIO, 2010, p. 59).
A miscigenagdo ou mistura de “ragas” comecou a ser vista como fato social no século XIX.
Influenciadas pelo evolucionismo e pelo positivismo europeus, as interpretacdes socioldgicas
sobre a miscigenacdo brasileira comegcaram no inicio do século XX, cunhadas por crencas
racistas. Como nessa época a ideia da superioridade branca era dominante, a miscigenacdo

brasileira era vista como algo negativo.

O Conde de Gobineau (1816-1882), um dos principais adeptos da concepcdo de
“degeneracao” das ragas miscigenadas, representa a versdo mais radical das teorias raciais.
Considerando a mesticagem como “degeneracao dos povos”, afirmava que a convivéncia das
racas superiores e inferiores ndo representaria perigo desde que ndo houvesse a mistura das
racas (OLIVEIRA, 2005).

Renato Kehl, cientista que, como comentado anteriormente, desenvolveu os primeiros
esforcos em relagdo a propagacao da eugenia no Brasil, ajudando na Fundagéo da Sociedade
Eugénica de S&o Paulo, em 1918, assim como outros eugenistas brasileiros, acreditava que a

promocdo de casamentos entre pessoas sadias da mesma raga seria um modo de evitar o
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surgimento de “degenerados” (STEPAN, 1985 apud STEFANO, 2009). Em oposi¢do a essas
ideias o cientista Octavio Domingues via a miscigenacdo como algo positivo. Para ele, o
casamento entre pessoas de racgas diferentes possibilitaria a melhora da populagéo brasileira e
impediria o surgimento de degenerados, sendo que sua posicdo era baseada na genética

mendeliana cromossdmica da época.

A mistura entre as trés ragas, que se encontraram no povoamento do Brasil, é,
portanto, um cruzamento racial entre individuos com pares cromossémicos
guantitativamente os mesmos e da mesma natureza. Tanto é assim que 0s
mesticos, que se formam, se mostram vidveis, vigorosos, com
desenvolvimento normal da espécie e fecundos, gerando uma prole com a
mesma vitalidade (DOMINGUES, 1933 apud STEFANO, 2009, p. 49).

Embora tivesse posicionamento contrario aos outros eugenistas brasileiros da época
em relacdo a miscigenacdo, Domingues se opunha ao casamento consanguineo, apesar de
reconhecer que nem sempre esse tipo de unido resultaria na geracdo de “degenerado”.
Afirmava, no entanto, que, devido a frequéncia das mas herancas na espécie humana, essas
jungdes deveriam ser proibidas. Para justificar seus argumentos ele defendia que “[..] a

maioria das “taras” humanas era recessiva em termos mendelianos” (STEFANO, 2009, p. 51).

Mesmo ap0s a aboligdo formal da escraviddo no Brasil manteve-se a interferéncia de
crencas e ideologias raciais na vida dos negros, o que dificultou que estes se percebessem
como cidadaos. As ideologias contribuiam para a afirmacdo da diferenca, além de serem

utilizadas como fator de dominacéo e subordinacao.

Apbs as trés primeiras décadas do século XX, o movimento eugenista comecou a
enfraquecer, tanto no campo social quanto no meio cientifico (BEIGUELMAN, 1979 apud
STEFANO, 2009, p. 43). Com a revolugéo de 1930, que culminou no golpe de estado, houve
mudangas profundas orientadas politicamente no Brasil.

A mistura entre as ragas foi um tema bastante discutido no Brasil nas décadas de 1920
e 1930, “ndo apenas no ambito cientifico, mas também entre os politicos e representantes de
outros segmentos da sociedade” (STEFANO, 2009, p. 42). Nesse contexto, Gilberto Freyre
(2006) trouxe um novo olhar para as problematicas raciais teorizadas por intelectuais do
século XIX. Ele marca a passagem do paradigma biologicista da raga ao paradigma cultural, e

a identificacdo da mesticagem e da miscigenacdo como uma caracteristica identitaria
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francamente positiva do povo brasileiro. Em sua obra Casa-grande e senzala, publicada em
1933, Freyre introduz a discussdo no campo cultural, sendo que “a passagem do conceito de
raca para o de cultura elimina uma série de dificuldades colocadas anteriormente a respeito da
heranga atavica do mestigco” (ORTIZ, 2006, p. 41). Esse viés cultural proporcionou uma
anélise mais rica da sociedade ao promover o afastamento entre questdes bioldgicas e sociais.
Ao trazer uma visdo positiva da miscigenacdo, também teria permitido, segundo Ortiz (2006,
p. 41), “completar definitivamente os contornos de uma identidade que ha muito vinha sendo
desenhada” A miscigenag¢ao passa a ser vista como uma caracteristica identitaria do povo
brasileiro, oriunda dos povos que participaram da formagio étnica do Brasil, o Indio, o
Europeu e 0 Negro (CAVALCANTE, 2007).

Os debates sobre raca, genética e ancestralidade se tornaram mais frequentes no Brasil
nas Gltimas décadas, surgindo, assim, um novo interesse que, para Fry (2005, p. 348),

“coincide com as mudangas radicais no posicionamento brasileiro perante a questao racial”.

O Programa Nacional de Direitos Humanos, do Governo Federal do Brasil, foi criado
pelo Decreto n® 1904, de 13 de maio de 1996, com base no art. 84, inciso 1V, da Constituicéo.
Um dos objetivo do Programa é reconhecer a existéncia do racismo no Brasil. Propde a¢des
afirmativas a favor dos negros e inicia um Grupo de Trabalho Interministerial (GTI) que
dedica uma atencdo especial a salde da populacdo negra, em particular em relacdo a anemia
falciforme. Ainda hoje é possivel identificar o entendimento acerca da doenca como um
demarcador racial, a despeito de seu reconhecimento no campo cientifico como uma doenca

genética molecular.

A associacdo entre raga, biologia e tecnologia remonta ao nascimento dos
modelos cientificos de classificagdo hierdrquica da diversidade humana.
Neste elo entre aplicagdo de tecnologia e construcdo de verdades cientificas
sobre a natureza racial, é central a contribuigdo das ciéncias, e especialmente
da Biomedicina, tanto na formulag&o historica das ideias sobre diferenca
racial, quanto na sua manutencdo e reformulagdo contemporanea (SANTOS
etal., 2012, p. 181).

Dessa forma, a associacdo entre raca e anemia falciforme, a partir do primeiro relato
cientifico da doenga, implicou a classificagdo dos individuos com a doenga como pertencentes
a raca negra. Atualmente, mesmo podendo-se constatar avancos significativos quanto ao
entendimento da doenca, com explicagdes ao nivel genético/molecular, a concepcéo racial da

doenca ainda pode ser evidenciada.


http://pt.wikipedia.org/wiki/Governo_Federal_(Brasil)
http://pt.wikipedia.org/wiki/Brasil
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2.4 RACIALIZACAO EM SAUDE: O CASO DA ANEMIA FALCIFORME

No século XIX, coincidindo com a construcdo e consolidacao das escolas de medicina
da Bahia e do Rio de Janeiro, foram criados novos mecanismos de intervencao social. Entre o
final do século XIX e inicio do século XX, surge no Brasil o “movimento higienista”,
também chamado “movimento sanitarista” (HOCHMAN, 1998), mediado por reapropriacdes
e reinterpretacGes das teorias higienistas européias e norte-americanas. Este movimento teve
como prioridades a defesa da salde publica, a educacdo e o ensino de novos hébitos, tendo
como ideia central “valorizar a populacdo como um bem, como capital, como recurso talvez
principal da Nagdo” (RABINBACH, 1992 apud GOIS JR., 2007, p. 5). Além disso,
vinculando-se aos interesses das classes dominantes, “as agdes sanitaristas — concernentes ao
controle de determinadas epidemias — estariam voltadas para a reproducdo da forca de
trabalho (MAIO, 2010, p. 53).

De acordo com o pensamento higienista, 0 que imperava era a légica da elite politica e
econémica, em que o principal interesse era combater doencas que acometiam os imigrantes
brancos europeus, e ndo as doengas que afetavam o0s negros, como, por exemplo, a
tuberculose (CHALHOUB, 1992 apud MAIQ, 2010).

A solugdo imigratéria e o ideal de embranquecimento eram pontos
importantes da agenda civilizadora nos tropicos defendida por segmentos das
elites econdmica, intelectual e politica, inclusive de membros da categoria
médica nas Ultimas décadas do século X1X. (MAIO, 2010, p. 55).

Visando superar a situacao de discriminacao a que os negros foram submetidos desde
sua chegada ao Brasil e partindo da hipdtese de que as manifestacGes de doencas ocorrem de
modo diferente na populagdo negra, pela possibilidade de serem influenciadas por aspectos
como as condi¢des sociais e econdmicas, 0 governo brasileiro vem desenvolvendo, nas

ultimas décadas, varias politicas publicas para essa populagéo, inclusive na area de salde.

A saude publica no Brasil passou por uma importante transformagdo na década de
1990, com a criagdo do Sistema Unico de Satide (SUS), que, de acordo com o que previa a
Constituicdo Federal de 1988, tinha por objetivo assegurar os principios da universalidade, da
integralidade e da igualdade de acesso as acOes e servicos de saude (BRASIL, 1988).
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As mobilizagcbes do Movimento Sanitarista nos anos de 1970, tendo a frente
intelectuais médicos e liderangas politicas do setor da saude, foram importantes na
organizacio do Sistema Unico de Saude. Esse movimento reivindicava uma reforma no
sistema da saude, com politicas de salde e saneamento que pudessem combater as doencas e

promover a integracao do pais (MACEDO, 2006).

A consolidagdo do SUS estd baseada nos pressupostos da satide como direito dos
cidaddos e um dever do Estado, cabendo ao Estado a responsabilidade de gestdo,
regulamentacéo e fiscalizacdo (MACEDO, 2006). Embora seja desafiante e enfrente algumas
dificuldades, o principio da universalidade continua sendo mantido nas Politicas de Sadde do
SUS. Com isso, vém sendo adotadas vérias politicas voltadas para grupos especificos, a
exemplo da Politica da Populacdo Negra. Dentre as politicas especificas, a anemia falciforme
foi incluida nas discussdes em torno da Saude da Populacdo Negra como uma doenca

prevalente nessa populacdo e como um problema de saude publica (MACEDO, 2006).

Partindo, portanto, do entendimento de que a Doenga Falciforme faz parte do grupo de
doencgas e agravos significativos que atingem a populacdo afrodescendente, ela foi incluida
nas acOes da Politica Nacional de Atencdo Integral a Satde da Populacdo Negra do Ministério
da Satde. Esta iniciativa é regulada pelo Sistema Unico de Satde (SUS), por meio da Portaria
n° 2.048, de 3 de setembro de 2009, nos seus artigos 187 e 188, os quais definem as diretrizes
da Politica Nacional de Atengdo Integral as Pessoas com Doenca Falciforme (ARAGAO
JESUS, 2010). Nas ultimas décadas, uma outra medida importante foi adotada pelo
Ministério de Saude ao instituir a portaria 822, de 6 de junho de 2001, que regulamenta a
triagem de hemoglobinopatias no Programa Nacional de Triagem Neonatal (GARANITO,
2008).

O rastreamento em recém-nascidos comegou na década de 1950, no Reino Unido. Na
década de 1960, iniciou-se a implantagdo, em varios paises, do Programa de Triagem
Neonatal (RODRIGUES, 2010). Nesse periodo, através da Organizacdo Mundial de Salde
(OMS), foram criados alguns critérios para que algumas doencas fossem inseridas nessa
triagem. Com isso, foram definidas legislacbes para assegurar o diagnéstico precoce de
doencas genéticas que geram sequelas irreversiveis. A deteccdo precoce em individuos que
apresentam alteragdes congénitas possibilita intervencao adequada nos primeiros anos de vida
e 0 aconselhamento genético diminui as complicacbes comuns a doenca (RODRIGUES;
ARAUJO; MELO, 2010; PINHEIRO et al., 2006).
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O entendimento da anemia falciforme como um problema de satde publica contribuiu
para que fosse uma das principais doencas contempladas em programas comunitarios de
investigacdo e controle, principalmente em paises desenvolvidos do norte (RODRIGUES;
ARAUJO; MELO, 2010). No Brasil, o reconhecimento das hemoglobinopatias nessa mesma
perspectiva resultou na implantacdo da eletroforese das hemoglobinopatias na avaliagdo de
Triagem Neonatal. Essa iniciativa representou o inicio de mudangas na historia das
hemoglobinopatias em nosso pais (CANCADO; ARAGAOJESUS, 2007).

Vaérios estudos e ensaios clinicos demonstraram a eficiéncia da terapéutica profilatica
da penicilina usada no combate as infecgdes comuns as hemoglobinopatias, o que contribuiu
para a aprovacdo do Programa Nacional de Controle da Anemia Falciforme nos Estados
Unidos, em 1972. Posteriormente, em 1975, alguns estados daquele pais j& faziam o
rastreamento para anemia falciforme. No entanto, a expansdo da triagem para as
hemoglobinopatias em todo o territério dos EUA s6 foi possivel em 2000 (PASS et al., 2000).
Na Inglaterra, a triagem para as hemoglobinopatias também demorou para ser prioridade.
Comecou em 1979, mas sO foi estendida para todo o territério do pais em 2006
(RODRIGUES; ARAUJO; MELO, 2010). Vale ressaltar que, neste pais, desde 1982, em area
onde o nimero de pessoas com hemoglobinopatias era alto o teste era realizado por meio do

corddo umbilical.

Existem documentos no Brasil que comprovam que, a partir de 1950, ja existiam
programas de aconselhamento genético (DINIZ; GUEDES, 2003). O programa de triagem
comecou no estado de Sdo Paulo, em 1976, diagnosticando apenas fenilcetonuria, sendo que a
triagem para hipotireoidismo foi incluida em 1980. Foi também nesta época que o Programa
de Triagem Neonatal ganhou amparo legal para a realizacdo em todos os estados do Brasil, ja
que, segundo Almeida et al. (2006), alguns estados haviam comecado seus programas de

modo independente, em certos casos até mesmo com legislacdes proprias.

A institucionalizacdo da Triagem Neonatal da anemia falciforme no Brasil foi
resultado de inUmeras reivindicagdes dos segmentos sociais organizados compostos por
mulheres e homens negros do pais (RUIZ, 2007; RODRIGUES; ARAUJO; MELO, 2010).
Esses segmentos apontavam a necessidade de haver o diagndstico precoce e também de
programas que oferecessem atencdo integral as pessoas com a doenca. Desta forma, surgiu a
primeira iniciativa de desenvolvimento do programa, que foi a implantacdo da denominada

Fase 1 da Triagem Neonatal pelo Sistema Unico de Salde, regulamentada pela Portaria n® 22,
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de 15 de janeiro de 1992, do Ministério da Saude, que determinava testes para fenilcetondria e
hipotireoidismo congénito.

Em 2001, regulamentado pela Portaria n® 822, do Ministério da Salde, foi criado o
Programa Nacional de Triagem Neonatal (PNTN), incluindo a triagem para as
hemoglobinopatias, denominada Fase 2, garantindo aos recém-nascidos acesso igualitario a
triagem (ALMEIDA et al., 2006; RODRIGUES; ARAUJO; MELO, 2010). A partir dai,
passou a ser obrigatorio haver em todos os estados e municipios do Brasil um Servico de
Referéncia em Triagem Neonatal e varios postos de coletas distribuidos. Para consolidar essas
iniciativas, no dia 16 de agosto de 2005, foi publicada a Portaria de n°® 1.391, que representa a
institucionalizacdo, na esfera do SUS, das diretrizes para a Politica Nacional de Atencédo
Integral as Pessoas com Doenga Falciforme e outras Hemoglobinopatias (RUIZ, 2007,
RODRIGUES, 2010).

A regularizagéo e difusdo do tratamento das hemoglobinopatias no Brasil comegaram
em 1992, quando o Ministério da Saude criou o Comité de Hemoglobinopatias, para ser
responsavel pelas medidas iniciais (RAMALHO; MAGNA; SILVA, 2002; RODRIGUES;
ARAUJO; MELO, 2010).

Através da Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais de Salvador (APAE), em
parceria com a Secretaria de Saude do Estado da Bahia (SESAB), foi implantada no estado da
Bahia, em junho de 2000, a Triagem Neonatal para anemia falciforme, que foi oferecida a
populagdo como um programa de Satide Publica por meio do Sistema Unico de Satde (SUS)
(AMORIM et al., 2010). Em seguida, através da portaria n°® 822/2001, o Ministério da Salde
estabeleceu o Programa Nacional de Triagem Neonatal (PNTN), que credenciou em todo o
pais servicos relacionados a Triagem Neonatal, tais como: triagem neonatal da fenilcetonuria,
hipotireoidismo congénito, fibrose cistica, doencas falciformes e outras hemoglobinopatias
(RAMALHO; MAGNA; SILVA, 2002; AMORIM et al., 2010; SALZANO, 2012).

Com o estabelecimento do Programa Nacional de Triagem Neonatal pelo Ministério
da Saude, foi possivel assegurar de modo igualitario, independentemente de cor, raca, local de
origem, classe social ou econémica, 0 acesso de recém-nascidos brasileiros a Triagem

Neonatal.

Em Salvador, a APAE era a Unica instituicdo que ja vinha realizando a triagem desde

1992. Com a portaria n°® 822/2001, esta instituicdo foi credenciada como Servigo de
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Referéncia em Triagem Neonatal (SRTN) em fase Il, ou seja, responséavel pela triagem
neonatal para hipotireoidismo congénito, fenilcetondria e doengas falciformes para todo o
Estado da Bahia (AMORIM et al., 2010, p. 2).

Embora pesquisas mostrem que o Programa de Triagem Neonatal é uma medida
significativa para diagnosticar precocemente varias doencas, dentre elas a anemia falciforme,
ainda ndo ha cobertura completa de toda a Bahia, estado brasileiro que apresenta maior
incidéncia da doenga (AMORIM et al., 2010).

Outra medida bastante significativa para as pessoas que apresentam ndo sé a anemia
falciforme mas também outras doengas hereditarias € o aconselhamento genético. As pessoas
“tém o direito de ser informadas, por meio do aconselhamento genético, a respeito dos
aspectos hereditarios e demais conotagdes clinicas” das doencas (RAMALHO; MAGNA,
SILVA, 2002, p. 4) e também de serem informadas quanto a possibilidade de gerarem filhos
com doencas. Essa medida é regulamentada pelo Ministério da Salde, pela Portaria n°
822/2001, que define que as criancas triadas sejam acompanhadas em ambulatorio
multidisciplinar, que disponha de pelo menos um médico que tenha recebido capacitacdo
técnica em Aconselhamento Genético especifico para Triagem Neonatal, em um servico
reconhecido de Genética Médica (RAMALHO; MAGNA; SILVA, 2002). Segundo o
Programa de Genética Humana da Organizacdo Mundial de Saude, o Aconselhamento
Genético deve se basear em dois elementos basicos: a) provisdo da informacdo precisa,
completa e sem tendenciosidade, para que os individuos possam tomar suas decisGes; b)
estabelecer uma relacdo empatica com alto grau de entendimento, para que as pessoas sejam

efetivamente ajudadas a trabalharem para tomar suas proprias decisdes.

O aconselhamento genético apresenta carater assistencial, isto porque respeita-se 0
direito tanto do individuo quanto da familia de decidirem se vdo querer ter filhos ou ndo, de
modo consciente e equilibrado. Assim, o que diferencia o aconselhamento genético da
eugenia ¢ o seu carater assistencial, que “ao contrario do que acontece com 0s principios
eugeénicos, visa, primordialmente, a defesa dos interesses dos pacientes e das familias, e ndo
0s da sociedade (RAMALHO; MAGNA,; SILVA, 2002, p. 5).

O aconselhamento genético pode assumir um carater preventivo ou eugénico,
afastando-se do seu objetivo, dependendo da postura do profissional que realiza o

procedimento. Na perspectiva assistencial, espera-se dos profissionais uma postura que nédo
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seja direcionada ou coercitiva, que discuta ndo apenas 0s riscos e 0S aspectos negativos das
doencas, mas também os tratamentos disponiveis e a importancia do diagnostico precoce.

No inicio dos anos 1960, devido ao despreparo dos legisladores, dos orientadores
genéticos e também da imprensa, ocorriam sérios equivocos relacionados a diferencga entre o
individuo com traco falciforme ou com a doenca, nos programas de prevencdo norte-
americanos da anemia falciforme (RAMALHO; MAGNA,; SILVA, 2002), de modo que, em
um dos estados daquele pais, a lei assegurou que o traco falciforme fosse considerado doenca.
Ramalho, Magna e Silva (2002) afirmam que equivocos dessa natureza, que ocorreram nos

Estados Unidos, foram reproduzidos no Brasil.

Por conta desses equivocos, os individuos com traco falciforme enfrentaram varios
problemas nos Estados Unidos, como exclusdo dos heterozigotos pelas companhias de seguro
e recusa de emprego pelas empresas. Além disso, até 1981, a Academia da Forca Aérea dos
Estados Unidos ndo permitia o ingresso de pessoas com o traco. Tudo isso ocorria com base
em ideias nunca comprovadas e falsos argumentos relacionados as pessoas com 0 traco
falciforme, como atribuicéo a elas de baixa expectativa de vida e vulnerabilidade a acidentes
de trabalho (RAMALHO; MAGNA; SILVA, 2002).

Ramalho, Magna e Silva (2002) enfatizam que individuos com o traco falciforme,
mesmo quando sdo acompanhadas por uma equipe multidisciplinar de aconselhamento
genético, sdo submetidas a riscos. Os autores destacam as distor¢cdes que ocorrem com mais
frequéncia, sendo necessario que a equipe que promove o aconselhamento genético esteja

atenta para detectar e desconstruir essas distor¢des.

[...] discriminagdo (o dentista da escola ndo quis tratar os dentes da minha
filha, porque ela é trago), estigmatizacéo (eu sou branco, mas 0 meu vizinho
vive me dizendo que o traco é problema de negros), rotulagdo (por mais que
eu afirme que sou normal, as pessoas me olham como se eu tivesse um
problema) e perda da auto-estima (sinto muita culpa pelo fato de ter passado
0 gene para o meu filho) (RAMALHO; MAGNA,; SILVA, 2002, p. 5).

No aconselhamento genético alguns aspectos sdo fundamentais a serem considerados,
tais como o sigilo médico e a ética. E necessario também que os programas populacionais de
hemoglobinopatias evitem difundir o equivocado “carater racial” dessas doencas, com
afirmacdes de que a anemia falciforme atinge exclusivamente a populacéo negra. Na década

de 1960, devido a acdo de grupos de pressdo e legisladores negros, iniciou-se em VAarios
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estados dos EUA programas de prevencgdo da anemia falciforme, mas um dos problemas desse
programas foi “conferir-lnes um carater racial, como se o0 problema interessasse
exclusivamente aos individuos da raca negra” (WILKIE 1994 apud RAMALHO; MAGNA,
Silva, 2002, p. 6). Dessa forma, os legisladores e grupos de pressdo ndo tiveram seus
objetivos alcancados, e sim transformados em fator de disputa politica e racial. Nesse mesmo
periodo, “em Washington e em outros locais a anemia falciforme foi considerada, nos
dispositivos legais, como doenca contagiosa, sendo que os escolares negros foram submetidos
a testes compulsorios, por forga dos regulamentos de imunizagio do distrito” (RAMALHO;
MAGNA; SILVA, 2002, p. 6).

2.5 LIVROS DIDATICOS NO BRASIL

Nas Ultimas décadas o contexto escolar tem recebido contribuicdo dos avangos da
tecnologia e varios sdo 0s instrumentos que o professor pode contar para o desenvolvimento
dos conteudos curriculares na pratica docente. O computador e a internet sdo, na atualidade,
ferramentas que o professor pode utilizar, seja para indicagéo de leituras diversas, seja para
buscas de informacdes que contribuam para o aprofundamento de conteidos especificos. No
entanto, mesmo com todo o avanco tecnoldgico, o livro didatico ainda € um suporte de
fundamental importancia no cotidiano da pratica escolar, principalmente no contexto da
escola publica, espaco no qual a maioria dos alunos e professores sdo oriundos de classes
populares e nem sempre podem contar com o auxilio dos recursos tecnolégicos de forma
permanente (LIRA; ROCHA; SOUSA, 2011).

O livro didatico continua sendo caracterizado como principal recurso didatico
utilizado nas salas de aula, tanto pelos docentes como pelos discentes, uma vez que
desempenha um papel de fundamental importancia: a veiculagcdo do conhecimento cientifico
(NUNEZ, 2001; MEGID NETO; FRACALANZA, 2003; SANDRIN; PUORTO; NARDI,
2005; LIRA; ROCHA; SOUSA, 2011; MONTEIRO, 2012). Outros elementos também
contribuem para que o livro didatico continue prevalecendo em comparacao a outros recursos
didaticos: a enorme capacidade de difundir informacéo, por ser recurso de facil acesso tanto
para professores como para alunos e também por ser utilizado por todas as camadas sociais.
Tudo isso justifica a necessidade de “compreender a dimensao das preocupacgdes € criticas dos
especialistas e outros segmentos da sociedade em relacdo a qualidade de seu contetido”
(SANDRIN; PUORTO; NARDI, 2005, p. 282).
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Durante muitos anos o livro didatico foi negligenciado por historiadores e por
bibliografos, porém, nas dltimas trés décadas, vem aumentando o interesse entre oS
pesquisadores (CHOPPIN, 2004). “Desde entdo, a histdria dos livros e das edi¢des didaticas
passou a constituir um dominio de pesquisa em pleno desenvolvimento” (CHOPPIN, 2004, p.

549).

No Brasil, tem aumentado o nimero de pesquisas utilizando livros didaticos como
objeto de investigacdo. As pesquisas nesse campo tém dado bastante contribui¢cdo no que se
refere as ambiguidades, erros conceituais e desatualizacdo do contetdo, problemas que ainda
podem ser constatados nos livros (MOHR, 1994; BIZZO, 2000; MEGID NETO;
FRACALANZA, 2003; SANDRIN; PUORTO; NARDI, 2005; XAVIER; FREIRE,
MORAES, 2006; FERREIRA; SOARES, 2008).

Choppin (2004) afirma que o livro didatico assume quatro funcbes fundamentais, que
podem ocorrer em conjunto ou ndo, e que, além disso, podem envolver varia¢fes importantes
de acordo com o ambiente sociocultural, a época, as disciplinas, os niveis de ensino, 0s
métodos e as formas de utilizacdo. Essas fungdes sdo: referencial - curricular ou
programatico; instrumental - pde em pratica métodos de aprendizagem; ideoldgica e cultural -
um dos vetores essenciais da lingua, da cultura e dos valores das classes dirigentes; e
documental - observagdo ou confrontagdo podem vir a desenvolver o espirito critico do aluno.
O autor destaca que esta ultima funcdo passou a ser citada recentemente na literatura e que,
por envolver limitacfes quanto ao ambiente pedagodgico e a formacdo de professores, nao é

considerada como uma funcao universal.

A influéncia do livro didatico no processo de ensino é inegavel, pois ele
frequentemente “orienta os contelidos a serem administrados, as sequéncias desses conte(dos,
as atividades de aprendizagem e avaliagdes para o ensino [...]” (NUNEZ et al., 2003, p. 2).
Por isso, alguns problemas apontados nos livros didaticos podem levar a “indugéo ou reforgo
de preconceitos e esteredtipos raciais e sociais” (STELLING, 2007, p. 45). Os resultados das
avaliacdes dos livros didaticos em 2005 ¢ 2006 mostraram ‘““a existéncia tanto de avangos
quanto de problemas persistentes na abordagem dos contetdos em varias areas da biologia,

incluindo a genética e a biologia celular e molecular” (EL-HANI et al., 2007, p. 2).



57

Para Castilho (1997) e Lira, Rocha e Sousa (2011), o livro didatico tem desempenhado papel
central nas escolas, tornando-se, muitas vezes, o elemento direcionador do processo de

ensino-aprendizagem.

Com o Decreto-Lei n° 1.006, de 1938, o livro didatico no Brasil ganhou importancia
legalmente (FRANCO, 1992 apud NUNEZ, 2001). Até entdo o livro era considerado uma
ferramenta politica e os professores faziam as escolhas desse material por meio de uma lista
pré-determinada (NUNEZ et al., 2001).

Com o aumento da importancia do livro didatico na educacgdo brasileira, a partir da
década de 1970, comegou a haver a necessidade de adequar 0s mesmos a uma nova realidade
educacional, devendo ser priorizadas as demandas sociais e 0 aprimoramento desse material.
Diante dessa necessidade foi criado pelo Ministério da Educacdo (MEC), em 1985, o
Programa Nacional do Livro Didatico (PNLD), que envolve distribuicdo “gratuita” de livros

didaticos no Brasil (FRANZOLIN, 2012).

Como resultado das primeiras pesquisas realizadas entre 1980 e 1990, pesquisadores
identificaram problemas conceituais e metodoldgicos nos livros didaticos (SANDRIN;
PUORTO; NARDI, 2005). Esses problemas eram reflexos de varios anos de dominacdo do
mercado pelas industrias de livros, que estabeleciam seu arcabouco e sua utilizacdo
(SANDRIN; PUORTO; NARDI, 2005). Mesmo com a criagdo do Programa Nacional do
Livro Didatico (PNLD), os problemas existentes ndo foram sanados. Para que comecasse a
haver modificacBes foram necessarias medidas politicas (SANDRIN; PUORTO; NARDI,
2005).

Objetivando aperfeicoar os livros didaticos brasileiros, em 1990 o Ministério de
Educacdo e Desporto comecou a avaliar os livros didaticos pedagogicamente. Como resultado
dessa avaliacdo foram publicados os primeiros Guias do Livro didatico (BRASIL, 1998a).
Esses Guias eram compostos por critérios de selecdo, obtencdo e entrega dos livros, cujo
principal objetivo era ajudar os professores na escolha dos livros que seriam mais adequados a

sua pratica pedagogica.

“Embora algumas das orientagdes governamentais do PNLD no final da década de
1990 possam ser questionadas em diversos aspectos, é indiscutivel o avango que tais normas
promoveram em relagdo a qualidade dos livros didaticos” (SANDRIN; PUORTO; NARDI,

2005, p. 282). Nessa época era possivel identificar nos livros didaticos, além de problemas
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conceituais e metodoldgicos, preconceitos sociais e de género, falta de cuidado com a
integridade fisica do aluno e desacato as diferencas étnicas (SANDRIN; PUORTO; NARDI,
2005).

Apls a avaliacdo dos livros didaticos pelas equipes de especialistas, aqueles que
apresentavam problemas, como os anteriormente mencionados, saiam da lista de compras do
MEC. Porém, ndo saiam das prateleiras das escolas, estando ao alcance dos alunos e dos

professores junto com as obras que foram aprovadas.

[...] nem todos os livros excluidos pelo MEC deixaram de circular pelas
escolas. Muitos deles ainda séo parte do acervo bibliogréfico das escolas e de
uso das criancas. Essa situacdo mostrou que a questdo do livro didatico
ultrapassa a sele¢do, para incorporar também a preparacdo do professor para
trabalhar com esse material, capacitado para participar como profissional,
com seus saberes, competéncias, nessa atividade, que nao pode ser delegada
com exclusividade a um grupo de profissionais monopolizadores de saberes
especificos [...] (NUNES et al., 2001, p. 11).

Xavier, Freire e Moraes (2006), Matos et al. (2009); Lira, Rocha e Sousa (2011) e
Monteiro (2012) afirmam que pesquisas tém mostrado que, tanto no Brasil como em outros
paises, o livro didatico passou a ser controlador do curriculo no ensino bésico. Atualmente,
por meio de discussfes sobre as reformas curriculares, ha necessidade de os livros didaticos

atenderem as demandas atuais do século XXI,

[...] no qual o conhecimento, os valores, as capacidades de resolver
problemas, aprender a aprender, assim como a "alfabetizacdo cientifica e
tecnoldgica" sdo elementos essenciais. Nessa atual perspectiva, o livro
didatico ndo pode continuar como fonte de conhecimentos (por vezes
equivocados) a serem transmitidos pelo professor a fim de serem
memorizados e repetidos pelos alunos (NUNEZ et al., 2003, p. 2).

Xavier, Freire e Moraes (2006) reforcam que o livro didatico, além de ter um papel
determinante na organizacdo do curriculo, é a ferramenta de ensino-aprendizagem da maioria

absoluta das instituicGes de ensino de nivel fundamental e médio do Brasil.

O processo de analise dos livros didaticos é realizado por professores de todos 0s
estados brasileiros e coordenado pelo programa que seleciona os livros didaticos, o Programa
Nacional do livro Didatico (PNLD), sendo os mesmos adquiridos através do Fundo Nacional
de Desenvolvimento da Educagdo (FNDE). A escolha final ocorre no contexto escolar, onde
cabe ao professor de cada disciplina a organizacao didatica do trabalho educativo, o qual esta

muito vinculado ao uso do livro didatico. No entanto, Nufiez et al. (2001) argumentam que as
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avaliacbes ndo deveriam ser restritas a um pequeno grupo de especialistas que analisam e
recomendam os livros didaticos aos professores e, sim, que houvesse a participacdo ativa

desses professores nesse processo de avaliagéo.

Nos Ultimos anos a legislacédo brasileira tem dado bastante atencdo a representacdo dos
negros e indigenas nos materiais curriculares, com a proibi¢éo do racismo nos livros didaticos
e materiais de suporte educativo. A Lei das Diretrizes e Bases da Educagdo Nacional (LDB),
de 20 de dezembro de 1996, estabelece, no Capitulo II, Sessdo I, Art. 26, §4°, que “o ensino
da Historia do Brasil levara em conta as contribuicdes das diferentes culturas e etnias para a

formacéo do povo brasileiro, especialmente das matrizes indigena, africana e européia”.

Um pouco mais recentemente, foi sancionada a Lei 10.639/2003, que altera a Lei de
Diretrizes e Bases da Educacdo Nacional (Lei n°® 9394/1996) e inclui no curriculo oficial de
ensino a obrigatoriedade da temética "Histéria e Cultura Afrobrasileira”, sendo que o0s
conteudos devem ser ministrados no contexto de todo o curriculo escolar. “Os conteudos
referentes a histdria e Cultura Afrobrasileira serdo ministrados no &mbito de todo o curriculo
escolar, em especial nas areas de Educacdo Artistica e de Literatura e Historia Brasileiras”
(Art. 26, § 2°). E também nesse cenario de mudanca e implementaco da nova Lei 9394/1996
que o livro didatico de ciéncias do ensino fundamental ganha maior complexidade (NUNEZ
etal., 2001).

Estudiosos como Megid Neto e Fracalanza (2003) apontam que os problemas
encontrados nos livros didaticos brasileiros, tais como erros conceituais e preconceitos sociais
e culturais ocorrem com alta frequéncia. Criticam também a forma que o conhecimento
cientifico é abordado nos livros didaticos, geralmente como produto acabado, desvinculado do
contexto histérico e sociocultural. Afirmam, ainda, que erros e preconceitos sdo pontuais e
podem ser detectados diretamente nos textos, nas atividades, nas ilustraces, podendo ser

facilmente corrigidos.

Os livros didaticos, mesmo sendo avaliados pelo PNLD, continuam sendo objeto de

investigacao e de debate, motivando inimeras criticas como:

[...] indugdo ou reforco de preconceitos e esteredtipos raciais e sociais;
difusdo ou reforco de equivocos ou mitificagdes em relacdo a concepg¢do de
ciéncia, ambiente, saude, ser humano e tecnologia; proposicdo de atividades
gque mais estimulam a obtencdo de informagdo e memorizacfes, em
detrimento de capacidades como reflexdo, analise e sintese, curiosidade; ndo
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valorizagdo do conhecimento prévio dos estudantes e auséncia de tratamento
de situacBes concretas de seu cotidiano (STELLING, 2007, p. 45).

Objetivando superar a visao eurocéntrica repassada nas salas de aula, ha anos vinha
sendo discutida a necessidade de inclusdo da “Historia ¢ Cultura Afrobrasileiras” no curriculo
oficial, visando romper com a representacdo do negro e do continente africano em papeis

relegados a segundo plano, em posicédo de inferioridade e estereotipados.

O esteredtipo é uma visdo simplificada e conveniente de um individuo ou
grupo qualquer, utilizada para estimular o racismo. Ele constréi a ideia
negativa a respeito do outro, nascida da necessidade de promover e justificar
a agresséo, constituindo um eficaz instrumento de internalizacdo da ideologia
do branqueamento (SILVA, 2004, p. 47).

A inclusdo da temética na LDB tornou possivel abordar o estudo da Histéria da Africa
e dos Africanos, a luta dos negros no Brasil, a cultura negra brasileira, além da historia do
negro na formacdo da sociedade nacional, resgatando sua contribui¢do nas &reas sociais,
econdmicas e politicas pertinentes a Historia do Brasil. Respaldado pela legislacéo, o Brasil é
convidado a enxergar as raizes de sua propria historia, a ampliar a visdo do negro e de sua
participagdo na formagdo da sociedade brasileira, como forma de reparar a injustica historica
de ter apagado do ambiente escolar o respeito as tradicdes, as expressdes culturais e sociais e
aos costumes dos africanos que contribuiram para a construcdo da identidade nacional. Sobre
essa injustica histdrica, que até hoje reflete nos livros didaticos, Silva (1995) afirma que ela se

traduz por

[...] apresentar o segmento negro como minoritario [...] para ocultar a sua
presenca majoritaria nos estratos sociais mais baixos, bem como acentuar sua
presenca apenas nos papéis e fungdes estigmatizadas na sociedade. Seria
também uma forma de justificar a sua auséncia na participacdo do poder
politico e econdbmico no pais (SILVA, 1995 apud SILVA, 2004, p. 22).

Além das leis brasileiras apresentarem principios que reafirmam a igualdade na
educacdo, ha artigos especificos nas Leis Organicas Municipais de alguns municipios

brasileiros sobre racismo em livros didaticos:

Municipio de Salvador “é vedada a adogdo de livros didaticos que
disseminem qualquer forma de discriminagdo ou preconceito” Capitulo II,
Art. 183 86° (SILVA 1998, p.115). [...] Municipio de Sdo Paulo “¢ vedada a
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adocao de livro didatico que disseminem qualquer forma de discriminagao e
preconceito” Capitulo V, Art. 4° (SILVA, 1998, p. 173).

O tema Saude no Brasil tornou-se obrigatdrio na Educagédo Bésica desde 1971, quando
passou a ser abordado na escolarizacdo formal desde os anos iniciais (MONTEIRO, 2012). A
abordagem de Saude na sala de aula € influenciada pelos livros didaticos, que, por sua vez,
desempenham papel importante na formacéo do professor, especificamente por meio de textos
de apoio que fazem parte dos manuais especificos do professor, como acompanhamento dos

livros didaticos.

Desde a obrigatoriedade estabelecida pela Lei 5.692/71, para a inclusédo de temas

relacionados a Saude no curriculo,

[...] apenas dois documentos oficiais, 0 parecer 2.246/74 do Conselho Federal
da Educacdo (de carater obrigatdrio) e os Parametros Curriculares Nacionais
(ndo obrigatdrios) procuram apontar concepcfes e perspectivas para 0
desenvolvimento dos temas relacionados a salide humana no cotidiano
escolar, podendo, portanto, ser considerados como marcos nessa trajetoria
(MONTEIRO, 2012, p. 80).

Na década de 1990, o tema Saude passou a fazer parte das Diretrizes Curriculares
Nacionais para o Ensino Fundamental, que apresentam a salde como elemento de Base

Comum Nacional.

A proposta dos Parametros Curriculares Nacionais (PCNs) é auxiliar na pratica
pedagogica do professor visando a formacdo dos cidaddos. Os PCNs ressaltam a importancia
dos recursos didaticos no processo de ensino e aprendizagem, sinalizam que o livro didatico
ndo deve ser utilizado como unico recurso didatico e, além disso, deixam claro a necessidade
de o professor escolher o livro didatico que mais se enquadre na proposta de ensino (BRASIL,
1998b). E extremamente importante que o professor participe da escolha de livros didaticos
que tragam conceitos cientificos corretos, que empreguem linguagem adequada ao estagio
cognitivo do aluno, que apresentem abordagem contextual, de maneira que possam estimular
0 pensamento do aluno (MONTE, 2003).

Autores afirmam que os PCNs influenciam fortemente na producéo do livro didatico e
por isso a aproximacdo ou distanciamento do conteudo dos livros didaticos a proposta dos
PCNs pode ser considerado como um dos critérios para professores selecionarem os livros
didaticos (CARNEIRO et al. 2005; FREITAS; MARTINS, 2009; LIMA; SILVA, 2010).
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Segundo os PCNs, temas como ética, salde, meio ambiente, pluralidade cultural e
orientacdo sexual devem ser trabalhados transversalmente, levando em conta as experiéncias
dos estudantes. Devem ser problematizado se contextualizados, por fazerem parte de
problemas sociais atuais, imediatos, que abrangem desde a esfera nacional a mundial, e
devem ter como um dos objetivos contribuir para a formacdo do sujeito critico (BRASIL,
1998b). Os autores ressaltam que os temas transversais “[...] ddo sentido social aos conteldos
conceituais e procedimentais nas disciplinas escolares, superando, assim, 0 aprender apenas
pela necessidade informativa, dicotomizada da realidade e do cotidiano” (ALMEIDA 2006
apud AMORIM; VIANA,; PERES, 2008, p. 18).

Quanto a disciplina biologia, o atual Programa Nacional do Livro Didatico
(PNLD/2012) estabelece, no que se refere aos textos das obras didaticas ou ilustracdes, que
estes ndo podem: veicular preconceito de qualquer espécie; ignorar as discussdes atuais das
teorias e préaticas pedagogicas; repetir esteredtipos; conter informacgdes e conceitos errados ou
andlise equivocada; ou, ainda, contrariar a legislacdo vigente. Esse recurso didatico deve
promover o conhecimento adequado e relevante para o crescimento pessoal, intelectual, e

social tanto dos professores como dos alunos envolvidos no processo educativo.

Xavier, Freire e Moares (2006) consideram que, de maneira geral, os livros de
biologia sdo desatualizados em relacdo aos temas da nova biologia, excluindo objetivos
educacionais importantes que a ela dizem respeito. No entanto, ha necessidade de formar
pessoas que sejam capazes de entender e acompanhar a producdo dos conhecimentos
cientificos, pois as novas perspectivas que eles apontam dizem respeito a varias questdes de
ordem social, religiosa e ética, sendo que o aluno, por fazer parte desse contexto, precisa
aprender conhecimentos cientificos basicos (REZNIK, 1995 apud XAVIER; FREIRE;
MORAES, 2006).

2.6 PROCEDIMENTOS DE ANALISE

Esta pesquisa realizou uma analise de livros didaticos de Biologia que foram indicados
pelo Programa Nacional do Livro Didatico do Ensino Médio PNLD/2012. Foram analisadas

oito colecdes didaticas, composta cada uma delas por trés livros.

Conduzimos a pesquisa por meio de abordagem qualitativa de cunho descritivo
(BOGDAN; BIKLEN, 1994; CRESWELL, 2007). Dentre outras particularidades, a principal
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razdo para conduzir um estudo qualitativo é que a pesquisa é exploratoria (CRESWELL,
2007), buscando analisar como os livros didaticos de biologia abordam o tema anemia
falciforme. Outra razdo € que, tendo em vista a natureza descritiva dos dados, a abordagem
qualitativa nos possibilita a recolha detalhada e em profundidade das informacdes. Para o
tratamento dos dados, utilizamos a técnica da andlise de conteddo de Bardin (2011), em
conjunto com outros autores que também abordam, a exemplo de Franco (2008) e Minayo
(2008).

A perspectiva tedrica que nos guiou em toda a trajetoria dessa pesquisa foi a
abordagem contextual, que, na perspectiva de Matthews (1995), envolve contribuicdes
provenientes da historia, da filosofia e da sociologia das ciéncias para apresentacdo dos
contetdos da ciéncia em seus contextos cientificos, culturais e sociais. Optamos por esta
perspectiva tedrica por ser pertinente a problematica dessa pesquisa e por oferecer-nos suporte
necessario para decrever e entender a abordagem da anemia falciforme apresentada nos livros
didaticos analisados, tendo em vista que a “anemia falciforme” envolve questbes sociais e

étnico-raciais que até hoje refletem na concepcao da doenca.

O levantamento das colecGes didaticas que fazem parte deste estudo deu-se
inicialmente por meio da identificacdo dos livros didaticos de biologia que foram indicados
pelo Programa Nacional do Livro Didatico PNLD/2012. Conforme vimos, o Programa
Nacional do Livro Didatico (PNLD) foi criado em 1985 e faz distribuicdo gratuita das obras
didaticas aos alunos da educacdo basica, sendo sua escolha feita pelos professores, de acordo
com o projeto politico-pedagdgico da escola, com base no Guia do Livro Didatico, que é
composto pelas resenhas das cole¢bes que foram aprovadas. A avalia¢do dos livros didaticos

da area de biologia, pelo PNLD, ocorre em ciclos trienais.

O quadro abaixo apresenta as cole¢des didaticas de biologia analisadas nessa pesquisa.

Quadro 1. Colecdes de Biologia PNLD/2012

COLECAO AUTOR (ES) VOLUME EDICAO | ANO | EDITORA
1 | BIOLOGIA AMABIS, J. M. e MARTHO, | Trés volumes | 3 ed. 2010 | Moderna
G.R.
2 | BIOLOGIA SANTOS, S. S.; AGUILAR, | Trésvolumes | 1 ed. 2010 | Edigdes SM
J. B. V.; OLIVEIRA, M. M.
A.
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3 | BIOLOGIA LINHARES, S. Trés volumes | 1 ed. 2010 | Atica
HOJE
4 | BIO LOPES, S.; ROSSO, S. Trés volumes | 1 ed. 2010 | Saraiva
5 | BIOLOGIA SILVA JUNIOR. C. Trés volumes | 9 ed. 2010 | Saraiva
6 | BIOLOGIA MENDONCA, V.; | Trésvolumes | 1 ed. 2010 | Nova Geracdo
LAURENCE, J.
7 | NOVAS BIZZO, N. Trés volumes | 1 ed. 2010 | Atica
BASES DA
BIOLOGIA
8 | BIOLOGIA PEZZI, A.; GOWDAK, D. O.; | Trés volumes | 1 ed. 2010 | FTD
MATTOS, N. S.

Houve dificuldade de acesso as cole¢des didaticas por conta do periodo em que se deu
0 desenvolvimento da pesquisa, que ndo coincidiu com o periodo de divulgacdo dos
exemplares, de forma que apenas duas editoras disponibilizaram as colec¢des. As buscas pelas
colecBes didaticas de biologia também ocorreram pelo estabelecimento de contato com a
Secretaria de Educacdo do Estado da Bahia, onde foi feita a solicitacdo dos exemplares
diretamente no setor responsavel pelos livros didaticos, com resposta positiva, o que garantiu
acesso a alguns exemplares. Para completar as oito colecGes indicadas pelo PNLD/2012, que
sdo objeto dessa pesquisa, mantivemos contato com professores de biologia de varios colégios
estaduais, sendo que obtivemos a contribuicdo de uma professora de biologia®, de dois
colégios estaduais da cidade de Salvador'® e de um colégio estadual do municipio de Lauro de
Freitas', que nos cederam os livros por empréstimo ou doag&o. Desse modo, a busca por

esses materiais foi bem mais extensa do que o esperado.

Adotamos nessa pesquisa a técnica de analise de conteddo (BARDIN, 2011;
FRANCO, 2008; MINAYO, 2008). Nesta perspectiva, foi realizada a criagcdo de categorias
“[...] espécie de gavetas ou rubricas significativas que permitem a classificacdo dos elementos

de significagdo constitutivos da mensagem” (BARDIN, 2011, p. 43).

A opcéo de utilizar a técnica da analise de conteddo deve-se a possibilidade que a

mesma oferece em interpretar o que estad além do contetdo explicitado, por exigir um olhar

°Ana Paula Guimardes, professora do Instituto Federal da Bahia (IFBA).
19 Colégio Estadual Central e o Colégio Estadual Helena Mateus.
1 Colégio Estadual Bartolomeu de Gusmao.
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mais profundo para explicitar a ideologia que esta implicita, ou seja, vai além das aparéncias
do que esté escrito (BARDIN, 2011). Caracteriza-se como um conjunto de técnicas que da ao
pesquisador a possibilidade de fazer analise de conteudo. (BARDIN 2011; MINAYO, 2008).

Diante da varios procedimentos metodoldgicos utilizados na analise de contetdo e por
ter adotado a perspectiva qualitativa, destaco que para a condugdo desta pesquisa foram
utilizados: categorizacdo, inferéncia (deducdo légica), descrigdo e interpretacéo.

A categorizacéo é definida como:

[...] uma operacdo de classificacdo de elementos constitutivos de um
conjunto, por diferenciacdo e, seguidamente, por reagrupamento segundo
género (analogia), com critérios previamente definidos. As categorias séo
rubricas ou classe, as quais reinem um grupo de elementos (unidades de
registro) sob um titulo genérico (BARDIN, 2011, p. 147).

Para sistematizar as ideias iniciais e para tornar 0S materiais operacionais, a
organizagdo da pesquisa aconteceu em trés etapas: a pre-analise, a exploracao do material e 0

tratamento dos resultados ou transformacéo dos dados brutos em conhecimento cientifico.

A primeira etapa chamada de pré-analise é a fase de intui¢bes, consistindo na
organizacdo das colegdes didaticas, cujo objetivo foi “tornar operacionais e sistematizar as
ideias iniciais, de maneira a conduzir a pesquisa a um esquema preciso do desenvolvimento
das operacdes sucessivas, num plano de andlise” (BARDIN, 2011, p. 125). Nessa etapa
ocorreram 0s primeiros contatos com os materiais (colecdes didaticas), a formulacdo de
hipbteses e objetivos, a elaboracdo do planejamento de andlise e de indicadores (BARDIN,
2011; FRANCO, 2008). Foi realizada uma leitura flutuante com a finalidade de conhecer os
textos que abordam anemia falciforme nos livros didaticos e as “mensagens neles contidas,
deixando-se invadir por impressdes, representacbes e emocdes, conhecimentos e
expectativas” (FRANCO, 2008, p. 52), objetivando obter termos-chave. A leitura foi realizada
em todos os livros que compdem as cole¢des didaticas, porém, de modo mais cauteloso e
enfatico nos capitulos e textos que tratavam de questdes ligadas ao corpo humano, que
possivelmente pudessem trazer a abordagem da anemia falciforme. Esse processo se deu por
meio de uma aproximacao com os textos pesquisados ndo de forma linear, mas, através de
idas e vindas a esses materiais, até o surgimento das unidades de registro, que séo conjunto de
palavras que me guiaram na busca de informagdes implicitas nos textos. A elaboragéo de

indicadores (Quadro 2) foi finalizada, apds a leitura flutuante das colec¢Ges didaticas, e com
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base, na anélise semantica, determinamos os indicadores de evidéncia, resultando na definicéo

de categorias de analise.

A segunda etapa correspondeu a exploragdo do material, pela categorizagdao “I...]
operacdo classificatdria de elementos constitutivos de um conjunto, por diferenciacédo, seguida

de um reagrupamento baseado em analogias, a partir de critérios definidos” (FRANCO, 2008,

p. 59).

Nessa pesquisa, optamos pela analise tematica que “consiste em descobrir os nicleos
de sentidos que compdem a comunicacdo e cuja presenca ou frequéncia de aparicdo pode
significar alguma coisa para o0 objetivo analitico escolhido” (BARDIN, 2011, p. 131).
Comumente o tema é empregado como unidade de registro para investigar determinados
conteddos que podem ser associados a certas mensagens. A orientacdo da analise tematica
ocorre pelo estabelecimento das unidades de registro e de unidades de contexto. A unidade de
registro é compreendida como unidade de significacdo a codificar, ou seja, € a unidade base a
ser categorizada (BARDIN, 2011). Desse modo optamos nessa pesquisa por tomar como
unidade de andlise recortes de frases, paragrafos, titulos e subtitulos que abordam anemia
falciforme. J& a unidade de contexto serve de unidade de compreensdo para codificar a
unidade de registro, ja que promove a compreensdo exata do mesmo, além de situar o leitor
em relacdo ao contexto em que o fragmento esta situado (BARDIN, 2011). Nesta pesquisa
podemos considerar como unidades de contexto as unidades didaticas.

Quadro 2. Indicadores da anemia falciforme e suas variantes para a analise dos textos.

Anemia Falciforme
Origem da doenca Origem da anemia falciforme nos EUA
Ocorréncia da AF nos EUA
Disseminagdo do alelo mutante

Expectativa relacionada a AF Morbidade
Mortalidade
Questdo racial Estigma

As categorias nos deram possibilidade de fazermos inferéncias sobre os pontos que
esta pesquisa objetivava em relagdo a abordagem da anemia falciforme nos livros didaticos.
Essas categorias foram elaboradas ap6s estudos na literatura sobre a temaética anemia
falciforme e livros didaticos, simultaneamente com o desenvolvimento de uma avaliacdo mais

abrangente nos livros didaticos de biologia objeto desse estudo.
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A avaliacdo compreendeu a localizagdo do tema, a identificagdo do contetdo
especifico “anemia falciforme” e caracteristicas da abordagem do tema, com base em autores
que discutem os problemas encontrados em livros didaticos brasileiros, tais como erros
conceituais, preconceitos sociais e étnico-culturais (MEGID NETO; FRACALANZA, 2003).
Também foram considerados os critérios gerais de analise propostos no Catalogo de Biologia
do PNLD/2012:

1) respeito a legislacdo, as diretrizes e as normas oficiais relativas ao ensino
médio; Il) observancia de principios éticos necessarios a construcdo da
cidadania e ao convivio social republicano; 111) adequacdo da abordagem
tedrico-metodoldgica assumida pela obra, no que diz respeito a proposta
didatico-pedagdgica explicitada e aos objetivos visados; IV) corre¢cdo e
atualizacdo de conceitos, informagdes e procedimentos; V) caracteristicas e
finalidades especificas do Manual do Professor e adequacdo da obra a linha
pedagdgica nele apresentada; V1) estrutura editorial e do projeto grafico aos
objetivos didatico-pedagégicos da obra (BRASIL, 2011, p. 9).

O levantamento bibliografico da literatura estudada para a realizacdo dessa pesquisa
foi realizado na SérieAnis (Bioética, Etica, Feminismo, Género, Direitos Humanos, Justica,
Desenvolvimento Social -http://www.anis.org.br), no SciELO (ScientificElectronic Library
Online - http://www.scielo.org/php/index.php), nos Periddicos CAPES
(http://periodicos.capes.gov.br/), na Revista Brasileira de Hematologia e Hemoterapia, no
Caderno de Pesquisa: pensamento educacional
(http://www.utp.br/Cadernos_de_Pesquisa/pdfs/cad_pesql3/11%20 a_educacao_cpl3.pdf).
BVS - (Biblioteca Virtual em Saude http://pesquisa.bvsalud.org/portal/resource/pt/lil-
555708). OEI (Revista Iberoamericana de Educacion - http://www.rieoei.org/index.php).

A (ltima etapa do procedimento de analise dessa pesquisa foi a interpretacdo dos
resultados ou transformacdo dos dados brutos em conhecimento cientifico, fase em que
ocorreram as interferéncias e a interpretagdo dos resultados, os quais foram categorizados e
codificados, sendo submetidos a analise semantica de cada unidade de registro. Nesta
pesquisa, os resultados foram transcritos na integra, para que ndo ocorressem equivocos nas

interpretagdes do conteudo sobre anemia falciforme.

2.7 RESULTADOS E DISCUSSAO

O quadro 3 e apresentado para indicar quais séo 0s autores e 0s volumes que abordam

a anemia falciforme.


http://www.anis.org.br/
http://www.scielo.org/php/index.php)
http://periodicos.capes.gov.br/
http://www.utp.br/Cadernos_de_Pesquisa/pdfs/cad_pesq13/11%20_a_educacao_cp13.pdf
http://pesquisa.bvsalud.org/portal/resource/pt/lil-555708
http://pesquisa.bvsalud.org/portal/resource/pt/lil-555708
http://www.rieoei.org/index.php
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Quadro 3. Colegdes Selecionadas para o estudo

Doenca Genética Anemia falciforme
Colecbes Autores Apresentacdo de Volumes
abordagem de
Anemia Falciforme
Biologia AMABIS, J. M. e MARTHO, | Sim le3
G.R.
Biologia SANTOS, S. S.; AGUILAR, J. | Sim le3
B. V.; OLIVEIRA, M. M. A
Biologia Hoje LINHARES, S; Sim le3
GEWANDSZNAJDER, F.
Bio LOPES, S.; ROSSO, S. Sim le2
Biologia SILVA JUNIOR. C. Sim 3
Biologia MENDONCA, V.; Né&o Nenhum
LAURENCE, J.
Novas Bases da Biologia B1ZZO, N. Sim 3
Biologia PEZZI, A.; GOWDAK, D. O; Sim 3
MATTOS, N. S.

Embora ndo fazendo parte das prioridades desse estudo, observamos que nas
ilustracGes relacionadas a anemia falciforme, apresentadas nas cole¢es didaticas em que ha
abordagem da doenca, ha predominancia de figuras de hemacias em formato discéide normal
ou em formato de foice. Podemos considerar como ponto positivo, pois ndo houve presenca

de imagens de pessoas negras para ilustrar o traco falciforme ou a anemia falciforme.
2.7.1 Origem da anemia falciforme nos EUA

Amabis e Martho (2010) apresentam um trecho no volume trés, no capitulo 7, “Teoria
Moderna da Evolugdo”, no tdpico cujo titulo ¢ “Selecdo Natural e Adaptagdo”, que trata da
frequéncia de alelos em diferentes populaces, fazendo uma suposicdo sobre o que
aconteceria com pessoas heterozigotas AS nos locais onde a malaria € endémica, se essa

doenca fosse erradicada.

Na auséncia da doenga, o alelo S tendera a ser progressivamente eliminado da
populacgdo, pois as pessoas homozigdticas para a siclemia continuardo a
morrer de anemia. [...] Foi isso 0 que aconteceu com populagdes negras
que viviam em areas de malaria endémica na Africa e que foram levadas
como escravas para a América do Norte, onde a doenca é praticamente
inexistente (grifo nosso). Nos afroamericanos descendentes dessas
populagGes, frequéncias de alelo S vém diminuindo progressivamente ao
longo das geragBes (AMABIS; MARTHO, 2010, p. 169).
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Essa afirmagdo é muito relevante e deve ser levada em consideragdo, pois houve a
entrada de povos de diferentes nacionalidades na América do Norte, ndo ficando restrita
apenas aos povos africanos, como explicitado na transcri¢cdo. Além disso, a informacdo deixa
subentendido que a dispersdo do gene S ocorreu apenas por meio dos negros africanos, o que
é contraditorio com estudos antropoldgicos ligados as analises biomoleculares, que “sugerem
que o gene anormal para a sintese da Hb S pode ter ocorrido entre os periodos Paleolitico e
Mesolitico [...] nas regies centro-oeste da Africa, India e leste da Asia” (NAOUM, 2000).
Embora ocorra com mais frequéncia em “popula¢des de pessoas com fendtipo mais
‘africano’, a anemia falciforme se encontra também em pessoas que em nada parecem
afrodescendentes” (FRY, 2005, p. 368). Quinn, Rogers e Buchanan (2004) e Carvalho Neto,
Land e Fleury (2011) afirmam que o gene para Hb S ndo ocorre exclusivamente em

individuos de ascendéncia africana.

Embora Amabis e Martho (2010) afirmem, no trecho citado, que a anemia falciforme
praticamente ndo existe nos Estados Unidos, com base em trabalhos recém publicados
percebe-se algumas contradi¢des quanto a informacédo apresentada. Rodrigues, Araujo e Melo
(2010) e Silveira et al. (2010) argumentam que cerca de 0,1% a 5% da populagdo negra dos
EUA apresenta anemia falciforme, totalizando 50.000 individuos, e cerca de 8% de toda a
populacdo afrodescendente é portadora do traco falciforme. Ainda em relacdo aos Estados
Unidos, Phill (2008) afirma que, a cada 900 hispano-americanos (americanos descendentes de
espanhdis) um tem a doenca e, a cada 58 mil americanos caucasianos (americanos

descendentes de europeus), um tem anemia falciforme.

Esse é mais um argumento que evidencia a fragilidade da informacdo de Amabis e
Martho (2010) encontrada no trecho acima, ao mencionarem a quase inexisténcia da HbS nos
Estados Unidos. Em razéo da alta prevaléncia das hemoglobinopatias e do impacto econémico
na América do Norte, vém surgindo pesquisas no pais voltadas para a “tentativa de inativar o
gene da Hemoglobina S ou seu RNA mensageiro, aumentando, assim, a expressao do gene da
Hemoglobina Fetal, ou ainda introduzindo genes cujos produtos consigam inibir a
polimerizacdo da HbS (RODRIGUES; ARAUJO; MELO, 2010, p. 38).

No Brasil, mais precisamente no estado da Bahia, a cada 650 nascidos vivos, um
individuo tem anemia falciforme (ARAGAO JESUS, 2010), proporcdo essa muito parecida

com a dos Estados Unidos, onde a cada 600 nascidos vivos um tem anemia falciforme
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(QUINN; ROGERS; BUCHANAN, 2004; CARVALHO NETO; LAND; FLEURY, 2011),

por isso ndo é pertinente afirmar que a doenca na América do Norte praticamente néo existe.

2.7.2 Disseminagé&o do Alelo Mutante no mundo

Naoum (2004) aponta os continentes africano e asiatico como pontos geogréaficos a
partir dos quais o gene da hemoglobina Hb S se difundiu para quase todas as regiGes do
mundo. Afirma que “ao longo de milhares de anos a mobilidade dessa populagdo dentro dos
seus proprios continentes e, posteriormente, para outros continentes fez com que o gene da Hb
S fosse amplamente difundido” (NAOUM, 2004, p. 197), o que deixa claro que o processo de
disseminacdo do gene da HbS ndo ficou restrito apenas aos negros africanos, vindos de seu
continente forcadamente para serem escravos. Phill (2008) afirma que o processo de migracao
de pessoas oriundas de outros pontos geogréficos também foi uma maneira de dispersdo do

gene em varias partes do mundo.

No trecho acima, a doenca € apresentada como um exemplo de selecdo humana, no
topico “selegdo natural ¢ adaptagdo”. Essa abordagem pode gerar em alunos desconhecedores
da historia e das implicagdes da anemia falciforme equivocos e ambivaléncias que identificam
a doenca como patologia exclusiva do negro (FRY, 2005; DINIZ; GUEDES, 2006;
CAVALCANTE, 2011).

2.7.3 Morbidade e Mortalidade

No livro de Santos, Aguilar e Oliveira (2010), a abordagem da anemia falciforme é
apresentada no capitulo 4 “Variacdo do mono-hibridismo” em um texto complementar sobre
ciéncia, tecnologia e sociedade. A doenca é citada como resposta ao questionamento sobre

evolucdo e genética das populagdes humanas.

Algumas mutacGes no gene responsavel pela sintese dessa proteina tém sido
mantidas em frequéncias elevadas em algumas populacdes humanas, apesar
de seus efeitos deletérios. [...] Pessoas que possuem duas copias desse alelo
mutado, conhecidas como homozigotas, tem uma pequena expectativa de
vida e raramente se reproduzem (grifo nosso). [...] A baixa fertilidade de
individuos homozigotos para a anemia falciforme deveria fazer com que a
frequéncia dos alelos Hb S diminuisse progressivamente nas populacdes
humanas até atingir patamares muito baixos. (SANTOS; AGUILAR;
OLIVEIRA, 2010, p. 59).
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ConcepgOes explicitadas nesse trecho mencionam os efeitos da doenga como
deletérios, envolvendo baixa expectativa de vida e dificuldade de reproducdo entre as pessoas
homozigotas, 0 que nos remete a pensar e sugerir que questdes como estas poderiam ser
melhor problematizadas. A anemia falciforme, por ser considerada um problema de salde
publica, tem sido priorizada nas politicas de satde nos Gltimos anos. Em 2001 ocorreu a
implantacdo do diagndstico através do teste do pezinho (KIKUCHI, 2003), restaurando-se
“um dos principios fundamentais da Etica Médica, que é o da igualdade, garantindo acesso
aos testes de triagem a todos os recém-nascidos brasileiros, independentemente da origem
geografica, raga e classe socioeconémica” (RAMALHO; MAGNA; SILVA, 2002, p. 1).
Estudos sinalizam que, nos ultimos anos, a expectativa relacionada a morbidade e a
mortalidade se modificou significativamente devido a precisdo do diagndstico, tratamento
precoce e também pelo aumento do conhecimento sobre a doenca (PERIN et al., 2000;
NAOUM, 2004; DINIZ; GUEDES, 2006; PINHEIRO et al., 2006; RODRIGUES; ARAUJO;
MELO, 2010). Desta forma, hd mudanca significativa no que se refere a expectativa de vida
dos individuos com anemia falciforme, quando acompanhados por “centros de referéncia
especializados, capazes de oferecer atendimento global, multidisciplinar e multiprofissional”
(RODRIGUES; ARAUJO; MELO, 2010, p. 43). Assim, um individuo com anemia
falciforme, quando tem acompanhamento médico e tratamento adequado, com uso de
medicamento, como penicilinoterapia profilatica, orientacdo e aconselhamento, apresentara
retardo no aparecimento dos sintomas e também um espacamento das crises de dores, com a
redugdo da mortalidade “[...] de 10% a préoximo de zero em paises desenvolvidos (WORLD

HEALTH ORGANIZATION, 1994 apud BANDEIRA 2006, p. 27).

E importante mencionar que o individuo homozigoto n&o é infértil, pois os fatores que
sdo determinantes na fertilidade ou infertilidade de uma pessoa ndo tém relacdo com o fato de
a pessoa ter anemia falciforme. Platt Jr., Eckman e Hsu (2013) afirmam que tanto o individuo
do sexo masculino como do sexo feminino séo férteis. Dessa forma, podemos afirmar que o
avancgo no conhecimento da doenca e no tratamento proporciona ao individuo qualidade de
vida e aumento na expectativa de vida. Por isso, ndo seria correto afirmar que ha possibilidade

de diminuir a frequéncia do alelo para a HbS pelas razdes citadas.
2.7.4 Estigma

No livro de Linhares e Gewandsznajder (2010), no capitulo 2 “Probabilidade e

genética molecular”, no topico “Genética: a explicagdo molecular”, a anemia falciforme ¢
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apresentada como subtopico. Na explicagdo sobre o individuo com trago falciforme, os
autores deixam subtendido que quem tem a doenca estd condenado a morte. O segundo
fragmento € do livro de Lopes e Rosso (2010), no capitulo 12, “Processo Evolutivo”, topico
“selec¢do natural”, no qual, ao abordar a resisténcia dos heterozigotos para hemoglobina S a
malaria, tratam o gene para hemoglobina S como se fosse letal. O terceiro fragmento pertence
a colegdo de Santos, Aguilar e Oliveira (2010), no capitulo 16, “Tecido Conjuntivo”, no
topico “Anemia”, em que ha um trecho em que a siclemia é citada como vantajosa em

algumas regides da Africa Subsaariana, em areas endémicas de malaria.

O individuo heterozigoto apresenta hemoglobinas normais e defeituosas.
Assim, ao nivel molecular, a doenca pode ser considerada um caso de
codominancia. Contudo, o heterozigoto geralmente ndo apresenta
problemas (tem anemia branda, ndo fatal), (grifo nosso). (LINHARES,
2010, p. 41).

Os individuos homozigéticos que ndo possuem anemia falciforme correm
alto risco de morte por maléria enquanto os individuos homozigéticos para
a anomalia morrem de anemia. Os heterozigbticos, entretanto,
apresentam, sob essas condi¢cbes ambientais, vantagem adaptativa,
propiciando a alta taxa de um alelo letal na populacdo (grifo nosso),
(LOPES; ROSSO, 2010, p.449).

A origem também pode ser genética, como é o caso da anemia falciforme ou
siclemia, na qual a hemoglobina apresenta um defeito que reduz a capacidade
de ligar-se ao oxigénio e deixa as hemécias deformadas, com aspecto de foice
(do latim, falcis) [...] Curiosamente esse tipo de anemia pode ser vantajoso
em certas regides da Africa subsaariana, onde a malaria é frequente
porque o parasita ndo consegue penetrar nas hemacias defeituosas (grifo
nosso), (SANTOS; AGUILAR; OLIVEIRA, 2010, p. 312).

Individuos heterozigotos Hb AS ndo tém a doenca, sdo assintomaticos, exceto em
situacBes em que haja baixo teor de oxigénio ou excesso de acidez no sangue. J& o individuo
homozigoto Hb SS apresenta a doenga (NAOUM, 2004; RAMALHO; MAGNA; SILVA,
2002). “E importante salientar que a correta explicacdo sobre a condi¢do de portadores de
trago falciforme ¢ de fundamental importancia para a ndo estigmatizacao desses individuos”
(BANDEIRA, 2006). As pessoas com o traco falciforme apenas possuem uma caracteristica
genética, sem muita interferéncia na vida dessas pessoas, isso significa que as mesmas nao
possuem a doenca (DINIZ; GUEDES, 2003).

Outro ponto que merece atencdo ¢ quando os autores usam a palavra “normal” para

fazer referéncia as pessoas que sdo AA, deixando subtendido que os individuos que tém a
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hemoglobina S (trago falciforme ou homozigoto) sdo anormais. Diniz e Guedes (2003)
afirmam que o conceito de anormalidade representa uma sentenca “para as pessoas doentes da
anemia falciforme, um mal-entendido simbolicamente reforcado pelo fato de a hemoglobina S
ser chamada de hemoglobina anormal” (DINIZ; GUEDES, 2003, p. 1765). O conceito de
normalidade é um enquadramento, aquilo que estd em conformidade é um valor moral
(CANGUILHEM, 2006). O trecho de Santos e colaboradores ao empregar a palavra
defeituosa para fazer referéncia a hemacia falciforme, também deixa subtendido que o
individuo que apresenta o alelo S é defeituoso. Isto denota o equivoco que envolve a
concepcao apresentada nos trechos transcritos, de que a anemia ou o alelo S sdo tratados
como letais, com possibilidade de estigmatizar as pessoas homozigotas ou heterozigotas para
a hemoglobina S. “As pessoas sdo estigmatizadas quando sdo rotuladas e ligadas a
caracteristicas indesejaveis, dando-lhes uma experiéncia de perda de status e discriminagdo”
(LINK; PHELAN, 2001, p. 371). “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” (GOFFMAN, 1988, p.
148-149).

CONSIDERACOES FINAIS

Diante da complexidade, relevancia médica, implicagdes sociais e alta incidéncia da
anemia falciforme no pais, a abordagem do tema em livros didaticos é algo muito
significativo. E necessério levar em conta o equivoco de se atrelar a doenca & nocdo de raca, o
que também deve ser evitado no aconselhamento genético, o que requer a sua realizacao por

profissionais de salde capacitados, a fim de se evitar condutas preconceituosas ou eugénicas.

Com este estudo, foi possivel identificar que, embora o programa que avalia 0s livros
didaticos brasileiros esteja cada vez mais criterioso e atento a legislacdo atinente as questfes
étnicas, ainda é possivel identificar trechos atrelados a uma concepcao errada da doenca,

associando a origem dos alelos mutados com a regido africana.

Defendemos a necessidade de que as abordagens da doenga nos livros sejam
epistemologicamente bem fundamentadas e que as questfes ideoldgicas vinculadas a doenca

sejam problematizadas e atualizadas. Dessa forma, seriam evitadas interpretacdes que podem
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resultar em equivocos persistentes na compreensdo do conhecimento cientifico relacionado a

anemia falciforme e suas implicagdes no campo social.
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3 MODELOS DE SAUDE: A ANEMIA FALCIFORME EM LIVROS
DIDATICOS DE BIOLOGIA

RESUMO

Tradicionalmente os temas sobre a salde humana sdo trabalhados nas escolas brasileiras nos anos iniciais, sendo
que sua insercdo curricular passou a ser obrigatdria a partir de 1971 com a promulgacdo da lei 5.692/71. A
abordagem da salde em espagos escolares tem assumido diversas perspectivas. Diante do papel desempenhado
pelo livro didatico no planejamento do professor e no processo de ensino-aprendizagem, considera-se importante
analisar como a anemia falciforme é tratada nesse recurso didatico. Neste estudo, tivemos como objetivo analisar
as colecdes didaticas de biologia indicadas pelo PNLD/2012, com a intencdo de identificar o0 modelo de saulde
predominante na abordagem da anemia falciforme: comportamental, biomédico ou socioambiental. Para a
conducdo do trabalho utilizamos o método qualitativo e a técnica de analise de conteldo, com a criacdo de
categorias seguindo o critério semantico. Concluimos que, apesar da OMS recomendar uma abordagem de salde
mais ampla, houve tendéncia dos livros didaticos em abordar a anemia falciforme na perspectiva biomédica
reducionista.

Palavra — Chave: Concepcoes de saude, anemia falciforme e livro didatico.

ABSTRACT

Human health issues have been traditionally approached by Brazilian schools in the early school years and their
insertion in the school curricula has become mandatory since Act 5.692/71 was passed in 1971. Health has been
approached in school settings from a variety of perspectives. The role played by textbooks in both teachers’
planning activities and the learning process is such that it warrants an investigation into how textbooks portray
sickle cell anemia. We aimed at analyzing the Biology textbook series approved by the National Textbook
Program (Programa Nacional do Livro Didatico - PNLD/2012) in order to identify the prevailing health model
used to approach sickle cell anemia, namely, the behavioral, biomedical or socio-ecological one. The qualitative
approach was chosen, and the content analysis tool employed with the creation of categories by using the
semantic criterion. We concluded that despite the World Health Organization (WHQ) recommendations towards
a wider approach to health, textbooks tended to view sickle cell anemia from a biomedical, reductionist
perspective.

Keywords: Health conceptions, sickle cell anemia and textbooks.

INTRODUCAO

A Constituicdo Federal do Brasil, em seu artigo 196, define a saide como direito que
deve ser garantido para todos “mediante politicas sociais e econdmicas que visam a reducio
do risco de doenca e de outros agravos e ao acesso universal e igualitario as acdes e servigos
para a sua promogdo, prote¢do e recuperacao” (BRASIL, 1988). Diante do exposto, €
necessario que a saude seja alvo de diversas politicas publicas, que devem ser inseridas em
diferentes instancias sociais, dentre elas no contexto da educacéo escolar, pois a escola pode
ser considerada um lugar privilegiado para discutir a promog¢éo da saude, contemplando ndo

s0 do individuo como também da populagéo.
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O estudo da satde humana na educacao basica brasileira passou a ser obrigatorio em
1971, por meio da promulgacdo da lei 5.692/71, que determina ser “obrigatdria a inclusdo de
Educacdo Moral e Civica, Educagdo Fisica, Educacdo Artistica e Programas de Salde nos
curriculos plenos dos estabelecimentos de 1° e 2° graus” (BRASIL, 1971). A lei foi posta em
pratica por meio de programas de satide que tinham como objetivo “levar a crianga e o
adolescente ao desenvolvimento de habitos saudaveis quanto a higiene pessoal, alimentacg&o,
pratica desportiva, ao trabalho e ao lazer, permitindo-lhes a sua utilizacdo imediata no sentido
de preservar a saude pessoal e a dos outros” (BRASIL, 1996, p. 43). Monteiro e Bizzo (2011)
afirmam que, a partir da lei 5.692/71, documentos como o parecer 2.246/74 do Conselho
Federal de Educacéo e os Parametros Curriculares Nacionais passaram a estabelecer diretrizes
para a educacdo em salde no ambiente escolar, tanto em relacdo aos objetivos a serem

alcancados, quando ao papel da educacao em salude na formacéo.

No curriculo brasileiro a incorporacdo de debates sobre salde e doenca passou a
ocorrer a partir de 1971, nas disciplinas de Ciéncias, no Ensino Fundamental, e de Biologia,
no Ensino Médio. Isso significou uma mudancga relevante porque, até entdo, ndo havia espago
especifico para o tema, que por sua vez era trabalhado pelas disciplinas de Puericultura,
Higiene, Nutri¢do e Dietética ou Educacdo Fisica (BRASIL, 1997, 1998). Em seguida, a hova
Lei n® 9.394, de 20 de dezembro de 1996, que substituiu a LDB 5691/71, assegura que a
abordagem de temas de salde no espago escolar é essencial para a formagdo de individuos

responsaveis e autbnomos, conhecedores de seus direitos em relagdo a satde.

Nos Parametros Curriculares Nacionais (PCNs) do Ensino Fundamental e Médio, o
tema saude continua a ser tratado como sendo de suma importancia no curriculo (BRASIL,
1998, 2006). Os PCNs sinalizam que o tema salde deve ser abordado como tema transversal,
de modo amplo, de acordo com as orientacBes dadas pela Organizacdo Mundial da Saude, ou
seja, focar a partir de uma perspectiva mais abrangente a promog¢éo da saude. Dessa forma, a
abordagem biomédica deve ser complementada com outras abordagens nas escolas, por
apresentar uma visao limitada, centrada na prevencdo de doencas sem adotar uma visdo mais
ampla nas praticas pedagogicas. A discussdo da salde em oposicdo a doenca,
consequentemente, deve ser evitada por meio de uma visdo mais ampla que ressalte a
construcdo individual e coletiva constante, que se expressa no empenho de aumentar a

utilizacdo do potencial de cada individuo e da sociedade (BRASIL, 1997).
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A substituicdo da abordagem biomédica por uma abordagem mais ampla de saude é
importante para a educacdo em saide (NUTBEAM, 2000; MILLER, 2003). A educacéo em
salde guia as pessoas na resolucdo de problemas no que tange a seu comportamento
(GREEN; KREUTER, 1990). Monteiro e Bizzo (2011) ressaltam que fatores referentes aos
contextos sociais, as condi¢cBes de vida e aos determinantes coletivos de saude doenca
(culturais, socioecondmicos, de acesso aos bens e servigos, entre outros) ndo tém sido 0s
principais focos da educacdo da saude. A salde, quando compreendida numa visdo mais
ampla, isto é, levando em conta as questdes relativas a cidadania e qualidade de vida, focaliza
0 nosso papel como agentes da promocdo de nossa propria satde e da comunidade na qual
estamos inseridos. Esses fatores devem ser considerados, ultrapassando a mera prevencéo de
danos a saude, fazendo-nos entender que a conscientizacdo da saude depende das nossas
acOes como cidaddos criticos e participativos. Nesse sentido, o livro didatico pode ser uma

ferramenta que contribui para a formacéao de alunos cidadaos.

Autores como Delizoicov, Angotti e Pernambuco (2002); Megid Neto e Fracalanza
(2003); Nufes et al. (2001); Cassiano (2004); Lira, Rocha e Sousa (2011); Monteiro (2012)
afirmam que o livro didatico € um dos recursos didaticos mais utilizados nas escolas tanto por
alunos como pelos professores. Além disso, muitas vezes sdo utilizados pelos professores
como Unica fonte de informacdo. Os livros didaticos também sdo caracterizados como
dispositivo controlador do curriculo, por serem utilizados como referéncia na selecdo e
organizacdo dos contetdos a serem trabalhados na sala de aula, do mesmo modo que as
atividades e avaliacbes a serem aplicadas (BALL; FEIMAN-NEMSER, 1988; GAYAN;
GARCIA, 1997; NUNES et al., 2003; CHOPPIN, 2004; MATOS et al. 2009; LIRA;
ROCHA; SOUSA,2011; MONTEIRO, 2012). Devido a relevancia desse recurso didatico, as
criticas e as pesquisas relacionadas ao papel do livro didatico ndo devem ser negligenciadas
(MARTINS; SANTOS; EL-HANI, 2012).

E muito importante analisar especificamente os livros didaticos, devido a sua
possibilidade de poder ajudar no planejamento do ensino e na aprendizagem, quando
apresentam textos adequados, ilustragfes pertinentes, informacgbes atualizadas e
contextualizagdo dos conteudos (BRASIL, 2010; MARTINS; SANTOS; EL-HANI, 2012).

Sabendo da forte presenca da anemia falciforme na realidade brasileira e do seu

desconhecimento junto aos contextos escolares, bem como dos impactos por ela causados na
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vida dos sujeitos, esta pesquisa teve como objetivo analisar qual é o modelo de salde
predominante na abordagem da anemia falciforme, nas colegcdes didaticas de biologia
indicadas pelo PNLD/2012, utilizadas nas escolas brasileiras. A proposta foi verificar se a
abordagem da anemia falciforme nos livros didaticos estd mais proxima da biomédica, da
comportamental, ou da socioambiental (LABONTE, 1996; ALMEIDA FILHO; JUCA, 2002;
CUTOLO; CESA, 2003; WESTPHAL, 2006; CARVALHO et al., 2007; CARVALHO;
GESTALDO, 2008), que apresenta uma visdo mais ampla de salude, como a sugerida pela
Organizacdo Mundial de Saude e pelo Ministério da Educacédo. Para tanto, foram analisadas
nesse estudo as colecbes de: Amabis e Martho (2010); Santos, Aguilar e Oliveira (2010);
Bizzo (2010); Lopes e Rosso (2010); Silva Jr., Sasson e Caldini (2010); Linhares e
Gewandsznajder (2010); Mendonca e Laurence (2010) e Pezzi, Gowdak e Mattos (2010).

3.2 ANEMIA FALCIFORME

Atualmente considerada como problema de salde publica, a anemia falciforme, por
diversas questbes histéricas, foi negligenciada durante muitos anos e entendida como
demarcador racial (TAPPER, 1999). Somente nas Ultimas décadas, pdde-se constatar
mudanca significativa no que se refere a ampliacdo do conhecimento em areas como sadde e

educacdo.

A anemia falciforme é uma das doencas genéticas, hematoldgicas, hereditarias mais
comuns no Brasil e no mundo (PAIVA-e-SILVA; RAMALHO; CASSORLA, 1993; GALIZA
NETO; PITOMBEIRA, 2003; PACE, 2007; FERREIRA et al., 2013). Esta doenga atinge
pessoas de diferentes etnias: Africanos, Arabes, Israelitas, Gregos, ltalianos, Hispanicos,
Turcos e Paquistaneses (GALIZA NETO; PITOMBEIRA, 2003; NAOUM, 2004; PLATT
JR.; ECKMAN; HSU, 2013). Por outro lado, vale ressaltar que historicamente a anemia
falciforme foi entendida como demarcador racial, exclusiva do negro. Desse modo, sempre

recebeu pouca prioridade na area da saude e em outras areas do conhecimento.

O individuo sO apresenta homozigoze para Hb S quando herda de cada um de seus
genitores 0 gene que determina a presenca da hemoglobina variante S. Os homozigotos para a
hemoglobina S podem apresentar manifestacdes de sintomas tais como: oclusdo vascular,

anemia crénica, constantes episodios de dores osteo-articulares, dores abdominais, infeccdes
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recorrentes, enfartes pulmonares, sequestro esplénico™, Glcera de perna, necrose do fémur,
sindrome mao-pé™, palidez, ictericia, priapismo, retardo no crescimento e na maturacio
sexual, acidente vascular cerebral, osteomielite e comprometimento multiplo de 6rgaos,
sistemas ou aparelhos com complica¢Ges musculo -esqueléticas (KIKUCHI, 2003; NAOUM,
2004; COSTA, 2004; BRAGA, 2007; IVO, 2013; PLATT JR.; ECKMAN; HSU, 2013). A
manifestacdo desses sintomas geralmente aparece a partir dos seis meses de vida, justamente
no periodo em que é normal que haja reducao da producédo de hemoglobina fetal, que favorece

a inibicdo do afoicamento das hemacias.

Devido aos fatores hereditarios e adquiridos as manifestacbes dos sintomas podem
variar de paciente para paciente, podendo envolver desde um quadro leve até um quadro mais
severo (NAOUM, 2004; ZAGO; PINTO, 2007; IVO, 2013; PLATT JR.; ECKMAN; HSU,
2013).

Nas Gltimas décadas o avango no cuidado clinico, o diagnostico precoce, a parofilaxia
com antibioticos, a hidratacdo, a suplementacdo com folato, a transfusdo sanguinea e o
tratamento com hidroxiuréia tém favorecido o aumento da expectativa de vida e a reducdo da
mortalidade e da morbidade (YARDUMIAN; CRAWLEY, 2001; ANVISA, 2001; PACE,
2007; IVO, 2013). Atualmente j& podemos inclusive falar na cura da anemia falciforme por
meio de transplante de medula 6ssea (IVO, 2013; PLATT JR.; ECKMAN; HSU, 2013).

3.3 CONCEPCOES DE SAUDE

As propostas de acdo voltadas para a promocdo e prevencdo da salde sdo
influenciadas pelas distintas concep¢fes e abordagens adotadas. Neste trabalho tomamos
como referéncia as abordagens biomédica, comportamental e socioambiental, definidas por

Westphal (2006), para analisar o conteido sobre anemia falciforme em livros didaticos.

Para Westphal (2006), acOes relacionadas as abordagens biomedica e comportamental
estdo mais centradas na prevencdo de doengas, articuladas a uma visdo bioldgica e
comportamental do processo salde-doenca. Ja a abordagem socioambiental apresenta um

entendimento de promocéo de satde mais amplo.

12 ¢ caracterizado pelo aprisionamento de hemécias no baco, com consequente aumento de tamanho do 6rgéo.

" ou sindrome méao-pé, é caracterizado por uma inflamacéo aguda dos tecidos moles que revestem os 0ssos dos
tornozelos, punhos, dedos e artelhos que se apresentam inchados e ndo depressiveis ao toque.
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O modelo biomédico leva em consideracéo apenas os fatores biolégicos como sendo a
causa das doencas, 0 que por sua vez determina os modos de tratamento (CARVALHO et al.,
2007). A explicacdo para o adoecimento € justificada por lesdo ou mau funcionamento de
sistemas, Orgaos, tecidos etc.; 0 corpo é visto em partes e ndo como um todo relacionado; a
énfase é dada a cura individual, deixando-se em segundo plano os aspectos coletivos; o saber
meédico é predominante e a ele cabe a escolha do melhor procedimento e estratégia; o saber
médico ¢é sobre a doenca e ndo sobre salde, ou seja, o foco de atencdo é dado a doenca; a
salde e a doenca sao definidas a partir de uma relacdo basicamente unicausal, sendo que para
cada doenga existe uma Unica causa; ha uma dissociagdo entre o individuo e o contexto no
qual esté inserido, sendo que ndo € levada em consideracdo a influéncia do contexto e das
condicdes de vida de grupos ou pessoas; as explicacdes naturais para o processo salde-doenca

sdo mais importantes que os determinantes histéricos (MONTEIRO, 2012).

No modelo biomédico, a salde é vista como auséncia de doencas e incapacidades. Os
determinantes da satde sdo as “condigdes bioldgicas e fisiologicas para categorias especificas
de doengas” (WESTPHAL, 2006, p. 646). Neste modelo as principais estratégias utilizadas
sdo a vacinacdo, analises clinicas individuais e populacionais e terapias com drogas e

cirurgias.

Cruz (2011) afirma que o modelo biomédico € caracterizado por apresentar uma
concepcdo fragmentaria, que consiste num modelo mecanicista, em que o homem € visto
como corpo-maquina; o medico, como mecanico; e a doenga o defeito da méquina. Este
modelo tem sido muito criticado por desconsiderar as diferentes naturezas das causas das
doencas e a variedade de fatores que podem influenciar ou acompanhar a doenca (ALMEIDA
FILHO; JUCA, 2002; BARROS, 2002).

Devido as limitagdes apresentadas pelo modelo biomédico algumas abordagens
alternativas tém sido elaboradas nas ultimas décadas, tentando incluir em termos praticos e
tedricos fatores que podem interferir no processo saude e doenga. Dentre as abordagens
alternativas estdo: a abordagem comportamental e a abordagem sociecoldgica. Ambas estdo
pautadas na promocao da saude, diferindo da abordagem biomédica que centra apenas na
doenca.
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O modelo comportamental surgiu a partir da nova visao de satde que iniciou a partir
da carta de Ottawa em 1986, que sinaliza a importancia da promocao™ da satde, priorizando
0s aspectos sociais relacionados a saude das pessoas, incluindo a atuacdo da comunidade na
melhoria da qualidade de vida e da saude (HEIDMANN et al., 2006). A carta de Ottawa
apresenta o conceito de saude como o “mais completo bem-estar fisico, mental e social
determinado por condicfes bioldgicas, sociais, econdmicas, culturais, educacionais, politicas
¢ ambientais” (WESTPHAL 2006, p. 648). Assim, é considerado o documento mais

importante e 0 marco conceitual da Promocéo da Saude.

O modelo comportamental de promo¢do a salde é voltado para encorajar 0s
individuos a ado¢do de comportamentos saudaveis e a se tornarem responsaveis pela sua
salde (WESTPHAL, 2006; NAIDOO; WILLS, 2009; MARTINS, 2011). Nesse modelo ha
estimulo em relacdo a mudancas de comportamento, que podem ocorrer por refor¢o positivo
ou por reforco negativo (NAIDOO; WILLS, 1994).

Esse modelo também é criticado por estar limitado somente a mudanca de
comportamento ou medidas preventivas, por negligenciar aspectos importantes, como 0s
fatores sociais, politicos e econdmicos, e, ainda, por responsabilizar certos grupos sociais por
seus problemas de satde quando na verdade as causas ndo se restringem a acdo dos individuos
(HEIDMANN et al., 2006).

A abordagem socioambiental difere das abordagens biomédica e comportamental por
compreender a saide como um estado positivo de bem-estar biopsicossocial e espiritual, de
realizacdo de aspiracdes e de atendimento de necessidades, em que os determinantes de salde
incluem as condicBes de risco bioldgicas, psicoldgicas, socioecondmicas, educacionais,
culturais, politicas e ambientais (WESTPHAL, 2006).

A perspectiva socioambiental da satde visa a promocgé&o de ambientes fisicos e sociais
favoraveis a saude e bem-estar das pessoas, baseados em trabalhos comunitéarios e medidas
politicas, sendo que as agdes ndo sdo limitadas aos profissionais da salde. Esta perspectiva
obedece aos principios da Organizacdo Mundial de Salde, em que a salde ndo deve ser
entendida apenas como auséncia de doenga ou enfermidade, mas como um estado de

completo bem-estar fisico, mental e social. Tem como prioridade considerar os determinantes,

“Promogdo da salde refere-se ao processo de capacitagdo da comunidade para atuar na melhoria de sua
qualidade de vida e salde, incluindo uma maior participacdo no controle deste processo.
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que sdo condicBes ou requisitos essenciais para a saude da popula¢do, como a alimentag&o,
moradia, saneamento bésico, condicdes de trabalho, envelhecimento populacional, isolamento
social, estabilidade do ecossistema e sustentabilidade dos recursos naturais (LABONTE,
1996; CARVALHO, 2004; CARVALHO; GASTALDO, 2008).

Essa abordagem considera que, na determinacdo do processo salde-doenca, a
assisténcia a saude é muito significativa, o que implica que haja praticas integrais de
atendimento e fortalecimento das a¢Ges de promogdo da saude. Implica também em mudanca
de atitude de profissionais de saude. Os servicos de salde devem atender as necessidades das
pessoas, respeitando as diferencas culturais. Além disso, as responsabilidades e parcerias
entre usuarios, instituicbes que oferecem o0s servicos e a comunidade devem ser
compartilhadas (CARVALHO; GASTALDO, 2008).

Nessa diregdo, Carvalho (2004) e Martins (2011) sinalizam alguns objetivos dessa
perspectiva: estabelecimento de politicas saudaveis; reorientacdo dos servicos de salde;
criacdo de ambientes sustentaveis; promocdo do desenvolvimento da capacidade dos
individuos; criacdo de espacos saudaveis; orientacdes e conhecimento necessarios para

reforcar a agdo comunitaria.

3.4 METODOLOGIA

Utilizamos nessa pesquisa 0 método qualitativo na perspectiva de Bogdan e Biklen
(1994) e Creswell (2007) e a técnica de analise de contetdo na perspectiva de Bardin (2011) e
Franco (2008). Buscou-se investigar como a anemia falciforme é tratada nas colecdes
didaticas de biologia que foram indicadas pelo PNLD/2012 e que sdo utilizadas nas escolas
brasileiras. Nessas colecdes foram destacadas as passagens da anemia falciforme que

traduzem as perspectivas biomédica, comportamental e socioambiental.

Quadro 1: Colecoes de livros didaticos de Biologia para o Ensino Médio, indicados pelo PNLD/2012.

Autor Titulo da Colecao Editora
LOPES, S. e ROSSO, S. BIO Saraiva
SILVAJR., C; SASSON, S.; CALDINI JR., N. | BIOLOGIA Saraiva
PEZZI, A.; GOWDAK, D. O.; MATTOS, N. S. | BIOLOGIA Editora FTD
MENDONGCA V. e LAURENCE, J. BIOLOGIA Nova Geragéo
AMABIS, J. M. e MARTHO, G. R. BIOLOGIA Moderna
LINHARES, S. e GEWANDSNAJDER, F. BIOLOGIA HOJE Atica
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BIZZO, N. NOVAS BASES DA BIOLOGIA Atica

SANTOS, F. S.; AGUILAR, J. B. V.; | BIOLOGIA SM
OLIVEIRA, M. M. A.

A andlise de contetido é definida “como um conjunto de técnicas de andlise das
comunicagOes que utiliza procedimentos sisteméticos e objetivos de descri¢cdo do contetdo
das mensagens” (BARDIN, 2011, p. 44). Este tipo de analise tem como objetivo “a
manipulacdo de mensagens para evidenciar os indicadores que permitem inferir sobre outra
realidade que ndo a da mensagem” (BARDIN, 2011, p. 52). Bardin (2011) sinaliza que a
analise de conteudo estd organizada em trés pdlos cronologicos: pré-analise, exploracdo do

material, tratamento e interpretacdo dos resultados.

O primeiro polo, chamado de pré-analise, consistiu na organizacdo do material a ser
estudado, que ocorreu com a escolha dos livros a serem submetidos a andlise, formulacdo de
hipdteses e dos objetivos. Além disso, incluiu a elaboracéo de indicadores que fundamentam a
discussdo dos resultados. A primeira etapa consistiu na localizagdo do contetdo sobre anemia
falciforme, em seguida houve a leitura flutuante do conteido especifico nos livros analisados,
objetivando deixar fluir as primeiras impressées. Ainda como parte da pré-analise, Bardin
(2011) orienta o processo de categorizagdo, que consiste em “uma operacao de classificagdo
dos elementos constitutivos de um conjunto, por diferenciacdo e, seguidamente, por
reagrupamento, segundo o género (analogias), com os critérios previamente definidos”
(BARDIN, 2011, p. 147).

Nesse processo houve a elaboracdo de recortes de unidades representativas,
enumeracao e classificacdo das categorias surgidas das cole¢fes que estdo sendo analisadas e
do levantamento bibliografico no SciELO (Scientific Electronic Library Online,
http://www.scielo.org/php/index.php) e na LILACS (Literatura Latino-Americana e do Caribe
em Ciéncias da Salde, http://bases.bireme.br/cgi-bin/wxislind.exe/iah/cys/), com as palavras
chaves: modelos de saude, epistemologia da salde; epistemologia da doenca, concepcao de
salde doenca. Desse modo, esse momento da pesquisa consistiu essencialmente nas seguintes

operacdes: codificacdo, classificacdo e categorizacao.

As categorias ficaram assim definidas: biomédica, comportamental e socioambiental,

seguindo os respectivos indicadores. Na categoria biomédica foram definidos os seguintes
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indicadores: a) Descrigdo dos elementos que constituem a anemia falciforme; b) Caracteristica
da anemia falciforme; c) Efeito da hemoglobina Hb S; d) Sintomas da anemia falciforme. Ja
na categoria comportamental adotou-se o indicador: a) diagndstico e, por fim, na categoria
sociambiental observou-se como indicadores: a) o aconselhamento genético; e b) vantagens
daHb S.

O segundo polo foi encaminhado por meio da exploracdo do material, em que se
analisou as categorias pré-estabelecidas no primeiro polo da pesquisa, no intuito de encontrar,
seja por logica ou deducdo de agrupamento, diferencas entre os contetdos apresentados nos
textos. Franco (2008, p. 21) diz que ¢ possivel produzir inferéncias sobre “as caracteristicas

do texto; as causas e/ou antecedentes das mensagens; e os efeitos da comunicagdo”.

No terceiro pélo, ocorreu o tratamento e interpretacdo dos resultados. Buscou-se
analisar as categorias e os fragmentos surgidos no processo de inferéncia, em que a finalidade
foi nos ajudar a responder as questdes iniciais. Neste momento da pesquisa foi necessario
retornar atentamente aos referenciais tedricos, pertinentes a investigacdo, por nos
proporcionarem embasamento. Foi a relacdo entre a fundamentacéo tedrica e os dados obtidos

que deu significados & interpretacéo.

3.5 RESULTADOS E DISCUSSOES

A analise dos dados foi feita tomando como base as informacGes teoricas que
compdem as abordagens biomédica, comportamental e socioambiental, que se transformaram
em categorias analiticas, a partir dos indicadores que foram observados por meio das

reincidéncias encontradas nas colecdes analisadas, conforme mostra o quadro abaixo.

Quadro 2: Categorias e indicadores.

1 — Biomédica 2 - Comportamental 3 — Socioambiental
Descrigdo Diagndstico Aconselhamento genético
Caracterizacdo Vantagens da Hb S
Efeitos

Sintomas

CATEGORIA 1 - ABORDAGEM BIOMEDICA

3.5.1.1 a) Descrigéo dos elementos que constituem a anemia falciforme
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A figura 1 foi retirada do livro de Santos, Aguilar e Oliveira (2010), no capitulo
intitulado Variacdo do mono-hibridismo e subtdpico pleiotropia. Serve para mostrar um
exemplo de pleitropia'® na anemia falciforme. Mostra 0s mecanismos que ocorrem desde a
substituicdo que resulta na formacdo da hemoglobina S, até os danos causados pela
manifestacdo dos sintomas no individuo. De maneira esquematizada, podem ser vistos apenas
os sinais clinicos da doenca. Ao longo do texto, o autor ndo problematiza as diversas questdes
que envolvem a anemia falciforme. Se a abordagem da doenca fosse problematizada néo s6
em seus aspectos clinicos, como também historicos e sociais, envolveria uma visdo que iria
além da reducionista biomédica. Assim, falta uma visdo capaz de oferecer uma abordagem
mais abrangente, que contemple aspectos histdricos, sociais e ambientais, compativel com o

modelo socioambiental.

_Pleiotropia na anemia faiciforme

substituicdo de um aminodcido na
formacg3o da hemoaglobina S
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Figura 1: Representacdo dos efeitos da anemia falciforme (SANTOS; AGUILAR; OLIVEIRA, 2010, p. 50, v.
3).

156 0 fenbmeno em que um par de genes alelos condiciona o aparecimento de vérias caracteristicas no mesmo
organismo. A pleiotropia contradiz a idéia de cada gene afetar apenas uma caracteristica, pois nem sempre é
valida.
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Observamos que toda a descricdo feita é composta por termos técnicos, o que pode
dificultar a leitura do aluno que n&o tenha uma orientacdo especifica. A descrigcdo limita-se a

aspetos bioldgicos, sem relacionar aos fatores sociais e histéricos que envolvem a doenca.

3.5.1.2 b) Caracteristica da anemia falciforme

O fragmento transcrito a seguir foi extraido do livro de Santos, Aguilar e Oliveira
(2010) e traz a caracterizacdo da doenca. Aparece no capitulo Variacdo do mono-hibridismo
e subtopico Pleiotropia, no volume 3. Evidenciamos claramente que a caracterizacdo nesse
fragmento estd associada estritamente a fatores biologicos. As palavras como “hemoglobina”,

“aminoacido”, “acido glutdmico”, “valina” sdo termos que exigem dominio de conhecimentos

especificos por parte dos alunos.

A anemia falciforme € caracterizada pela presenca de heméacias em forma de
foice ou de meia-lua. A forma da hemécia é alterada devido a um tipo de
hemoglobina modificada pela troca de um aminoéacido (uma valina que
substitui o &cido glutdmico) (SANTOS; AGUILAR; OLIVEIRA, 2010,
p.50).

A doenca ndo estd associada a outros fatores que estdo implicados com o
conhecimento histérico da doenga.

Em outro trecho extraido do livro de Lopes e Rosso (2010), no capitulo A genética e
0s genes, contido no tépico Mutacdes, a anemia falciforme aparece para explicar casos de

mutacdo que levam a alteracdo na forma espacial e na funcdo da proteina, causando doenca.

A anemia falciforme é uma doenca que se deve a producdo de moléculas
defeituosas de hemoglobina. Com isso, as hemécias ndo transportam com
eficiéncia o oxigénio, o que da a elas o aspecto de foice, dai o nome
falciforme (LOPES; ROSSO, 2010, p. 246, v.2)

Em ambos os fragmentos, na caracterizacdo da anemia falciforme, ndo aparecem, em
nenhum momento, caracteristicas que nos remetam a pensar em uma concepgdo
comportamental ou socioambiental, e sim na concepcdo biomédica. A predominancia do
modelo biomédico nas cole¢des analisadas ndo favorece que o aluno faca reflexdo sobre
comportamentos, suas escolhas e a¢Ges de forma que possa guiar praticas individuais e

coletivas de satde. Também ndo favorece a associa¢do de saude e doenca com as condi¢Bes
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socio-econdmicas, politicas e ambientais, dificultando, desse modo, a participacdo socio-
politica dos alunos no que se refere a saude.

3.5.1.3 ¢) Efeito da hemoglobina Hb S

Em Lopes e Rosso (2010), no capitulo Processos Evolutivos, no topico sobre Selecéo
Natural, a doenca é citada como exemplo de adaptacdo humana.

E causada por um alelo que condiciona a formag&o de moléculas anormais de
hemoglobina com pouca capacidade de transporte de oxigénio. Devido a isso,
as hemacias que as contém adquirem o formato de foice. Por essa razdo sdo
chamadas hemacias falciformes (LOPES; ROSSO, 2010, p. 449, v.2).

Em Santos, Aguilar e Oliveira (2010), a informacdo sobre a anemia falciforme
também esta no capitulo de mono-hibridismo.

Essa hemoglobina denominada S, consegue transportar o gas oxigénio, mas,
ao chegar nos tecidos, aglutina-se e distorce as hemécias, tornando-as duras e
quebradicas devido as mudangas na sua membrana (SANTOS; AGUILAR;
OLIVEIRA, 2010, p.50).

Em ambos os fragmentos, evidenciamos que a explicacdo € bastante técnica.
Casagrande (2006) afirma que o uso de termos técnicos, principalmente na area da genética,
se reflete na dificuldade dos professores em ensinar certos conteudos, pois geralmente os

termos sdo abstratos e, por isso, dificeis de serem compreendidos pelos alunos.

A constatacdo da predominancia nos livros de explicaces meramente técnicas, sem
fazer relacdo aos outros fatores, é preocupante, uma vez que é bastante pertinente que 0s
livros de biologia do ensino médio, em relacdo ao ensino da genética, exercam um papel
importante no que se refere a conscientizacdo dos alunos quanto a importancia do

conhecimento cientifico na vida pessoal do individuo e na sociedade.
d) Sintomas da anemia falciforme

Santos, Aguilar e Oliveira (2010) trazem, no capitulo Tecido Conjuntivo, o tdpico anemia, onde
abordam ndo s6 a anemia ferroprivals, como também a anemia falciforme.

'® “Desordem nutricional mais prevalente em todo o mundo, acomete principalmente criancas menores de cinco

anos e mulheres em idade fértil” (CARVALHO; BARACAT; SGARBIERI, 2006, p. 54).
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Um dos principais sintomas da anemia falciforme, seja qual for a causa, é uma
sensagdo de fraqueza ou cansago, principalmente durante o exercicio fisico, devido
ao transporte ineficiente de oxigénio, necessario para a liberacdo de energia nas
células (SANTOS; AGUILAR; OLIVEIRA, 2010, p.312).

Também foi extraido do capitulo, A genética e os genes, como subtopico Mutagoes
génicas, 0 seguinte trecho, que aborda como ocorre um dos sintomas mais comuns nas

pessoas com anemia falciforme: a dor.

Essas hemacias sdo mais frageis e podem se romper com facilidade causando
problemas para a pessoa, como fortes dores. Em certos casos, 0 rompimento
é tdo intenso e rapido que pode levar a pessoa & morte (LOPES; ROSSO,
2010, p. 246, v.2).

Amabis e Martho (2010), no Capitulo Componentes do sangue humano, explicam que:

A reducéo do nimero de hemécias e seu funcionamento anormal nas pessoas
portadoras de siclemia causam deficiéncia no transporte de gas oxigénio
(AMABIS; MARTHO, 2010, p. 261, v.1).

De modo geral, os livros didaticos analisados ndo apresentaram todos os sintomas que
sdo comuns e que podem se manifestar em pessoas com anemia falciforme. A Unica excecdo
corresponde a um dos livros da colegdo de Santos, Aguilar e Oliveira (2010) no qual é
apresentado o esquema citado no item a (Figura 1) mostrando ndo s6 0s sintomas, como

também os efeitos da anemia falciforme.

Porém, ndo se registra nenhuma problematizacdo ou comentario ligado as questbes
histéricas e sociais que envolvem a doenca.Cuidados basicos, tais como estar atento para
sinais de crise de dor e as possiveis infec¢des, ndo aparecem em nenhum trecho das colecdes.
Consideramos relevantes tais informacgdes pois elas orientam sobre os cuidados que o préoprio

sujeito, com esse tipo de doencga, pode adotar para minimizar os efeitos da AF.

Constatou-se, ainda, a informagdo equivocada e desatualizada relacionada a
reproducdo humana em pessoas com esse tipo de anemia, 0 que consideramos problemaético,
ja que entendemos que os desejos de reproducado “fazem parte das expectativas sociais de uma
pessoa” (DINIZ; GUEDES, 2003, p.1766).
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[...] Pessoas que possuem duas cépias desse alelo mutado, conhecidas como
homozigotas, ttm uma pequena expectativa de vida e raramente se
reproduzem. A baixa fertilidade de individuos homozigotos para a
anemia falciforme deveria fazer com que a frequéncia dos alelos HbS
diminuisse progressivamente nas populacdes humanas até atingir patamares
mais baixos (grifo nosso) (SANTOS; AGUILAR; OLIVEIRA. 2010, p. 59,
v.3).

Os avancos no conhecimento sobre a anemia falciforme, diagnostico precoce e
tratamento meédico tém proporcionado ao individuao com a doenga aumento na expectativa e
qualidade de vida. E interessante também ressaltar que a baixa fertilidade nio pode ser
relacionada com a condicdo do individuo com a doenca, pois Platt Jr., Eckman e Hsu (2013)
afirmam que, embora as mulheres com doenca falciforme possam apresentar complicacdes

clinicas durante a gravidez, os individuos com a doenca séo férteis.

3.5.2 CATEGORIA 2 - ABORDAGEM COMPORTAMENTAL
3.5.2.1 a) Diagnostico

De modo geral, nos livros didaticos analisados foi insuficiente a descricdo dos
sintomas que podem ocorrer em um individuo com anemia falciforme. A colecdo de Santos,
Aguiar e Oliveira (2010) foi a Unica que listou os sintomas, mas nao foram conceituados e
explicados com riqueza de detalhes.Seria também pertinente que todos os livros didaticos
frisassem a importancia do diagndstico precoce, porém s6 encontramos referéncia a esse tema
na colecdo de Linhares e Gewandsznajder (2010) (Figura 2). O diagnostico precoce é possivel
através da triagem neonatal, mais conhecida como teste do pezinho. Ele é fundamental para
pacientes com a doenca, porque favorece a procura deacompanhamento médico, bem como a
adocdo de certos cuidados, tais como:manter-se sempre hidratado, ndo fazer exercicios
exaustivos etc. Esses tipos de questdes poderiam sobressair no modelo de promocdo a saude

denominado neste trabalho de comportamental.
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ge sangue do calcanhar e analisi-las em laboratério

para dC'\CCIJ' doencas que possam comprometer o . ¢ ’ 1 e 0
AR P A frequéncia da fenilcetondria e a da fibrose cis-

tica variam entre as diferentes populagdes. Supondo
uma frequéncia para a fenilcetonuria de 1 para cada
12 mil nascimentos e para a fibrose cistica de 1 para
6 mil nascimentos, calcule a probabilidade de uma

gesenvolvimento fisico e mental da crianca, como fe-
milcetonuria, fibrose cistica, anemia falciforme e hipo-
reoidismo congénito (defeito em que a glandula ti-
teoidea produz poucos hormdnios, o que leva a varios
graus de deficiéncia fisica e mental se ndo for tratado
000},

S—

crianga apresentar ambas as doengas,

Figura 2:Texto complementar (LINHARES; GEWANDSZNAJDER, 2010, p. 42).

No entanto, mesmo se tratando de livros didaticos que foram indicados pelo
PNLD/2012, ndo constatamos, na maioria das colecBGes analisadas,a inclusdo dos avangos
relacionados a anemia falciforme que ocorreram nas Utimas décadas,e sim desatualizacdo de
contetdo. Na colecdo de Linhares e Gewandsznajder (2010), embora tenha sido a Unica
colecdo a apresentar iniciativas que foram importantes para o avan¢o no diagnéstico e
tratamento da doenca, tais como: o teste do pezinho e o aconselhamento genético, constatam-

se informacdes que ndo condizem com o avanco atual.

E importante também destacar que alguns autores enfatizam que a doenca pode levar a
morte, ou até mesmo referem-se a doenga como uma condicdo letal. H4 uma lacuna no que se
refere aos avangos no conhecimento, no tratatamento facilitado pelo Programa Nacional de
Triagem Neonatal, mais conhecido como teste do pezinho, que ocorreu nas ultimas décadas e
que, consequentemente, resultou em uma mudanca na expectativa de vida, na morbidade e
mortalidade dos individuos com a doenga (PACE, 2007; PLATT JR.; ECKMAN; HSU,
2013). A Associagdo dos Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE) oferece gratuitamente o
diagnostico precoce e a acdo dos pais de conduzirem seus filhos a esse localpoderia ser
incentivada por uma perspectiva comportamental. Seria pertinente que isso fosse mencionado
nos livros. E necessario salientar que esse tipo de abordagem de satde dé prioridade a bons

habitos de vida, incluindo escolhas saudaveis e qualidade de vida etc. O controle e a
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prevencdo de doencas nédo séo vistos como foco de agdo, e sim como consequéncia. Martins
(2011) refere-se a abordagem comportamental como se fosse uma busca de aprimorar ou

completar a abordagem biomédica.

3.5.2 CATEGORIA 3- ABORDAGEM SOCIOAMBIENTAL

3.5.3.1 Aconselhamento Genético

A figura 3 € um texto complementar do livro de Linhares e Gewandsznajder (2010).
Comumente esse tipo de texto € apresentado apos a abordagem de algum contetdo, trazendo

informagdes adicionais, em caixas coloridas e antes das atividades.

Esse texto compode o capitulo “Probabilidade e genética molecular”, no topico de
Genética: a explicacdo molecular e subtopico Anemia falciforme. O texto complementar faz

uma articulacdo entre a biologia e a vida cotidiana.

No texto referido sobre aconselhamento genético foi possivel evidenciar os dois
modelos de salde presentes no texto. O modelo comportamental verifica-se quando o texto
salienta que o meédico especialista em genética pode solicitar exames, informar sobre
tratamento e as opgdes para lidar com o problema. O modelo socioambiental é constatado na
explicacdo da anemia falciforme,por levar em consideracdo que a doenca esta ligada a fatores

genéticos e ambientais.
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Aconselhamento genético sindromes de Down, de Turner ou de Klinefeiter, por |
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Figura 3: Texto complementar (LINHARES; GEWANDSZNAJDER, 2010, p. 42).
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b) Vantagens da Hb S

Em Santos, Aguilar e Oliveira (2010), no capitulo Tecido Conjuntivo, no tépico sobre

a anemia falciforme, a doenca é citada para mostrar a hipotese levantada por muitos autores

sobre a possibilidade desse tipo de anemia ser uma vantagem em certas regides da Africa

onde a malaria € frequente. Foi interessante perceber que Santos, Aguilar e Oliveira (2010)

referem-se a frequéncia da maléria como se essa doenca existisse somente no continente
africano.

Curiosamente, esse tipo de anemia pode ser vantajoso em certas regides da

Africa subsaariana, onde a malaria é frequente, porque o parasita nado

consegue penetrar nas hemacias defeituosas (SANTOS; AGUILAR,;
OLIVEIRA, 2010, p. 312).

J4& em Amabis e Martho (2010) essa informacdo aparece de forma ampliada no
Capitulo Teoria Moderna da Evoucdo, no topico que trata da Selecdo Natural, no qual
aborda-sea anemia falciforme para exemplificar selecdo na espécie humana. Os autores
comentam do possivel favorecimento de pessoas heterozigotas para o alelo da anemia
falciforme de uma forma mais abrangente, afirmando que esse favorecimento ocorre em areas
onde a malaria é endémica,ndo restringindo somente a Africa, como fizeram Santos, Aguilar e
Oliveira (2010).

Um exemplo bem estudado de selecdo na espécie humana é o favorecimento
das pessoas heterozig6ticas para o alelo da siclemia, ou anemia falciforme,
em regiBes onde a maléria é endémica. Como as pessoas homozigotas para o
alelo condicionante da siclemia (ss) sdo fortemente anémicas e, se ndo forem
tratadas, morrem antes de se reproduzir, a tendéncia seria o alelo

praticamente desaparecer das popula¢es (AMABIS; MARTHO, 2010, p.
168).

A compreensdo da anemia falciforme sob o ponto de vista da resisténcia que o
individuo heterozigoto apresenta em relagdo a malaria, remete-nos ao contexto historico da
origem da doenca, ao surto de malaria na Africa e em outros locais no mundo. A maléria é
uma doenca de paises subdesenvolvidos, aspecto que, historicamente, sempre foi um
problema para a humanidade. Na Africa aproximadamente trés mil criancas morrem por dia
com a doenga (CAMARGO, 2003).
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3.6 CONSIDERACOES FINAIS

Nas colecbes didaticas analisadas neste trabalho houve predominio do modelo
biomédico na abordagem e nas imagens sobre anemia falciforme. Isto vai de encontro as
recomendacgdes dadas pelos documentos oficiais, como a Carta de Ottawa e as cartas da
promocdo da saude, pois 0s mesmos sinalizam que o tema sadde deve ser trabalhado de
maneira ampliada, levando em consideracdo ndo apenas fatores biologicos, mas também
fatores sociais, ecoldgicos, culturais e politicos. Também é importante que os alunos possam
fazer escolhas conscientes, adotem habitos saudaveis etc., mas esta abordagem

comportamentalista ndo é suficiente, sendo necessario associa-la a abordagem socioambiental.

Sugerimos que os livros didaticos incluam os avangos conceituais da area da salde e
abordem o tema de maneira mais ampla, levando em conta diferentes fatores que interferem
na salde do individuo, a fim de tornar as discussdes sobre salde, e mais especificamente

sobre anemia falciforme, mais significativas e contextualizadas em sala de aula.

O excesso de informacdo biomédica que caracteriza a maioria das abordagens sobre
anemia falciforme nos livros didaticos nao favorece ao aluno compreender a doenga levando
em consideracdo fatores historicos, sociais e ambientais. Por isso, defendemos a adocdo da
abordagem socioambiental, que garante essa perspectiva mais ampla.
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CONSIDERACOES GERAIS

Embora ao longo dos anos tenham ocorrido avangos no entendimento
molecular/genético da anemia falciforme, a concepcéo desta doenca como demarcador racial
ainda é muito presente, sendo possivel identifica-la também nos livros didaticos. Naqueles
tomados como objeto de analise nesta pesquisa, foram encontrados, mesmo que de forma

subliminar, resquicios dessa concepcéo.

Esta pesquisa mostrou que, mesmo havendo varios movimentos que lutam contra a
discriminacdo racial, pela inclusdo, aceitagdo e valorizagdo da diferenca, ideias racistas,
mesmo que de forma subliminar, estdo presente no livro didatico. Além disso, constatamos a
auséncia de informacGes bésicas e falta de atualizacbes de informacdes pertinentes sobre a
doenca, 0o que pode contribuir para que o aluno internalize certos equivocos em relacdo a

compreenséo da doenca.

Entendemos que o conteldo de genética humana € muito importante para que 0s
estudantes entendam sobre a variabilidade humana de modo a contribuir para a reducdo do

racismo e do preconceito que comumente estdo atrelados a anemia falciforme.

Destacamos certa homogeneidade na abordagem da anemia falciforme nas colegdes
didaticas analisadas, 0 que se traduz no tratamento da anemia falciforme numa perspectiva

predominantemente biomédica.

Com o avanco de conceitos na area da salde, ha necessidade de que o tema saude
humana seja abordado de uma forma mais ampla nos livros didaticos, evitando-se o enfoque
restrito a dimensdo biomédica. Desse modo podemos afirmar que ainda ha um distanciamento
entre a forma que a anemia falciforme é trabalhada nas colec6es didaticas e as recomendacdes

da Organizacdo Mundial da Saude.

Como resultado dessa pesquisa, concluimos que as colec¢Ges didaticas ndo contribuem
eficientemente para 0 empoderamento dos estudantes no que se refere a anemia falciforme,
através da abordagem de aspectos histéricas e sociais, uma vez que ndao ampliam a
compreensdo dos estudantes com informagdes bésicas sobre os sintomas, tratamento e

avangos no entendimento da doenca.
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Essa pesquisa demandou conhecimento em duas areas distintas, saide e educagéo.
Além disso, a realizacdo da andlise em livros didaticos de biologia sobre o contetdo de
anemia falciforme trouxe dificuldades que demandaram esforco, dedicacdo e estudo para que
fossem superadas. Esses desafios contribuiram diretamente para minha formacdo como

pesquisadora e como profissional.

Em suma, o presente estudo contribui para o campo da pesquisa em ciéncias por trazer
resultados importantes sobre a abordagem da anemia falciforme nos livros didaticos de
biologia analisados. Concluimos que o modo que esses recursos didaticos, tratam a doenca
ndo foi um foco de andlise na avaliacdo desses livros didaticos do ensino médio que foram

analisados pelo Programa Nacional do Livro Didatico (PNLD/2012).
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