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RESUMO

Esse trabalho de investigacdo consistiu no rastreamento dos processos de materializacdo da
raca nas narrativas e préaticas dos profissionais de salde. Na expectativa de uma abordagem do
objeto que oferecesse uma alternativa analitica as disputas em torno da existéncia/inexisténcia
bioldgica, que resultam na énfase de uma versao discursiva/construida da categoria, persegui
uma analitica da raca que a tomasse como efeito material-semiotico, e a sua materialidade
somatica como efeito ou somatizacdo de processos de racializacdo. Para tanto, procedi a
etnografia das praticas de geneticistas e profissionais do campo biomédico (aulas, reunides de
grupo de pesquisa, trabalho de bancada nos laboratdrios, cursos de extensdo, congressos
profissionais). Também estabeleci interlocucdes com profissionais de outros ambitos
institucionais, participando de grupos de trabalhos de instancias municipais e federais, cursos
de formacdo de promotores em salde da populacdo negra na atencdo basica, eventos
promovidos pelos movimentos sociais, audiéncias publicas, conselhos profissionais e bancas
de afericdo racial em concursos. Inspirada em certa vertente tedrico-metodologica dos
Estudos Sociais de Ciéncia e Tecnologia, busquei as conexdes que conformavam
estabilizacdes provisorias da raca, visando a tomada de decisdes nas praticas destes
profissionais — fossem tais préaticas relacionadas a formacdo, a pesquisa, a intervengdo ou a
politica. Desse modo, lancei mao de metaforas como “interferéncia” e “performance”,
inspiradas por Annemarie Mol, para falar sobre as diversas versdes da raga; “objetos
dobrados” e “presenca ausente”, conforme empregados por Amade M’Charek; e “modos de
sincretismo”, de John Law, que se me afiguraram como ferramentas analiticas adequadas ao
desafio de capturar um objeto tentacular, fugidio e difuso. Por meio destes instrumentos
analiticos, demonstrei como, apesar das tentativas de interdicdo discursiva e esvaziamento
material, a raga fica subsumida na auséncia do ndo dito, no tabu que ratifica a norma, nas
lacunas tecnoldgicas e na ignorancia deliberada e estrategicamente produzida sobre o
protagonismo da raca e do racismo na orientacdo das praticas de profissionais de salde.
Assim, a raca resulta em um objeto que estd em permanente disputa material, simbdlica e,
particularmente, politica. Tais disputas lhe conferem um carater fugaz. Porém, a despeito de
sua aparente fragilidade e instabilidade ontoldgica, a raca € dotada do poder de produzir
efeitos muito concretos, sejam eles estruturais, somaticos ou discursivos. Rastrear as conexdes
por estas diferentes mediacOes possibilitou abordar a raca de modo a evidenciar como esta se
substancializa na pratica e vai ganhando estabilidade duradoura de modo a sustentar o racismo
estrutural.

Palavras-chave: Raga. Saude. Processos de materializacdo. Presencas-ausentes.



ABSTRACT

This research work traces the materialization processes of race in the narratives and practices
of health professionals. It is common for disputes over race's biological existence/inexistence
to result in an emphasis on the category's discursive/constructed version. Seeking an
alternative analytical approach, | pursued an analysis of race that considered it for its material-
semiotic effect and its somatic materiality as effect or somatization of racialization processes.
To this end, | have conducted an ethnography of the practices of geneticists and professionals
in the biomedical field (classes, research group meetings, bench work in laboratories,
extension courses, professional congresses). | have also established dialogues with
professionals from other institutional bodies, participating in working groups of municipal
and federal State agencies, training courses for promoters of the black population's health in
primary care, events promoted by social movements, public audiences, professional councils,
and racial heteroidentification committees. Inspired by a theoretical-methodological axis of
Science and Technology Studies, | looked for the connections that made provisional
stabilizations of race. | focused on the decision-making processes involved in the
professionals' practices, whether such practices relate to training, research, intervention, or
politics. To do so, | have engaged with a few analytical tools suited to the challenge of
capturing a tentacular, elusive, and diffuse object. Inspired by Annemarie Mol's work, | used
metaphors such as "interference™ and "performance” to talk about the various versions of race;
the concepts of "folded objects” and "absent presence,” as employed by Amade M'Charek;
and "modes of syncretism” by John Law were crucial for this proposal. Through these
analytical instruments, |1 demonstrate how, despite attempts at discursive interdiction and
material emptying, race is subsumed in the absence of the unspoken, in the taboo that ratifies
the norm, in technological gaps, and in the deliberate and strategically produced ignorance
about the protagonism of race and racism in guiding the practices of health professionals.
Thus race results in an object that is in permanent material, symbolic and, particularly,
political dispute; disputes that give it a fleeting character, but which despite its apparent
fragility and ontological instability, is endowed with the power to produce very concrete
effects, whether structural, somatic or discursive. By tracing the connections through these
different mediations, it was possible to address race emphasizing how it is substantialized in
practice and gains lasting stabilization that sustains structural racism.

Keywords: Race. Health. Materialization processes. Absent presences.
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INTRODUCAO

Essa tese é resultado de um trabalho de investigacdo que consistiu no rastreamento dos
processos de materializacdo da raca nas narrativas e praticas de profissionais de salde. Nesse
contexto, buscou-se uma abordagem do objeto que oferecesse uma alternativa analitica as
disputas em torno da existéncia/inexisténcia bioldgica, que quase sempre resultam na énfase
de uma versao discursiva/construida da categoria. Assim, a partir da etnografia das narrativas
e praticas daquelas/es profissionais, desenvolvo, ao longo deste trabalho, uma analitica da
raca que a toma como efeito material-semidtico, considerando sua materialidade somatica
como efeito ou somatizagao de processos de racializagao.

Meu interesse pelo tema das relagGes raciais no ambito da Antropologia vem desde a
época em que, estudante de graduacdo, eu era bolsista de iniciacao cientifica do Programa de
Pesquisa sobre Povos Indigenas do Nordeste do Brasil (PINEB)/UFBA, quando estudava
relagbes entre parentesco e etnicidade entre os Pataxd do extremo Sul da Bahia e,
posteriormente, etnicidade e salde reprodutiva entre os Patax6 Ha-hd-hde da Reserva
Caramuru-Paraguacu.

Durante o trabalho de pesquisa, as narrativas e noticias sobre os indigenas do Sul e
Extremo-sul da Bahia eram atravessadas por tensdes que remetiam a nocdes de raca como
critério acionado para atestar o pertencimento étnico. Isso era particularmente evidenciado em
virtude do cruzamento racial de algumas etnias indigenas com a populacdo negra, o que
resultava em uma tonalidade de pele mais escura, alem de manifestacfes culturais afro-
indigenas, como aquelas evidenciadas na religiosidade dos Tupinamba da Serra do Padeiro
(Buerarema-Bahia), por exemplo.

Dadas as feicGes mesticas de indigenas com negro, frequentemente alguns desses
individuos sdo interpelados sobre a autenticidade do seu pertencimento, tendo em vista o
contexto de interacdo étnica colocado pelo turismo, na regido. Assim, categorias como “indio
de verdade” ndo sdo pouco frequentes.

No ano de 2007, uma noticia de alcance nacional se referia a um estudo que atestava o
“altissimo componente indigena” na composi¢do genética dos Patax0 do extremo-sul da
Bahia, o que significava um certificado genético de pertencimento ao tronco linguistico
macro-jé, conforme matéria de um grande jornal de circulacdo nacional (GERAQUE, 2007).

O atestado de pertencimento conferido pela genética suscita um conjunto de
interpretacdes acerca dos resultados produzidos e seus significados sociais e politicos. O que

significaria para os Pataxd, a partir de entdo, poder acionar um certificado bioldgico para
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atestar que eram realmente “indios”, ou terem essa identidade, historicamente acionada em
engajamentos politicos, refutada pela genética?

Interessei-me, em um primeiro momento de contato com o tema, pelos debates em
torno das consequéncias que os testes de ancestralidade trariam para as identidades
individuais e coletivas dos sujeitos, diante da tecnologia de mapeamento genémico e da
suposta capacidade de a ciéncia oferecer a verdade molecular acerca das identidades raciais
(GASPAR NETO; SANTOS, 2011; ROSE; NOVAS, 2003; RABINOW, 2002).

Aquela noticia era, no minimo, inquietante para mim, estudante de graduacdo em
Antropologia, sempre interessada no estudo das relagdes raciais no Brasil e dos temas
concernentes a identidade e alteridade — assuntos fundantes da Antropologia Social, para a
qual as questdes identitarias estariam cada vez mais ligadas as racionalizacGes empreendidas
pelos sujeitos sobre o seu préprio pertencimento, e menos a uma dimensdo ontologica que
determine quem ele é.

Além da problemética da identidade, evidenciam-se outras questdes fundamentais a
Antropologia da Ciéncia, sobre as quais me debrucei mais detidamente durante o doutorado,
como, por exemplo, a relacdo natureza x cultura e as disputas discursivas, politicas e
epistemoldgicas em torno da separacdo/continuidade desses dominios. Além disso, me
inspiraram ao longo da pesquisa outros temas, como 0S novos processos de materializagdo e
substancializagdo (ROHDEN, 2001, 2012) de categorias como género e raca a partir da
genbmica, disputas entre abordagens biologistas e construcionistas e as estratégias de
estabilizacdo provisoria de determinadas verdades que tornam possiveis as praticas cientificas.

Além dos possiveis problemas politicos suscitados pelo recurso a testes genéticos para
a afirmacdo de identidades, comecei a pensar sobre que outros tipos de controvérsias seriam
levantadas pela reemergéncia da raca em termos genémicos. A nocdo de controvérsia
considerada nesta tese esta inspirada na teoria do ator-rede (LATOUR, 2005), referindo-se a
questdes que ainda ndo foram objeto de consenso, isto é, ndo foram estabilizadas no que
Bruno Latour (2000) chama de caixas pretas — mais dificeis de serem abertas/interpeladas. A
caixa preta é uma metafora empregada pelo autor para se referir ao modo como o trabalho
cientifico e tecnoldgico € tornado invisivel pelo seu proprio sucesso. Isto é, quando uma
maquina funciona de modo eficiente, as pessoas sO precisam pensar nos inputs e outputs
(insumos e produtos) e ndo na sua complexidade interna. Assim, paradoxalmente, quanto mais
a ciéncia e a tecnologia sdo bem sucedidas, mais opacas e obscuras elas se tornam.

Sdo as questdes em aberto e as controvérsias que confrontam e desafiam os cientistas

que os inspiram a dar continuidade aos seus trabalhos de investigacdo, até chegar a novas
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estabilizacbes, sempre provisorias. Mapear as controvérsias consiste, portanto, na
oportunidade de capturar o emaranhado de conex@es que se produzem na pratica, enquanto
ainda prevalecem as incertezas. E quando ha controvérsias e incertezas que fervilha a
producdo do conhecimento, antes deste se encerrar nas herméticas caixas pretas das leis e das
pretensas verdades absolutas.

Foi, portanto, a controveérsia do emprego de categorias raciais nos assuntos de genética
médica populacional, relacionando ancestralidade genémica com suscetibilidades em saude,
qgue me mobilizou. Afinal, apesar da divulgacdo do projeto genoma indicar que a raca nédo
tinha sentido genético — ja que compartilhamos mais de 99% das caracteristicas, dentro da
categoria Homo sapiens sapiens — a raca ainda continuava sendo empregada como variavel
nestes estudos e orientando os diagnosticos e as decisdes de intervencdo médica.

Sem perceber muito as nuances dos significados do natural e do bioldgico, ou do
biolégico e do genético articulados nestas discuss@es, fui buscar nos artigos cientificos da
genética médica se e como uma nocao bioldgica de raca aparecia. Isto porque, hum primeiro
momento, para uma estudante de graduacdo, parecia-me autoevidente que este seria o
dominio por exceléncia do qual partiriam algumas tentativas de explicacdes substancialistas
para a raca, ja que neste campo estariam as/os cientistas de ponta mais autorizadas/os a falar
da relacéo entre raca e biologia, diante da legitimidade que a nova gendémica ensejava.

Mais tarde me dei conta de que também eu parti de um suposto substancialista ao
eleger o somatico e a genética como ponto de partida. Somente o trabalho de campo e o
amparo na abordagem dos estudos sociais de ciéncia e tecnologia me permitiram capturar
outros processos de materializacdo da raca para além dos corpos dos individuos.

Nesse contexto, desde o mestrado venho me propondo a fazer articulacGes entre raga e
sua dimensdo somatica, tendo a dissertacdo resultado em uma espécie de genealogia do
encontro entre as categorias raga e salide no pensamento social brasileiro (MUNIZ, 2012).
Motivava-me explorar interpretacGes acerca das potenciais consequéncias do mapeamento do
genoma humano, muito pensado nas primeiras abordagens criticas sobre o tema como algo
que abriria a possibilidade de manipulacdo génica e decisdes eugénicas (DUSTER, 2003;
LEITE, 2007; HABERMAS, 2004; ROSE, 2008). Aquelas interpretacfes viam no escrutinio
do DNA a potencial aproximacdo ou retorno as ideologias do racismo cientifico do século
XI1X, e interessava-me explorar como a ciéncia e o Estado brasileiro conduziam articulagdes
entre raga e salde desde ent&o.

O argumento da pesquisa do mestrado estava organizado em quatro grandes

momentos: 1) o século XIX, em que raga e saide eram associadas na expectativa de “explicar
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o atraso brasileiro”; 2) finais do século XIX e inicio do século XX, em que raga e saude
voltam a se encontrar no discurso da Medicina Social, que no pais se traduziu no Movimento
Sanitarista e em intervencdes eugénicas; 3) a década de 1930, com o elogio da mesticagem e a
invisibilizacdo de teorias deterministas pautadas na biologia, passando por uma breve
discussdo sobre a construcdo do mito da democracia racial e seu desvelamento com a vinda do
projeto UNESCO ao pais, e uma nova abordagem bioldgica de raca, ao se afirmar a existéncia
de um racismo de marca (que remete aos caracteres fisicos dos individuos) e de um modelo de
organizacdo social “pigmentocratico” (MOORE, 2007); e 4) finalmente, o debate
contemporaneo sobre raca e salde, a partir das novas tecnologias que ensejaram 0
mapeamento do genoma, no ambito do Projeto Genoma Humano (PGH), e que configura um
novo paradigma da Genética, viabilizando intervencdes que remetem a discussdes pretéritas
em torno do determinismo e da eugenia (MUNIZ, 2012)*.

Entretanto, quando voltei a me aproximar do campo da genética no doutorado, estava
menos interessada nas consequéncias apocalipticas acerca do potencial determinista e
eugénico da nova genémica. Minha atencdo se voltou para 0 modo como a raca desafiava
também aquelas/aqueles profissionais a quem ¢é creditada a legitimidade de falar a verdade
sobre a natureza, representantes de importantes instancias de producdo da norma e da
estabilizagéo de certezas.

Sempre perpassaram meu interesse de pesquisa as controvérsias em torno do problema
da classificacdo racial dos sujeitos e as no¢des de identidade, cidadania e suas implicacdes
sobre as politicas publicas, pois quando a categoria raca tem sido acionada, na historia do
Brasil, é associada a uma ldgica de inclusdo/exclusdo que busca no corpo a substancia para a
diferenca e, consequentemente, para explicar a desigualdade.

Tais processos de classificacdo, inclusdo e exclusdo ganham félego ainda maior em
processos burocratico-institucionais nos quais é necessario definir a elegibilidade de sujeitos
de direito para politicas publicas com recorte racial. Tanto nestas ocasifes quanto naquelas
mobilizadas pelas pesquisas em genbmica, ou, ainda, em triagens para pesquisas clinicas,
diagndstico e intervencdo em salde, as classificacdes raciais estdo 14, presentes nas praticas de

profissionais que precisam proceder a heteroidentificagdo racial (identificagdo por outrem).

! Essa breve retomada dos aspectos discutidos na dissertacdo visa informar a leitora e o leitor que muitas das
questBes suscitadas nesta tese ja foram trabalhadas no mestrado, sendo retomadas, aqui, ha medida em que os
dados etnogréficos coligidos ao longo da pesquisa de doutorado remetam a narrativas pretéritas sobre a relagédo
entre raca e salde, ou na perspectiva de enfatizar situacdes em que a maneira como a categoria é acionada, no
presente, recupera e atualiza velhas ideologias e/ou coloca novos desdobramentos.
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Nas questdes de salde, a presenca da variavel racial é justificada tanto politicamente,
em resposta a demanda dos movimentos sociais de considerar 0 quesito raga/cor nas pesquisas
e tratamento de saude, de modo a rastrear as iniquidades, quanto do ponto de vista biomédico,
quando alguns profissionais defendem a importancia da consideracdo desta variavel em suas
praticas como uma responsabilidade ética de atender as especificidades de seus pacientes e
Ihes conferir melhor atencdo. Entretanto, as posi¢cOes das/dos profissionais ndo estdo
pacificadas neste dltimo quesito, conforme aparece na pesquisa etnografica, e como
demonstro ao longo dos capitulos.

Os processos de classificagdo racial ganham especial relevancia, atravessando as
reflexdes empreendidas neste trabalho, conforme a leitora e o leitor constatard no texto.
Observando e indagando sobre estes processos, durante o trabalho de campo, eu buscava
enfrentar o problema da materialidade da raca, questdo sobre a qual sempre percebia certa
hesitacdo e omisséo das/dos interlocutores — e mesmo nos debates mais amplos sobre relagdes
raciais que extrapolam minha pesquisa — apesar da invariavel busca da substancia da raca nos
corpos dos sujeitos.

Como o corpo € uma instancia privilegiada de materializacdo da raca -
particularmente o fen6tipo, no caso do Brasil — enfrentar o problema da materialidade parece
significar dar de cara com o fantasma da essencializacdo, o que rapidamente € evitado, tendo
em vista as interdicdes e o tabu que passou a significar falar de uma dimenséao bioldgica da
raca, apos o holocausto nazista.

Sem problematizar o carater somatico e genético do fenoétipo, este é acionado no
campo discursivo da politica como se deslocado de uma materializacdo corporea, ja que o que
se focaliza é o racismo com o qual o fen6tipo é significado e percebido. Do ponto de vista das
politicas de reparacdo racial, a abordagem bioldgica do fendtipo fica, aparentemente, em
segundo plano; entretanto, quando este mesmo fendtipo é acionado na perspectiva das
investigacbes em salde e correlacionado com especificidades metabolicas, fisiologicas,
indicando predisposicdes e suscetibilidades nos processos de saude e doenca, sua dimenséo
bioldgica aparece de modo mais evidente.

Conforme fui explorando estas questdes na etnografia, apesar das fronteiras e
polarizagdes que se tentam produzir discursiva e artificialmente entre politica/cultura, de um
lado, e biomedicina/natureza, de outro, tais dimensdes vdo se mostrando inextrincaveis, de
modo que o fenotipo — sobre o qual tem recaido preferencial e reificadamente a nocéo de raca
— vai se revelando ndo como uma entidade ontologica, naturalizada e que “fala” por si s6, mas

articulando outras materialidades e significados.
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As incursdes em campo foram aprofundando minhas anglstias em torno da
compreensdo de que raca exatamente é esta que tem sido acionada, cuja materialidade
bioldgica aparece de forma quimérica e, aparentemente, nenhuma outra materialidade
substituta Ihe é conferida, uma vez que o que se enfatiza € o seu carater simbdlico e
discursivo. Entretanto, conforme demonstro nos capitulos, a ragca vai ganhando outras
materialidades ndo necessariamente inscritas no corpo.

A negacdo da raca ontologica, em determinados contextos, que dava lugar a sua
afirmacdo discursiva, para em outros reaparecer materializada como determinante e
imprescindivel, era algo que perturbava sua captura enquanto objeto bem delimitado de
investigacdo. Foi nessa perspectiva que fez sentido perseguir as conexdes desta intermiténcia,
pensando a raca nos termos de uma presenca-ausente (M’CHAREK, 2014) e de um objeto
que sO poderia se constituir de modo aberto enquanto projeto de fronteira (HARAWAY,
1995).

Abordar um objeto fluido e fugidio nos desafia a reinventar nossas metodologias. As
ferramentas e estratégias metodologicas devem se apresentar também de modo mais flexivel,
a partir do reconhecimento de que o mundo e/ou a realidade sdo caoticos, ndo-coerentes e,
portanto, ndo passiveis de ser aprendidos de forma totalizante, como nos ensinou o paradigma
moderno de ciéncia. Ao lidar com a fluidez da raca, ao longo da tese, faco o exercicio de
“implosdo inquisitiva”, conforme orienta Joseph Dumit (2014); isto €, partindo do pressuposto
da instabilidade do objeto, tento romper com os clichés que ordenam a realidade, implodindo
sua aparente coesdo. Conforme o autor, sempre preferimos ver os clichés em primeiro plano
porque eles nos parecem mais confortaveis, em relacdo a um mundo tragico e cadtico. SO
desenvolvemos a habilidade de reconhecer a complexidade desse mundo como povoado por
associagOes parciais e provisorias ao abrirmos méo dessa zona de conforto.

Nessa abordagem, ao seguir o fluxo dos eventos nos quais determinado objeto é
performado, € preciso reconhecer que muito se deixa de fora. Engajamo-nos com versdes do
objeto presentes em determinadas circunstancias porque a apropriacdo do objeto é sempre
parcial e provisoria, dado que estd implicado em um conjunto de relagbes que mudam de uma
pratica para outra. Isto ndo significa que estas mudangas ocorram sempre de maneira suave,
mas por saltos e descontinuidades, pela conexdo de elementos através da divergéncia, e ndo
necessariamente pela semelhanca. Alias, foi tal constatacdo que levou alguns autores a
utilizarem a metéfora do objeto-fogo: uma espécie de combustdo que requer a combinacéo de
elementos distintos (ROHDEN, 2018).
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Ao tentar recuperar os processos de substancializacdo (ROHDEN, 2012) da raga nas
praticas dos interlocutores da genética e da biomedicina (na formac&o, no laboratério e na
clinica) e, posteriormente, acompanhando as praticas destes profissionais em outros espacos
de operacionalizacdo da classificacdo racial, como bancas de afericdo racial em concursos e
audiéncias publicas em torno de politicas de salde com recorte racial, eu pude acessar
diferentes versdes (MOL, 2002; 2008) e materialidades da raca mobilizadas por meio de
diferentes processos de materializacdo com vistas a atender demandas especificas.

Apesar de, na pratica, 0s agentes que precisam operacionalizar a raca em suas decisdes
serem desafiados pelo problema da materialidade — e enfatizarem explicagdes que privilegiam
o carater discursivo, construido e politico da raga como forma de esquivar-se do problema da
substancia e da essencializacdo biologica — nos processos em que € necessario objetiva-la
lanca-se mao de um conjunto de artefatos materiais e simbélicos que, junto com o fendtipo, o
corpo e a biologia, estabilizam a raca em um composito material-semidtico (HARAWAY
1995) que viabilize sua operacionalizagéo circunstancial.

Pensar a raca na chave de um materialismo relacional (LAW; MOL, 1994), em que
este objeto aparece com fronteiras muito fluidas e abertas a se conectar e articular com tantos
outros (HARAWAY, 1995; LATOUR, 2007) me pareceu um experimento analitico bastante
proficuo para romper com os dualismos que orientam as reflexdes sobre a categoria. Desse
modo, inspirada por certa vertente dos Estudos Sociais de Ciéncia e Tecnologia e pela critica
feminista acerca da objetividade do conhecimento cientifico (HARAWAY, 1995; FAUSTO-
STERLING, 2002; BARAD, 2017, M’CHAREK, 2013), tento oferecer uma alternativa as
disputas entre as abordagens ontoldgicas e construcionistas sobre raga, pensando-a enquanto
efeito material-semidtico. Isso significa levar o mundo material a sério (TSING, 2019),
considerando a materialidade somaética, mas em conjunto com outras materialidades
(materialismo relacional) e também discursividades, considerando que a nogdo de construgdo
leva a efeitos de realidade e ndo de falseamento, como o0 argumento construcionista sobre raca
faz parecer: “se raga ¢ construida ndo ¢ real”. Ao contrario, ¢ porque ¢ construida e
permanentemente atualizada nos discursos e nas praticas que a raca € real. A feitura da raga se
agrega ao que dela ha de material, compondo seu efeito material-semidtico. Isto €, para além
do fato e do feito, a raga ¢é e produz efeito (M’CHAREK, 2013; LATOUR, 2002).

Assim, ao longo da minha investigacdo de doutorado, busquei entre meus
interlocutores e interlocutoras explorar 0 modo como a raga orientava suas praticas
profissionais. Sobretudo, como elas e eles operacionalizavam os processos de classificacdo

racial e a partir de quais materialidades. O protagonismo do fen6tipo como substancia mais
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imediata, sobre a qual opera os processos de heteroidentificacdo racial, nunca resultou
suficiente, dada a dificuldade atribuida a miscigenacdo e a ambiguidade dos tragos fenotipicos
dos sujeitos que sdo objeto de classificacdo racial.

Mesmo entre geneticistas o fendtipo possui fragilidade como substrato ontolégico para
a raca, ja que predomina, quase que como um mantra, a afirmacdo de que ndo ha
correspondéncia necessaria entre fendtipo e genotipo. Além disso, aqueles fendtipos
associados a raca seriam um fraco indicador para condices médicas ou fisioldgicas. Isso
levaria a leitora e o leitor a interpretar que, portanto, o genoétipo seria capaz de oferecer essa
natureza Gltima da raga, mas este é um terreno onde pairam outras controversias e
complexidades, como tento demonstrar no primeiro capitulo.

O que antecipo aqui é o argumento que perpassa toda a tese, isto €, que 0S processos
de materializacdo da raca, nas praticas das/os interlocutoras/es, resultam em articulacdes com
outros artefatos materiais e simbdlicos que extrapolam a dimensdo somaética. Assim, a
substancia para a raca ganha contornos sempre circunstanciais e provisorios, a despeito dos
seus efeitos duradouros.

Esse foi um dos dilemas que atravessou a conformacdo do meu objeto de pesquisa:
como conciliar o carater instavel e fugaz da raca com seus efeitos estruturais? Como
considerar esta raca aberta, circunstancial, cuja materialidade se conforma e se apresenta em
multiplas versdes, com a realidade dos efeitos do racismo que precisa ser enfrentada de modo
decisivo e categdrico? A certa altura constatei que é na aparente fragilidade ontolégica da raca
que reside a sua forca e durabilidade, dada a sua capacidade de acomodacéo e de se recobrir
por diferentes feicOes, sumir e reaparecer fantasmagoricamente, criando armadilhas e
desafiando qualquer um que se arvore a enfrenta-la.

Minha trajetéria em campo consistiu, portanto, em rastrear as conexdes que
conformavam algumas estabilizacGes provisérias da raca visando a tomada de decisfes nas
praticas das/dos profissionais biomédicos, fossem tais praticas relacionadas a formacéo, a
pesquisa, a intervencdo ou a politica. Assim, o trabalho de campo consistiu na etnografia das
praticas das/os geneticistas (aulas, reunides de grupo de pesquisa, trabalho de bancada nos
laboratorios, cursos de extensdo, congressos profissionais), além da realizacdo de entrevistas
com profissionais da area biomedica e, mais tarde, extrapolando para a interlocugdo com
profissionais de outras instancias institucionais voltadas para a intervencdo em saude, entre 0s
quais categorias raciais sao mobilizadas com vistas a reivindicagdo e elaboracdo de politicas

publicas (grupo de trabalhos de instdncias municipais e federais, cursos de formacdo de
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promotores em salde da populacdo negra na atencdo bésica, entrevistas com representantes
dos movimentos sociais, audiéncias publicas, bancas de aferi¢do racial em concursos).

Assim, entre os anos de 2016 e 2019, realizei trabalho de campo em diversos espacos.
Passei por trés laboratorios de genética, dois dos quais me aproximei mais sistematicamente
em Porto Alegre e um na regido sudeste?, no qual fiz uma visita de dois dias, entrevistando
algumas/alguns pesquisadores e participando de seminario de pesquisa. Imergi em dois
hospitais, um no qual acompanhei as atividades relacionadas a bancas de heteroidentificacéo e
entrevistei trabalhadoras/es do campo da saude, e outro no qual participei de cursos e eventos
publicos e conversei sobre a trajetoria de algumas/alguns especialistas que tive a oportunidade
de conhecer nestes eventos. Estive presente também em reuniGes de um ndcleo de relacbes
raciais e eventos de formacdo em um conselho profissional, além de participar de cursos
promovidos pela Secretaria Municipal de Porto Alegre, eventos e congressos profissionais
diversos na area de genética, salde da populagcdo negra, abordagens clinicas e politicas da
anemia falciforme e eventos relacionados as politicas de a¢des afirmativas (com énfase nas
cotas raciais).

Travei contato mais proximo com 18 profissionais, com as/os quais realizei entrevistas
mais sistematicas, entre geneticistas, bioquimicas/os, bidlogas/os, biomédicas/os,
hematologistas e enfermeiras/os. Entre elas/es, cinco sdo da genética populacional, seis de um
laboratério envolvido com a criacdo de um banco de perfil gendmico brasileiro, dois sdo
imunogeneticistas, uma hematologista, duas bioguimicas (uma que atuava na pesquisa em
genética medica e outra em um laboratdrio de analises clinicas) e duas enfermeiras envolvidas
com processos de heteroidentificacdo. Além destes profissionais mais diretamente envolvidos
com a pesquisa e intervencdo em salde, mantive interlocucdo com pessoas ligadas a
militancia no enfrentamento ao racismo no acesso a saude, que possuiam o histérico de
engajamento politico na cidade de Porto Alegre.

Em todos os sitios institucionais pelos quais circulei, os espagos de formacéo
constituiram instancias privilegiadas onde pude partilhar dos modos como o saber sobre raca é
produzido e orientam a formacdo profissional. Como algumas/alguns das/dos minhas/meus
interlocutoras/es sdo também professoras/es universitarias/os ou multiplicadoras/es,
envolvidas/os em atividades de formacéo profissional, eu sempre estive, ao longo do trabalho

de campo, assistindo aulas nas disciplinas ministradas na universidade, nos cursos de

2 Evitei especificar o estado deste Gltimo laboratdrio para ndo correr o risco de permitir a identificacdo de uma
das interlocutoras.
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educacdo continuada, ministrando aulas e palestras a convite de professoras/es e outras/os
interlocutoras/es da area de saude.

Estes espacgos de formacao constituiram portas de entrada estratégicas que facilitaram
meu acesso a0 campo, ja que entre as/os profissionais investigadas/os hd uma aparente
preocupacao ética com a divulgacao cientifica e popularizacdo do conhecimento, de modo que
a maioria delas/deles ndo via problema algum em deixar uma antropdloga participar. A partir
dos contatos estabelecidos nos espagos de formacédo, e do estabelecimento de relacGes de
confianca, outras portas foram se abrindo para a interlocucdo e acompanhamento de diversas
atividades, como reunides de grupos de pesquisa, observacdo do trabalho de bancada nos
laboratérios, visitas a laboratérios em universidades e em hospitais, participacdo de reunides
de trabalho para organizacdo de bancas de aferi¢do racial em concursos etc.

Nessa perspectiva, agi em conformidade e observancia as normativas da Resolugdo n°
510/2016 (CONSELHO NACIONAL DE SAUDE, 2016), que busca dar conta da
especificidade do trabalho de investigagdo das ciéncias humanas. Isto abarca a natureza do
trabalho antropolégico, no qual se requer a construcdo paulatina da confianca e, ndo raro, da
confidencialidade entre pesquisadora e interlocutores, que sdo negociadas e atualizadas na
prética, a cada nova insercao ao qual o trabalho de campo nos conduz.

Desse modo, como a minha pesquisa ndo envolvia a manipulacdo de material
bioldgico e nem tinha por objetivo trabalhar com as/os pacientes no contexto ambulatorial —
situacBes nas quais seria imprescindivel a avaliacdo do projeto por comités de ética — optei
por ndo submeter o projeto aos comités, que seguiam um formato muito engessado em termos
de quantidade de amostras, temporalidade e previsdo de término da pesquisa, critérios de
inclusdo e exclusdo de participantes que iam de encontro a fluidez com a qual meu trabalho de
campo se desenrolava, ndo circunscrito aos espacos médico-hospitalares.

Contudo, no caso em que acompanhei mais sistematicamente o trabalho de uma
comissdo responsavel pela afericdo racial em concursos de um hospital, entrei em contato
com o setor responsavel pela avaliacdo de projetos de pesquisa, segundo o qual meu trabalho
ndo se enquadrava no formato daqueles em que o procedimento de avaliagdo pelo comité de
ética fosse imprescindivel. Entdo segui frequentando os espacos que me foram sendo
permitidos pelas/os interlocutoras/es, alem das atividades que tinham um carater mais publico,
como palestras e audiéncias.

Meu foco de interesse etnografico no doutorado comegou no laboratorio, mas néo se
restringiu a ele. As condic¢Oes de possibilidade que ensejam a manutencdo do emprego de

categorias de classificagdo com conotacfes raciais extrapolam os muros do laboratdrio,
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estando relacionadas a uma mentalidade racialista constitutiva da formagéo da sociedade
brasileira e que pauta as relagGes sociais e institucionais até o presente.

Assim, apesar de, a primeira vista, meu trabalho parecer rastrear a novidade cientifica
— ja que parto da busca por narrativas da genética medica acerca das nocdes de raca, a partir
do mapeamento do genoma humano, em finais do século XX, e suas repercussdes no inicio do
século XXI, desde um laboratério de genética médica populacional no sul do Brasil — a
reinscricdo molecular da raca na era da gendmica guarda certas continuidades com os esforcos
por conferir cientificidade a raca no século XIX. Dessa forma, considerar 0 emprego de
categorias raciais na pesquisa em genética, a partir do contexto brasileiro, nos obriga a olhar
tanto para a forma como a raca € mobilizada nas relacbes sociais, no presente, quanto mirar
retrospectivamente para o0 modo como figurava nas teorias cientificas introduzidas no século
XIX, na tentativa de buscar compreender 0 que permanece e quais 0S novos sentidos
atribuidos a racializag&o biologica.

A insercdo nos laboratdrios de genética e o desenrolar do trabalho de campo para além
dele, bem como a demanda politica que o tema desta investigacdo enseja, foram me
mostrando o0s contornos que ganharia o rumo da pesquisa, em termos metodolégicos, levando-
me a optar por uma etnografia ndo de ou no laboratdrio, mas a partir dele, de modo que o
fazer e as conexdes nos quais pesquisadoras/es estdo implicadas/os ndo se circunscrevem a
este, conforme ja observaram Bruno Latour e Steve Woolgar (1997), John Law (1989, 2004) e
Marcos Antdnio Mattedi (2007).

Esta escolha metodoldgica se justifica ainda pelo fato de que, apesar do meu foco de
interesse ter como ponto de partida a maneira como a categoria raga seria acionada,
mobilizada, performada e, portanto, produzida pela genética médica, esta versdo de raca
sempre me pareceu informada por outras versdes de como a categoria era performada em
outros espagos institucionais. Assim, passou a interessar-me igualmente situacdes que
constituissem intersecOes entre estas distintas versdes de raga. Ou seja, narrativas
institucionais nas quais se impunha uma demanda burocratica de objetivagdo dos processos de
classificagdo, mais ainda na perspectiva de verificar como a producdo da categoria para
atender determinados interesses vai, a0 mesmo tempo, colocando outras demandas,
informando e orientando os distintos campos em que € acionada.

Os contornos do meu objeto de pesquisa foram, portanto, se consolidando nesse trajeto
em campo, no qual o contato com as/os interlocutoras/es levou-me a concentrar minha
atencdo nos processos de materializagdo da raca, nas praticas e narrativas nas quais se

buscasse uma espécie de substancializacdo que respaldasse a tomada de decisdes burocratico-
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institucionais. Nessa direcdo, foi ficando evidente que, embora o locus privilegiado da
substancializacdo da raca seja o corpo dos individuos, uma dimensdo coletiva de identidade
pautada no pertencimento racial subjaz a processos de autodeclaracdo e heteroidentificacao,
bem como séo articulados outros artefatos extrinsecos ao corpo na producao da materialidade
da raca.

Nessa perspectiva, a raca aparece como um objeto difuso, instavel, resultado de
conexdes provisorias, a despeito de seus efeitos estruturais e duradouros. Igualmente, dentro
de um mesmo campo — o da saude — a raca é performada em multiplas versées, quais sejam a
da gendmica, a da bioquimica, a da epidemiologia, a da clinica, a da politica... As no¢des de
versdo e performance que utilizo ao longo do trabalho sdo aquelas desenvolvidas por
Annemarie Mol (2008), para dar conta de diferentes resultados provisérios e instaveis de
praticas especificas. Assim, pensar a raga como um objeto que é multiplo porque performado
de maneiras especificas permite-nos pensar em diferentes versdes institucionais de raca,
resultantes de um conjunto de conexdes, conforme sera explorado ao longo dos capitulos que
se seguem.

Penso a raca, portanto, a partir da nocdo de realidade multipla de Annemarie Mol
(2002, 2008), segundo a qual os objetos ndo sdo dotados de uma existéncia ontolégica, pois 0
que existem sdo versdes do objeto. A nogdo de versdo se distingue da nogdo de perspectiva,
uma vez que, segundo a autora, o perspectivismo supde a multiplicacdo dos olhares sobre o
real, enquanto ela advoga que o real € que é multiplo, porque performado e apreendido a
partir de diferentes versdes. Nesse sentido, ndo é possivel apreender o objeto em sua
integralidade porque ele ndo se constitui enquanto um todo, mas de diferentes maneiras para
cada campo, para cada técnica de performa-lo (MOL, 2008).

Essa abordagem suscita a reflexdo acerca da ontologia dos objetos, dialogando com as
questdes colocadas pela virada ontoldgica e pelo multinaturalismo (VIVEIROS DE CASTRO,
2015). Néo se trata de uma abordagem relativista da raca, nem da estrita negacdo das
abordagens construcionistas ou estruturais, mas de pensar como se faz a raca na pratica,
considerando suas mediacOes e efeitos materiais. Assim, contribuem também para o debate
sobre ontologia no meu trabalho as reflexdes de Sheila Jasanoff (2004) acerca do idioma da
coproducdo e as nocdes de realismo agencial e intra-acdo de Karen Barad (2017).

A nocdo de “idioma da coproducao”, de Jasanoff (2004), é especialmente pertinente
para pensar como a raga resulta da produgdo reciproca de ordens naturais e sociais, pela
mediacdo de tecnologias gendmicas, politicas e estatais, uma vez que, conforme a definicéo

da autora, a coproducao consiste menos em um conceito ou teoria e mais em um idioma que
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atravessa “maneiras por meio das quais conhecemos e representamos o mundo, que sdao
inseparaveis das maneiras que escolhemos para viver. Conhecimentos e suas corporificacdes
materiais sdo a0 mesmo tempo produtos de préaticas sociais e constitutivas de formas de vida
social” * (JASANOFF, 2004, p. 2, traducdo minha).

Conforme esta abordagem, a ciéncia é entendida ndo como um simples reflexo da
verdade sobre a natureza ou como epifendmeno de interesses sociais e politicos. A nocao de
coproducdo estabelece uma simetria entre as dimensdes sociais dos engajamentos e
entendimentos cognitivos e 0s aspectos materiais e epistémicos relacionados as estruturas
sociais. Nesse sentido, o idioma da coproducdo consiste em uma critica a ideologia realista
que persistentemente separa 0 dominio da natureza, fatos, objetividade e raz&o, do dominio da
cultura, valores, subjetividade, emocdes e politica (JASANOFF, 2004, p. 3).

Ja na elaboracdo realista agencial de Karen Barad:

[...] a matéria ndo se refere a uma substancia fixa; matéria é substancia em seu devir
intra-ativo — ndo uma coisa, mas um fazer, um espessamento da agéncia. Matéria é
um processo estabilizante e desestabilizante da intra-atividade iterativa. Fendmenos
— as menores unidades materiais (“a4tomos” relacionais) — chegam & matéria
através desse processo de continua intra-atividade. Isto é, a matéria se refere a
materialidade/materializa¢do dos fendbmenos, ndo a uma propriedade fixa inerente de
objetos independentemente existentes [...] (BARAD, 2017, p. 26).

Os caminhos aos quais o trabalho de campo levou-me a percorrer, portanto, foram
descortinando cada vez mais o potencial que a abordagem tedrico-metodoldgica dos Estudos
Sociais de Ciéncia e Tecnologia tinha de fazer-me explorar as multiplas conexdes que se me
apresentavam na materializacdo do objeto que eu me propunha a investigar.

Seguir as conexdes das praticas do laboratério com o universo que aparentemente Ihe
é exterior, bem como rastrear as diversas versdes institucionais em que raca € objetivada, aqui
e ali remetendo a materializacdes fisicas ou bioldgicas, levaram-me a realizacdo de um
trabalho proximo ao que, classicamente, se definiria por uma espécie de etnografia
multissituada, realizada ndo em campos para 0s quais eu me desloco, mas em deslocamentos
nos quais sou guiada por interlocutores de diversos espagos institucionais que me colocam em
constante movimento por sitios que muitas vezes nem imaginava poder chegar.

Inspirada pelas reflexdes de Akhil Gupta e James Ferguson (1997), Claudia Fonseca

(2017) aposta em uma revisdo metodoldgica do trabalho antropoldgico em que a énfase da

¥ No original: [...] the ways in which we know and represent the world (both nature and society) are inseparable
from the ways in which we choose to live in it. Knowledge and its material embodiments are at once products
of social work and constitutive of forms of social life [...].
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pesquisa etnografica se deslocaria da nocdo de localidade para sitio, na qual estariam
implicados tanto o trabalho do/da pesquisador/a quanto das/dos interlocutoras/es na
construcdo desse sitio.

Nesse sentido, o deslocamento feito pelos antropologos e tdo recomendado pelas
abordagens classicas “ndo implica necessariamente num campo fetichizado ou na
transformacdo dos interlocutores em Outros exéticos” (FONSECA, 2017, p. 98), mas na
relativizacdo do conhecimento hegeménico ocidental, escuta e valorizacdo dos sujeitos da
pesquisa e consciéncia do posicionamento de perspectivas transmitidas a partir de situacdes
social e politicamente diferentes.

O campo, portanto, continua central para a tradicdo antropoldgica, reinventado
conforme as circunstincias contemporaneas e cuja énfase passa a estar em “fronteiras porosas,
pessoas, objetos e ideias em deslocamento” (FONSECA, 2017, p. 98), exigindo do
pesquisador um movimento que vai do metodologico ao ético, estabelecendo conexdes
epistemoldgicas e politicas entre conhecimentos produzidos, a partir de diferentes sitios na
tentativa de estabelecer possiveis aliangas e propdsitos comuns entre eles.

Esse movimento por entre os fluxos do campo colocou-me em contato com universos
ndo-coerentes em que a categoria raca € mobilizada, mas nos quais a coeréncia vai sendo
buscada em meio a aparentes contradi¢des e conflitos tanto de interesses quanto teoricos, e
que concorrem para estabilizacBes provisorias, em permanente atualizacdo, corroborando a
persisténcia material da raca.

Para pensar como coeréncias e estabilizacGes sdo produzidas ao longo desta narrativa,
inspiro-me na reflexdo de John Law et al. (2014) sobre os “modos de sincretismo”. Partindo
do suposto de que a realidade, os objetos e as categorias existentes no mundo sdo
hibridos/sincréticos, a coeréncia é perseguida e produzida por meio de diferentes formas de
ordenamento — modos de sincretismo — de modo a alcancar a estabilidade/coeréncia.

Desse modo, rastrear a raca em distintos espacos institucionais constitui um
movimento de mapear as controvérsias que perpassam as tentativas de producao de coeréncias
em torno da raga nesses dominios separados. Neles, as multiplas versdes da categoria somente
na aparéncia ndo dialogam. Contudo, diante de demandas burocréaticas, tais versfes sdo
colocadas em colapso quando, por exemplo, torna-se necessario definir critérios de
elegibilidade para politicas de ac¢Oes afirmativas. Nesse contexto, a materialidade do fenétipo
é acionada; politica e biologia sdo chamadas a compor narrativas coletivas de pertencimento,

por mais problematicas e interditadas que estas correlacbes tenham sido no passado.
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Nestes contextos, o colapso, enquanto modo de sincretismo pensado por Law et al.
(2014), é uma consequéncia alternativa ao conflito, quando ldgicas que parecem ndo combinar
coexistem em um mesmo tempo e lugar. Conforme os autores, exemplo disso é que, apesar da
I6gica racionalista moderna com seu desejo de pureza ter se espalhado para além da Europa
por meio do poder politico, na forma de dominagéo militar e moldando a ciéncia, tecnologia e
medicina, em alguns lugares modernizados por essa mentalidade as pessoas continuaram
agindo de modo ndo-coerente, misturando o produto das logicas de purificagcdo com praticas
que ndo observam essa racionalidade ocidental (LAW et. al., 2014).

Elena Calvo-Gonzales (2009), refletindo sobre o carater hibrido da raca, observa o
fracasso da ciéncia nessa busca de pureza, quando se tenta separar 0s dominios da sociedade e

da natureza:

No contexto [do] debate sobre a possivel separagdo ou ndo da categoria raca entre
realidade social ou bioldgica, sdo centrais 0s argumentos sobre a legitimidade do
tipo de verdades que estas categorias invocam e ajudam a fixar. Neste sentido, o
conceito raga ja nasce, usando o termo de Bruno Latour (1991), como um hibrido
entre Sociedade e Natureza. Para Latour, a Ciéncia, apesar de ter produzido hibridos
(criagBes resultado de efeitos materiais e convengdes culturais e sociais), ndo tem
conseguido nunca, de fato, nem aceitar 0s mesmos enquanto tais, nem ter tido
sucesso na tentativa de separar estes dois ambitos. O motivo destes hibridos néo
serem aceitos enquanto tais pela Ciéncia € o fato desta ser sustentada pela fantasia
racionalista da modernidade, que exige a separagdo conceitual entre Natureza e
Sociedade (CALVO-GONZALES, 2009, p. 5).

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

Embora as noces de ciéncia, de Estado® e de movimentos sociais possam parecer

sugerir que se tratam de entidades monoliticas e homogéneas, ao longo do trabalho esforgo-

* Utilizo a palavra “Estado” com inicial maitscula ao longo do texto, seguindo a norma culta para se referir a
maquina burocréatica, enquanto uma das instancias maximas de governanga da vida social. Considero o Estado
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me por apresentar as mediac¢fes nas quais seus agentes, infraestrutura, artefatos, politicas, etc.
articulam-se, em suas respectivas praticas, na producdo da raga. Em meio a descrigdo de
episédios do trabalho de campo, vao sendo evidenciadas controvérsias e aparentes
contradi¢Ges que, ao se encontrarem em argumentos antagénicos, coproduzem e estabilizam a
raca, ainda que para negar a sua pertinéncia em decisfes cientificas e burocraticas.
Concomitante a disputa em torno da existéncia ou ndo de raca, e independentemente de ser
tomada como fic¢do, imperativos burocraticos chamam diferentes atores a debaterem, se
posicionarem e tomarem decisfes pautadas por esta categoria.

Na perspectiva de trazer uma contribuicdo para a superagdo da disputa sobre a
realidade ontoldgica de raca, Amade M’Charek (2013) redefine os conceitos de fato e ficcao.
Conforme a autora, como muitos representantes dos Estudos Sociais de Ciéncia e Tecnologia
tém mostrado, fatos se referem menos a descobertas e mais a producédo da realidade por meio
de associagOes heterogéneas.

Para M’Charek, fatos e ficcOes sdo feitos de uma mesma matéria, sendo apenas
performados como diferentes em praticas muito especificas. Fic¢bes, a autora sugere, sao
realidades performadas que nos ajudam a dar sentido aos fatos. Elas podem ser narrativas,
teorias, cenérios, dados agregados etc. Ficcdes podem assim ser vistas como dispositivos
situados que ajudam a entender ou comunicar os fatos. H4 uma tendéncia a privilegiar fatos
em detrimento da ficcdo, mas, nessa compreensao, ficcdo € parte da produgdo da verdade
(M’CHAREK, 2013). De acordo com a antropologa, na pratica, raca é factual e ficcional,
sendo o grande desafio desnaturaliza-la sem desmaterializa-la, e, simultaneamente, dar conta
da materialidade sem fixar a raga.

As contribuicdes de Amade M’Charek e Annemarie Mol tém me ajudado a pensar a
raca para além da sua factualidade e de sua ficcionalidade, tomando-a enquanto categoria
dotada de uma realidade mdltipla, sendo performada de modos diversos e colaborando para
estabilizagbes pontuais e estratégicas, contribuindo para sua permanéncia apesar da sua
instabilidade.

As autoras problematizam a questdo da materialidade dos objetos estudados pela
ciéncia, criticando a sua ontologizacao e oferecendo novas alternativas ao empirismo radical,
que tomava os objetos de investigacdo como tendo uma existéncia fenomenologica, pre-
existente a observagdo do investigador. Também criticam a abordagem construcionista,

segundo a qual a ciéncia é tomada enquanto retorica, pautada na convic¢do de que o

aqui como uma instancia institucional que se produz nas préticas de seus agentes, sem a pretensao de reifica-lo
enquanto uma entidade homogénea e coerente.



33

conhecimento fabricado por alguém é um caminho para uma forma desejada de um poder
objetivo, conforme observa Donna Haraway (1995).

Mol e Law (1994) oferecem ainda como alternativa analitica a nocao de materialismo
relacional, que acena para uma abordagem em que 0s elementos e pecas que se articulam na
formagdo de um objeto ndo existem por si mesmos, uma vez que s6 sdo constituidos nas redes
nas quais tomam parte: 0s objetos, atores, actantes sdo uma espécie de efeito semiotico; os nos
das redes sdo conjuntos de relagdes. Isso significa que os materiais sdo constituidos
interativamente, podendo servir para incrementar a estabilidade, mas ndo sdo dotados de uma
realidade fixa, ontoldgica, ja que ndo existem para além de suas interagcdes. As maquinas, as
pessoas, as instituicbes, o0 mundo material, a divindade, todas as coisas sdo efeitos ou
produtos.

Pensar a raca na chave do materialismo relacional nos oferece algumas pistas para
pensar 0 que permite que ela seja mobilizada em algumas circunstancias e tenha sua
existéncia negada em outras, sendo as decisdes de visibiliza-la ou invisibiliza-la sempre
entrecortadas por posicionamentos e engajamentos politicos. Desse modo, documentos,
comissdes de afericdo, distintos dispositivos de classificacdo, dentre outros se articulam em
diferentes espacos e temporalidades, conferindo diferentes versfes materiais de raga, com
finalidades especificas e o resultado € a persisténcia da raca, apesar da permanente disputa em
torno dela.

Nos capitulos que se seguem, serdo apresentados alguns dos varios cenarios para 0s
quais a caminhada etnogréafica foi me deslocando. A narrativa ndo segue uma linearidade
cronoldgica, mas esta imbuida de rastrear diferentes processos de materializagdo da raca nas
narrativas e praticas dos profissionais de saude. Assim, a tese se desdobra em quatro
capitulos, nos quais eu busco identificar as articulacdes performadas por estes interlocutores
em torno da substancializacdo da raga, que recai ndo apenas na matéria soméatica, mas em
outros artefatos, discursos, tecnologias que resultam na raca como um composito destas
articulacGes heterogéneas.

Como estas conexdes se ddo em processos espacial e temporalmente distintos e com

diferentes mediadores® implicados na sua producdo, visando responder demandas

® para Latour, mediadores sio aqueles atores (humanos e ndo-humanos) que “transformam, traduzem, distorcem
e modificam os significados ou 0s elementos que supostamente carregam” (LATOUR, 2005, p. 39). Desta
definicao, surge o esfor¢o de tracar as mediagdes como a “habilidade de cada ator fazer coisas inesperadas”
(LATOUR, 2005, p. 129). Ou seja, “se o social [entendido como associagdo] circula e é visivel apenas através
das concatenacBes de mediadores, entdo € isso que tem que ser replicado, cultivado, suscitado, e expresso pelas
nossas consideragdes textuais. A tarefa ¢ desdobrar atores como rede de mediagdes” (LATOUR, 2005, p. 136).
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institucionais especificas, a raga emerge desprovida de uma ontologia naturalizada para se
materializar como dotada de uma “ontologia histérica” (HACKING, 2002).

Os dois primeiros capitulos estdo mais focados na interlocucdo com a biomedicina —
meu ponto de partida — nos quais a énfase recai nas praticas de pesquisa da genética médica
(primeiro capitulo) e nos desdobramentos do conhecimento produzido em torno de diferencas
racializadas na intervencgdo clinica (segundo capitulo). Nestes capitulos, serd conferida
especial atencdo aos modos pelos quais a biotecnologia tem contribuido para a estabilizacdo
de verdades cientificas acerca da raca, nos contextos genémicos e pos-genémicos, a partir de
valores cientificos como precisdo e objetividade, aos quais ela remete.

O primeiro capitulo consiste na discussdo acerca das controvérsias em torno da
materializacdo da raca e dos critérios de classificacdo racial na pesquisa em genética médica e
o “problema” da especificidade racial brasileira, com destaque para 0s modos como a
ideologia da mesticagem perpassa as praticas das e dos geneticistas. Explico as estratégias de
entrada em campo, as negociagdes éticas e epistemoldgicas na abordagem de um tema objeto
de disputa entre as ciéncias sociais e naturais. Busco apresentar como a producdo do
conhecimento em genética médica se situa no debate das relacdes raciais, destacando algumas
incertezas que perpassam as praticas e decisdes das/dos geneticistas diante da tecnologia
gendmica, nas quais as controvérsias em torno das classificacbes raciais aparecem como mais
um “fator de confusdo”, nem sempre problematizado por estas € estes profissionais.

A construcdo do capitulo estad orientada pela expectativa de compreender porque e
como geneticistas continuam empregando categorias de classificacdo de seres humanos
pautadas em marcadores raciais, apesar das disputas e controvérsias em torno dos critérios de
classificacdo e diante do fato de que, supostamente, a tecnologia genémica, orientada pelo
aprofundamento da biologia molecular e das ferramentas da bioinformatica, ja seria capaz de
Ihes oferecer outros aportes para a classificacdo de individuos que Ihes permitissem fugir do
imbradglio que é falar de raca.

No segundo capitulo, busco entre as/os profissionais biomédicas/os mais ligados a
clinica, verificar o alcance e os efeitos do conhecimento produzido por profissionais da
genética médica nas suas concepcdes e praticas, no que diz respeito as especificidades raciais
em salde. A énfase neste capitulo recai sobre os processos de materializacdo da raca pela
mediacgdo das tecnologias biomédicas empregadas na clinica, de modo a explorar como uma
infraestrutura de racializagdo esta subjacente a infraestrutura tecnocientifica, a despeito do
discurso de neutralidade. Nessa perspectiva, procuro demonstrar como a raga aparece como

um ideal regulatorio da norma, no qual a nocdo de branquitude emerge oferecendo um
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pardmetro universal de normalidade, evidenciado quando tecnologias de diagnostico e
intervencdo ndo alcangam corpos racialmente diversos, tratados como refratarios a tecnologia
disponivel.

O foco do terceiro e do quarto capitulo incide sobre outras instancias institucionais de
materializacdo da raga. Essas esferas extrapolam o campo biomédico, mas é a partir delas que
os profissionais de salde sdo convocados a participar na coproducdo da raca em uma
interlocucdo mais direta com a politica. Nesse processo, articulam-se materialidades para a
estabilizacdo da raca em processos decisorios, como definir quem é elegivel para ingresso por
cotas raciais em concursos publicos (terceiro capitulo) ou nas disputas em torno da
implementacdo de uma politica de satde com recorte racial (quarto capitulo).

O terceiro capitulo é resultado de um direcionamento colocado pelo campo. Em
contato com os profissionais de salde, surgiu a possibilidade de acompanhar os trabalhos de
uma comissdo de relagBes raciais dentro de um hospital. Assim, trago o relato etnografico
desta experiéncia, que constituiu espaco privilegiado de acompanhamento de eventos nos
quais se discutiam raca e se planejavam atividades em torno das bancas de heteroidentificacdo
racial em concursos da instituicéo.

O foco deste capitulo estd em mapear os processos de materializagdo da raca no
processo de heteroidentificacdo, no qual o fen6tipo aparece como substancia imediata buscada
pelos aferidores, privilegiada conforme as normativas que orientam o procedimento, mas
insuficiente na pratica de deliberar quem ¢é elegivel para as cotas. Assim, o capitulo resulta na
tentativa de desnaturalizacdo do fenotipo, tomado muitas vezes como substancia estrita para
se referir a raca, quando na verdade outras mediacdes estdo implicadas na produgao do “negro
de verdade”, sujeito de direito elegivel pela politica publica. Desse modo, destaco ainda
alguns relatos de profissionais do campo biomédico acerca das controvérsias presentes na
tentativa de conciliar a performance e os jargdes da heteroidentificacdo racial com as
semanticas e interdi¢des raciais do campo biomédico.

No quarto e ultimo capitulo, ainda na perspectiva de rastrear 0s processos de
materializacdo e operacionalizacdo da raca nas demandas burocraticas nas quais profissionais
de salde estdo implicadas/os, trago dois episodios etnograficos para demonstrar como, no
desafio de lidar com distintas versbes da raca, as/os profissionais de salde procedem a
tentativas de “coordenacdo” (MOL, 2002) que lhes permitam responder as demandas que a
raca Ihes impde. Ambos os episddios tém como objeto de decisdo a anemia falciforme,
doenca genética prevalente na populagdo negra que esta no cerne das controveérsias e disputas

das politicas de saude com recorte racial.
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O primeiro destes episodios resulta do relato de uma médica hematologista, para quem
a raca a atrapalha, de modo que a profissional tenta operar a separacao de dominios nos quais
é pertinente ou ndo lancar méo da categoria. O segundo descreve os desdobramentos de uma
audiéncia publica e, nesse tdpico, dou atencdo as controvérsias em torno das disputas na
implementacédo da Politica Nacional de Atencéo Integral as Pessoas com Doenga Falciforme e
outras Hemoglobinopatias no Estado do Rio Grande do Sul. Este consistiu em um importante
espaco de observacao sobre diferentes maneiras de performar a raca, quais sejam, dos agentes
do Estado, da biomedicina e dos movimentos sociais presentes a audiéncia, revelando modos
de coordenar a raca que extrapolam racionalidades técnicas, cientificas, juridicas ou
burocréticas, sobressaindo convicgdes e moralidades constitutivas das pretensas ldgicas
objetivas aspiradas por estas instancias institucionais.

Nas consideracdes finais, faco um apanhado das questdes discutidas nos capitulos,
situando como o0 meu trabalho se inscreve no debate sobre relagcdes raciais no Brasil,
oferecendo uma contribuigéo a partir do aporte dos Estudos Sociais de Ciéncia e Tecnologia.
Como o argumento da tese gira em torno dos processos de materializacdo da raca, faco uma
breve reflexdo sobre a potencial contribuicdo etnografica do meu trabalho para estudos sobre
ontologia na antropologia, além do desejo de que o trabalho venha a contribuir com
minhas/meus interlocutoras/es do campo biomédico, inspirando-os para uma abordagem ética

e comprometida com o debate das relacGes raciais e enfrentamento do racismo no Brasil.
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1 RASTREANDO UM OBJETO DIFUSO: MATERIALIZACOES DA RACA NA
GENETICA MEDICA

O meu primeiro didlogo na tentativa de entrar em um laboratério para realizar o
trabalho de campo foi em um laboratério de Genética Médica Populacional no Rio Grande do
Sul, em 2017. Na ocasido, em conversa com a coordenadora do laboratorio, apresentei meu
interesse em pesquisar sobre as narrativas da genética médica acerca da nocdo de raga. De
imediato, a geneticista me interpelou dizendo que a genética ndo trabalha com o conceito de
raca, que racas nao existem. Argumentei que a partir de leituras de artigos da area médica,
percebi que era comum aparecer a nogdo de diversidade humana atrelada a determinadas
condicdes de saude e doenca, descrevendo certas populacdes como mais suscetiveis a tais
condicdes e que as classificacOes destas populagdes utilizavam categorias que, socialmente,
eram reconhecidas como tendo conotagdes raciais.

Diante do meu argumento, a geneticista explicou que aquilo sobre 0 que eu estava
falando, a genética tratava por grupos populacionais, popula¢bes parentais, nunca como
grupos raciais. A partir de entdo, tendo esclarecido que ndo estdvamos falando de raca,
comegou a me contar sobre varias pesquisas que estavam sendo conduzidas por colegas.
Nesses estudos, segundo a geneticista, a variacdo entre populagdes era muito importante na

determinacdo de certos fendtipos® ’

e, inclusive, uma destas pesquisas precisava ser
reorientada porque havia limita¢fes quanto aos marcadores raciais utilizados entre populacdes
com caso e controle investigados®.

Assim, conforme fui percebendo no desenrolar do trabalho de campo, a refutacédo da
no¢do de raca nas pesquisas genéticas parece tentar romper com a no¢do de raca mobilizada
pelo racismo cientifico, no sentido de afirmar que o modo como foi compreendida e
empregada no passado ndo condiz com a nocao de raca empregada pela Biologia para tratar

de variacgdo entre as espécies. Isto porque tais variacdes que entendemos como raca, do ponto

® Ao longo da tese a leitora e o leitor irdo se deparar com varios termos e jargdes dos campos da Genética e
Medicina. Procuro, nas notas de rodapé, fornecer informacfes a respeito dos vocdbulos que porventura
dificultem a compreenséo daquelas/es ndo familiarizadas/os com as areas de interlocugdo. Nos casos em que 0
conceito ndo esta referenciado, as explicagdes sdo de minha autoria, elaboradas a partir de informag6es
recorrentes em campo, entrevistas, palestras, cursos, aulas, seminarios e conversas informais com minhas e meus
interlocutoras/es. Para conferir outros termos, consultar os glossarios do Laboratério Gene (c2015) e Portal Sao
Francisco (c2021).

" Manifestacdo visivel ou detectavel de um genétipo é a composicao genética de um individuo; diz respeito a um
gene ou grupo de genes.

¥ Estudo de caso e controle diz respeito & comparacéo de dois grupos, um de individuos saudéveis e outro com a
caracteristica que se busca investigar, que pode ser uma doenca ou algum outro fenotipo, no caso das
investigagdes genéticas. (REGO, 2001).
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de vista social, ndo condizem com uma variagdo expressiva entre 0S Homo sapiens sapiens
que justifique subdividi-los em categorias raciais, como ocorre com outras espécies.

Entretanto, a medida que eu avancava no didlogo com as/os interlocutores da genética,
fui percebendo como ainda era controverso o emprego de categorias raciais na investigacdo
genética, ndo sendo consenso a suposta inexisténcia ou irrelevancia da raca neste campo. Em
conversas posteriores com mestrandas/os e doutorandas/os da &rea, tive a oportunidade de
verificar como, na pratica, elas e eles eram cobrados acerca dos marcadores raciais
considerados em suas pesquisas e como, em alguns casos, a raca determinava a
escolha/descarte de determinadas amostras bioldgicas, a preferéncia pelo uso de bancos de
variantes gendmicas mais ou menos miscigenados, a caracterizagdo racial mais ou menos
acurada das populagdes estudadas, a inclusdo de pacientes de determinado grupo racial para
gue a amostra tivesse maior representatividade e ficasse menos enviesada, etc.

Mais tarde, compreendi, acompanhando algumas aulas de fundamentos de gendmica
para a biomedicina, que ndo é possivel trabalhar com Gendmica sem a nogdo de grupos
populacionais, tendo em vista que distintos grupos partilham certos polimorfismos genéticos
que os diferenciam em termos de haplogrupos.® L& estavam, novamente, as classificacdes de
seres humanos em caucasoides, afrodescendentes e populagdes nativo-americanas.

Dai em diante, mesmo com o intermitente aparecimento de categorias raciais, minha
gramatica de abordagem destes profissionais na tentativa de estabelecer algum dialogo foi
empregando as categorias émicas que tentavam dar conta da diversidade biologica dos seres
humanos, sem mencionar raga, em um primeiro momento. Mas ela sempre estava ali, latente,
uma “presenca ausente”, que se tornava mais evidenciada sempre que a conversa ficava mais
descontraida.

A nocdo de presenca ausente é fundamental para o argumento deste trabalho, tendo
em vista a intermiténcia com que a categoria ragca € acionada entre os interlocutores, de
acordo com as condicOes de possiblidade oferecidas pelos contextos e no ambito dos quais
diferentes versdes de raga sdo performadas. M’Charek, Schramm e Skinner (2014) definem a
raga como uma presenca ausente, uma vez que esta oscila entre a realidade e a ndo realidade.

Em outros termos, ndo se trata de um objeto singular, mas um modelo que reune varios

% Grupos populacionais que partilham os mesmos haplétipos. Haplétipo é uma classe genética descrita por uma
sequéncia de DNA ou de genes que estdo juntos no mesmo cromossomo.
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elementos, alguns dos quais se apresentam enquanto outros se ausentam™. Para os autores,

raca é uma presenca ausente em dois sentidos, normativo e metodolégico:

Normativamente, [a ragca] é uma presenca ausente porque € um objeto tabu
frequentemente removido ou excluido do discurso e visto como algo que pertence ao
problematico passado de colonialismo, racismo cientifico, e genocidio nazista.
Porém, essa ativa remocdo da raca quase ndo funciona, e a raga continua pairando
em varias sociedades europeias. O conceito de presenca ausente nos ajuda a
compreender metodologicamente o carater escorregadio da raca e o fato de que ela
pode aparecer de varias maneiras. Em esséncia, este conceito nos convida a lidar
com coisas que sdo postas de lado (silenciadas e excluidas): tais coisas ndo se védo
completamente, mas podem originar coisas que sdo tornadas (feitas) presentes.™
(M’CHAREK; SCHRAMM; SKINNER, 2014, p. 462, tradu¢do minha).

A forma como minha proposta de pesquisa foi recebida por cada profissional com
guem eu conversava variava muito, desde a rejeicdo imediata ou preocupacdo, até a partilha
de angustias em torno de como tratar o “problema da raga” de forma ética, sem ser racista, por
exemplo. Como tocar na questdo sem levantar polémicas, ou como resolver questfes politicas
baseadas na ideia de raca, ja que raca ndo existiria do ponto de vista bioldgico; nestes casos,
ndo raro apareciam preocupacfes sobre como lidar com as cotas e como ocorrem a
classificacdo e escolha dos candidatos, a partir das comissdes para afericdo da autodeclaracao
em concursos publicos e no acesso a universidade.

Esses questionamentos, partindo das/dos profissionais de genética, acenavam para sua
atencdo aos desafios que a raca impde “fora” de sua area de atuacdo. Por outro lado, eu
buscava compreender como o problema da classificacdo se apresenta e € resolvido no ambito
de suas préticas e extrapolando-as, num fluxo de retroalimentacdo, no qual essa fronteira é
dissolvida ou devolvida ao lugar de abstracdo. Interessavam-me 0s mecanismos por meio dos
quais a raca aparece de maneira tdo estabilizada em algumas situacdes, como na publicacéo de
artigos cientificos, enquanto em outras, se constitui como uma categoria-constrangimento, ou

mesmo um tabu.

1% Em outro trabalho (M’CHAREK, 2014), M’Charek se refere & ragca como um objeto dobrado, quando explica a
composicdo da raca em multiplas dobras, de modo que apenas algumas conexdes dos elementos que compdem
este objeto ficam evidenciadas em distintos espagos e tempos. A nocdo de materialismo relacional de Mol e Law
(1994) brevemente apresentada na introducdo também é pertinente para pensar sobre esse compésito de
elementos ao qual se referem M’Charek, Schramm e Skinner (2014).

1 No original: Normatively, it is an absent presence because it is a tabooed object often removed and excluded
from discourse and viewed as something that belongs to the problematic past of colonialism, scientific racism,
and Nazi genocide. However, this active removal of race does not quite work, and race keeps surfacing in
various European societies. The concept of absent presence helps us to grasp methodologically the slippery-
ness of race and the fact that it might come in many different guises. In essence, this concept invites us to
attend to things that are othered (silenced and excluded): such things do not fully go away, but might give rise
to things that are (made) present.
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Conforme observaram Michael Kent e Ricardo Ventura Santos (2012) em suas
pesquisas em laboratorios, “uma vez que o conhecimento gerado deixa o laboratorio ¢ comeca
a circular em outros dominios, os geneticistas tendem a colocar a responsabilidade por seus
usos sociais e suas consequéncias em atores alhures ao campo cientifico” (KENT; SANTOS,
2012, p. 380). Desse modo, as consequéncias do emprego das classificacdes raciais fora do
laboratério, amparadas em argumentos biologizantes, quase nunca sdo objeto de atencéo e,
quando problematizadas, o sdo mais em termos metodoldgicos, no que se refere aos limites e
desafios do seu emprego nas pesquisas, e ndo quanto aos efeitos sociais, politicos e éticos da
performance cientifica da raca.

Nesse sentido, o didlogo sobre a abordagem da questdo racial entre geneticistas e
antropologas/os quase sempre € vista como incontornavel, quando os segundos consideram a
importancia analitica da nocdo de raca e 0s primeiros sustentam que raca ndo existe. Estas
discussfes em torno da existéncia/inexisténcia da raca acaloraram o debate publico no inicio
dos anos 2000, por exemplo, contexto em que, por um lado, se divulgava os primeiros
resultados do Projeto Genoma Humano e, por outro, comecava a se institucionalizar a politica
de cotas raciais na universidade.

Conforme observam Kent e Santos (2012), tais dificuldades entre antropélogas/os e

geneticistas estdo relacionadas ao fato de que

a critica antropologica enderegada a pesquisas genéticas com populagdes humanas —
por exemplo, no quadro envolvendo o Projeto Diversidade do Genoma Humano, nos
anos 1990 — tem frequentemente sido formulada a partir de perspectivas dos
antropologos e das populacBes-alvo das pesquisas genéticas, sem necessariamente
uma igual preocupacdo em compreender o ponto de vista dos geneticistas. (KENT;
SANTOS, 2012, p. 380).

Nesse sentido, a auséncia de tal perspectiva pode ter contribuido para se criar um
abismo entre geneticistas e antropdlogas/os, impedindo a procura por uma saida para as
controvérsias. E neste sentido que considero que a minha pesquisa tem o potencial de
contribuir para o preenchimento dessa lacuna, a partir do dialogo com geneticistas e
profissionais biomédicos que quase nunca sdo provocados a pensar sobre as questfes
colocadas pela minha pesquisa no cotidiano do seu campo de atuagao.

Desse modo, acrescentei a minha estratégia de abordagem destes profissionais a

explicacdo de que, nas ciéncias sociais, a questao racial era um problema constitutivo® e mal

12 \/er Mariza Corréa (2001), Renato Ortiz (2006), Roberto Schwarz (1992), Lilian Schwarcz (1993, 1996) sobre
0 pensamento antropolégico classico no Brasil. Sobre as disputas em torno do debate racial nas ciéncias sociais
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resolvido do campo, pelo menos no Brasil, e que o que eu estava buscando era verificar se 0
emprego de categorias raciais constituia um problema também para eles e, sobretudo, como
este era solucionado, ja que as classificacOes raciais aparecem de forma aparentemente estavel
nas publicacdes cientificas.

O momento em que minhas interlocutoras e interlocutores dividiam comigo o
sentimento de estar em uma encruzilhada — seja ela metodoldgica ou ético-politica — ao ter
que abordar a temaética racial era para mim o instante em que se consolidavam um
engajamento e um comprometimento em discutir a questdo com a preocupacdo e a seriedade
que o tema requer, reconhecendo os limites do alcance de seus modelos e categorias de
analise. Conforme verificard a leitora e o leitor, sdo sobre essas narrativas que recairdo a
énfase deste capitulo, na perspectiva de mapear as controvérsias dos processos de
materializacdo da raca entre as/os geneticistas.

Ainda no primeiro contato com aquele laboratério de genética médica populacional,
recebi as indicacOes de pesquisadoras/es cujas investigagdes poderiam me interessar e, em
paralelo a interlocucdo com a genética, comecei a seguir a raca em outros espacos
institucionais nos quais se falasse mais expressamente sobre a categoria.

Embora eu compreendesse que o siléncio no laboratdrio tinha muito a dizer, precisava
encontrar estratégias para continuar a conversar com 0s geneticistas sobre raca e estabelecer
maior aproximacdo. Foi entdo que resolvi assistir, no primeiro semestre de 2017, as aulas nos
departamentos de Biologia e de Genética da universidade. Além de ser uma oportunidade de
me familiarizar com os jargdes do campo, seria um importante espaco de observacdo, ja que
seria possivel acessar 0s processos de materializacdo da raca no contexto de formacgdo de
futuras/os geneticistas. Isto também possibilitaria a interlocucdo com estas/estes profissionais
em outro espaco de sua pratica: a sala de aula.

A primeira das disciplinas que acompanhei foi Fundamentos de Gendmica para a
Biomedicina, do departamento de Biologia, ministrada para a graduacdo. Ali me familiarizei
com conceitos elementares a gendmica que me colocaram em condi¢do de dialogar com
profissionais da area de Genética, de forma mais ou menos qualificada, pois o universo do
laboratério sempre me pareceu ininteligivel. Esse movimento foi muito importante para que
eu aprendesse a formular algumas perguntas e tomasse conhecimento de algumas pesquisas
empreendidas por profissionais ligadas/os ao departamento de genética da universidade ou

gue atuassem na pesquisa clinica.

no pais, consultar por exemplo, Peter Fry (2005), Anténio Sérgio Guimardes (1999), Yvone Maggie e Claudia
Rezende (2001).
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Também entrei em contato com a entdo chefe do departamento para pedir indicagéo de
qual disciplina eu poderia assistir. Ela me informou que estaria ministrando uma disciplina
sobre Genética de Populacdes, no primeiro semestre de 2017, para a Pds-graduacdo em
Genética e Biologia Molecular e que eu poderia acompanhar as aulas.

No primeiro dia de aula, a professora recomendou que eu me matriculasse na
disciplina como aluna regular, quando eu s6 queria acompanhar como ouvinte. Preocupada,
questionei como eu seria avaliada numa disciplina da pos-graduacdo em Genética,
argumentando que meu conhecimento mais sistematico sobre o assunto remetia aos conteddos
do Ensino Médio. Ela me tranquilizou dizendo que eu sé deveria apresentar um seminario, em
grupo, sobre uma personalidade ancestral das Américas e que isto ndo seria problema. Das
atividades mais especificas que envolviam célculos de frequéncia alélica™®, por exemplo, eu
era liberada.

Logo entendi que a matricula regular na disciplina ndo se tratava de uma simples
recomendacéo, mas de uma negociacdo que demarcava qual seria a minha condi¢do ao longo
dos encontros. Na condicdo de estudante da disciplina, 0s encontros ndo poderiam ser objeto
do meu estudo e isso foi esclarecido logo no primeiro dia de aula, quando a professora me
perguntou se eu estaria ali na condi¢do de estudante ou de antrop6loga, uma vez que para
fazer dali espaco de observacdo um termo de consentimento deveria ser assinado por todos 0s
estudantes. Isso dizia muito sobre um modo especifico de compreender e fazer ciéncia,
trazendo uma tensdo sobre os limites da minha atuacdo naquele espaco.

Como j& haviamos conversado antes, um termo de consentimento estaria atrelado a um
projeto pré-aprovado no comité de ética, 0 que ndo era o0 caso. Respondi que, diante da
situacdo, eu estaria ali na condicdo de estudante. Percebi ao longo das aulas algumas
insinuacdes criticas direcionadas as antropdlogas e antropblogos, as quais eu s reagia com
risos de canto de boca e abaixando a cabeca, fingindo fazer qualquer anotacdo. Isso, para
mim, denotava quéo desconfortavel era a minha presenca ali, 0 que também me incomodava
um pouco.

Ao final da aula, a professora perguntou como foi, pra mim, aquele primeiro dia.
Confessei que era dificil — apesar de intimamente julgar impossivel separar a estudante da
antropologa — e perguntei se as notas e ddvidas que eu tivesse ao longo dos encontros

poderiam ser respondidas e comentadas na forma de uma entrevista gravada, de modo que eu

3 Frequéncia alélica: proporgdo ou porcentagem na populagdo dos diferentes alelos de um gene.
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pudesse formalizar, de maneira consentida, as informagdes decorrentes daquela disciplina e
que seriam importantes para 0 meu trabalho, ao que a professora respondeu positivamente.

Dai em diante comecei a acompanhar as aulas sempre ponderando entre a minha
condicdo de estudante e pesquisadora, ja que a sensacdo sempre foi a de que qualquer
movimento de contestacdo deveria ser muito bem calculado, tendo em vista que as portas
pudessem se abrir ou fechar para mim, no departamento.

O momento do curso em gque me senti mais a vontade para me posicionar foi ao
apresentar o seminario final da disciplina, quando levei algumas questdes referentes a minha
pesquisa. Diante da incompatibilidade de datas para apresentar o trabalho com as outras
equipes, a professora sugeriu que eu apresentasse o tema que desejasse, relacionando-o com o
que eu vinha estudando. Ali, lancei algumas provocacdes sobre as controveérsias em torno da
classificacdo racial na pesquisa em genética, e acabei percebendo o acolhimento a algumas
ideias sobre a natureza analitica do emprego da categoria raca nas ciéncias sociais e as
disputas em torno da existéncia de diferencas bioldgicas, pautadas por raca.

Um evento que foi fundamental para minha insercdo em campo entre 0s geneticistas,
tanto em termos de um aprendizado sistematico e intensivo de contetdos da genética quanto
para o estabelecimento de contatos para conversas posteriores e insercao no laboratério, foi a
minha participacdo, em julho de 2017, no Curso de Inverno em Genética e Biologia
Molecular Humana, organizado por estudantes da Pos-graduacdo em Genética da UFRGS,
com o apoio do Departamento de Genética da Universidade e do Hospital de Clinicas de Porto
Alegre.

Algumas/alguns colegas da disciplina que cursei sobre Genética e Populagdes estavam
na organizacdo do curso e a boa relacdo que consegui estabelecer com a professora foi
fundamental na mediacdo, para que eu, vinda de outra area, conseguisse acompanhar o curso
de inverno na condi¢do de ouvinte, j& que se tratava de um curso muito concorrido e 0s
candidatos sdo pre-selecionados, conforme area de formacéo e nimero de vagas.

A parte tedrica foi realizada no Hospital de Clinicas e as aulas praticas, distribuidas
em diferentes laboratdrios entre o Hospital e o Departamento de Genética da universidade. A
mesma professora que facilitou minha participacdo no curso intermediou meu contato com a
coordenadora de um laboratorio de Genética Médica para que eu pudesse acompanhar as
aulas préaticas, tendo em vista que, a principio, estas seriam restritas a quem estivesse
regularmente inscrito e, mesmo assim, a um numero limitado de participantes, ja que a
atividade envolvia experimentos praticos, os quais sé poderiam ser acompanhados por quatro

ou cinco pessoas.
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No primeiro dia de aula préatica, conheci algumas/alguns mestrandas/os e
doutorandas/os do laboratdrio, responsaveis pela conducdo das atividades. Apresentei-me ao
grupo e falei sobre os meus objetivos naquela aula. Perguntei sobre a necessidade do uso de
jaleco, considerando questdes de segurancga, ao gque responderam que nao era necessario, a
menos que eu quisesse. Entretanto, um dos pesquisadores ressaltou que seria bom, como
antropologa, eu vestir o jaleco, pois seria como se eu estivesse entrando numa aldeia e 0s
pesquisadores ali presentes fossem os indigenas a serem estudados. Rapidamente, uma das
pesquisadoras me emprestou o jaleco e passei a tarde acompanhando as atividades.

O episodio do jaleco foi “bom para pensar” sobre como os interlocutores nos veem e
nos posicionam em seus espagos € como isso, de algum modo, orienta a forma como eles se
nos reportardo durante a nossa presenca, inclusive, chamando a atencdo para praticas que
julgam mais pertinentes de serem observadas, a partir de suas representacdes sobre o que seja
0 nosso trabalho.

Na posi¢do ambigua de cursista e antropdloga, no momento em que havia espagos para
perguntas, eu aproveitava para tirar davidas elementares de algumas praticas do laboratério e
sempre havia a preocupacdo por parte das/dos pesquisadores se eu estava compreendendo o

que estava sendo feito.

1.1 A METAFORA DA VISAO E A ANSIA PELA OBJETIVIDADE NO LABORATORIO
E NA CIENCIA

Ao longo das aulas praticas do curso de inverno, chamou minha atencdo a énfase
das/dos pesquisadoras/es na necessidade de conferir materialidade ao DNA por meio de
procedimentos de visualizacdo. A preparacdo das amostras e reagentes em suporte especifico,
que seriam levados ao equipamento de amplificacdo — Polymerase Chain Reaction (PCR) —,
era medida em microlitros e buscava-se transformar aquelas particulas invisiveis em graficos
que dessem conta da genotipagem™ do DNA, em busca de determinado fendtipo que se
buscava estudar.

Um dos pesquisadores que estava conduzindo as aulas préaticas, volta e meia, fazia
alguma observacdo que remetia & angustia acerca da visualidade no trabalho com biologia

molecular: “A gente faz tudo isso (procedimentos) porque a gente ndo vé o DNA”, referindo-

 Processo pelo qual se identifica cada polimorfismo de interesse (marcadores). Assim pode-se detectar se um
individuo ter4 ou ndo maior propensdo a desenvolver (manifestar) uma determinada caracteristica (fenétipo)
investigada.



45

se a disposicdo da amostra de DNA e de reagentes em um pequeno recipiente (microplaca
gPCR) que seria levado ao equipamento de PCR em tempo real (QPCR).

Era necessario ter cuidado para que em cada solucdo, que trazia as amostras de DNA,
ndo ficassem bolhas, pois isso interferiria na leitura da amostra pelo equipamento e no
resultado expresso nos gréaficos. Em cada um dos pequenos pocos da microplaca é depositada
uma solucdo na qual vai a amostra de DNA, sendo cada pogo referente a um individuo
estudado.

As amostras, antes de serem dispostas, lado a lado, nessa placa, s&o armazenadas em
pequenos recipientes numerados dentro uma caixa. No momento da amplificacdo, as/os
pesquisadoras/es reproduzem a ordem em que as informacdes foram dispostas na microplaca
em um caderno, com a numeracao de identificacdo indicada na caixa de armazenamento, ja
que ndo ha nada que identifique cada amostra na microplaca.

Tudo deve ser feito com muito cuidado, pois a ordem da caixa, da placa e do caderno
devem coincidir. Sobre esta questdo, o pesquisador chama a atencdo: “Como a gente nédo
consegue ver nada do que a gente ta fazendo, é necessario ter uma ordem”, atentando para a
exigéncia de maior concentracdo durante a realizacdo da atividade, diante da impossibilidade

de distinguir visualmente cada amostra, na microplaca.

Figura 1 - Microplaca qPCR

Fonte: imagens do Google (2020).

O que mais me chamou a atencdo na observacdo desse procedimento corriqueiro no
laboratdrio foi a metafora da visualizacdo na tarefa das/os cientistas. N&o ver o que se esta
fazendo impde uma serie de procedimentos que ndo se sabe ao certo se, no final, véo
funcionar, pois as bolhas que se formam nos pogos da microplaca podem comprometer parte
do trabalho. Do mesmo modo, se a solugdo for manuseada em um ambiente que ndo seja

estéril, pode haver contaminacéo, o que também tende a alterar os resultados.



46

Mesmo nos procedimentos mais tradicionais, com a utilizag&o de outros equipamentos
que ndo o gPCR, e que necessitam da eletroforese’® no processo de genotipagem, outros
fatores podem interferir. Um exemplo é a quantidade do gel de agarose utilizado, que
influencia na espessura da placa formada e em cujos pocos sera inserida a solugdo contendo
DNA, dificultando a leitura da informac&o contida nas amostras.

Outro aspecto do procedimento que me chamou a atencdo foi que, dependendo da
marca do equipamento de PCR utilizado, a temperatura varia, 0 que vai requerer maior ou
menor quantidade de reagente para compor a solucdo. Conforme me explicou uma estudante
de Iniciacdo Cientifica que fazia o procedimento, em outra oportunidade em que observei um
trabalho de bancada, ndo é feito um célculo para relacionar temperatura e quantidade de
reagente, mas deve se fazer testes, por tentativa e erro, até que se consiga a qualidade da
solucdo necessaria a visualizacdo no gel. Neste sentido, variaveis como tempo, temperatura,
quantidade de reagentes, etc. sdo fundamentais para garantir a reproducdo dos experimentos
metodologicos no laboratorio, “interferindo” no sucesso do resultado.

Gostaria de enfatizar aqui a nocao de interferéncia de Annemarie Mol (2008) como
uma categoria fundamental neste trabalho, para se referir ndo apenas a influéncia de
determinados elementos no curso de um experimento, mas na modificagdo do resultado. De
modo mais especifico, 0 objeto que resulta da acdo e da relacdo de tantas varidveis guarda
correlagdo com os ajustes empreendidos para sua purificacdo e estabilizagdo. Resulta,
portanto, na “interferéncia complexa entre objetos performados em uma pratica” (MOL, 2008,
p. 14), j4 que “os objetos performados ndo vém sozinhos: trazem consigo modos e
modulagdes de outros objetos” (MOL, 2008, p. 12).

Conforme observam Francisco Ortega e Rafaela Zorzanelli (2010, p. 17), “a historia
da anatomia e das técnicas de visualizacdo médica testemunha a direta relacdo da visualidade
com a producdo de verdades cientificas sobre o corpo”. As técnicas de visualizagdo se
baseiam no ideal de um corpo transparente, mito que se assenta na representacao de que ver €
um passo imprescindivel para curar e de que olhar dentro do corpo seja uma atividade

inocente e sem consequéncias.

15 «A eletroforese ¢ uma técnica laboratorial realizada com o objetivo de separar moléculas de acordo com o seu
tamanho e carga elétrica para que se possa ser realizado o diagnéstico de doengas, seja verificada a expresséo de
proteinas ou se possa identificar microrganismos.” (LEMOS, 2019). Quando a genotipagem ndo ¢ feita
eletronicamente, no lugar da placa qPCR emprega-se o procedimento de eletroforese, no qual se utiliza uma
placa feita com gel de agarose. Nesta placa se deposita 0 DNA em cada po¢o. No processo, usa-se uma
substancia colorida e temperatura, e a deteccdo de informagfes do DNA se d& pela coloragéo da regido do DNA
na placa. Os geneticistas também se referem ao procedimento por expressdes como “correr o DNA no gel” ou
“correr o gel.”.
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Segundo os autores, a producdo de tecnologias que permitam o acesso ao interior do
organismo remonta ao século XV, tendo a visualizagdo na construcdo social e cultural das
doencas se tornado parte da vida moderna e, as imagens medicas, paulatinamente assumido
uma relacdo autoevidente com as patologias, como se revelassem as doencas por si mesmas.

Os métodos de visualizacdo se baseiam na crenca de que o0 objeto representado esta
sendo diretamente acessado como ele realmente €. Entretanto, como chamam a atengdo 0s
autores, “o corpo visualizado em seu interior é tudo, menos transparente” (ORTEGA,;
ZORZANELLI, 2010, p. 19), pois a mediacao da tecnologia de visualizacdo impde um saber
especializado e complexo, restrito ao acesso de poucos. O episddio do laboratério descrito
acima, que redundou na preocupacdo sobre a visualidade, evidencia justamente um conjunto
de esforcos que requer habilidade no manuseio de equipamentos — como o da eletroforese e o
conhecimento de bioinformatica, no caso do qPCR — e habilidade de leitura dos resultados ali
produzidos, bem como a capacidade de inferéncia sobre o que pode ter dado errado em cada
etapa dos procedimentos, caso o resultado esperado ndo seja alcancado.

Diferente de tecnologias de imagens do interior do corpo referidas por Ortega e
Zorzanelli (2010), no trabalho com genémica a visualidade € produzida na forma de cddigos e
graficos (como exemplificam as figuras 2 e 3) que se referem a gendtipos que podem indicar a
suscetibilidade ou ndo a expressdo de determinado fendtipo.

Figura 2 - Modelo de gréafico gerado pelo qPCR
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Fonte: imagens do Google (2020).
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Figura 3 - Modelo de gréafico de sequenciamento por método de Sanger

Fonte: imagens do Google (2020).

A preocupacgdo com a visualidade no laboratério chamou minha atencdo por remeter a
questBes centrais a minha tese: a busca de materialidade com o objetivo de conferir realidade
objetiva (ontoldgica) a raca. Se a materializacdo do DNA nas praticas do laboratério esta
sujeita a todas as perturbacfes pelas quais passam os experimentos cientificos (temperatura,
calibragem das pipetas, dosagens dos reagentes etc.), também a materializacdo da raca sofre
estas interferéncias. Isto é, a materializacdo genémica da raca pode ser pensada a partir de
uma relacdo metonimica com os processos de materializacdo do DNA e suas interferéncias, ja
gue o DNA é uma destas dimensdes de inscri¢do e materializacdo da raca.

O trabalho de Donna Haraway (1995) constitui uma critica feminista importante, nos
estudos sociais de ciéncia e tecnologia, acerca do emprego da metafora da visualidade na
ciéncia. Para a autora, esta metafora ¢ empregada para significar a perspectiva de um “eu” que
rotula e nunca é rotulado. A visdo, assim, aparece como parte de um sistema sensorial que tem
sido utilizado para significar um salto para fora do corpo marcado por um olhar conquistador
que nao vem de lugar nenhum, porque se pretende holistico, totalizador, objetivo. Segundo
Haraway (1995), os olhos tém sido usados para significar uma habilidade perversa de
distanciar o sujeito cognoscente de todos e de tudo, com interesse no poder, tendo 0s
instrumentos de visualizacdo na cultura multinacional, pds-moderna, constituido significados
de descorporificacdo (desmaterializacao).

Assim, a autora defende uma doutrina de objetividade corporificada que acomode 0s
projetos cientificos feministas criticos e paradoxais. Isto é, a producgdo de saberes localizados,
0 outro produzindo saber sobre ele mesmo, e ndo o saber feito sobre o outro. Desse modo, se
colocaria no mesmo patamar as diferentes producgdes de saberes e, nesse sentido, se romperia

com a relacéo sujeito hegemdnico x objeto passivo (HARAWAY, 1995, p. 18).
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A autora advoga, ainda, que uma vez que aprendamos em nOSSOS COrpos COMO
vincular o objetivo aos nossos instrumentos teoricos e politicos de modo a nomear onde
estamos e onde ndo estamos, nas dimensdes do espaco mental e fisico, a objetividade podera
se revelar como algo que diz respeito a corporificacdo especifica e particular e ndo como algo
a respeito da falsa visdo que promete transcendéncia de todos os limites e responsabilidades.
Isto é, a objetividade serd resultante de um saber situado que supfe implicacdo e
comprometimento politico.

Nas aulas praticas do referido curso de inverno em Genética e Biologia molecular, do
qual participei, as amostras utilizadas para a demonstracdo de como era feita a genotipagem
através do gPCR eram de um estudo no qual se buscava identificar entre os individuos
investigados o fendtipo da gemelaridade (predisposicdo a ter filhos gémeos). Através da
tecnologia da bioinformatica implicada na genotipagem, se convertiam as informacGes
presentes nas amostras de DNA em gréficos traduzidos em termos de homozigose ou
heterozigose™® para o fendtipo “ter gémeos”, no qual a homozigose indicava esta
possibilidade. Tratava-se de uma investigacdo de genética médica populacional na qual se
procurava identificar, numa determinada populacdo, onde era frequente a gestacdo de gémeos,
se havia algum gene ou um conjunto de genes associados a gestacdo gemelar.

Esse tipo de procedimento pode ser aplicado no caso de investigacdo de outras
condigdes, como doencas cujo fendtipo seja a manifestacdo de determinados sintomas. E o
caso da anemia falciforme®’, explorada mais adiante, que também se expressa quando ha
homozigose; assim, investiga-se, em nivel molecular, se o individuo possui o0 gene
relacionado a determinada condicdo, em casos de fen6tipo com causa monogénica (em que
apenas um gene esta implicado na expressdo de determinada caracteristica), ou conjunto de
genes relacionados aquele fendtipo (causas poligénicas).

Pelo que pude perceber nas aulas de genética e nas narrativas dos profissionais, a
maioria das doencas investigadas em nivel genético possui causa poligénica, além de outros

fatores como mutagdes InDel (Insercéo e Delegédo) (Figura 4), nas quais insercdes seriam

* Em uma célula humana, diploide, cada gene tera dois alelos, ocupando a mesma posicdo (l6cus), em
cromossomos homologos, ou seja, em cromossomos iguais entre si, um herdado da mae e o outro do pai. Quando
um organismo diploide possui dois alelos idénticos de um gene especifico fala-se em homozigose e, quando
possuem dois alelos diferentes chama-se heterozigose. Um organismo ou célula diploide é aquele com dois
conjuntos de cromossomos (2n) ou dois genomas. Os tecidos somaticos dos seres humanos sdo de constituicdo
cromossdmica diploide, ao contrario dos gametas (6vulos e espermatozoides) que sdo haploides (monoploides).
" Doenca genética hematolégica, relatada pela literatura médica como prevalente na populacdo negra. Foi um
dos principais objetos da reivindicacdo dos movimentos sociais por politicas especificas, no Brasil, e que
culminou na aprovacdo da Politica Nacional de Saude Integral da Populacdo Negra, em 2007. Ver Monteiro e
Maio (2010).
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mutacBes em que pares de bases extras'® sdo inseridas em novas regies no DNA, enquanto
delecdes sdo mutagdes nas quais um trecho do DNA é perdido ou deletado. Além disso,
existem interferéncias em partes do DNA que ndo codificam (junk DNA), como no caso da
metilagdo™ (Figura 5) de regides do DNA ndo codificaveis, por inducdo ou estimulos
ambientais, classificados como fatores epigenéticos, que podem comprometer a
funcionalidade dos genes. Neste sentido, sdo mais a raras as condi¢des nas quais esta

implicado apenas um gene (causa monogeénica).

Figura 4 - Mutacdo: delecéo
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Fonte: imagens do Google (2020).

Figura 5 - Mutacdo: metilagéo
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Fonte: imagens do Google (2020).

18 pares de base: dizem respeito as bases nitrogenadas do DNA que se dispde aos pares; a citosina se liga a
guanina e a timina & adenina (CGTA).

% A metilacdo consiste na adicdo de um radical metil (CH3) no carbono 5 da base nitrogenada citosina que é
seguida por uma base guanina. Apoés a adicdo do radical metil, a base nitrogenada metilada passa a se chamar 5-
metil-citosina. (ANELLI, 2011).
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Com essa breve apresentacdo de algumas das varidveis implicadas na expressdo de um
fenotipo, quis chamar atencdo para questfes as quais voltarei ao longo da tese. Esses pontos
dizem respeito ao carater instavel de alguns resultados, cujas explicacfes sdo cada vez menos
monocausais — 0 que culmina numa visdo menos determinista das/dos cientistas, pelo menos
no ambiente privado do laboratério. Também se relacionam com o caréter arbitrario de certas
aproximacdes metodologicas e analiticas que, dado o carater multifacetado dos dados
empiricos, constituem tentativas de uma minima estabilizacdo para viabilizar tanto a

conducéo dos experimentos quanto a publicagao de resultados.

1.2 FALANDO DE ALGO “QUE NAO EXISTE, MAS QUE EXISTE™
MATERIALIDADES E DISCURSIVIDADES ACERCA DE RACA ENTRE OS
GENETICISTAS

A participagdo no curso de inverno foi crucial para a continuidade da pesquisa entre
geneticistas, contribuindo para a consolidacdo da minha entrada em um laboratorio,
especialmente quando conheci um professor que trabalhava com pesquisa em imunogenética.
Apds assistir a palestra deste professor, apresentei-me e falei do meu interesse em pesquisar o
trabalho das/dos geneticistas. O professor ndo s6 foi muito receptivo ao meu trabalho como
quis conversar longamente sobre o assunto, ali mesmo na saida da sala do evento, explicando-
me como a questdo que eu estava tratando aparecia, recorrentemente, em suas pesquisas.

Em poucos minutos, falou da variacdo da melanina, sua relacdo com incidéncia solar
na pele e sua importancia na sintese da vitamina D, e explicou-me sobre o valor adaptativo
destas variaveis, em termos evolutivos, para espécie Homo sapiens sapiens, tendo em vista
que a maior presenca de vitamina D est associada & maior ou menor dificuldade reprodutiva,
fazendo com que populacdes que ndo possuem o0s caracteres adequados & produgdo de
vitamina D sejam negativamente selecionadas (se extinguem no processo evolutivo). Falou
tambem da relagdo do fator racial com a artrite reumatoide, lUpus etc.

Diante daquele turbilhdo de informacdes, ansiosa alertei o professor que eu gostaria
que ele repetisse aquilo tudo quando féssemos gravar sua entrevista. Ndo esperava que em
uma abordagem de apresentacdo o professor fosse tdo prontamente acolher meu tema de
estudo a ponto de querer falar longamente sobre ele, ainda mais por estarmos saindo para o
horario do almogo. Despedimo-nos e o professor, entusiasmado, passou seus contatos e me

convidou para ir ao seu laboratério um outro dia para conversarmos. Terminada a conversa,
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imediatamente fiz algumas notas das informagdes que consegui reter, para utilizar como ponto
de partida no nosso préximo encontro.

Né&o tardei a entrar em contato para marcarmos a conversa. Quando fui ao laboratério
o0 professor me concedeu uma entrevista de quase duas horas, falando sobre como a nocéo de
raca importava no seu trabalho. Bidlogo de formagdo e atuando no ramo da imunogenética,
este professor estd preocupado com o quanto a genética tem o potencial de interferir na
resposta imunologica do individuo em determinadas situacGes, de modo a verificar a maior ou
menor suscetibilidade a uma determinada doenca, seja ela infecciosa, crénica ou de qualquer
outro tipo.

Como o professor trabalha com genética humana, ele considera que raca e etnia
influenciam nas suscetibilidades e resisténcias a determinadas condi¢6es. Entretanto, faz uma
ponderacdo que é fundamental para a desconstrucao do carater fatalista com que muitas vezes
as mutagdes genéticas sdo popularizadas: apesar de haver variagdes, em termos evolutivos,
em determinadas populagBes que as tornam mais ou menos suscetiveis ou resistentes a
desenvolverem determinadas condicGes, estas podem ser tomadas em termos de vantagens e
desvantagens e ndo como caracteristicas que distinguem hierarquicamente 0s grupos.

Alguns exemplos sdo a resisténcia & infeccdo por HIV-1 e a anemia falciforme®.
Considera-se que em algumas populacdes de ascendéncia europeia, 0s individuos que
apresentam a mutacao A32, no gene CCRS (mutagdo CCR5A32, relacionada a recepcao de
quimiocina®) sdo mais resistentes a infeccdo por HIV-1, o que, por outro lado, os torna
vulneraveis a varias outras infec¢bes. No que diz respeito a anemia falciforme, a simples
substitui¢do pontual de uma base nitrogenada, timina por adenina (GAT — GTT), em uma
regido do cromossomo 11, ocasiona o surgimento de uma hemoglobina patolégica (HbS)
(GALIZA NETO; PITOMBEIRA, 2003), que tem efeitos no formato das hemécias, trazendo
uma série de complicagdes clinicas ao individuo. Por outro lado, esta mesma condi¢&o o torna

resistente a infeccdo por malaria, pois o protozoario causador da doenca ndo encontra nas

20 E importante antecipar aqui alguns aspectos moleculares da anemia falciforme e compreendé-la a partir de
uma perspectiva que trata as mutacfes em termos de vantagens e desvantagens adaptativa. Como veremos mais
adiante, trata-se de uma doenca racializada ao redor do mundo, em virtude da sua disseminacéo pelo amplo fluxo
migratdrio da populagéo africana por conta da escravizagio e do trafico de pessoas. E importante ponderar que,
estigmatizada como um “defeito” do corpo negro, a mutagdo também ocorre em populagdes de regides do
mediterrneo, como Grécia e Itélia, e estd associada ndo s6 a uma doenga como também & protecdo & malaria.

2! Quimiocinas sdo uma grande familia de pequenas citocinas (polipeptideos ou glicoproteinas produzidas por
diversos tipos celulares e capazes de modular a resposta celular de diversas células). As quimiocinas e seus
receptores sdo capazes de controlar a migracdo e a residéncia de células imunes. Algumas quimiocinas sdo
consideradas prd-inflamatérias e podem ser induzidas durante a resposta imune no sitio de infec¢do, enquanto
outras sdo consideradas homeostaticas (regulacdo e equilibrio de fungdes) e estdo envolvidas no controle da
migracdo celular durante o desenvolvimento ou a manutencdo dos tecidos (PALOMINO; MARTI, 2015).
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hemécias falciformes ambiente adequado para sua reproducédo, 0 que acaba se convertendo em
um fator de protecdo para o individuo hospedeiro.

Devido a maior incidéncia destas mutaces em determinadas populacdes, tais
caracteristicas resvalam para conotacdes raciais, na medida em que, na selecdo do paciente
para participar da pesquisa, este é classificado racialmente, e o fenotipo investigado
(suscetibilidade/resisténcia a doengas) passa a ser empregado como marcador racial ou de

ancestralidade, conforme explicacdo do imunogeneticista:

Entdo, tem uma mutacdo que surgiu em torno de 1000, 1500 anos atrds em uma
populacdo humana na regido da Europa: CCR5A32 ¢é o nome dela. Essa mutacéo te
da algumas caracteristicas. A caracteristica que ficou mais famosa, dentre elas, é que
essa mutacdo estd envolvida com uma resisténcia a infecgdo pelo HIV, né, entdo se a
pessoa é homozigota para essa variante, ela pode entrar em contato com o virus HIV
tipo 1, mas ela ndo se infecta, ela é resistente a infeccao, ta? Interessante é que essa
mutacdo surgida entdo na regido europeia ha, em torno de 1500 anos atrés.
Consequentemente ela inexiste em populagdes nativas asiaticas, por que a populacéo
asiatica j& estava bem estabelecida, quando essa mutacdo aconteceu na Europa.
Também ela inexiste em populacBes nativas sul-americanas, ela inexiste em
populacdes nativas africanas. Se tu procurar entre 0s esquimos, ela ndo existe, certo?
Entdo ela é caracteristica de populagdes eurodescendentes. Olha ai 6, agora tem essa
definigdo: eurodescendentes e europeus, ta? Se eu procurar na populagdo brasileira,
a gente fez um estudo aqui dentro do grupo e, dentro daquela populagdo que a gente
classificaria olhando pra pessoa, entdo, por caracteristicas morfoldgicas, como
eurodescendente, por auto definigdo. Em populagfes autodenominadas como
eurodescendentes, aqui do sul do Brasil, a frequéncia dessa variante é em torno de
5%. Em populagdes que se autodenominam como afrodescendentes, tu tens em torno
de um 1%. Mas como, se inexiste na Af (Africa)...? Porque as nossas populagdes no
Brasil sdo miscigenadas. Entdo por mais que eu me autodenomine algo, eu tenho
mistura dentro da minha familia, entéo ai j& entra essa questdo. Bom, de toda forma,
eu posso utilizar entio o A32 como o marcador de ancestralidade. Eu sei que se
eu encontro ele, veio de algum ponto de um grupo, de um ancestral meu que era
europeu. Entdo, como esse, varios outros marcadores podem ser utilizados pra
eu tentar caracterizar quanto de mistura eu tenho dentro de cada individuo.
Entdo através do uso de marcadores de ancestralidade, eu consigo fazer uma
estimativa de mistura, né, de miscigenacéo, dentro de um individuo®.

Incomodava-me a énfase na fala dos geneticistas da miscigenagdo como um problema
da populacdo brasileira, ja que isso remete a uma ideia de pureza que ndo existe, sendo a
mistura carateristica comum a diversas populacdes ao redor do mundo. Desse modo, embora
as vezes haja um incémodo dos pesquisadores acerca das demandas colocadas pela
miscigenacdo em suas pesquisas, acredito que os proprios geneticistas corroboram essa

imagem da populacdo. Nas palavras do imunogeneticista:

Isso é uma coisa que eu tenho reparado bastante e, trabalhando nos Gltimos 20 anos,
eu tenho trabalhado com genética humana aqui no Brasil, entdo... dai a tendéncia das

2 Ao longo do texto empregarei, nos excetos das entrevistas, o grifo itdlico para destacar as énfases dos
interlocutores e grifo em negrito para énfases minhas.
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pessoas que estdo fora do Brasil que é exatamente visualizar o Brasil como aquilo
que eu te falei né? Diz assim: Brasileiro! Na cabeca de 20 pessoas que tu disser isso
vao ter 20 imagens diferentes que vao se formar, né? Em compensacdo a gente tem
esteredtipos bem marcados. Quer ver? Se eu te falo assim 6: Francés! Vem na
cabeca da pessoa uma figura que é muito mais, vamos dizer, padronizada, do que
quando a gente diz Brasileiro, mas é um estereétipo errado. Por que? Porque a
Franca... a Franca, historicamente, tem um determinado grupo populacional que é
uma... constituido por uma grande mistura.

Apesar da grande disponibilidade desse geneticista, nossa primeira conversa foi um
tanto tensa, porque dali viria a concordancia ou ndo em eu acompanhar as atividades do
laborat6rio. Fui meticulosa com as palavras, mas, apesar disso, senti que em alguns momentos
houve certa resisténcia do pesquisador em falar de determinados assuntos, especialmente
guando eu enfatizava as controvérsias e arbitrariedades inerentes aos processos de
classificacdo racial. Finalmente, veio a concordancia para que eu frequentasse as atividades e
comecei a participar das reunides do grupo de pesquisa.

O trabalho nos laboratérios foi sempre muito acolhedor, especialmente no sentido
pedagdgico. Desde os primeiros contatos, houve a preocupacdo dos pesquisadores em me
explicar os termos empregados e em se certificarem de que eu estivesse conseguindo
acompanhar as discussdes. Quando havia a utilizagdo de conceitos que tinham outro sentido
fora do jargéo profissional, eram feitas as devidas distingdes de modo a tornar tudo que era
dito mais inteligivel para mim. Creio que o fato de alguns laboratérios estarem vinculados a
universidade faz deles espacos de formacdo e de pesquisa académica, havendo maior
disposicdo dos pesquisadores em dialogar e colaborar, mesmo quando 0s sujeitos a serem
estudados sejam eles.

Quando questionei ao imunogeneticista o sentido da persisténcia do uso de categorias
raciais nas pesquisas em genética, nossa conversa comecou a girar em torno da justificativa
médica e dos dilemas éticos em torno da consideracdo das especificidades raciais no
tratamento de saude dos pacientes, e cujos trechos valem a pena trazer aqui, tendo em vista
serem argumentos comuns dos profissionais em torno da pertinéncia do emprego da

classificacéo racial:

[...] assim como a foto-sensibilidade era mais comum entre os pacientes ldpico
caucasoides, a nefrite € mais comum entre os pacientes lUpicos de origem
afrodescendente. Se eu pegar e analisar todos de uma Unica maneira, todos 0s
pacientes lUpicos juntos, eu ndo vou ver isso dai. Eu vou dizer que existe nefrite e
existe foto-sensibilidade. Agora eu sei que a foto-sensibilidade t& num subgrupo
desses pacientes e a nefrite t& em outro subgrupo. Se eu analisar de maneira
subgrupada, fazendo subgrupos, eu vou ter que, de repente, dar um tratamento mais
adequado pro paciente, porque eu sei que ele tem maior suscetibilidade pra uma
coisa ou outra, entdo nesse caso, a pergunta: vale a pena eu fazer subgrupos? Ao
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fazer subgrupos eu estou dando uma informacao a mais pra ajudar meu paciente? Eu
acredito que sim, né? E é por isso que a gente termina fazendo a anélise,
subgrupando por origem étnica. Agora a pergunta é a seguinte: como fazer isso
dentro de uma populacdo como a nossa que é miscigenada? E ai entra 0 nosso
grande problema, né?

Quando retomei o contato com o laboratério de genética médica populacional, agendei
com o grupo de pesquisadoras/es um encontro para apresentar o projeto do doutorado e
explicar os objetivos da pesquisa. Ao longo da apresentacdo foi interessante a reacdo de
algumas pessoas quando comecei a falar das controvérsias em torno do emprego de categorias
raciais. Uma delas tinha apresentado sua qualificacdo de doutorado h& pouco tempo, e ria,
demonstrando preocupacdo sobre aquele assunto. A medida que a conversa avancgava,
explicaram-me que uma das demandas colocadas pelo exame de qualificacdo foi a
explicitacdo dos marcadores raciais utilizados, tendo em vista que a pesquisadora vinha
analisando amostras de pacientes oriundas de trés estados brasileiros e seria fundamental
contemplar essa diversidade na apresentacdo das varidveis do seu trabalho.

Durante o encontro, se estabeleceu um didlogo muito fluido sobre os dilemas e
controvérsias no manejo daquelas categorias, nas decisbes sobre o uso de determinados
bancos de variantes genomicas®® (tomadas como pardmetros nas investigacdes) e até
discussdes sobre as distingdes e particularidades de conceitos empregados tanto na genética
guanto na antropologia, como etnia e ancestralidade®*.

O debate sobre o emprego e deslizamento semantico destes conceitos entre 0s campos
foi precipitado por um professor colaborador que trabalha com Evolugdo. Durante a minha
apresentacdo, ele pediu desculpas por ndo poder assistir porque precisava terminar um
trabalho na sala ao lado, entretanto, volta e meia, chegava a porta e fazia alguma intervencéo,
afirmando que aquele tema lhe interessava muito e que ele precisava falar. Rimos, o grupo e
eu, porque suas idas e vindas a porta da sala aconteceram trés ou quatro vezes.

O professor me convidou para que eu voltasse la para conversar e, apos a entrevista,
fui convidada a falar em uma de suas aulas, na graduacdo. Com formacdo em Ciéncias

Bioldgicas e toda a pds-graduacdo em Genética, o professor se considera mais um geneticista

2 Os bancos de variantes gendmicas séo bases de dados virtuais, referentes ao mapeamento genético de diversas
espécies — dentre elas, homo sapiens — que cataloga um conjunto de informagGes genéticas distinguidas por
grupos populacionais, tomadas como parametro para sequenciamento do DNA de individuos estudados nos
experimentos em genética populacional. Assim, quando se busca mapear determinadas variagdes no genétipo de
um paciente que possui determinada doenca (fenétipo), esta variagdo é comparada com o padréo catalogado no
banco de perfil gendmico.

* Enquanto na antropologia tais conceitos remetem as dimensées identitérias (etnia) e meméria de grupo
(ancestralidade), em genética parecem estar mais relacionadas a grupos populacionais, remetendo a origem
geogréafica e exposicdo a certos padrdes ambientais, como dieta e clima (etnia) e, heranca de certos caracteres
genéticos (ancestralidade).
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de populacdes do que um profissional da Genética Humana. Em suas pesquisas trabalhou com
povoamento das Américas, tendo sempre se interessado mais pelos aspectos gerais da
evolucdo e processos evolutivos, e a ideia de usar popula¢ées humanas como uma ferramenta,
uma espécie modelo para entender padrdes gerais de genética de populacBes e evolucéo.
Conversar com alguém do seu perfil foi muito importante para que eu tirasse algumas duvidas
sobre como as no¢oes de populagdo e ancestralidade remetiam & nogéo de raga.

Durante a conversa, o professor me explicou sobre o carater metodolégico do emprego
de categorias classificatorias na genética, como modelos analiticos que muitas vezes nédo
encontram realidade empirica. Também falou sobre a arbitrariedade do estabelecimento dos
parametros de classificacdo atrelados ao sexo e a raga. Nesta conversa, destaco uma frase que
me marcou e gue intitula esta sessdo: questionado sobre uma situacdo em que raca mais lhe
desafiava em sua pratica profissional, o professor respondeu que isso acontecia nas suas aulas
de evolugdo bioldgica, quando ele precisava “falar de algo que ndo existe, mas que existe”.

Na sua concepcdo, raca do ponto de vista biolégico ndo existe, embora precisemos
falar sobre ela. Chama a atencdo para a importancia do tema, tendo em vista que temos que
lidar com a questdo do racismo, e que no caso do Brasil esta atrelado aos tracos fenotipicos
dos individuos. Tem-se ai um argumento comum com epidemiologistas e militantes que
defendem o uso da categoria raca nas questdes de salude — apesar de ndo acreditarem na sua
materialidade/existéncia biolégica — como forma de mensurar a desigualdade e lutar contra o
racismo a partir da categoria sobre a qual a opressdo foi forjada. Por diferentes caminhos e
argumentos a raca persiste, desafiando metodologica e politicamente profissionais e
instituicOes que precisam operacionaliza-la.

A frase do geneticista remeteu-me a participagdo em um grupo de trabalho (GT) na
VIl Reunido de Ciéncia e Tecnologia (REACT)®, no qual apresentei um trabalho e o
coordenador me perguntou como eu lidava na minha pesquisa com a particularidade de os
cientistas acreditarem na existéncia de algo que, ao mesmo tempo, eles ajudam a produzir,
referindo-se ao fato de que os cientistas contribuem para a producdo de uma realidade que
eles afirmam ser dada, a priori, como a ideia de diversidade biolégica que se traduz nos

termos de categorias raciais.

% Agradeco aos professores Pedro Paulo Pereira e Valéria Macedo, da UNIFESP, pelas contribuicGes e pela
oportunidade de apresentar a comunicagdo intitulada “Raca e saude: articulagio de materialidades na
performance genética de raga”, no GT Praxiografias do Corpo, no ambito da VII REACT, realizada em julho de
2017, na Universidade de S&o Paulo.
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O que ocorre, no caso da raca, € uma operacdo contraria: trabalha-se com uma
categoria na qual ndo se acredita, mas que € materializada circunstancialmente porque importa
metodologica e politicamente. Negam a sua existéncia, mas falam (nem sempre
explicitamente) sobre ela, seja porque acham importante analiticamente ou porque sdo
demandados no contexto de ensino, nos protocolos que orientam suas pesquisas, ou pela
comunidade cientifica internacional, como requisito para publicacdo. Quaisquer que sejam as
motivacdes, o fato é que contribuem para materializar a raca para além das imaginarias
fronteiras de sua area de atuacao.

A partir da provocagdo do GT, julguei pertinente tomar por empréstimo a discussao de
Bruno Latour (2002) sobre culto moderno dos deuses fe(i)tiches. Podemos pensar a relagéo da
ciéncia e dos cientistas com a raca em analogia com a relacdo dos fetichistas com o objeto de
adoracdo: a sacralizacdo e a crenca nos objetos que eles mesmos criam, como se fossem
dotados de uma externalidade que se sobrepde a sua intervencdo. E como se raca ndo
existisse, mas, atrelada a nocdo de diversidade bioldgica, estaria dada na natureza; porém,
estando 14 estatica, ndo nos diz nada. E no ambito de praticas profissionais cotidianas e
correlagdes com outras varidveis que ela ganha existéncia e sentido.

O debate sobre materialidades e discursividades iniciadas nesta sessdo perpassara o
argumento da tese em uma abertura a abordagem material-semiética da raca, isto é, em que
matéria e linguagem se interpenetram na producdo deste objeto. Assim, a nocdo de
fetichizacdo seré retomada, ainda que implicitamente, nos préximos capitulos, perpassando as
disputas em torno da ficcionalidade e factualidade da raga nos diferentes contextos

etnograficos.

1.3 O MATERIAL-SEMIOTICO NA CRITICA FEMINISTA

Emprego ao longo da tese, como referencial tedrico-metodologico, o trabalho de
autoras que, nos seus estudos sobre a ciéncia, trazem uma perspectiva critica feminista. Antes
de discorrer sobre o assunto deste tdpico, considero importante ressaltar que tais autoras sdo
majoritariamente brancas e tém pesquisado temas que ndo contemplam a raga enquanto objeto
de investigacdo. Uma excecdo é Amade M’Charek, antropdloga tunisiana, que tem se
dedicado aos desafios de pensar os processos de materializagdo da raga nesse campo de
estudos. E importante notar sua proeminéncia académica nesta area, considerando sua atuagao

em uma universidade europeia, a Universidade de Amsterda.
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Apenas mais recentemente tenho entrado em contato com outras producdes fora dos
Estados Unidos e Europa, ou realizada por pessoas ndo brancas e sobre a temaética racial,
muito em virtude do que se constitui como o campo de Estudos Sociais de Ciéncia e
Tecnologia estar centrado no ocidente. Somente apds o0 ingresso em uma rede de
pesquisadoras/es sobre raca e biomedicina, para além do laboratério, me aproximei mais de
producdes de pesquisadoras/es latino-americanas/os, africanas/os e asiaticas/os que atuam em
seus préprios paises de origem.

Do mesmo modo, reconheco a existéncia da critica feminista negra a producéo
cientifica ocidental, alinhada a perspectivas decoloniais das relagcbes saber-poder, sobre as
quais pretendo me debrucar em trabalhos futuros. Porém, aqui, optei por pautar a raca através
das ferramentas analiticas de um campo de estudo ja consolidado como ESCT, mas no qual a
exploracdo do objeto raca ainda € muito incipiente.

Feitas essas ressalvas, O presente tOpico se centra em pensar a raga entre
materialidades e discursividades, encontrando seu lugar na nocdo de material-semiotico e
subvertendo fronteiras entre natureza e cultura. Essa abordagem tem sido proficua para
enfatizar a continuidade que se materializa na interacdo social (HARAWAY, 1995), indo de
encontro a tradicdo da ciéncia moderna de separar aqueles dominios. Esta, inclusive, tem sido
uma das tarefas fundantes e constitutivas da antropologia, para a qual este trabalho visa
contribuir.

Alguns debates feministas ja trouxeram importantes reflex6es para a superacao dessa
fronteira. Judith Butler, por exemplo, na abordagem critica ao construtivismo em Corpos que

pesam (1999), ao discutir os objetos como efeitos de relacdes heterogéneas, defende que

0 proprio conceito de natureza precisa ser repensado, pois o conceito de natureza
tem uma histdria e a descri¢do da natureza como uma pagina em branco e sem vida,
como aquilo que esta, por assim dizer, quase sempre morto, é decididamente
moderna, vinculada talvez a emergéncia dos meios tecnologicos de dominagdo
(BUTLER, 1999, p. 154).

Desse modo, Butler (1999), na perspectiva de criticar abordagens construcionistas da
realidade, opera a desontologizagdo de objetos e categorias, para pensa-los nos termos de uma
citacionalidade que contribui para a criacdo de um padrdo regulatorio que produz efeitos de
poder. Assim, a autora se propde a questionar 0s apagamentos e as exclusdes que constituem

limites ao construcionismo, assentado que esta sobre um conjunto de oposi¢des metafisicas
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entre materialismo e idealismo, apontando para uma “reescrita pds-estruturalista” da
performatividade discursiva.

Isto significa dizer que as normas regulatérias do sexo trabalham de uma forma
performativa para constituir a materialidade dos corpos. A performatividade, nesse sentido,
ndo é um ato singular ou deliberado, mas pratica reiterativa e relacional pela qual o discurso
produz efeitos que ele nomeia (BUTLER, 1999).

Assim, colocam-se em xeque enunciados que evocam a diferenca sexual como uma
questdo referente a diferencas materiais, ja& que estas sdo, simultaneamente, marcadas e
formadas por préticas discursivas, ndo simplesmente funcdo de diferencas materiais. A autora
chama a atencdo para o fato de que afirmar que as diferencas sdo indissocidveis de uma
demarcacao discursiva ndo significa dizer que o discurso causa a diferenca sexual, mas que a
categoria sexo € desde o inicio normativa.

Pensar 0 sexo nos termos dessa escrita performativa significa tomé-lo ndo como um
simples fato ou condi¢do estatica de um corpo, mas um processo pelo qual as normas
regulatérias materializam o sexo e produzem essa materializacdo através de uma reiteracdo
forcada das normas. A reiteracdo € necessaria porque a materializacdo nunca é totalmente
completa, ja que os corpos nunca se conformam completamente as normas pelas quais uma
materializagdo é imposta.

O género, por sua vez, ndo é um construto cultural imposto sobre a superficie da
matéria. O sexo ndo é aquilo que alguém tem ou que alguém €, mas uma das normas pelas
quais esse alguém simplesmente se torna viavel; é aquilo que qualifica um corpo para a vida
no interior do dominio da inteligibilidade cultural (BUTLER, 1999).

A critica feminista tem me inspirado a lancar um novo olhar sobre a temaética racial
guando discuto a importancia que a categoria raca assume nas questoes de salde e a forma
como a biomedicina a considera em suas praticas. As diferentes narrativas sobre raga, dentro
de um mesmo campo (biomédico), muitas vezes parecem ndo estar falando de um referente
em comum. E uma categoria cuja semantica é fugaz, instavel e com referentes igualmente
instaveis, porque ndo respaldados pela suposta fixidez das ontologias.

Tal qual o sexo, raca é constituida pela “citacionalidade” (BUTLER, 1999), sendo uma
das normas pelas quais alguém se torna viavel e inteligivel na vida social. Conforme reflexao
da autora acerca da citacionalidade, a norma assume controle como norma na medida em que

é citada como tal, mas também derivando seu poder através das citagdes que impde:



60

Em que medida o discurso adquire a autoridade para produzir o que nomeia através
da citacdo das convenc@es da autoridade? E um sujeito aparece como autor de seus
efeitos discursivos na medida em que a pratica citacional pela qual ele ou ela é
condicionado e mobilizado permanece ndo-marcada? Poderia ocorrer, na verdade,
que a producdo do sujeito como capaz de dar origem a seus efeitos é precisamente
uma conseqliéncia dessa citacionalidade dissimulada? Além disso, se o sujeito vem a
existir através de uma sujeicdo as normas do sexo, uma sujeicdo que exige uma
assuncdo das normas do sexo, podemos ler aquela assuncdo como precisamente uma
modalidade desse tipo de citacionalidade? Em outras palavras, a norma do sexo
assume o controle na medida em que ela é citada como uma tal norma, mas ela
também deriva seu poder através das citacdes que ela impGe. E como é que nos
poderemos ler a citacdo das normas do sexo como 0 processo de nos aproximar
dessas normas ou de nos "identificar" com elas? (BUTLER, 1999. p. 167).

Categorias como sexo e raga ja surgem como ideal regulatério. Suas diferencas séo
arbitrariamente significadas de forma hierarquica, colocando um conjunto de prescricoes,
interpelactes e inteligibilidade do corpo. Ou seja, 0 sujeito se constitui racializado e desse
modo &, sistematicamente, interpelado. Como discute Frantz Fanon (2008) em “Peles negras,
mascaras brancas”, ao sujeito negro nao ha possibilidade de constituicdo de sua subjetividade
enquanto sujeito humano universal, porque as interpelagbes aos corpos marcados néo
possibilitam que eles sejam socialmente viaveis fora do estigma.

Tais inscri¢cbes de sexo e raca nos corpos e subjetividades aparecem como efeitos de
um ideal regulatério inerente as intervencdes biopoliticas, resultado de um conjunto de
prescricdes que orientam condutas e produzem diferencas que, ao fim e ao cabo, parecem
essencializadas (ontoldgicas). 1sso parece uma boa sintese para pensar a no¢do de ontonorma
de Mol (2013, 2018). Apesar de ndo nos fornecer uma defini¢do desta categoria, Mol parece
expressar com o termo ‘“ontonorma” 0 resultado desse processo de introjecdo de
normatizagcdes que se materializam nos corpos produzindo diferengas, dissimuladas como
dadas a priori.

E importante fazer uma breve ressalva quanto & consideracéo das particularidades das
categorias raca e sexo, ndo as tratando deliberadamente por analogas. Autoras como Nancy
Stepan (1986) e Cressida Heyes (2006) trazem importantes contribuicdes para pensarmos
sobre esses limites e sobre o risco de simplificagdo que corremos. Para Heyes (2006), raca e
sexo ndo sdo sempre analogos, de modo que nem toda analise conceitual de género se aplica
diretamente a raca e vice-versa.

Nancy Stepan, por sua vez, ja havia chamado a atencéo, em 1986, para o papel (e 0s
problemas) da analogia na ciéncia, verificando como tais analises entre as categorias raca e

género pela comunidade cientifica do seculo XIX contribuiram para produzir a naturalizacéo
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de metéforas que associavam a mulher as entdo chamadas racas inferiores: as racas inferiores

representavam a fémea da espécie humana, e as fémeas, as racas inferiores do género.
Conforme sublinhou Stepan (1986), tais analogias podem resultar na naturalizacdo das

categorias tal como aconteceu com o discurso cientifico acerca das diferencas e da

inferioridade:

A variacdo e a diferenca humanas néo foram experimentadas “como realmente séo,
la fora na natureza”, mas por meio de um sistema metaforico que estruturou a
experiéncia e a compreensdo da diferenca e que, em esséncia, criou 0s objetos da
diferenca. O sistema metaférico fornecia as “lentes” pelas quais as pessoas
experimentavam e "viam" as diferengas entre classes, ragas e sexos, entre 0 homem
civilizado e o selvagem, entre rico e pobre, entre a crianca e 0 adulto. Como Sander
Gilman diz em seu livro Seeing the Insane, “Noés ndo vemos 0 mundo, em vez disso,
somos ensinados por representa¢cdes do mundo ao nosso redor a concebé-lo de uma
maneira culturalmente aceitavel” 2 (STEPAN, 1986, p. 265, traducdo minha).

Stepan (1986) se interessava em saber quais teorias da analogia e metafora poderiam
ser mais efetivamente aplicadas no estudo critico da ciéncia. Aqui, interessa-me compreender
as aproximacOes e distanciamentos das metaforas empregadas pela critica feminista da
ciéncia, nos termos das contribuicdes analiticas para pensar raca e relacGes raciais,
considerando as especificidades da interpelagdo do corpo racializado e de suas reivindicagoes
politicas, mas pensando que tanto corpos sexuados como racializados estdo na posicdo de ser
nomeados, categorizados e objeto de estratégias de normalizacao.

Assim, é importante enfatizar que, ao recorrer & critica feminista dos estudos da
ciéncia e das questdes de género, o faco ndo no sentido do deslizamento género-raga que
Stepan (1986) critica, mas na perspectiva de ressaltar como esta literatura tem nos ajudado a
“implodir” (DUMIT, 2014) o corpo sexuado e racializado, ao mesmo tempo em que Nnos
inspira a refletir acerca de tantos outros objetos que se constituem na intra-acdo (BARAD,
2017) de fendmenos materiais e discursivos.

Ainda de acordo com Stepan (1986), especialmente importante para o funcionamento
de metéaforas interativas na ciéncia é sua habilidade de negligenciar ou mesmo suprimir

informagdes sobre a experiéncia humana do mundo que ndo se adequa a similaridade

?® No original: Human variation and difference were not experienced “as they really are, out there in nature”, but
by and through a metaphorical system that structured the experience and understanding of difference and that in
essence created the objects of difference. The metaphorical system provided the “lenses” through which people
experienced and “saw” the differences between classes, races, and sexes, between civilized man and the savage,
between rich and poor, between the child and the adult. As Sander Gilman says in his book Seeing the Insane,
“We do not see the world, rather we are taught by representations of the world about us to conceive of it in a
culturally acceptable manner”.
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implicada pela metafora. Em sua capacidade de criar similaridades, as metaforas envolvem o
cientista em uma selecdo daqueles aspectos da realidade que sdo compativeis com elas.

Quando tomo como ponto de partida o acompanhamento das atividades dos
geneticistas, no laboratorio, no momento em que 0s experimentos acontecem e as decisoes
estdo sendo tomadas, em um empreendimento praxiografico — registro das praticas no
momento mesmo em que elas acontecem (MOL, 2003) — o fago no sentido de apreender como
a raca se evidencia pelas metaforas da gendmica, na contemporaneidade. Isto €, busco
apreender a forma como uma versao genémica de raca é performada (enacting).

De acordo com Mol (2018),

[...] enacting ndo tem nada a ver com causar, nem fazer. Essas sdo palavras que
enfatizam o passado (no qual as “causas” estavam localizadas ou quando o “fazer”
aconteceu) e estabilizam o resultado, o presente. O ponto crucial [...] € que o
presente em si estid e permanece instavel. Ha4 o aqui e o agora, em que fazendo,
doing, acontece, mas ndo € explicado pelo o que aconteceu antes. Existem padr@es e
rotinas, mas sempre ha a possibilidade de surpresas (MOL, 2018, p. 297).

E no sentido da instabilidade que me parece adequado pensar a raca enquanto efeito
material-semidtico de certas préaticas, dada a sua fugacidade e a criatividade com que é
mobilizada, sendo reinventada e sempre resultando em uma versdo distinta que traz

subjacente as demais.

1.4 ANCESTRALIDADE GENOMICA E A ESPECIFICIDADE BRASILEIRA

Duas das principais controvérsias nos processos de materializacdo da raca no Brasil,
seja nas praticas da ciéncia, seja no manejo politico da categoria, estdo nos critérios
empregados para classificacdo racial de seres humanos e no “problema” da miscigenagdo. No
que tange a classificacdo racial, a questdo reside na suficiéncia ou ndo do fenotipo para
determinacdo do pertencimento racial, além das disputas em torno das formas mais legitimas
de afericdo, isto é, autodeclaracédo, heteroidentificacdo ou caracterizacdo gendmica a partir do
rastreio da ancestralidade do individuo. No seio destas disputas, a especificidade brasileira no
que diz respeito ao carater fortemente miscigenado de sua populacdo aparece como um
aspecto que vem acirrar ainda mais as controvérsias, no sentido da alegada impossibilidade de
classificar os individuos em racas discretas.

O discurso da miscigenagdo tanto paira sobre as narrativas sociais e politicas acerca da
identidade nacional como perpassa as praticas da ciéncia, ndo apenas pela sua importancia
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metodoldgica, mas, sobretudo, por causa do imaginario social acerca da mesticagem. Este €
um trago marcante nas sociedades latino-americanas, em virtude do processo colonial e
povoamento das ameéricas, nos quais tanto a histéria quanto os estudos de genética
populacional enfatizam a constituicdo da populacéo a partir da miscigenacéo de trés grupos:
europeus, africanos e nativo-americanos (indigenas).

Os estudos de ancestralidade gendmica tiveram diferentes énfases entre o0s paises da
Ameérica Latina e Estados Unidos. No México, as pesquisas estiveram orientadas pela
demarcacao da especificidade do mestizo mexicano, com finalidades médicas. Nos Estados
Unidos, se buscava rastrear a ancestralidade biogeografica mais remota de grupos étnicos que
compdem a populagdo multicultural norte-americana (como nos estudos conduzidos pelo
Genographic Project?’). J& no Brasil, a énfase dos primeiros estudos de ancestralidade
genbmica estava em identificar a proporcdo da contribuicdo genética de europeus, africanos e
amerindios na constituicdo genética de individuos pertencentes a diferentes regies do pais
(GASPAR NETO; SANTOS; KENT, 2012).

Estudos como estes que buscavam rastrear a ancestralidade gendémica foram
amplamente conduzidos, notadamente no Brasil, México e Coldmbia. Mapeavam-se
especificidades em grupos populacionais nacionais, através de consorcios com laboratérios de
investigacdo genética nos paises citados, como o Projeto Candela®®, no Brasil, coordenado
pelo Laboratério de Evolugcdo Humana da Universidade Federal do Rio Grande do Sul e,
antropologicamente estudado por Peter Wade et al. (2014).

Os estudos de ancestralidade gendmica que tiveram maior repercussao no pais, no
inicio da década de 2000, foram aqueles conduzidos pelo geneticista Sérgio Pena. Dentre a
populacdo cujo genoma foi investigado por estes estudos estavam varias celebridades
socialmente reconhecidas como negras, mas cujas informacdes genéticas apontavam para a
presenca significativa de haplotipos existentes em populagcfes europeias e nativo-americanas,

demonstrando no nivel do geno6tipo o seu carater miscigenado.

2" O Genographic Project, lancado pela National Geographic Society, é um estudo genético que visa mapear 0s
padrdes historicos de migracdo humana, coletando e analisando amostras de DNA de diversas populacdes ao
redor do mundo.

%8 Conforme descricdo no site do projeto, este consistiu em caracterizar um conjunto de tragos fisicos como
formato do rosto, pigmentagdo da pele, cabelo e olhos, além de documentar indicadores socioecondmicos,
percepcdo de ancestralidade dos participantes, suas concepgdes sobre a natureza da raca, bem como suas
experiéncias no que se refere aos efeitos do processo da pesquisa nas questdes de identidade. Em uma segunda
fase da investigacdo, o projeto buscaria obter estimativas genéticas de ancestralidade na perspectiva de examinar
suas correlacfes com o fenotipo e as informagdes socioldgicas coletadas. A andlise genética buscaria ainda
identificar genes especificos que influenciam caracteristicas fisicas dos individuos estudados, uma vez que a
identificacdo desses genes teria um conjunto de implicagdes para a pesquisa biomédica. (UNIVERSITY
COLLEGE LONDON, €2021).
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No caso brasileiro, os testes de ancestralidade redundaram, portanto, em buscar em
nivel molecular a ratificacdo do carater miscigenado da populacdo brasileira, conforme

explicam Gaspar Neto, Santos e Kent (2012):

[...] através das prioridades metodolégicas estabelecidas pelo laboratério GENE?, a
construcéo que emerge com particular forca dos testes de ancestralidade genética do
laboratério é o brasileiro, um individuo misturado, sintese de diferentes origens, um
contraste com relacdo as origens regionais e continentais que aparecem como 0
resultado dos testes oferecidos pela African Ancestry e pela Oxford Ancestors
(GASPAR NETO; SANTOS; KENT, 2012, p. 251).

Esse direcionamento da investigacdo indica que ela foi orientada por pressupostos
historicos e narrativos nacionais acerca da miscigenacdo do tipo brasileiro, buscando a
proporcionalidade da presenca do material genético dos trés grandes grupos populacionais em
nivel individual. Se a pesquisa estivesse direcionada para outros fins que nédo ratificar o
carater miscigenado da populacéo, ndo se optaria por investigar um tipo de material genético
que responde sobre a proporcionalidade da mistura.

Dependendo dos objetivos que se buscam na investigacdo genética, um tipo de DNA
pode ser privilegiado na analise. No caso da miscigenacéo, o olhar é direcionado para 0 DNA
autossomico (aquele presente nos cromossomos nao-sexuais), capaz de fornecer informacdes
guanto a proporcdo da mistura. Nos casos em que se buscam informacdes quanto a
matrilinearidade e & patrilinearidade, os DNA investigados sdo o mitocondrial e o do

cromossomo Y, respectivamente, conforme explicam os autores:

Ha testes envolvendo DNA mitocondrial, material genético de cromossomo Y e
DNA autossomico. O DNA mitocondrial é transmitido apenas por mulheres para
seus filhos e filhas, e ndo sofre recombinacdo®, sendo usado para tracar a
ascendéncia materna. J& o material genético do cromossomo Y, que passa de pai
para filho, também ndo sofre recombinagdo em sua maior porcdo, e é empregado
para tracar a ascendéncia paterna. Em ambos os casos, alteracbes podem ocorrer
mediante mutacGes, mas sdo raras, sobretudo em curtos intervalos de tempo. Em
contraste, 0 DNA autossdmico — o qual, nos humanos, encontra-se distribuido em 22
pares de cromossomos — sofre altos niveis de recombinagdo, e cada um dos pais
contribui com metade do material herdado. Sendo assim, as caracteristicas
particulares de cada forma de DNA revelam diferentes aspectos da ancestralidade
genética de um individuo ou grupo, e referem o0s sujeitos de analise genética
comunidades diferencialmente moldadas. Enquanto o DNA mitocondrial e o
cromossomo Y sdo técnicas que permitem o estabelecimento de conexdes diretas
com o passado distante e origens geograficas especificas, 0 DNA autossémico €
particularmente adequado para revelar a miscigenagdo em um nivel individual no

2% |_aboratdrio responsavel pesquisa coordenada pelo geneticista Sérgio Pena.

%0 Recombinagdo é processo no qual uma célula diploide gera um novo gene ou combinag&es cromossdmicas nao
encontradas previamente nessa célula ou em seus genitores. Recombinante refere-se a um organismo individual
ou célula tendo um genotipo produzido por recombinagao.
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interior de uma populacdo miscigenada contemporanea (GASPAR NETO;
SANTOS; KENT, 2012, p. 238).

Peter Wade (2017) chama atencdo para o fato de que, como cada tipo de DNA
analisado resulta em diferentes formas de analisar a ancestralidade, “mais uma vez, esta muito
longe a ideia de individuo pertencente a um unico tipo racial” (WADE, 2017, p. 87).

Esta investigacdo da contribuicdo das chamadas populacbes parentais para a
constituicdo do perfil genético da populacdo brasileira resultou na ratificacdo do dado
historico de matrilinhagem predominantemente africana e amerindia, e no fato de que as
informacBes genéticas dessas populacdes estariam presentes também entre os brancos,

conforme publicacdo do estudo na Folha de Sdo Paulo, em margo de 2000:

Os dados que obtivemos déo respaldo cientifico a essa nogdo e acrescentam um
importante detalhe: a contribuicdo europeia foi basicamente por meio de homens e a
amerindia e africana foi principalmente por meio de mulheres. A presenga de 60%
de matrilinhagens amerindias e africanas em brasileiros brancos é inesperadamente
alta e, por isso mesmo tem grande relevancia social (PENA et al. apud LEITE,
2000).

Esta constatacdo ndo constitui qualquer novidade para a historia e para a antropologia.
Ela se explica pelo forte processo de miscigenacdo ocorrido no Brasil, que partilha com o0s
demais paises da América uma historia colonial marcada pela violéncia de género e
constituicdo de prole de europeus com mulheres indigenas e negras, cuja distribuicdo de
marcadores de ancestralidade com predominancia patrilinear europeia e matrilinear amerindia
ou africana ¢ chamada pelos geneticistas de populagdes de “miscigenagdo assimétrica”.

Para Wade, “a constante reiteracdo das trés categorias principais facilmente combina
com a ideia de que as nacGes latino-americanas foram formadas pelo encontro entre as trés
ragas” (WADE, 2017, p. 87). Além disso, o fato de todas estas populagdes possuirem 99,9% a
mesma constituicdo tende a ser obscurecido, dando “a impressdo de que se trata de
populagdes distintas, separadas uma das outras e que a base dessa diferenca ¢ genética”
(WADE, 2017, p. 87).

Os estudos de Sérgio Pena ainda ratificaram e divulgaram para o grande puablico
aquilo que em genetica é lugar-comum: o fendtipo € um fraco indicador de ascendéncia, em
termos raciais. Isto significa dizer que a forma como parecemos socialmente (negro, branco,
indigena etc.) ndo necessariamente corresponde ao que predomina no conjunto dos nossos

genes (gendtipo).
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Esta narrativa fundacional a partir destes trés grandes grupos no Brasil é pertinente
nesta sessao porque evidencia como as narrativas sociais e da genética sdo inextrincéveis, isto
€, como 0s pressupostos que cimentam os procedimentos metodoldgicos e os achados da
genética de populacdes estdo assentados também na cultura e ndo somente na natureza, como
insistem em advogar alguns. A continuidade entre natureza e cultura permeia o argumento da
tese, bem como o referencial tedrico metodolégico no qual me amparo, mas interessa-me
particularmente neste capitulo evidenciar como isso tem se materializado nos debates em
torno dos estudos de ancestralidade gendmica.

O modo como o resultado destes estudos foi veiculado preocupou um conjunto de
antropologos (GASPAR NETO; SANTOS, 2011; GASPAR NETO; SANTOS; KENT, 2012;
SANTOS; MAIO, 2004; 2005) que se dedicaram a pensar sobre as implicacGes que estas
“biorrevelagdes” trariam para as identidades coletivas acionadas em processos politicos por
reconhecimento e acesso as politicas publicas com recorte racial, como as cotas que
comecavam a ser implementadas no pais, também no inicio dos anos 2000.

Geneticistas, antropdlogas/os e movimentos sociais concordavam no que tange a nao
utilizagdo de testes de ancestralidade gendmica em “finalidades politicas”, mas por diferentes
caminhos e argumentos que redundavam nas disputas em torno da inexisténcia da raga. I1sso
resultou no acalorado debate em torno da questdo racial, identidade e cotas raciais, no inicio
dos anos 2000. As/os geneticistas se posicionavam contrarios as cotas raciais sob o argumento
de que racas ndo existem; representantes dos movimentos sociais advogavam pela atencao aos
efeitos do racismo, a despeito do que o genoma tivesse a dizer sobre racas humanas;
antropologas/os, por sua vez, se engajavam na discussdo em torno destas disputas e dos
essencialismos das identidades que o discurso da nova gendmica pudesse ensejar, ora se
posicionando a favor das cotas raciais, ora contra, respaldando-se em argumentos da biologia
de que raca ndo existe (SEGATO; CARVALHO, 2002; PENA; BORTOLINI, 2004,
MAGGIE; FRY, 2004; LEWGOY, 2005; SANTOS; MAIO, 2005; ANJOS, 2005).

Sérgio Pena foi o principal porta-voz da negagcdo da existéncia da raca e da
desautorizacdo do emprego da categoria em finalidades medicas ou politicas, advogando
contra 0 seu uso nos prontuarios médicos (PENA, 2005; 2007) ou na definicdo de
elegibilidade para cotas raciais (PENA; BORTOLINI, 2004).

Entretanto, categorias que remetiam a nog¢des de raca continuavam a ser empregadas
em pesquisas biomédicas, nas quais se buscavam relacionar a ancestralidade genémica a
certas suscetibilidades em saide. Uma vasta literatura nos Estados Unidos se dedicou as

controvérsias em torno desta aparente incoeréncia: se a nova genémica vinha desautorizar o
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sentido bioldgico de raca, porque a categoria continuaria sendo empregada nas investigacoes
biomédicas? (DUSTER, 2015; BLISS, 2012; ROBERTS, 2011; NELSON, 2008; EPSTEIN,
2007; REARDON, 2005).

No Brasil, o debate sobre raca e saude tem estado mais pautado no emprego do
quesito raga/cor e na qualificacdo da producdo de dados epidemioldgicos desagregados por
raca, implementacdo de politicas publicas com recorte racial e enfrentamento ao racismo
institucional no acesso a saude (OLIVEIRA, 2003; BATISTA; WERNECK; LOPES, 2012;
LOPES, 2005; WERNECK, 2016). Estas pesquisam se dedicam a analise de indicadores
raciais que evidenciam a desigualdade de acesso a salde e a morbimortalidade, evidenciando
como determinadas doencas — como hipertensdo, diabetes mellittus, problemas cardiacos,
renais, miomas e alguns tipos de canceres — acometem de forma especifica a populacdo negra
devido ao racismo institucional e ao acesso marginal a saude.

Embora, em um primeiro momento, eu percebesse a hesitacdo das/dos profissionais da
genética em falar abertamente sobre raca, notava um crescimento no nimero de publicaces
que relacionavam ancestralidade gendmica e suscetibilidades raciais em salde, especialmente
em um contexto nos quais se implementavam politicas publicas com recorte racial.

A abertura politica ao enfrentamento do racismo na satde ndo s6 oportunizou como
criou a demanda por um conjunto de investigagdes que buscassem provar a especificidade
racial nos processos de salde e doenca, tanto em termos epidemiol6gicos e de
vulnerabilidades socioeconémicas de determinados grupos, como especificidades genéticas e
bioquimicas (que se traduzem em maior ou menor agressividade das doencas e respostas aos
medicamentos, por exemplo).

Apesar da extrema relevancia desses estudos, meu interesse principal durante a
investigacdo esteve voltado para a relagcdo entre raca e tecnologias biomédicas, nas quais a
raca aparecesse em nivel bioquimico e molecular. A ideia era verificar como as categorias
raciais eram ai empregadas para explicar especificidades que dissessem respeito, por exemplo,
a maior/menor agressividade de determinadas doencas ou melhor/pior resposta ao tratamento
em determinados grupos raciais.

Desde que os primeiros resultados do Projeto Genoma Humano (PGH) foram
publicados, no inicio dos anos 2000, suas liderangas fizeram um esfor¢co em afirmar o que
havia em comum na espécie humana, deixando pouco espaco para duvidas sobre nossa
composigdo genética compartilhada, quando afirmavam que somos 99,9% iguais no nivel do
genoma. No mesmo ano, o norte-americano National Institute of Health (NIH), criou a

Pharmacogenetics Research Network (PGRN), com o objetivo de racionalizar os dados de
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variacdo genémica humana para o uso farmacoldgico. Mais tarde, o 0,01% que ndo
partilhamos, num universo de 3 bilhGes de pares de bases, passou a ser visto como algo
consideravel, o que gera uma controvérsia tendo em vista a posi¢édo de representantes do PGH
que repudiavam a raga como geneticamente insignificante, enquanto certos grupos da PGRN
comecaram a considera-la necessaria a “medicina racional” (FULLWILEY, 2008).

Se para o PGH tais categorias faziam pouco sentido para marcar diferencas na espécie
humana, intrigava-me a insisténcia na pequena proporcao do genoma (relacionada a uma ideia
de raca) para a afirmacdo de diferencas importantes em niveis enzimaticos e metabdlicos, de
modo que estas variagdes fossem importantes na resposta aos medicamentos, por exemplo.

N&o me contentava com explicacbes centralizadas nos interesses econdémicos da
industria farmacéutica, mas em compreender como se dava a producéo destas diferencas entre
a comunidade cientifica, ja que, em tese, esta precisa provar como se chega a tais resultados,
explicitando os métodos empregados. Afinal, a reproducdo dos mesmos resultados em
diferentes laboratorios, a partir de determinados métodos e seguindo determinados protocolos
convencionados, é um dos principios dos experimentos cientificos.

Também instigou minhas reflex6es sobre a pertinéncia do emprego de categorias
raciais na era da gendmica a crescente importancia atribuida ao conhecimento do genoma
humano com vistas a uma medicina personalizada. Para tal medicina, interessaria o individuo
em suas particularidades, ficando em segundo plano a populacdo na qual este esta inserido,
como um referente que indica algumas pistas sobre seus marcadores genéticos, mas que ndo
dao conta integralmente do seu perfil.

Mesmo entre profissionais da area médica, a relacdo entre medicina personalizada e
classificacGes de grupo é objeto de controvérsia, como aponta o relatério da Personalized
Medicine Coalition, de 2017. Se, por um lado, nos pontos de vista médico e de promocéao da
salde se assenta a justificativa moral para classificar populagdes em grupos discretos, para dar
conta da atencdo as suas especificidades genéticas, por outro, prescrever terapias baseadas em
médias populacionais faz cada vez menos sentido (PERSONALIZED MEDICINE
COALITION, 2017).

Desse modo, essa relagéo entre uma medicina que acena para um futuro cada vez mais
personalizado e a categorizagdo dos individuos por grupos populacionais acompanharam
minhas indagacdes em campo, sempre que tive a oportunidade de conversar com algum
profissional ligado a genética. Qual seria a razdo de ainda serem conduzidas pesquisas que

relacionam ancestralidade gendmica com critérios classificatorios de raca, etnia e/ou origem
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geogréfica, se predisposicdes e respostas imunoldgicas se evidenciam em nivel individual e
estdo relacionadas também a fatores ambientais?

Qual o sentido de rastrear suscetibilidades genéticas por grupos que compartilham
certos polimorfismos, em um contexto de “medicina personalizada”, no qual a reacdo aos
medicamentos é avaliada em nivel individual?

Uma possivel resposta foi esbocada por uma médica geneticista que tive a
oportunidade de entrevistar durante o 30° Congresso Brasileiro de Genética Médica, ocorrido

em maio de 2018, no Rio de Janeiro:

Entdo, essa coisa da medicina personalizada, & uma coisa interessante, a gente fala
“ah, nunca vai decolar porque a industria farmacéutica... quem vai querer fazer
remédio pra um individuo?” Entdo, na verdade, isso ¢ um problema de interpretagéo.
Na verdade, ndo é medicamento pra um. Quando eu falo medicina personalizada é
pra grupos de individuos, ela ndo é tdo personalizada que € um a um, ta certo?
Porque véo existir grupos de individuos que vao ter determinados genes em que véo
condicionar uma melhor resposta para determinadas drogas e menos efeitos
colaterais, e outros, com uma resposta pior e mais efeitos colaterais, entdo, na
verdade, é grupos. Entdo é uma medicina, digamos assim, seria uma medicina grupal
(risos) ndo... ndo... ndo havera uma coisa que “ah, é pra esse individuo s6 e pra mais
ninguém”, porque nds compartilhamos variantes genéticas, ta certo, e nem toda
variante genética vai ter um efeito naquele né... entdo, na verdade, a gente vai ter
que aprender a classificar em grupos.

Quando vi 0 nome da geneticista na programacéao do evento, imediatamente lembrei-
me de que se tratava da pesquisadora envolvida com a criacdo de um banco de perfil
gendémico em uma universidade da regido sudeste do Brasil, sobre a qual havia me contado
um pesquisador de genética médica populacional, na UFRGS. Na ocasido, a geneticista
dividiu uma mesa sobre interpretacdo de variantes em genética clinica com outro geneticista e
um médico que € um dos diretores de um dos primeiros laboratérios brasileiros em
diagnosticos genéticos.

Essa mesa foi muito rica porque trazia diferentes visdes sobre os procedimentos para
interpretacdo de dados gendmicos, além da presenca de pesquisadores que tém posicdes
discordantes quanto a considerar a importancia médica dos marcadores raciais. Embora a
nocdo de raca ndo tenha tido centralidade na fala das/dos palestrantes (0 que ndo surpreende,
ja que entre as/os geneticistas a categoria nem sempre aparece de modo explicito, apesar
destes bancos serem distribuidos considerando os referidos marcadores de ancestralidade que
remetem a raca), o debate entre posi¢Oes divergentes permitiu familiarizar-me com outras
controvérsias inerentes a interpretacdo das variantes gendmicas, além das controveérsias

raciais.
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A necessidade que a geneticista aponta de “aprender a classificar em grupos” se alinha
com aquilo que eu j& havia aprendido na disciplina de Fundamentos de Gendmica para a
Biomedicina que acompanhei na universidade, acerca da imprescindibilidade de se trabalhar
com a classificagdo dos individuos em grupos populacionais: “ndo se faz gendmica sem
grupos populacionais”. Entretanto, esta conclusdo nio esta isenta de ambiguidades de diversas
ordens.

Um dos principais problemas de trabalhar com a nocdo de grupos populacionais é que
estes sdo tomados de forma homogénea e como parametro para as mais variadas finalidades
de estudo do genoma, deixando de lado um conjunto de subpopulacbes que compartilham
caracteristicas muito distintas. Além disso, embora se afirme em genética que ndo ha
necessaria correspondéncia entre genOtipo e fendtipo — especialmente para fenotipos
relacionados a raca —, em alguns estudos as variaveis fenotipicas sdo as primeiras a serem
consideradas na triagem dos individuos, classificadas por raca, por meio da
heteroidentificacdo, ainda que posteriormente sejam feitos estudos de correlagdo com
informacBes do genoma.

Outra controvérsia da classificacdo nestes estudos € que se agrega a no¢do de grupo
populacional uma conotacdo geogréafica, uma vez que individuos que vivem na mesma regido
podem compartilhar de uma dieta similar e responder aos mesmos estimulos ambientais, o
que os levaria a partilhar caracteristicas genéticas similares (WADE, 2014). Entretanto,
selecionar individuos como pertencentes a um grupo populacional especifico é uma tarefa
igualmente arbitraria, conforme me explicou um interlocutor que trabalha com genética de

populagdes:

Populacdo & um conceito simples, mas é complicado, né? Em genética de
populacdes, classicamente tu chama de populacéo os individuos que podem acasalar
ao acaso, um grupo de individuos que interagem no mMesmMOo espago € N0 Mesmo
tempo, mas que tem basicamente chances estatisticas equivalentes de produzir prole,
t4? Sé que isso é uma coisa muito dificil de tu, na pratica, determinar, né, entdo,
normalmente, populagdo tu acaba definindo, de maneira mais ou menos arbitréria,
em funcdo de uma caracteristica geografica.

Ao selecionar grupos de individuos em grupos populacionais, as/os geneticistas estdo
interessadas/os nos polimorfismos® genéticos compartilhados por estes grupos. Estes
polimorfismos variam entre populacdes, sendo tais variagdes ndo necessariamente deletérias.

Na segregacdo desses grupos, buscam-se influéncias mais remotas de populacGes parentais, e

31 polimorfismo diz respeito & ocorréncia em uma populagdo (ou entre populagdes) de vérias formas fenotipicas
associadas a alelos de um gene ou a homélogos de um cromossomo.
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o DNA mitocondrial é aquele que, por exceléncia, fornece material genético para esta
finalidade porque, conforme descrito na dissertacdo de Daniel Rincon (2009):

devido a heranca estritamente materna e a sua elevada taxa de mutacdo, DNAS
mitocondriais humanos tém sequencialmente acumulado mutagdes ao longo do
tempo, provocando constante irradiacdo de matrilinhagens desde o ancestral comum
africano que existiu aproximadamente entre 150.000 e 200.000 anos atras. Como
resultado, a histéria das variantes mitocondriais pode ser reconstruida
filogeneticamente a partir de sua origem comum. A medida que as relagdes
filogenéticas® passaram a ser elucidadas por meio de estudos de populagdes nativas
oriundas de diferentes regifes do planeta, observou-se que 0s ramos dessa arvore,
isto €, as diferentes linhagens mitocondriais, apresentavam forte correlacdo com a
origem geogréfica. Essas correlagbes foram inicialmente observadas por causa da
constatacdo de que cada grupo populacional apresentava polimorfismos de sitios de
restricdo® continente-especificos. (RINCON, 2009, p. 32).

Ainda conforme o autor, alguns estudos mostram que todas as variantes mitocondriais
podiam ser agrupadas em uma Unica filogenia e que as variantes mais polimérficas, situadas
na raiz dessa filogenia, estavam presentes nas linhagens mitocondriais africanas (CANN et al.
1987; MERRIWETHER et al. 1991 apud RINCON, 2009). E isto que possibilita fazer
men¢do a uma “eva mitocondrial”, cuja origem é o continente africano e de que la seria o
berco da humanidade.

Dois conceitos importantes para compreender os polimorfismos genéticos (variagdes)
entre distintos grupos populacionais sdo haplétipos e haplogrupos. Os conjuntos de variacdes
de sequéncias encontradas em uma determinada molécula de DNA mitocondrial sdo
denominados de hapl6tipos mitocondriais. Um grupo de hapl6tipos relacionados, formando
um clado filogenético, é denominado de haplogrupo.

Polimorfismos de DNA se originam devido a delecGes, substituicdes e insercbes de
um ou mais nucleotideos, devido a variacdes no nimero de copias de sequéncias repetidas ou
também a insercdes de elementos genéticos moveis. Alteraces em um Unico nucleotideo,
causadas por delecdes, substituicbes e inser¢bes, sd@o conhecidas como SNPs (single
nucleotide polymorphisms) e podem ser identificados pelo sequenciamento de um segmento

de DNA. Atualmente, ja se registram cerca de 3,1 milhGes de SNPs mapeados e genotipados

%2 «Filogenia é a histéria genealdgica de um grupo de organismos e uma representacéo hipotética das relacdes
ancestral/descendente”. (PEDERNEIRAS, 2011, p. 2).

33 «As enzimas de restricdo tém sequéncias especificas de reconhecimento no DNA, onde as mesmas conseguem
cortar (clivar) o DNA. Estas sequéncias sdo chamadas de sitios de restricdo. As variagdes no DNA nos sitios de
restricdo (ou seja, existéncia ou ndo de determinado sitio em funcdo da sequéncia de DNA) sdo chamadas de
polimorfismos de comprimento de fragmentos de restricdo (RFLPs).” (SCAPIN, 2011, p. 2).
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em 270 individuos de quatro regides geogréficas do planeta entre os dados do projeto
HapMap (INTERNATIONAL HAPMAP COMSORTIUM, 2007)*.

Informacdes acerca dos haplogrupos, isto é, dados moleculares provenientes de
estudos com DNA mitocondrial, sdo empregados na perspectiva de desvendar os padrées, as
rotas e 0 momento da chegada e dispersdo do homem moderno no Novo Mundo (continente
americano), o ultimo a ser colonizado pelo homem moderno conforme as evidéncias aceitas
pela ciéncia.

Conforme explica Rincon (2009), diferentes haplogrupos séo originarios de diferentes
regides geogréficas, sendo que as linhagens mitocondriais mais diversificadas e mais antigas
sdo as africanas, classificadas em quatro grandes haplogrupos: LO (mais antigo), L1, L2 e L3
(linhagem mais recente), enquanto os haplogrupos B e X se evidenciam mais frequentemente
nas Américas e mais raramente (ou ausentes) em outras populacdes.

E a partir da localizacio geografica desses haplogrupos e seus padrdes de dispersdo
que sdo conduzidos estudos de ancestralidade genémica e estabelecidas as caracteristicas
genéticas por grupos populacionais nos bancos de variantes. No Brasil, estes grupos
populacionais estdo sintetizados no modelo tri-hibrido africano, europeu e nativo americano,
considerando o compartilhamento de haplétipos especificos (RINCON, 2009). Nesse modelo,
esses grupos sdo tomados como populagBes parentais que compartilham especificidades
genéticas consideradas tanto nos estudos de processos evolutivos quanto em investigacfes de
interesse médico sobre suscetibilidades.

Estas categorizacdes apresentam limitacdes, na medida em que consistem em modelos
que ndo problematizam a heterogeneidade destes grupos, conforme prossegue me explicando
o interlocutor, geneticista de populacbes, que colabora no Laboratério de Genética Médica

Populacional:

ai entra um ponto que eu acho importante nessa questdo da ancestralidade [...] o que
a genética consegue fazer? Ela consegue te indicar potenciais categorias que tém
valor como modelo, mas ndo necessariamente aquilo tem valor real, né. Entdo, por
exemplo, o caso da populacdo brasileira, a gente consegue modelar essa populagéo,
pensando em trés as populagcbes parentais, mas a gente sabe que essas trés
populagBes parentais, elas sdo heterogéneas, né? Nativos americanos sao
heterogéneos, europeus sdo heterogéneos, africanos sdo heterogéneos, mas
normalmente, pro tipo de marcador genético que se usa, em termos de modelagem é
suficiente tu ter essas trés categorias, tu tendo essas categorias tu consegue capturar
a maior parte dos teus dados. [...] Se tu tem muitos dados, eventualmente tu até
consegue destrinchar essas populagGes parentais em mais populacdes parentais, mas
0 grande interesse de genética de populacdes é entender pra que que tu quer fazer

3 Para mais informacdes acerca do HapMap Project, consultar 0 site

https://www.genome.gov/10001688/international-hapmap-project.
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isso [...] fazer isso ¢ importante em termos de valor preditivo? E se for? “Bom, ai
entdo ¢ importante”, mas se ndo for... essa abstragdo ndo é um problema em si....
Vocé tem esses dois lados: tu tem o lado da generalizacdo da metodologia, mas tu
tem o lado de perder os detalhes, né, entdo eu vejo muito essa questdo de
ancestralidade gendmica, quando a gente fala na Genética, como uma escolha
pragmatica pra conseguir explicar a variacdo dos dados de uma maneira suficiente
ainda que simplificada [...] eu tenho muito claro de que sempre quando a gente
falar de ancestralidade genética isso é uma simplificacdo, é baseado em uma
populagdo ancestral idealizada também e, de repente, pra aproximar a
populacé@o ancestral idealizada nem sempre a gente tem populagdes reais que
sejam super adequadas né? Entdo as vezes tu vai ter s6 as populagdes dos grandes
bancos de dados, entdo tu vai ter os Yoruba da Nigéria... bom, ta, mas até ok que
eram muitos Yoruba, mas ndo veio sO Yorubd, varias nagdes africanas vieram pro
Brasil, mas ao mesmo tempo... do ponto de vista sé da genética de populacdes, da
modelagem, tu usar Yoruba como fonte ndo atrapalha tanto assim a tua inferéncia
posterior, entdo entende? E uma simplificacdo? E! Mas ¢ uma simplificacdo
problematica? Néo tanto! Ah, entdo ndo tem problema [...] a escolha é mais pela
tua capacidade... a capacidade de teu modelo em explicar os dados. E ai eu ja
acho que é uma coisa importante, e talvez seja uma das fontes de ruido da
comunicacgdo da genética de populacdes, por exemplo, pras Ciéncias Sociais, porque
eu acho que quem é das Ciéncias Sociais ta interessada na coisa real, ndo t& téo
interessado s6 na coisa como modelo, né, t4 interessada nos detalhes da historia,
mais do que quem € da Genética de Populagdes que t& interessado em explicar
adequadamente os dados, e de repente, entdo a... a propria maneira como se pensa
essa questdo dos grupos ancestrais pode ser diferente, ndo sei, mas td ja meio
pensando alto, né?

A fala deste interlocutor € uma das mais criticas, acerca do carater abstrato e arbitrario
das classificacbes entre 0s geneticistas com quem conversei, na medida em que pensa o
emprego das categorias de classificacdo racial como um procedimento metodologico de
simplificacdo que torna vidvel o seu trabalho. Nestas decisdes, o0 apelo ao pragmatismo da
aplicabilidade do modelo é mais importante do que o detalhe ao qual, segundo ele, os
cientistas sociais estariam mais atentos. Nesse sentido, apesar da consciéncia de as populagoes
parentais se tratarem de uma idealizacdo, abstracBes que ndao encontram realidade empirica, o
gue esta em jogo é o valor preditivo e a suficiente capacidade explicativa que o modelo
empregado oferece.

“Explicar a variagao dos dados de uma maneira suficiente ainda que simplificada”
parece sugerir que para o publico ao qual comunica — no caso, as/os colegas de profissdo —
interessa muito mais ter um modelo aplicavel e que satisfaca uma demanda prética de indicar
populacbes e marcadores raciais utilizados em seus trabalhos, atendendo a protocolos de
investigacdo, do que problematizar o emprego de tais categorias, que como sugere, seria
tarefa de outros dominios do conhecimento.

Prevalece, portanto, uma nog¢éo de divisdo social do trabalho cientifico na anélise dos
dados. Do contrario, 0 que eu advogo, a partir da abordagem tedrico-metodoldgica na qual me

amparo, é que a realidade, neste caso, esta sendo coproduzida por geneticistas e cientistas
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sociais — além de um conjunto de atores humanos e ndo humanos — e ndo que as/os cientistas
desses dominios estejam se debrucando sobre aspectos distintos de uma realidade dada. Na
linha da ontologia politica de Annemarie Mol (2008), por exemplo, ao inves de multiplas
perspectivas sobre o real, é o préprio real que € mdltiplo e, sdo as diferentes formas de
performa-lo que contribuem para a sua multiplicidade. Nesse sentido, essas mdultiplas
realidades sdo fruto do trabalho coordenado entre esses diferentes atores, campos, artefatos,
tecnologias, politicas etc engajados nas diferentes praticas e performances (MOL; LAW,
1994).

Nessa discussdo, € importante dar-se conta de um fato para o qual Alfonso Santos
(2011) chama atencéo. Conforme o autor, em Genética, assim como em muitos outros campos
da ciéncia, existe uma diferenca importante entre dados e resultados. Os dados dizem respeito
ao conjunto de todas as informagdes resultantes de um experimento, sendo que, do conjunto
de dados, hd um subconjunto que o investigador utiliza para defender uma hipdtese, uma
teoria, ou a construcdo de um programa de investigagdo, denominados de resultados
(SANTOS, 2011, p. 277). Assim,

o importante € ressaltar que apenas uma pequena fracdo dos dados sera convertida
em resultados para defender, por exemplo, que tais e quais genes estdo envolvidos
em uma doenca, ou que tal ou tal conjunto de genes permite ao ser humano ser
dividido em diferentes populagdes. Uma vez que apenas um pequeno subconjunto de
dados serd usado, a forma como os resultados sdo escolhidos, inferidos ou
construidos torna-se a etapa crucial. ** (SANTOS, 2011, p. 278, traducdo minha).

Se pensarmos na complexidade dos diversos procedimentos de classificacdo (ndo so6
racial), da influéncia de fatores ambientais, dos diversos recortes empreendidos pelo
pesquisador, da multiplicidade de achados que a analise de um Gnico microarray*® de DNA
possibilita, a producdo de resultados que associam raca e salde parece reduzir a raca a um
mero detalhe ou fator de confusdo. Essa perspectiva aparece na fala de algumas/alguns

1”37

pesquisadores, que muitas vezes s6 olham para a “variave por causa de exigéncias dos

% No original: lo importante es sefialar que s6lo una pequefia fraccion de los datos se convertira en resultados
para defender, por exemplo, que tales y cuales genes estan involucrados en una enfermidad, o que tal y cual
conjunto de genes permite dividir al ser humano en poblaciones distintas. Dado que s6lo un subconjunto
pequefio de los datos sera utilizado, la manera en que se eligen, infieren o constuyen los resultados se convierte
en el paso crucial.

% «Um microarray de DNA, conhecido também como chip de genoma, chip de DNA ou ordenamento de genes é
uma colecdo de pontos microscépicos de DNA, geralmente representando genes individuais ordenados sobre
uma superficie s6lida” (MONTEIRO; VENCIO, 2012, p. 154).

%" Trago a palavra variavel entre aspas considerando a discussdo de Zuberi, Patterson e Stewart (2015) sobre
tomar a raca como um processo. Considera-la como varidvel correlacionavel com outras s6 é possivel a partir do
trabalho de “estabiliza¢do” levado a cabo por quem a operacionaliza em suas praticas. A estabilizagdo é,
portanto, artificial e arbitraria, mas requisito para a pratica cientifica. A nocéo de estabilizagdo empregada ao
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protocolos, e ndo pelo fato de concordarem que esta seja, de fato, uma varidvel com
importancia estatistica.

Entretanto, para a investigacdo de alguns fendtipos, hd o reconhecimento das/dos
geneticistas de que os resultados podem ser muito discrepantes quando considerada a variavel
racial. Este € o caso da mutacdo CCR5A32 do gene CCR5 que, conforme a explicagdo de um
interlocutor, doutorando do grupo de imunogenética que acompanhei, estd implicada na
protecdo de certos individuos contra a infeccdo por HIV. Em seu estudo, € importante que
haja informacdo sobre a variavel raca em suas amostras, pois, segundo ele, de acordo com o
que ¢ descrito na literatura, essa ¢ uma mutacido predominante em determinadas “populagdes
caucasoides” e, dada a especificidade da mutacao do virus na cidade de Porto Alegre (existe
uma cepa do virus encontrada somente nesta cidade, comparando com o restante do pais), esta
particularidade entre os diferentes grupos populacionais tem sido observada em sua pesquisa.

Descrevendo situagfes em que a variavel raca orientou suas decisGes no laboratorio, o
doutorando destacou duas ocasifes: uma, quando teve que descartar 0 uso de amostras ja
disponiveis no laboratério®® por ndo trazerem informacdes sobre a raca dos pacientes
estudados e a necessidade de coleta de novo material bioldgico; e outra, quando da escrita de
artigos cientificos em que ele, normalmente, escrevia dois trabalhos: um deles considerando
0s marcadores raciais para atender as exigéncias de certas revistas internacionais, e outro em
que a variavel racial ndo era considerada.

Conforme ja observaram Latour e Woolgar (1991), o trabalho da/do cientista é um
trabalho de inscricéo literaria, ja que em boa medida se orienta para a producédo e permanente
acompanhamento e revisdo de publicacbes. O incentivo a publicacdo nos grandes jornais
cientificos internacionais e, portanto, a observancia cuidadosa do fator de impacto das revistas
é algo que perpassa sua formacdo desde o inicio da carreira, conforme pude presenciar em
uma aula inaugural da pds-graduacdo em Genética e Biologia Molecular. Nos argumentos

motivacionais mobilizados no ingresso das/dos alunas/os, evidenciava-se um esforco do

longo deste trabalho refere-se a uma categoria produzida pelos ESCT para se referir a tais processos de fixacdo
proviséria de categorias instaveis e porosas, cujas fronteiras ndo sdo tdo facilmente delineadas, como € caso da
nog¢&o de raca.

% No laboratério, as amostras de material bioldgico coletadas para determinada pesquisa podem ser
posteriormente utilizadas em outras investigacGes. Conforme me explicaram algumas/alguns pesquisadoras/es e
também conforme ouvi em palestras, como ndo havia, até entdo, regulamentagdo no pais sobre os usos de dados
e material biolégico das/dos participantes das pesquisas, as/os pesquisadoras/es costumavam elaborar um termo
de consentimento mais genérico, informando que o material coletado contribuiria para a pesquisa cientifica e que
as/os participantes ndo usufruiriam diretamente de seus resultados. Desse modo, resolve-se, por um lado, o
problema ético de ter que pedir autorizacdo para cada tipo de investigacdo em que o material bioldgico for
utilizado e, por outro, desobriga a/o profissional de informar achados incidentais as/aos participantes, ja que
elas/eles foram advertidas/os de que ndo se beneficiariam diretamente dos resultados da pesquisa.
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Departamento de Genética da universidade para figurar e ser reconhecido na comunidade
cientifica internacional, j4 que, como afirmava uma das palestrantes, “ndo existe ciéncia
local”.

Desse modo, os resultados publicados devem ser capazes de comunicar em uma
linguagem que atenda os protocolos internacionais de pesquisa; e a indicagcdo dos marcadores
raciais empregados, no caso de pesquisa com seres humanos, € uma das exigéncias.
Entretanto, a “reinscricdo molecular da raca” nao necessariamente garante sua
inteligibilidade. Além da arbitrariedade inerente aos processos de classificacdo, ndo se sabe
exatamente a qual nocdo de raga as investigacOes estdo se referindo; se ela guarda relacédo
com o passado ou se ganha especificidade na era da gendmica (ABU EL-HAJ, 2007; WADE,
2017; COOPER; KAUFMAN; WARD, 2003).

Os interlocutores da imunogenética destacaram, em entrevista, que a persisténcia em
empregar categorias raciais em seus trabalhos vem desta pressdo da comunidade cientifica,
especialmente quando se trata de trabalhos conduzidos no Brasil, tendo em vista que no
imaginario estrangeiro prevalece a imagem de um pais miscigenado. Nesse sentido, indicar
objetivamente as populagdes estudadas e os marcadores empregados parece uma tentativa de
tornar a populacdo brasileira inteligivel as categorias de classificagdo partilhadas pela
comunidade internacional, ainda que isso resulte em simplificacdo e no enquadramento da
populagdo em categorias homogéneas.

O reconhecimento desta especificidade brasileira interessa diretamente aos estudos
conduzidos pela industria farmacéutica, que vé nesta populacdo a praticidade de encontrar
grupos muito diversificados, concentrando seus experimentos em um s6 pais. Neste sentido, a
miscigenacgao converte-se em um capital cientifico e econdmico que atrai os ensaios clinicos
para o Brasil. Conforme a investigacdo de doutorado de Rosana Silva (2018), sobre ensaios
clinicos randomizados realizados pela industria e seus colaboradores, alguns paises oferecem
tramites mais faceis para a regulamentagdo das pesquisas e, embora esse nao seja 0 caso do
Brasil, a maior disponibilidade de “voluntarios” para a pesquisa, bem como a diversidade
populacional, séo fatores que compensam a demora de aprovacgao dos projetos de pesquisa e
tornam o pais atraente aos interesses da industria (SILVA, 2018).

O perfil miscigenado também é caracteristico de outras populacGes da América Latina,
como o México, onde houve a iniciativa de criacdo de um Instituto Nacional de Medicina
Genbmica (INMEGEN), muito pautada na potencial contribuicdo que os estudos da
diversidade da populacdo mexicana ofereciam as investigacdes em Genética Médica. Também

naquele pais os estudos gendmicos colocaram em evidéncia as controvérsias dos processos de
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classificacdo, além das disputas em torno do patrimdnio genético nacional, sintetizado na
figura do “mestizo” mexicano. Nessas disputas, emerge a nog¢ao de ‘“soberania genética”,
reivindicada pelo Estado mexicano, quando defendia que o patrimdnio genético de sua
populacdo deveria ser explorado pelos cientistas locais. O prosseguimento das investigacdes
no ambito do INMEGEN ficou comprometido por essas disputas, tendo em vista que a
maioria dos projetos de investigacdo nesta &rea se da por meio de consorcios internacionais™.

A literatura médica é vasta sobre especificidades em salde que variam entre grupos
segregados por categorias que remetem a nocao de raca. Fatima Oliveira (2003) elenca um
conjunto de patologias, como a talassemia (ou anemia mediterranea), mais recorrente entre
pessoas da regido do Mediterraneo (turcos, gregos e italianos), sendo também frequente na
india e no Oriente Médio. Por outro lado, a anemia falciforme teria maior incidéncia entre
pessoas negras e mesticas com negras. Orientais teriam 100% de probabilidade de
desenvolver intolerancia ao leite, enquanto 1 em cada 3000 judeus askenazi (judeus brancos)
tem doenca de Tay-Sachs (deficiéncia enzimatica letal). Ao lado destas, algumas anomalias
congénitas também sdo referidas pela autora: brancos europeus: mucoviscidose/fibrose cistica
(acometendo 1 em cada 2000 brancos); japoneses: labio leporino; havaianos: pé torto
congénito; brancos irlandeses e ingleses: anencefalia; negros: polidactilia; brancos italianos e
gregos: talassemia e favismo; e brancas: osteoporose (OLIVEIRA, 2003, p. 93).

Observamos nas classificagbes trazidas por Oliveira um problema comum as
pesquisas, que € uso controverso de categorias que remetem a raca, nacionalidade, etnia e
origem geografica como categorias homologas para se referir a grupos populacionais
discretos. Conforme ja discuti na dissertacdo de mestrado, as categorias em questdo tém
carater polissémico, ndo havendo consenso, por exemplo, sobre o significado exato das
no¢Oes de raca e etnia que, frequentemente, sdo tomadas como sindnimas ou conjuntamente
(étnico-racial) e, quando empregadas por diferentes campos do conhecimento, caem num
deslizamento semantico que compromete a sua inteligibilidade (MUNIZ, 2012).

Conforme exemplifica Sérgio Pena (2005), a palavra raca pode ser usada de muitas
maneiras, se referindo a um conjunto de caracteres fisicos (morfoldgicos e fenotipicos), como
cor da pele ou textura do cabelo, que permitem identificar os individuos como pertencentes a
um certo grupo; no contexto brasileiro, por exemplo, “cor” ¢ usada como sinénimo de raga.

Denotando uma ancestralidade geogréafica, pode-se falar em raca ao se referir a raca africana

% Para maior conhecimento do processo de implementacdo do INMGEN e das controvérsias dos estudos
gendmicos no México, ver Beltran (2011).
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ou oriental, por exemplo. Por fim, no sentido bioldgico, raga caracteriza uma populacio
geneticamente diferenciada ou uma subespécie.

Buscando uma alternativa para esclarecer a diferenca entre as nocGes de raca e etnia,
Antbnio Sergio Alfredo Guimardes (1999), apropriando-se das ideias de John Rex (1983),
distingue os grupos raciais como aqueles que julgam ter uma base genética ou outra base
determinante, enquanto os grupos étnicos supdem ter um comportamento susceptivel de
mudar.

Esta discussao sobre cada uma das defini¢fes de raca e etnia também é encontrada em
Race, Nature and Culture, de Peter Wade (1993):

Em seu trabalho anterior [de John Rex], as “situacdes de relacdes raciais” foram
marcadas por “conflito severo, exploracdo, opressdo e discriminagdo, fossem elas
baseadas em marcadores fenotipicos ou ndo” e pela presenca de “justificativas
racistas” em termos de “algum tipo de teoria determinista (geralmente biologica ou
genética)”. Em 1986, entretanto, ¢ em resposta as criticas, ele distingue “situagdes
raciais” baseadas em diferencas fenotipicas, de “situagdes étnicas” baseadas em
diferencas culturais “* (WADE, 1993, p. 21, traducéo minha).

Outra importante contribuicdo lembrada por Wade é a perspectiva de Michael Banton,
segundo a qual “a raga, em si mesma, ¢ um conceito mutavel”. Banton, na visdo de Wade, se
abstém de fornecer uma definicdo direta, pois, em sua concepcéo, 0 que existiria é a “variagdo
fenotipica”, sobre a qual as pessoas constroem categorias substitutas (changing categories)
que tém recebido a terminologia “racial”. Assim, de acordo com Banton, existem diferencas
biol6gicas, mas estas ndo teriam um carater essencialmente racial:

“classificacdes sociais [...] sdo influenciadas por determinantes sociais e servem a
propdsitos proprios” [BANTON, 1983, p. 17]. Existe, entdo, um pano de fundo
biol6gico neutro de “variacdo fenotipica”. Isso é o que essencialmente distingue o

“racial” em oposi¢do a outro tipo de classificagdo: faz referéncia a variagdo
fenotipica** (WADE, 1993, p.21, tradugdo minha).

A principio, a utilizacéo de categorias raciais nas questdes médicas e as ambiguidades
em torno das nogdes de raga, cor e etnia parecem irrelevantes, ja que, como me explicou o

geneticista de populacdes, trata-se de um modelo analitico para dar conta de algumas

0 No original: In his earlier work (John Rex), 'race relations situations' were marked by 'severe conflict,
exploitation, oppression and discrimination whether they were based on phenotypical markers or not' and by the
presence of 'racist justifications' in terms of 'some sort of deterministic theory (usually a biological or genetic
one)'. By 1986, however, and in response to criticisms, he distinguishes 'racial situations' based on phenotypical
differences, from ‘ethnic situations' based on cultural differences.

* No original: “Social classifications... are influenced by social determinants and serve purposes of their own”
(1983:17). There is, then, a neutral biological bottom line of “phenotypical variation”. This is what in essence
distinguishes a 'racial’ as opposed to another kind of classification: it makes reference to phenotypical variation.
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distingbes populacionais. Entretanto, elas sdo importantes empiricamente, uma vez que
figuram em prontuérios médicos, na definicdo da prevaléncia e suscetibilidades, em bulas de
medicamentos*’, nas estatisticas epidemioldgicas, além das disputas politicas em torno da
desigualdade de acesso a saude.

Além da importancia médica de como encaminhar o tratamento considerando tais
especificidades, vale lembrar que se tratam de controvérsias que ganham maior relevancia
politica, especialmente em um contexto marcado por uma guerra de classificagdes. Em meio a
contenda, se pde em xeque a legitimidade dos critérios de elegibilidade nas politicas publicas
com recorte racial, baseado no argumento de que ndo ha fronteiras nitidas entre as categorias
de classificacdo. O descuido ou negacgdo da genética acerca da importancia destas categorias,
mesmo continuando a emprega-las, de algum modo repercute nos pleitos politicos, tendo em
vista que uma parcela importante do campo da Genética ndo poupou esforgos, no inicio dos
anos 2000, em deslegitimar as demandas dos movimentos sociais pautadas por raca,
afirmando que esta nédo existe.

A miscigenacdo, tomada como fator fundamental para o borramento das fronteiras
entre categorias de classificacdo racial, é acionada, portanto, como um dispositivo de
deslegitimacdo das politicas de recorte racial tanto no argumento de alguns geneticistas, ao
afirmar a miscigenacgdo bioldgica, quanto daquelas pessoas socialmente brancas que langam
mdo da noc¢do de ancestralidade negra para reivindicar elegibilidade nas politicas de agdes
afirmativas.

Reiteradas vezes ouvi de profissionais ligadas/os a genética que raca, como a
pensamos social e politicamente, isto €, a partir do fen6tipo, tem pouca importancia genética,
tendo em vista a baixa correlacdo entre gendtipo e fen6tipo. No Brasil, isso é ainda mais
complexificado pela alta incidéncia da miscigenacdo. Entretanto, pode haver maior
correspondéncia entre fenotipo e genétipo em populacdes mais isoladas e com pouco

cruzamento racial. Essas explicacbes sobre o isolamento populacional e a correlacdo

*2 Em breve pesquisa no site Bulas Med (c2021), busquei informacdes referentes & raca na indicacdo de
medicamentos. As observagdes referentes a esta variavel vao desde a constatacdo de que ndo ha indicacdes
especificas pautadas nesta particularidade até a exigéncia de alterar a administragdo da dosagem. Outro elemento
importante a ser observado é que a classificacdo € realizada por parametros distintos, confundindo raca com
origem geogréafica ou nacionalidade (ou ainda a partir de categorias classificatorias validas em alguns paises,
mas ndo em outros, como € o caso da categoria “hispanos”). Assim, alguns medicamentos referem-se a raca
negra, enquanto outros se referem a asidticos ou japoneses. Existem ainda informacfes de que certos
medicamentos nao foram testados em uma raca especifica. Este é o caso do PROGRAF, medicamento utilizado
na profilaxia da rejeicdo de 6rgdos em pacientes transplantados. A bula do PROGRAF nos informa que o
medicamento ndo foi testado em pacientes negros. Para medicamentos cuja bula contém informagdes sobre a
raca, consultar, por exemplo, os seguintes medicamentos no site Bulas Med: CELEBRA, ATACAND Comb,
ACOMPLIA, TRAVATAN, PROGRAF, CRESTOR e VIVACOR.
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fendtipo/genotipo sempre me pareceram controversas, pois frequentemente se afirma, no
campo da genética, que ha mais variagdes intragrupo do que entre diferentes grupos
populacionais.

Outro problema apontado por geneticistas acerca de tomar populacdes por grupos
raciais se deve aos casos, por exemplo, em que dois individuos igualmente brancos,
originarios de partes diferentes da Europa, poderiam ser classificados como pertencentes ao
grupo europeu (0 que sugere pertencimento a raca branca ou a categoria caucasoide), mas 0s
polimorfismos presentes em seu genoma seriam muito diferentes. Eis mais uma controvérsia
em torno do debate racial na era da genémica: o deslizamento de significado entre as noc¢oes
de raca e populacao.

Conforme observa Peter Wade (2017), mesmo quando o0s geneticistas ndo concordam
com a realidade genética de uma determinada raca, “os aspectos de sua pratica reproduzem
ideias que podem ser interpretadas como reveladoras de uma base genética para os conceitos
comuns de raga” (WADE, 2017, p. 83). Desse modo:

Referéncias constantes as populagBes biogeograficas — tipicamente africanas,
europeias, amerindias e asiaticas, que contribuiram com suas especificas
ascendéncias genéticas a outras populagdes mistas — sdo facilmente consoantes com
a nocdo de quatro ou cinco ragas, que é o pensamento ocidental corrente desde a
época de Blumenbach ao final do século XVI1I (WADE, 2017, p. 83).

E 0 autor prossegue:

Agora, € importante deixar claro que essas categorias — europeu, africanos e
amerindios — ndo sdo “ragas”, mas sim amostras contemporaneas de lugares
especificos usados como representativos das populag@es ancestrais de hd 500 anos,
sendo caracterizada por uma configuracdo muito especifica de marcadores
escolhidos para maximizar a diferenca entre cada populacdo. Estes marcadores
talvez ndo se relacionem com o fendtipo do organismo; podem ser mudancgas
aleatorias, de modo algum expressas somaticamente. Estamos muito longe, entéo,
dos tipos bioldgicos raciais da ciéncia ao final do século XIX. Além disso, qualquer
individuo tera diferentes proporcdes de contribuigdes ancestrais, dependendo do tipo
de DNA sob analise (WADE, 2017, p. 87).

Dai chegamos na controvérsia do emprego de classificagdes em raca, cor, etnia na
triagem de individuos para coleta de DNA, cujas informac@es baseadas na autodeclaragdo ou
na heteroidentificagdo serdo confrontadas com um banco de variantes que utilizam em suas
classificacbes categorias que se baseiam em populagdes parentais e origens geograficas
restritas, e que ndo dao conta da diversidade de populacfes existentes no mundo.

Além disso, a ideia de populages discretas nada mais € do que um artificio de

purificacdo que perpassa o trabalho de classificacdo, tendo em vista que a pureza racial é uma
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abstracdo materializada no mestico enquanto categoria-sintese. Tanto os estudos de genética
populacional quanto abordagens mais classicas da Antropologia, como o Difusionismo®?, véo
apontar para trocas primordiais entre diferentes grupos, sejam essas trocas tomadas em termos

genéticos ou culturais.
15 REAFIRMACAO GENETICA DA MESTICAGEM NO BRASIL

Conforme antecipei na sessao anterior, a falta de fronteiras nitidas para a categorizacao
racial de seres humanos suscita um conjunto de controvérsias ao fazer das/dos geneticistas,
além de repercutir nos processos de classificacdo com finalidade de pensar elegibilidade nas
politicas publicas. Tais controvérsias ganharam destaque no debate publico no inicio dos anos
2000, periodo em que se inicia tanto os estudos de ancestralidade genémica na Ameérica
Latina quanto o debate sobre a implementacdo das cotas raciais na universidade e, mais
recentemente (em 2016), nos escandalos envolvendo a fraude do sistema de cotas no Brasil.

No bojo destas disputas, a afirmacdo da miscigenacdo brasileira sempre emerge na
perspectiva de deslegitimar politicas com recorte racial. Os estudos de ancestralidade
gendmica da populagdo brasileira, ao corroborarem sua miscigenagdoo, acabam igualmente
contribuindo para este processo, na medida em que representam a palavra da ciéncia sobre a
questéo.

A partir de dados coletados em estados de quatro regides brasileiras — Bahia, Rio de
Janeiro, Para e Rio Grande do Sul — Sérgio Pena et al. (2011) argumentam que a
ancestralidade genémica de individuos destas diferentes regifes geogréaficas é mais uniforme
do que o esperado, isto é, havia mais uniformidade do que discrepancia, quando se
comparavam diferentes regides do Brasil.

No grafico abaixo, produzido com o Tri-plot program, Pena et al. (2011) ilustram a
distribuicdo da contribuicdo genetica de cada populacdo parental (europeia, africana e
amerindia) nas populacdes das regides estudadas e, apesar da énfase do resultado do estudo
apontar para a uniformidade da distribuicdo genética, os pontos no tridngulo em destaque
indicam a proximidade de cada regido ao parametro europeu de ancestralidade, de modo que o
Sul figura mais proximo de uma ancestralidade europeia, enquanto o Nordeste situa-se mais

distante.

*3 De forma simplificada, o difusionismo foi uma teoria antropolégica que buscava explicar fenémenos culturais
através da ideia de difusdo e de “empréstimos” entre culturas geograficamente distintas.



82

Figura 6 — Contribuicdo genética da populacdo parental brasileira
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Fonte: Pena et al. (2011).

Figura 7 - Contribuicdo genética da populacgao parental europeia, africana e amerindia

Europe

Fonte: Pena et al. (2011).

Novamente, a arbitrariedade das escolhas dos pesquisadores, desta vez em relagdo aos
estados (e cidades) representativos de cada regido, resulta na homogeneizagédo das populagdes.



83

Entretanto, se considerarmos, por exemplo, regides do Nordeste com maior presenca branca e
indigena, os indices de proporcionalidade poderiam, eventualmente, sofrer alteragdes.

Alguns estudos que buscam relacionar ancestralidade genémica e determinadas
condicdes em saude partem do suposto de que em determinadas regides do Brasil ha
populacbes mais proximas de cada uma das populacBes parentais, como foi 0 caso de um
estudo que buscava mapear o cancer de mama em diferentes populacdes, em 2009*. As
cidades escolhidas para a realizacdo da coleta foram Manaus, Salvador e Sdo Paulo,
claramente pela maior presenca indigena, negra e branca, respectivamente. Ao meu ver, estas
escolhas nunca fizeram muito sentido, diante das explica¢des de que ha baixa correspondéncia
entre fendtipo e gendtipo, ainda mais pelo fato de haver a presenca de individuos com
qualquer dos trés fenotipos em qualquer regido do pais.

Os achados de Pena et al. (2011) acerca desta distribuicdo genética uniforme vieram
corroborar cientificamente o ja consolidado imaginario social acerca da ideologia da
mesticagem e da democracia racial. Solidificaram também o argumento de que, portanto, ndo
fazia sentido falar de grupos raciais discretos em termos genéticos para finalidades sociais e
politicas, como a definicdo de critérios de elegibilidade nas politicas de a¢des afirmativas.

Intensificaram-se as disputas em torno da afirmacgéo da existéncia/inexisténcia da raca,
em termos bioldgicos, de modo que geneticistas afirmavam que os estudos gendmicos,
respaldando a ideia da miscigenacdo, contribuiriam para romper com o racismo, ja que todo
brasileiro teria em sua composicdo genética contribuicdes africanas e amerindias (PENA;
BORTOLINI, 2004).

Entretanto, o argumento da mesticagem, ao invés de fomentar uma solidariedade
baseada na miscigenacdo e na partilha de marcadores genéticos comuns, trouxe como
contrapartida argumentos de deslegitimacdo das politicas de acGes afirmativas. A ideia é que,
considerando sermos todos mesticos e termos algum ancestral que pertenceu a alguma
minoria étnica, seriamos todos elegiveis as politicas.

Um caso emblematico da “disjun¢do entre a ancestralidade genética e identidade
social, bem como entre a autoclassificagdo e a heteroclassificacdo genética” (GASPAR
NETO; SANTOS; KENT, 2012, p. 258) nestes estudos foi a recepcao do resultado do teste de
ancestralidade por Frei David, participante da pesquisa de Pena. Além de rejeitar a indicagéo

de ancestralidade predominantemente amerindia, Frei David questionou a relevancia da

* Trata-se do Observational study of breast cancer phenotypes amongst Brazilian population groups of different
ethnicities. O documento, resultado de um projeto de pesquisa ndo publicado, me foi disponibilizado de modo
informal por uma interlocutora da Oncologia, antes do meu doutorado.
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Genética como definidora de identidades no Brasil e as motivagdes politicas por tras delas,
“sugerindo que Sérgio Pena havia manipulado os resultados de modo a enfraquecer a bandeira

levantada pelo movimento negro no pais”, conforme evidenciado no excerto a seguir:

Eu me sinto muito frustrado com o trabalho, uma vez que o cerne do projeto era
aprofundar a origem africana. [...] Ndo aceito que a ciéncia ndo tenha instrumental
técnico para aprofundar a heranca africana considerando que ali foi e é o bergo da
civilizagdo. Ele [Sérgio Pena] simplesmente boicotou de maneira consciente o
resultado. [...] Nunca vi nenhuma batida policial em 6nibus, por exemplo, que antes
de discriminar perguntasse a pessoa quantos por cento de genes afro ela teria. A
discriminacdo e o discriminador, que tantos estragos trazem ao tecido social
brasileiro, ndo veem na genética os argumentos para parar de discriminar. No
entanto querem que o discriminado pare de lutar por seus direitos porque “todos
temos genes afro” (FREI DAVID apud GASPAR NETO; SANTOS; KENT, 2012 p.
257-258).

Segundo Gaspar Neto, Santos e Kent (2012), Sérgio Pena negou ter conferido
tratamento diferenciado aos testes de Frei David, colocando-se a disposicdo para quaisquer
esclarecimentos. Entretanto, a despeito de haver ou ndo manipulacdo na apresentacdo dos
resultados, é inevitavel para 0s movimentos sociais 0 questionamento dos procedimentos de
uma pesquisa que lanca luz sobre uma questdo delicada — especialmente quando se trata de
um pesquisador que insiste em desautorizar 0 emprego da categoria raca e defende que sé seja
possivel classificar a humanidade em termos individuais. Este questionamento torna-se ainda
mais pertinente se considerarmos que classificacdes e identidades significativamente
diferentes podem emergir, a depender do tipo de DNA (DNA mitocondrial, autossémico e do
cromossomo Y) e marcadores investigados, conforme ja discutido.

O contra-argumento dos movimentos sociais veio no sentido de chamar atencdo para a
sobreposicdo do fenOtipo sobre o gendtipo nos processos politico-identitarios, pois as
experiéncias de racismo que colocam 0s sujeitos em desvantagem social estdo muito mais
atreladas ao preconceito de cor do que ao preconceito de origem, no Brasil, conforme ja
observara Oracy Nogueira (NOGUEIRA, 2006).

De acordo com esta distin¢do, diferente do que ocorre nos Estados Unidos — em que
uma gota de sangue negro (one drop rule) é suficiente para tornar o individuo negro,
suscetivel a hierarquizacdo e discriminacdo — no Brasil prevalece o racismo de marca, em que
tracos fenotipicos sdo considerados como estigmas associados a uma ideia de inferioridade
racial. Nesse contexto, viveriamos em uma sociedade pigmentocratica (MOORE, 2007), na
qual quanto mais proximos estamos de um ideal branco, no gradiente das cores da pele, mais
oportunidades teremos ao longo da vida. Do contrario, quanto mais préximos ao preto, maior

a discriminagéo sofrida.
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A desautorizacdo do uso de testes de ancestralidade para falar de raca em processos
identitarios, que marcou as publicagcdes de Sérgio Pena e colegas, parecia uma tentativa de
romper com o0s determinismos historicamente associados a imagem da genética e,
principalmente, desresponsabilizar o campo pela emissdo de qualquer documento que
atestasse o pertencimento étnico, por meio daqueles testes.

Pena vai afirmar que:

0s avancos da genética molecular e o seglienciamento do genoma humano
permitiram um exame detalhado da correlacdo entre a variagdo gendmica humana, a
ancestralidade biogeografica e a aparéncia fisica das pessoas e mostraram que 0s
rotulos previamente usados para distinguir ragas ndo tém significado bioldgico.
(PENA, 2007, p. 4).

As diferencas entre certos grupos populacionais, neste sentido, estariam relacionadas a
diferentes origens geograficas, significando “exposigdes diferentes a elementos toxicos do

meio ambiente ¢ a diferentes dietas”, emergindo como consequéncia

polimorfismos genéticos nos genes dos sistemas enzimticos de detoxificacéo,
representando adaptacdes seletivas ao padrdo geografico de elementos tdxicos da
flora e dieta locais. Essas variacOes, hoje em dia, estdo sendo detectadas pelos seus
efeitos farmacogenéticos ja que 0 NOSsO COrpo usa 0s mesmos sistemas enzimaticos
para metabolizar medicamentos (PENA, 2007, p. 5).

Com esta distincdo entre caracteristicas genéticas e fatores comportamentais e
ambientais, aqueles artigos cientificos pareciam sugerir haver distingdo entre condicdes
estritamente genéticas e que variagBes tidas como raciais teriam influéncias ambientais. De
algum modo, resulta uma aproximacdo da genética com uma dimensdo ontoldgica, estatica.
Tal dimensdo ndo ecoou nas narrativas de alguns geneticistas com 0s quais mantive contato
em outros espagos, como salas de aula, palestras, conversas informais, entrevistas e
observacao do cotidiano de trabalho, que apontam para um maior reconhecimento de uma
crescente interagdo da genética com fatores ambientais™®.

A conclusédo de Pena (2007) sobre a biologia molecular e o sequenciamento do
genoma acenarem para uma perda do sentido bioldgico de raca comeca a ser subvertida, mais

recentemente, quando comeca a se falar na nogdo de ancestralidade local (referindo-se a

*> Ao longo do trabalho de campo, tomei conhecimento de outras &reas de investigacdo da genética que se
debrugam sobre uma perspectiva ecolégica de andlise para pensar a influéncia de fatores ambientais na genética
e salde humanas, como a epigenética, a metagendmica e os estudos da gendmica de patdégenos, que merecem ser
melhor explorados, mas sobre os quais ndo me debrucarei neste trabalho.
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regides dos cromossomos), levando para uma dimensdo ainda mais profunda a influéncia de
marcadores raciais, conforme seré explorado na sessédo a seguir.

O que observamos com a sofisticacdo da investigacdo genémica é que, por mais que as
classificacbes raciais tenham o potencial de sair do nivel epidérmico para dar lugar a
caracteristicas que fagam mais sentido em nivel molecular, ndo se resolvem as controveérsias
das classificagdes. Estas apenas séo transferidas para niveis que tornam ininteligivel o debate
para o publico leigo, exigindo cada vez mais um conhecimento especializado que gera
contradicOes, inclusive, entre colegas da genética.

Essas controvérsias se evidenciam, por exemplo, nos estudos de suscetibilidades e
resposta a determinadas drogas, quando nos procedimentos de classificagdo sdo cruzadas
informacBes coletadas na autodeclaracdo dos candidatos destas pesquisas com aquelas
estabelecidas por heteroidentificacdo por parte dos profissionais responsaveis pela triagem, e,
finalmente, pelo confronto destas informagdes com o mapeamento da ancestralidade
gendmica.

Ao mesmo tempo, as categorias classificatérias empregadas em diferentes contextos
sdo discordantes e arbitrarias, variando entre as categorias oferecidas pelo IBGE, nos casos de
heteroclassificacdo; africanos, europeus e amerindios, nos casos das populacdes parentais
consideradas nos estudos de evolucdo e ancestralidade genémica e nos bancos de variantes;
caucasoide, negroide, branco, afrodescendente e asiatico, nos estudos de suscetibilidade em
genética médica; e, ainda, o incontavel nimero de categorias nos casos de autodeclaracgéo.

No contexto brasileiro, em que noc¢des de raca estdo muito mais vinculadas a cor da
pele e demais tracos fenotipicos como textura do cabelo e tamanho e formato dos labios e do
nariz — do que com uma heranca de sangue como ocorre nos Estados Unidos —, a classificacdo
por raca para finalidade médica de rastreamento de predisposicdes e suscetibilidades vacila
entre gradientes de cor, que além de escapar de grandes categorizacbes como aquelas
propostas pelo IBGE, ndo encontram necessaria correspondéncia com marcadores
moleculares oferecidos pelos testes de ancestralidade genémica.

Desse modo, os estudos da genética médica que consideram a ancestralidade gendmica
das populagdes nas suscetibilidades, prevaléncias e resposta farmacoldgica pareciam estar, até
entdo, mais atentos a quantificacbes epidemioldgicas do que propriamente a investigar se
existem determinadas regides do genoma nas quais estejam evidenciadas correlacGes entre
genes implicados nos fenotipos associados ao que socialmente se entende por raca no Brasil
(cor da pele, cor dos olhos, formato de nariz e labios e textura do cabelo) e genes implicados

em determinadas doencas.
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S6 mais recentemente é que tem havido a preocupacdo em torno da catalogacdo de
variantes gendmicas que deem conta da diversidade brasileira e da América Latina, 0 que tem
se traduzido na criacdo de bancos “mais miscigenados”. Novos estudos de ancestralidade
desenvolvidos por cientistas engajados com a cria¢do destes bancos de dados no pais colocam
novos desafios classificatorios tanto em termos raciais — quando se busca na investigagdo da
ancestralidade local especificidades ao nivel de regides cromossomicas*® — quanto desafios no
que se refere a interpretacdo de variantes, quando nocdes de normal e patoldgico sdo

substituidas pela incerteza.

1.6 O UNIVERSAL E O PARTICULAR NOS BANCOS DE VARIANTES GENOMICAS
OU SOBRE O EMPREGO DE “BANCOS DE DADOS MAIS MISCIGENADOS”

Para entrarmos em algumas particularidades do trabalho empreendido pelas/pelos
geneticistas, ¢ importante que facamos uma breve distincdo entre genética e gendmica.
Genética é o ramo da biologia que estuda a hereditariedade e suas variacGes. Gendmica é 0
estudo do genoma completo de individuos de diferentes espécies, abordando todos os genes e
suas inter-relagdes, sendo para tanto fundamental a mediag&o da tecnologia de bioinformatica.

Quando se busca investigar variagdes no genoma, em nivel molecular, cada vez mais
se faz uso destas tecnologias de bioinformatica que convertem material bioldgico extraido dos
voluntarios das pesquisas em graficos que permitem aos profissionais lerem as informacdes
codificadas em seu genoma. Através de tecnologias de sequenciamento de DNA e da
comparacdo com banco de dados pré-estabelecidos, tomados como norma para cada espécie,
consegue-se identificar eventuais variagcdes e mutacdes no genoma do individuo investigado.

Um dos problemas do emprego desses bancos de dados é que eles tomam como
pardmetros generalizantes informacGes genéticas de individuos localizados em populagdes
muito especificas, que ndo dao conta da diversidade dentro de uma mesma espécie.

A classificacdo nestes bancos de dados toma como referéncia grandes grupos
populacionais (africano, nativo-americano, asiatico oriental, sul asiatico, europeu, latino etc.)
e, além destas classificagdes variarem entre os bancos, os individuos que tiveram seu genoma
codificado como modelo podem ter vindo de origens geograficas diferentes, apesar de

classificados dentro de um desses grandes grupos. Por exemplo, em alguns estudos, 0 genoma

% Conforme os geneticistas envolvidos na organizacdo destes bancos, os estudos de ancestralidade global,
focados na proporcdo da contribuicdo genética das trés populacdes parentais em um individuo, passam a fazer
pouco sentido médico quando os estudos de ancestralidade local permitiriam acessar regides do cromossomo
relacionados a determinadas condigdes de sadde. Estas distingdes serdo exploradas na proxima sessao.
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tomado como parametro do que se considera africano € oriundo de um membro de uma nacgao
Yorubg, quando sabemos que existem varias nacbes de origens distintas dentro do continente
africano, como podem haver varios grupos de Yoruba oriundos de diferentes regides
geograficas.

Uma anedota interessante do trabalho de campo, e que serve para ilustrar a limitagéo
da utilizacdo desses bancos de dados na pesquisa gendmica, foi um didlogo informal com uma
estudante da pds-graduacdo em genética, quando voltavamos da aula. Ela me contava que
uma das coisas com a qual ndo concordava no trabalho de pesquisa que vinha desenvolvendo
no laboratorio era o fato de ter que usar um banco de perfil genémico brasileiro no qual o
parametro tomado como normal (controle) era o de um homem branco paulista de 70 quilos.
Ela se perguntava, muito incomodada, como utilizar este perfil como referéncia para estudar
um individuo indigena, por exemplo.

Esse incomodo da estudante foi-se mostrando comum a Vvarias/os geneticistas com
as/os quais fui conversando. Algumas/alguns afirmavam que, dependendo do estudo,
preferiam utilizar um banco de variantes “mais miscigenado”, como ¢ o caso do banco
brasileiro ABraOm (Brasilian genomic variants). Nesses dialogos com as/os pesquisadoras/es
dos laboratdrios, tomei conhecimento de que existiam iniciativas no pais e na América Latina
para a criagdo de bancos de variantes que deem conta destes perfis populacionais e com o0s
quais pesquisadores do Rio Grande do Sul estavam colaborando, tendo em vista que os
bancos utilizados, até muito recentemente, eram somente aqueles dos Estados Unidos e da
Europa.

Conforme referido anteriormente, conversei no Congresso de Genética Médica com
uma dessas geneticistas, que coordena um dos projetos de criagdo de banco de variantes na
regido sudeste, o qual tive a oportunidade de conhecer melhor quando, em novembro de 2018,
visitei por dois dias os laboratérios nos quais seus colaboradores vinham realizando o
trabalho. Naquele més, os pesquisadores estariam participando de um evento em uma
universidade publica, no qual seriam apresentados os resultados da pesquisa nos ultimos seis
meses.

Esta experiéncia de campo foi importante para eu entender melhor os procedimentos
deste tipo de pesquisa. As/os pesquisadoras/es estavam divididas/os entre a ‘“pesquisa
molhada” e a “pesquisa seca”, como se referiam jocosamente ao trabalho realizado na
bancada com material biologico e ao trabalho da bioinformatica, respectivamente, realizados
em laboratorios distintos. Entrevistei algumas/alguns destas/es profissionais, que também me

relataram como lidam com as controversias da classificacdo racial em suas praticas, sobre 0s
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desafios da manutencdo do banco de dados e sobre as incipientes iniciativas daquele tipo na
América Latina.

Conforme me informou a geneticista coordenadora do projeto, esses bancos de dados
genémicos publicos ja existem ha pelo menos uma década em outros lugares no mundo.
Contudo, até 2017 nédo existia nenhum na América Latina. A principal motivacdo apontada
para a criacdo de bancos regionais diz respeito a necessidade de informacdes que deem conta
do perfil genético e da diversidade de populacbes até entdo sub-representadas nos bancos

americanos e eu ropeus:

Isso j& existe no mundo ha pelo menos uma década, em geral nos paises do
hemisfério norte, entdo Europa e América do Norte, em que esses dados estdo
disponiveis. Entdo esses dados sdo dados assim inUmeros, tanto de exomas
completos, genomas completos, etc. Essa coisa dos bancos de dados publicos, isso ja
tem mais de uma década, ta certo? E n6s aqui no Brasil, ah, ndo tinhamos nada até
2017, quando o [nome do projeto] foi lancado. E nesses bancos de dados publicos
internacionais, nés sabemos que a populagdo ndo-caucasiana da Europa do norte é
muito pouco representada, ta, e isso obviamente... claro que eles estdo interessados
na populagdo dos paises que estdo lancando os bancos né, que sdo o0s paises,
principalmente da Europa do norte e dos Estados Unidos e, que mesmo dentro dos
Estados Unidos, as popula¢Ges que sdo chamadas de minorias, ndo estdo bem
representadas, tanto que recentemente foi langado um programa para aumentar a
representacdo das minorias étnicas, que eles dizem né, nos bancos de dados
americanos também, t4? Existem dados concretos mostrando que eles estdo sub-
representados. Entdo fica evidente a limitacdo que nés tinhamos aqui no Brasil...
Bem, primeiro que nés ndo temos um grande conhecimento a respeito da estrutura
gendmica da nossa populacdo, existem poucos estudos, os estudos sdo limitados
regionalmente ou baseados nesses estudos tradicionais de genética de populagdes
aqui no Brasil, que nds sabemos que é bem possivel que exista uma grande
diversidade inclusive regional, mostrando que a gente tem essa outra questao,
né: talvez o banco de dados com uma populacédo referéncia de uma regido
limitada talvez ndo seja o ideal; o ideal é realmente um banco que véa contemplar
essa diferenga regional também, que vai ter individuos de varias regifes, de véarios
estratos socioecondmicos, que nds sabemos que isso também limita, as vezes, a
participacdo. Entdo nos temos que procurar fazer um banco que seja representativo
da nossa populagdo, em termos regionais, em termos socioculturais e econémicos
pra que isso realmente reflita a constituicdo da nossa populagéo.

Mesmo na situacdo ideal, em que haja dados disponiveis, refletindo a constitui¢éo
gendmica das populac6es estudadas, a utilizacdo dos bancos de variantes traz um conjunto de
controvérsias e dificuldades no emprego clinico de testes de mapeamento gendmico. Estas
dificuldades v@o desde o fato de existirem incertezas quanto as variagcdes encontradas nos
casos estudados e auséncia de registro das variantes nas bases de dados dos bancos e na
descricdo da literatura (varidveis de significado incerto), quanto aos dilemas éticos sobre a
necessidade de comunicar tais incertezas aos pacientes. Alinhadas a isso, as dificuldades
esbarram na falta de regulamentacdo de como proceder com os dados produzidos pelos

mapeamentos gendmicos dos individuos, no Brasil.
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A nocdo de variante em Gendmica diz respeito a uma variagdo na codificacdo de
certas regibes do genoma de um individuo, quando este é comparado com um banco de perfil
genémico, tomado como controle. Relaciona-se a mutacdes, que podem ser consideradas
benignas, patogénicas ou inespecificas, mas que no jargdo médico tém sido chamadas apenas
de “variantes” devido a conotacdo negativa que o conceito de mutagdo assumiu popularmente.

Conforme me explicou o coordenador do laboratdrio de imunogenética, em uma das
reunides do grupo de pesquisa que eu acompanhava, a mutacdo € um dos processos pelos
quais ocorre a evolucdo, implicando na adaptacdo e sobrevivéncia das espécies. Nesse
sentido, apesar do conceito mais popularizado ser atrelado a modificagcdes patogénicas (que
podem causar doencas), na verdade, € um processo necessario a sobrevivéncia e evolucgdo das
espécies.

Para a genética, s6 sdo consideradas mutacGes aquelas variantes que aparecem em
menos de 1% da populag@o. Nos casos em que a ocorréncia seja maior que 1%, emprega-se a
categoria variante. Entretanto, em medicina genémica, hd uma recomendacao para que todos
0s achados que variem em relagdo ao genoma controle sejam chamados de variantes e, a partir
do seu status, no que se refere ao conhecimento e descricdo na literatura, sejam atribuidos os
adjetivos patogénico, provavelmente patogénico, significado incerto, provavelmente benigno
ou benigno.

Conforme as orientagfes do Standards and guidelines for the interpretation of

sequence variants (2015), do American College of Medical Genetics and Genomics (ACMG):

Uma mutacdo é definida como uma mudanca permanente na sequéncia de
nucleotideos, enquanto um polimorfismo é definido como uma variante com
frequéncia acima de 1%. Os termos “mutac¢do” e “polimorfismo”, entretanto, que
tém sido usados amplamente, em geral levam a confusdo por causa de suposi¢fes
incorretas de efeitos patogénicos e benignos, respectivamente. Assim, &
recomendado que ambos os termos sejam substituidos pelo termo “variante” com 0s
seguintes modificadores: (i) patogénico, (ii) provavelmente patogénico, (iii)
significado incerto, (iv) provavelmente benigno, ou (v) benigno. Embora esses
modificadores possam nédo abordar todos os fen6tipos humanos, eles compreendem
um sistema de classificacdo de cinco camadas para variantes relevantes para a
doenca de Mendel, conforme abordado neste guia. Recomenda-se que todas as
afirmacdes de patogenicidade (incluindo “provavel patogénica™) sejam relatadas
com relacdo a uma condicdo e padrdo de heranca. Deve-se notar que alguns
laboratérios podem escolher ter camadas adicionais (por exemplo, subclassificacdo
de variantes de significado incerto, particularmente para uso interno), e esta pratica
ndo é considerada inconsistente com essas recomendagées.”” (RICHARDS et al.,
2015).

*" No original: A mutation is defined as a permanent change in the nucleotide sequence, whereas a
polymorphism is defined as a variant with a frequency above 1%. The terms “mutation” and “polymorphism,”
however, which have been used widely, often lead to confusion because of incorrect assumptions of pathogenic
and benign effects, respectively. Thus, it is recommended that both terms be replaced by the term “variant” with
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Embora as recomendagfes do ACMG tenham um carater educativo para as/os
geneticistas de laboratérios clinicos, visando ajuda-los a fornecer servigos clinicos de
qualidade, conforme indicado no préprio documento, a adesdo as recomendacdes é voluntaria
e ndo necessariamente assegura um resultado médico conclusivo. Entretanto, uma vez que ndo
ha regulacdo no Brasil quanto a interpretacdo e ao manejo das informacgdes fornecidas pelas
tecnologias gendmicas, alguns profissionais seguem algumas destas orientacBes em suas
praticas.

Neste debate sobre a interpretacdo destas informacdes, as preocupacdes centrais dizem
respeito as controvérsias em torno da interpretacdo das variantes de significado incerto
(variants of uncertain significance - VUS) na analise do genoma das/dos pacientes.
Questionava-se, no congresso de genética médica realizado no Rio de Janeiro, em 2018, como
lidar com resultados de sequenciamentos do DNA que apresentavam variantes no genoma
cujo significado ainda ndo havia sido descrito na literatura; sobre a pertinéncia ou ndo de
informar as/os pacientes sobre estes achados; e que protocolo seguir para monitorar essas
variantes e seguir em contato com os pacientes para 0 caso do surgimento de eventuais
novidades.

Discutia-se, ainda, sobre a decisdo de comunicar ou ndo aos pacientes os achados
incidentais no sequenciamento do genoma com finalidades clinicas. Sobre esta questdo
também ndo ha regra em relacdo a como proceder no Brasil, e alguns profissionais no
congresso afirmaram também utilizar as recomendac6es do ACMG sobre o dever profissional
de reportar esses achados aos pacientes, a partir do consenso de um grupo de trabalho de que
tal atitude poderia trazer beneficios para pacientes e familiares submetidos ao sequenciamento
com finalidade clinica. Esse grupo de trabalho do ACMG, constituido em 2012, reuniu em
uma recomendacdo uma lista minima de achados incidentais que deveriam ser reportados.
Tendo em vista que todas as desordens genéticas eram raras, a maioria dos genes e categorias
variantes seriam selecionadas porque associadas com doencas monogénicas mais comuns
(GREEN et. al., 2013).

the following modifiers: (i) pathogenic, (ii) likely pathogenic,(iii) uncertain significance, (iv) likely benign, or
(v) benign. Although these modifiers may not address all human phenotypes, they comprise a five-tier system of
classification for variants relevant to Mendelian disease as addressed in this guidance. It is recommended that all
assertions of pathogenicity (including “likely pathogenic”) be reported with respect to a condition and
inheritance pattern. It should be noted that some laboratories may choose to have additional tiers (e.g.,
subclassification of variants of uncertain significance, particularly for internal use), and this practice is not
considered inconsistent with these recommendations.
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A médica geneticista coordenadora do banco de variantes brasileiro com quem
conversei participou da mesa do congresso sobre a interpretagdo das VUS na era do
aconselhamento genémico, trazendo algumas reflexdes sobre as incertezas nas interpretacdes
dos sequenciamentos do genoma e nas decisdes clinicas. O debate sobre as VUS na genética
médica subverte as nogdes de normal e patoldgico, em nivel genémico, isto &, ndo se trabalha
mais dicotomicamente em termos de benignidade e patogenicidade. O que existe € um
gradiente de variantes que ndo causam necessariamente um efeito fenotipico associado a
doencas. Esse entendimento é compartilhado pelo proprio ACMG, segundo o qual “o
significado clinico de qualquer variante de sequéncia dada cai ao longo de um gradiente, indo
daqueles em que a variante é quase certamente patogénica para um disturbio até aqueles que
sdo quase certamente benignos” *® (RICHARDS et al., 2015).

Nesse sentido, o que as VUS colocam para as/os médicas/os geneticistas é a
necessidade do reconhecimento de que eles ndo sabem o que estes resultados querem dizer ou
podem vir a significar no futuro e, por conseguinte, a necessidade de pensar em como lidar de
maneira ética com estas incertezas no aconselhamento gendmico e nas decisdes clinicas.

A inexisténcia de uma regulamentacdo consistente sobre o uso do genoma das/dos
pacientes, seja com finalidades clinicas ou de pesquisa, sempre foi objeto de reflexdo nos
eventos e formacdes sobre genética dos quais participei durante o trabalho de campo. Além
das incertezas acerca da interpretacdo dos testes genéticos e sobre a decisdo de reportar
achados incidentais no sequenciamento do genoma dos pacientes, se problematiza ainda o
tempo de armazenamento tanto do material bioldgico quanto das informacdes genéticas, seus
usos em pesquisas diferentes daquelas para as quais inicialmente o material havia sido
colhido, a forma de contemplar essa abrangéncia da pesquisa nos termos de consentimento
etc.

Os bancos de dados contém um crescente nimero de variantes que estdo sendo
continuamente descobertas no genoma humano. Quando uma variante é classificada e
descrita, laboratérios clinicos podem se servir de suas informacgdes, bem como da literatura
publicada que se relacionem tanto a informagdes sobre polimorfismos populacionais quanto a
implicacdo de genes nas doencas. Entretanto, conforme orientam as recomendagfes da
ACMG, um conjunto de cuidados e critérios deve ser observado para utilizagdo desses bancos
de dados com a finalidade de analise de variantes.

8 No original: the clinical significance of any given sequence variant falls along a gradient, ranging from those
in which the variant is almost certainly pathogenic for a disorder to those that are almost certainly benign.
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As bases de dados populacionais sdo Uteis, por exemplo, para obter frequéncias de
variantes em grandes populagdes. Estas ndo devem ser tomadas como incluindo apenas
individuos saudaveis, ja que € sabido, entre os geneticistas, que podem conter variantes
patogénicas. Estas bases de dados ndo contém informacdes extensas no que se refere aos
efeitos funcionais destas variantes ou quaisquer possiveis fendtipos associados. Ainda
conforme as recomendacbes da ACMG, quando as bases de dados populacionais forem
empregadas, deve-se determinar se coortes de individuos saudaveis ou doentes foram
utilizados e, se possivel, se mais de um individuo em uma familia foi incluido, bem como a
faixa etaria dos sujeitos.

Na andlise de variantes, deve-se observar ainda que os critérios elencados pela ACMG
devem ser utilizados para pacientes com doencas hereditarias (prioritariamente
mendelianas*®), ndo se aplicando a variagBes somaticas, variantes farmacogendmicas ou
variantes em genes associados com doengas complexas ndo mendelianas poligénicas. Além
disso, deve-se tomar cuidado em aplicar essas regras para genes candidatos (genes de
significado incerto), no contexto do estudo do genoma e do exoma (finalidade clinica),” ja
gue ndo se pretende que estas orientacdes venham satisfazer as necessidades (e curiosidade
cientifica) da comunidade de pesquisa e seus esforcos para identificar a implicacdo de novos
genes em doencas. E importante considerar, ainda, as diferencas entre variantes implicadas
como patogénicas (causadoras) para uma doenga e variantes que comprometem a codificacao
de uma proteina, mas ndo necessariamente esta implicada em uma doenca.

E importante que geneticistas tenham como horizonte estas e outras recomendacdes do
ACMG tanto para uniformizar as categorias e critérios empregados em suas analises quanto
pelo fato de que, quando um laboratério descreve uma variante como patogénica, € muito
provavel que provedores de servigos de salde considerem-na como “acionavel” e isso altere o
tratamento ou monitoramento de um paciente ou remova um membro da familia com genétipo
negativo, baseado nessa determinacéo.

Essa breve apresentacdo sobre as variantes e seus critérios de classificacdo, bem como
as decisdes clinicas em torno desses resultados e a necessidade do trabalho conjunto de uma
comunidade cientifica para o estabelecimento de recomendagdes sobre procedimentos, que

ndo necessariamente asseguram um resultado médico conclusivo, cumprem o objetivo de

* 530 doencas hereditérias produzidas pela mutacdo ou alteracdo na sequéncia de DNA de um gene sozinho.
Também se chamam doencas hereditarias mendelianas, por se transmitir na descendéncia segundo as leis de
Mendel.

%0 Exoma é a fracdo do genoma que codifica os genes. O genoma humano é composto de 3 bilhdes de bases (A,
T, C e G), sendo que os genes compdem somente 1 a 2% do total (~30-60 milhGes de bases). As regides do DNA
gendmico que codificam os aminoacidos de cada gene sdo os exons, dai o termo “exoma”.
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demonstrar, nesta sessdo, a complexidade em torno da utilizacdo de banco de variantes
pelas/os geneticistas a qual as classificagdes populacionais ou raciais vém apenas se somar.

Diante da necessidade apontada pelas/os geneticistas de investigar melhor o perfil
genémico da populacdo brasileira busquei informacbes sobre os bancos de variantes e
recomendacdes da comunidade médica sobre o seu uso, o que me levou ao conhecimento da
infinidade de controvérsias para além das classificacfes raciais. Mesmo a interpretacdo de
variantes nem sempre oferecendo certezas quanto ao diagndstico, as classificacdes
populacionais sdo tomadas como estaveis, quando de saida sdo permeadas por controvérsias e
decisdes metodoldgicas arbitrarias, conforme ja discutido neste capitulo.

Dentre estas controvérsias estdo as disputas politicas por representatividade das
populacdes nos bancos, a reivindicacdo de propriedade intelectual como uma das dificuldades
para disponibilizacdo de dados de pesquisa para a criacdo de bancos de dados, o
financiamento e infraestrutura para a sua manutencéo no ar, online, 24 horas, etc.

Para os objetivos desta sessdo me interessam, mais especificamente, as disputas
internas ao campo da genética sobre a relevancia dos testes de ancestralidade genémica
global, que da conta das contribui¢cbes das trés populacdes parentais (europeia, africana e
nativo americana) no estudo da populacdo brasileira, quando ja se fala de ancestralidade local,
cujo mapeamento ao nivel dos loci dos cromossomos permitiria identificar a influéncia das
caracteristicas genéticas de cada populacdo parental em cada regido cromossdmica estudada.
Assim, conforme me explicou a geneticista responsavel pela criacdo de um desses bancos no

Brasil:

[...] n6s estamos fazendo um trabalho bem mais detalhado, nds levamos onze meses
pra fazer esse trabalho. Nos ndo estamos analisando sé a ancestralidade global, n6s
estamos avaliando a ancestralidade global — falar “vocé é 50% europeia, 25% nativo
e 25% é..., é... descendente de africano — [mas] ndo € so isso, nos estamos fazendo a
ancestralidade local, no genoma inteiro.

T: O que isso significa?

G: Significa que eu vou saber exatamente todos os pedacinhos... “ah, esse pedacinho
aqui do cromossomo 2 é europeu, esse do ladinho aqui ja é nativo e tal e tal”, entdo é
um mosaico, nos temos todos esses... nds geramos esses dados ao longo desses onze
meses e isso vai ser disponibilizado. Porque na verdade, a ancestralidade global, ela
ndo tem muito significado, porque vocé... néds podemos ter a mesma propor¢ao de
ancestralidade europeia, mas naquela regido que é a regidao do meu interesse,
vocé pode ser africana e eu posso ser nativa, entdo na verdade, os dados que sédo
mais valiosos, s@o os dados de ancestralidade local. Estudos de ancestralidade
local nunca foram feitos no Brasil, nés somos os primeiros que estamos fazendo
nessa nossa amostra do [nome do projeto], e, tdo logo, esse artigo seja publicado, o
que eu espero que seja antes do final do ano, esses dados estardo todos
disponibilizados também pra todas as amostras que nos temos la no [nome do
projeto], na populagéo controle.
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T: E qual a importancia dessa ancestralidade local, pensando em termos, assim, de
tratamento de doengas né, o uso clinico dessas informacdes...

G: T4, existe por exemplo... porque vocé pode ter numa determinada regido do
cromossomo um gene que vocé sabe que na populacdo africana predispde pra uma
determinada doenga, s6 que ai vocé pega o individuo que é 90% europeu, mas
naquele pedacinho ele ¢ africano, vocé fala “néo, esse individuo é europeu, ele ndo
tem risco nenhum de desenvolver essa doenca”, s6 que naquele pedacinho que é o
que interessa, ele é africano (risos) e ai ele tem, entendeu? Entdo na verdade, a
ancestralidade global, ela é uma coisa, que ndo... € mais uma curiosidade, digamos
assim; do ponto de vista médico, a ancestralidade global ndo tem significado
nenhum, o que importa é a ancestralidade local, é... na.. naquele local que tem
um gene que predispde pra uma doenga, eu quero saber aquele pedacinho qual que é
a ancestralidade.

A figura 8, gentilmente cedida pela interlocutora, ilustra como o mapeamento da

ancestralidade local se apresenta, distinguindo cada regido cromossémica, € no qual dois

individuos com as mesmas proporc¢des de contribuicdes africana (vermelha), europeia (azul) e

verde (nativo americana) tém estas proporcdes desigualmente distribuidas em diferentes

regibes cromossdmicas.

Figura 8 - Mapa de ancestralidade local
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Fonte: disponibilizado por uma interlocutora (2019).

Em uma conversa ja referida aqui, com um geneticista de populacdes, a nogdo de

“mosaico” também ¢ acionada para explicar como determinadas predisposi¢cdes em processos



96

de salde e doenca sdo consideradas diante da especificidade da miscigenacdo da populacéo
brasileira.

Tendo em vista que o pesquisador explicou que as classificagdes em populacbes
parentais sdo modelos que precisam ter valor preditivo, mas que ndo necessariamente se
encontram dados na realidade, questionei como é possivel, nos artigos da &rea médica, as/os
pesquisadoras/es poderem fazer alguma predigéo por grupo populacional, como em um estudo
que relaciona maior prevaléncia de mutacdo para cancer de mama triplo negativo na

populacédo negra na Bahia, por exemplo:

T: [...] entdo haveria uma maior predisposi¢do dessa populagdo pra esse tipo de
cancer, que € um tipo mais agressivo, entdo assim, como é que eu posso predizer
isso, tendo em vista essa arbitrariedade que vocé coloca? Essa ndo especificidade
dessa populacdo que migra que vai ser diferente, por exemplo, do negro que veio pro
Rio Grande do Sul, do negro que veio pra Bahia, do negro que veio pro Rio de
Janeiro, mas que quando esses dados sdo apresentados num artigo, por exemplo,
vocé t4 levando em conta a miscigenacdo brasileira, né, e...

G: sim, sim, sim

T: ... e vocé tomar a ancestralidade gendmica dessas populagdes parentais como
sendo homogénea, mas que, na pratica, vocé tem um perfil genético que é
especifico. Entdo.., ndo ¢é... ai quando vocé fala assim “porque vocés estdo
interessando no detalhe”, ¢ muito mais nesse detalhe de como essa informagdo
chega pra esse paciente, né, e no tipo de tratamento que vocé vai dar... que se adeque
a esse perfil genético... ndo sei se o tratamento tem sido feito dessa forma, de alvo
molecular pra cancer, que eu tenho assistido alguma coisas nesse sentido, e como é
que essa lacuna é resolvida, entende?

G: Ah, pois é... ndo sei se ela é resolvida.

T: Sim...

G: E porque ai, na verdade, ja tem varias coisas que poderiam ser... V3o se
quebrando né? Entdo, de repente, ah, quando um estudo avalia que tem um maior
risco de uma determinada condigdo na populagdo negra, bom, como € que ele t&
definindo a populagdo negra? Provavelmente é por autodeclaracdo. Entdo ele ta
vendo que, bom, entre as pessoas que se declaram negras na Bahia, existe uma maior
prevaléncia de um determinado tipo de cancer de mama. T4, ok! Dai a gente poderia
pensar “Ta, por que? Serd que ¢ por... por condigdes ambientais, né, que sdo
diferentes, por causa da desigualdade social?” Porque a gente sabe que vai existir
uma correlacdo né, entre a parcela mais pobre da populacdo tu vai ter uma super
representacdo da parcela da populacdo que se autodeclara negra em relagdo a
camada mais rica, entdo, sera que tem a ver com o ambiente, ou serd que tem a ver
com alguma coisa genética, que as populagdes sdo diferentes geneticamente, podem
ter diferentes frequéncias de alelos de predisposicdo a qualquer coisa, né? Ta, entdo
vamos assumir que pode ser genético, tudo bem. Mas ai se for genético também tem
a questdo importante de que, primeiro lugar: nem todo mundo que tem o alelo de
risco vai desenvolver a doenca e nem todo mundo... ai vem a questdo da
miscigenacao, né, nem todo mundo que se declara negro na Bahia vai ter aquele
alelo de ancestralidade, que é mais comum na Africa do que em outros lugares...
de repente, naquela regido genémica, aquela pessoa que se declara negra ela
tem... a ancestralidade dela vai ser modelada, sei la, pra Europa, pra nativos
americanos, que é uma coisa mais ou menos analoga. Auando a gente foi fazer o
teste do pezinho no [nome do filho], eu lembro que o pediatra me falou uma coisa:
“Ah, ele ta estatisticamente certo, mas ele ta errado”, porque dai ele contou: “Ah, a
gente faz teste do pezinho, né, assim, assim ...” ¢ ai ele falou da questdo da anemia
falciforme: “Ah, mas a anemia falciforme ¢ mais... seria mais improvavel achar
anemia falciforme, porque a anemia falciforme ¢ mais comum na populagdo negra”.
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Sim, estatisticamente ele ta certo, a anemia falciforme, o alelo que causa a anemia
falciforme tem uma prevaléncia maior em uma regido da Africa que tem
maléria, né, toda aquela histéria da interacdo da anemia falciforme como protecéo a
malaria, entdo, assim, ele chega no Brasil a partir da populacéo negra que vem
da Africa e ele mantém uma prevalén... uma frequéncia mais alta na populacéo
gue se declara negra, mas como tem miscigenacdo, tu pode ter uma pessoa
branca, que se declara branca, que tem aquele alelo, basta que ela tenha uma
porcdo de ancestralidade africana, ela pode ter aquele alelo, entdo alguém
branco pode ter anemia falciforme. Entdo, do ponto de vista estatistico, assim da
chance e tal, eu até entendo o que ele quis dizer. E menos provavel achar anemia
falciforme em alguém que se declara branco, do que em alguém que se declara
negro, mas pode ter. Eu acho que essa questdo dai, entdo, entra um pouco na... talvez
nessa, ndo diria confusdo, mas nessa necessidade de reconhecer que quando a
gente fala, quando a gente pensa por exemplo a populacdo negra, mas essa
populagédo negra do ponto de vista genético, [ou mesmo] a populagéo branca do
ponto de vista genético, elas sdo mosaicos de ancestralidade e, de repente,
dependendo de como o estudo é comunicado, isso é esquecido né, isso acaba... é
como se fosse... é como se ela fosse homogénea geneticamente. E néo é!

Busquei demonstrar ao longo deste capitulo, a partir de algumas narrativas coletadas
no trabalho de campo entre geneticistas, 0s processos por meio dos quais se tenta produzir a
estabilizagdo de categorias de classificacdo racial, quando, apesar do constante
aperfeicoamento das tecnologias de sequenciamento e mapeamento do genoma, estas/estes
profissionais precisam aprender a lidar com as incertezas que o mapa oferece. Quanto mais se
buscam explicacbes em porcbes cada vez mais infimas dos cromossomos para a
materializacdo da raca, mais essas interpretacGes tendem a incorrer na fetichizacdo do gene
como particula tltima de explicacdo da vida, em um processo no qual se perde de vista que 0
mapa € uma versdo simplificada e grosseira do territorio, e que este guarda complexidades
gue escapam a qualquer tentativa de esquadrinhamento. Nesse sentido, modelos matematicos,
pardmetros estatisticos, diferentes técnicas de sequenciamento se conectam para produzir
materializacBes mais ou menos duraveis do que seja gene ou raga, mas esbarrando nos tipos
de dificuldades até aqui evidenciadas.

Nesse sentido, a contribuicdo de Donna Haraway (1997) mostra-se fundamental para o
prosseguimento das discussdes e reflexfes que sdo empreendidas ao longo deste trabalho.
Para a autora, 0 mapeamento genético é uma espécie particular de espacializacdo do corpo ou
corporealizagdo (corporealization). Haraway define corporealizacdo como a interagdo de
humanos e ndo humanos no heterogéneo processo de trabalho da tecnociéncia, que resulta em
corpos materiais-semidticos especificos ou objetos técnico-naturais de conhecimentos e
praticas como células, moléculas, virus, organismos, genes etc. Estes ndo sdo “descobertos”
em um sentido realista vulgar, tampouco sdo produzidos. Corpos tecnocientificos, como o
organismo biomeédico, sdo conexdes que se estabilizam a partir de interacGes nas quais todos

0s atores sd@o ndo-humanos, ndo-nos. Corporealizacdo é profundamente contingente, fisica,
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semiotica, histdrica. Envolve, portanto, instituicbes, narrativas, estruturas legais, forca de
trabalho humano diferenciada, técnicas, aparatos analiticos etc. (HARAWAY, 1997, p. 142).

A palavra gene especifica, portanto, um multifacetado conjunto de interacfes entre
pessoas e ndo humanos em um trabalho historicamente contingente e pratico de producéo do
conhecimento. Nesse sentido, 0 gene ndo é uma coisa ou uma grande molécula, ou um codigo
contido nele mesmo, mas uma conexdo de ac¢do duravel na qual muitos atores humanos e ndo-
humanos se encontram.

Longe da ambicdo de resolver as controvérsias acerca do emprego de categorias que
rementem a nogdo de raca entre 0s geneticistas, busquei localizar em suas praticas e narrativas
0 modo pelo qual a raga tem sido materializada, corroborando — a partir de uma versao
genbmica, substancializada por bancos de perfis gendmicos e dos aparatos para sua
manutencdo — a estabilizacdo da categoria enquanto variavel que tem importante relevancia na
orientagcdo de suas pesquisas e repercussdes na medicina. A despeito das ambiguidades dos
critérios sobre como empregar categorias raciais (raca, etnia, grupo populacional, populacao
parental, haplogrupos), a genémica se constitui como mais uma instancia de producdo e
manutencdo de diferencas informando e produzindo efeitos ndo s6 na biomedicina, mas
trazendo um novo modo de performar a raga biotecnologicamente e em outros contextos

extra-cientificos.
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2 EFEITOS RACIAIS DAS TECNOLOGIAS BIOMEDICAS NA CLINICA:
MATERIALIZACOES DA RACA NAS LACUNAS DA UNIVERSALIDADE

No capitulo anterior, debrucei-me sobre 0 modo como a raca é performada entre as/os
interlocutores da genética. Neste capitulo, busco pensar a raca a partir de uma abordagem
material semidtica (HARAWAY, 1995; M’CHAREK, 2013), descrevendo 0s modos como a
raca vai ganhando materialidade, pela mediacdo biotecnoldgica, nas praticas e narrativas
das/os interlocutores que atuam mais diretamente na clinica médica (portanto em maior
contato com as/os pacientes). A busca de interlocugdo com estas/estes profissionais se deu na
expectativa de tentar apreender, a partir de suas narrativas, se e de que modo aquelas
pesquisas mais complexas, das quais tomei conhecimento entre as/os geneticistas, repercutiam
no cotidiano das praticas biomédicas, mais ligadas a clinica e a atencdo basica em saude.

O trabalho de campo evidenciou que os aparatos tecnoldgicos voltados para produgéo
de diagnosticos e intervencdo em salde, a primeira vista, ndo fazem distincdo entre as
especificidades dos corpos, sendo tanto estes quanto a tecnologia tomados como universais.
Entretanto, a utilizacdo de dispositivos tecnoldgicos de forma estandardizada, mediada por
protocolos e valores de referéncia, tende a imputar a diversidade somética a anormalidade e o
desvio, quando sdo aqueles dispositivos que, de saida, apresentam limitacbes quanto ao
alcance e abrangéncia da diversidade.

Minha atencdo, neste capitulo, se voltara para 0 modo como se produzem e introjetam
as especificidades raciais nos corpos pela mediacdo das tecnologias de diagndstico e
intervencdo na clinica médica. Assim, convido a leitora e o leitor a pensar comigo sobre as
controvérsias e limites de abordar a raca a partir de duas acepc@es: de diversidade bioldgica
(mobilizada pelo campo da biologia) para falar de diferencas que sugerem um carater
ontoldgico a este objeto, isto €, tomado quase como se estivesse dado na natureza; e a nogao
de especificidades raciais, reproduzida pelo campo da salde, a partir de processos de
racializacdo externos ao campo cientifico, mas que passam a modular o fazer da ciéncia desde
o0 racismo cientifico e, mais recentemente, em resposta as iniquidades em sadde.

Certa vez, em uma aula de genética de populagGes, que cursei ao longo do trabalho de
campo, a professora da disciplina provocou-me: “vocés antropdlogos celebram tanto a

diversidade cultural, mas demonizam a diversidade biolégica®”. Lembro-me disto, agora,

> Conforme explorado no capitulo anterior, a nocdo de diversidade do ponto de vista genético diz respeito &
variabilidade dentro de uma mesma espécie e entre espécies. Por exemplo, 0 Homo sapiens sapiens compartilha
mais de 99% dos genes, entretanto pode haver distingdes na codificagdo destes genes que alterem a sua
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diante da dificuldade de colocar em palavras tanto as distingdes das “versdes do objeto” raga
assinaladas acima, quanto as distin¢cGes semanticas entre a categoria raga, empregada para se
referir ao objeto performado pelo campo biomédico e a pretensa diversidade biologica dos
corpos, € “raga” para se referir a uma categoria analitica (performance antropolégica na qual
me engajo na tese) para pensar nos processos de racializacdo e producdo de especificidades
raciais somatizadas.

Desconfio que esta diferenciacdo ndo seja suficiente para resolver as ambiguidades nas
quais eu resvale, aqui e ali, mas espero com ela indicar a leitora e ao leitor que diferentes
versdes de raca (enquanto objeto) serdo mobilizadas neste capitulo (como em toda a tese).
Todavia, gostaria de enfatizar que a minha abordagem da categoria é a de que o objeto raca é
um efeito material semiotico de processos de racializacdo. Isso ndo significa dizer que eu ndo
acredite na materialidade bioldgica da raca, mas sim que eu tomo esta materialidade (que é
multipla) enquanto especificidades raciais que sdo introjetadas (somatizadas) e ndo enquanto
diversidade biol6gica, ontoldgica, dada a priori na natureza. Desse modo, 0 meu argumento é
de que a raga resulta de um materialismo relacional que néo esta circunscrito apenas no corpo
dos sujeitos.

A nocdo de performance que emprego ao longo da discussao é tomada de empréstimo
de Annemarie Mol (2008) e sua reflexdo sobre a ontologia politica. Juntamente com as noc¢des
de “processos de materializacao”, “multiplicidade” e “versdes”, tal conceito compde o arsenal
de categorias de analise e engajamento dos Estudos Sociais de Ciéncia e Tecnologia (ESCT)
que subvertem um status ontolégico fixo dos objetos, para toméa-los de modo mais fluido e
relacional (HARAWAY, 1995; LAW; MOL, 1994; M’CHAREK, 2013; 2014).

Deste modo, tais objetos sdo considerados na conexd com outras materialidades
mobilizadas em circunstancias praticas especificas, que interferem na constituicdo de
diferentes versdes. Isto é, falar em versdes de um objeto significa dizer que em cada
circunstancia em que ele é mobilizado, diferentes conexdes séo articuladas para lhe conferir
materialidade. Assim, diferentes versdes emergem de diferentes modos de performa-lo. Esse
modo de abordagem e engajamento com 0s objetos se inscreve no que Annemarie Mol define
por “ontologia politica”.

Quando falo em engajamento com os objetos, o faco em congruéncia com a nogéo de
performance de Mol (2008), na qual a pratica da/do pesquisador é mais um elemento que

interfere na materializacdo das versdes dos objetos performados. A nogdo de engajamento

expressdo. Estas distincbes podem estar associadas a algumas vantagens e desvantagens adaptativas ou a
algumas doencas, mas ndo necessariamente ser uma variagao patologica.
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supde também o comprometimento com aquilo que se pretende estudar, de modo que a
perspectiva que se langa sobre um objeto, ndo é estritamente analitica (0 que supde certo
distanciamento), mas parcial (HARAWAY, 1995).

A combinacdo dos termos “ontologia” e “politica” sugere que as condi¢des de

possibilidade ndo sdo dadas a partida. Isto significa admitir que

a realidade ndo precede as préaticas banais nas quais interagimos com ela, antes
sendo modelada por essas préaticas. O termo politica, portanto, permite sublinhar este
modo ativo, este processo de modelagdo, bem como o seu caracter aberto e
contestado (MOL, 2008, p. 63).

A abordagem de Mol retira dos elementos que compdem a realidade o carater
supostamente estavel, estabelecendo, ao contrario, que a realidade é localizada histdrica,
cultural e materialmente. Nessa direcdo, a ontologia politica é influenciada pelas abordagens
perspectivistas e construtivistas, “mas ndo decorre directamente delas, nem coexiste
pacificamente com elas. O seu termo de referéncia ¢ um pouco diferente: performance”

(MOL, 2008, p. 64). Conforme explica a autora:

Falar da realidade como multipla depende de outro conjunto de metaforas. Nao as de
perspectiva e construgdo, mas sim as de intervencdo e performance. Estas sugerem
uma realidade que é feita e performada [enacted], e ndo tanto observada. Em lugar
de ser vista por uma diversidade de olhos, mantendo-se intocada no centro, a
realidade é manipulada por meio de varios instrumentos, no curso de uma série de
diferentes praticas. Aqui é cortada a bisturi; ali esta a ser bombardeada com ultra-
sons; acola sera colocada numa balanga e pesada [...] no bojo destas intervengdes o
objeto varia [...] em vez de atributos ou aspectos, sdo diferentes versdes do objecto,
versdes que os instrumentos ajudam a performar [enact]. S8o objectos diferentes,
embora relacionados entre si. Sdo formas multiplas da realidade — da realidade em
si. (MOL, 2008, p. 66).

Na ocasido que a professora me falou aquilo (sobre a distingdo entre antropdlogos e
geneticistas) eu sO conseguia imaginar que aquele esboco de indignacdo ndo se tratasse de
outra coisa que ndo uma manobra retorica para legitimar a racializacdo de grupos
populacionais empreendido pela genética de populacGes, sem admitir as possiveis implicaces
politicas e epistemoldgicas de processos de essencializacdo da raca. Entretanto, pensando
sobre 0 modo como a ciéncia moderna se organiza, separando dominios do conhecimento,
assim como separando natureza e cultura, ontologia e linguagem/representacdo, mais tarde
compreendi que, nessa chave analitica, a geneticista estava defendendo a materialidade da

diversidade racial, cuja realidade deveria ser considerada, ja que o campo cientifico estaria o
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tempo todo se debrucando sobre ela, independente (ou mesmo em funcdo) dos efeitos
politicos destas praticas (embora ela ndo reconhecesse que as escolhas da genética sobre o
modo de fazer ciéncia também sejam politicas).

De minha parte, conforme a abordagem teodrico-metodoldgica na qual me engajo nesta
tese, também acredito no mundo material. No entanto, ndo como uma realidade sobre a qual
se debruga, mas com a qual se engaja, contribuindo para produzi-la. Esse modo de considerar
0 objeto raca, que repercute no modo como ela se inscreve e se materializa somaticamente,
evidencia suas dobras materiais semioticas. Isto é, quando emergem novos modos de
performar a raga, carregam consigo versoes anteriores que ndo deixam de existir, mas estéo
subsumidas na nova versao do objeto (M’CHAREK, 2014). Um principio se mantém apesar
das diferentes performances, temporalidades e espacialidades nas quais o0 objeto ¢é
considerado. Assim, o principio ou fundamento da ragca que tomo como ponto de partida para
pensar seus processos de materializacdo no campo biomédico € o seu emprego como
dispositivo ou tecnologia, fungdo esta que tem suas origens no contexto colonial e que, a
partir de entdo, passa a informar o0 modo como a entendemos, e que vai conformar um modo
de pensar que perpassa a producao do conhecimento cientifico até os dias de hoje.

O que quero enfatizar € que a nocdo de diversidade bioldgica a qual a geneticista se
refere, por exemplo, pode passar por marcadores outros que ndo a ideia de raca. Porém, a
partir de um determinado momento da historia, a raca passa a ser um principio de
diferenciacdo entre populacbes, desdobrando-se por todas as praticas do campo biomédico,
desde a investigacdo genética até a clinica. Desse modo, com a reinscricdo molecular e
genética da categoria, novas dobras temporais acontecem, conforme os termos de Amade
M’Charek, em entrevista concedida a Duarte e Besen:

a ideia da dobra esté relacionada com a nogdo de que, se vocé quer entender raga,
vocé tem que prestar atengdo na historia e na historia da raca. Isso se torna
importante quando vocé diz, como eu fago, “bom, raca ndo pode ser reduzida a algo
que estd nos genes, nem € uma questao de definicdo. A questdo se torna, entdo, o
que ela é? Ela pode ser muitas coisas diferentes [...] € um objeto material semidtico,
irredutivel a um elemento, e é, pelo contrario, uma pratica em que diferentes
elementos juntos performam (enact) raca. Mas isso ndo nos da uma maneira pratica
de reconhecé-la. E eu entendi que para compreender quando vocé esta realmente
falando de raca, em qual cenario isso esta ocorrendo, vocé precisa prestar atencdo na
histdria da raga. Vocé precisa, por assim dizer, educar-se nos detalhes especificos de
como a raca tem sido produzida historicamente nas col6nias, na histéria da
antropologia fisica — o tipo de categorias que eram relevantes naquele momento —
para conseguir rastrear as ressonancias disso aqui e agora. 1sso ndo quer dizer que a
histdria da antropologia fisica é sempre relevante, mas algumas vezes ela — em um
gesto quase imediato — volta até nds e &€ nesse momento que a dobra temporal
ocorre. Ndo é um tempo linear que vem desde os anos 1890 até agora, 2016, mas um
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tempo capaz de interligar esses séculos imediatamente (M’CHAREK, 2017, p. 391-
392).

Diante disso, neste capitulo, parto tanto de experiéncias e conhecimentos que
antecederam a etnografia propriamente dita, quanto dos relatos coligidos nas interlocucGes em
campo, focando a limitacdo das tecnologias de diagnéstico e intervencdo na clinica em
relacdo a abrangéncia de sua eficacia em corpos ndo brancos. Minha atencdo foi despertada
neste sentido quando comecei a escutar que determinados equipamentos ndo funcionavam
para determinados corpos e que tais corpos eram tratados como refratarios a intervencao.
Deste modo, procedimentos estandardizados tomados como eficazes para a populacdo em
geral apresentariam limitagcdes quando confrontados com “outros corpos”, ndo brancos.

Passei entdo a explorar, nas narrativas das/dos profissionais da salide, como aparecia a
dindmica de funcionamento de alguns aparatos biotecnoldgicos e sua eficacia em diferentes
corpos. Nestes relatos, as tecnologias empregadas pela biomedicina sdo quase sempre
tomadas como universais, e 0S corpos nao brancos sdo tratados como dissidentes ou
desviantes, considerados resistentes a intervencgdo tecnolégica. Como os estudos que buscam
estabelecer os parametros de normalidade fazem recortes com conotagdes raciais (conforme
discutido no primeiro capitulo), a raca acaba perpassando 0s numeros que orientam a
biomedicina e ganham agéncia na determinacdo dos indices de referéncia, apesar das
controvérsias acerca da mesticagem. Desse modo, a no¢do de neutralidade ou abrangéncia
universal para se referir a biotecnologia, ao tomar os corpos brancos como norma —
igualmente caracterizados como neutros e universais — encobre o ideal regulatério® da
branquitude.

Assim o desenvolvimento deste capitulo se dara a partir de dois eixos de analise: 1) a
demonstracdo da existéncia de uma “infraestrutura de racializagdao” (LEE, 2005) subjacente a
infraestrutura cientifica e tecnoldgica, sob 0 manto de uma suposta neutralidade tecnoldgica e
2) a demonstracdo de como um discurso de universalidade da eficicia das tecnologias

biomédicas se alinha aos discursos de neutralidade e de universalidade em torno da

52 Judith Butler (1999) pensando sobre a materializacéo do sexo, recupera a nogo de ideal regulatério de Michel
Foucault, explicando-a nos termos de uma for¢a regulatéria que “manifesta-se como uma espécie de poder
produtivo, o poder de produzir — demarcar, fazer, circular, diferenciar — os corpos que ela controla. Assim, o
‘sex0’ € um ideal regulatério cuja materializacdo é imposta: esta materializacdo ocorre (ou deixa de ocorrer)
através de certas praticas altamente reguladas. Em outras palavras, o ‘sexo’ € um constructo ideal que é
forcosamente materializado através do tempo. Ele ndo é um simples fato ou a condigéo estatica de um corpo,
mas um processo pelo qual as normas regulatérias materializam o ‘sexo’ e produzem essa materializacdo atraves
de uma reiteracdo forcada destas normas”. Tal formulacao faz sentido para pensar os processos de materializagdo
da raca sobre os quais me debruco ao longo da tese.
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branquitude. O fio condutor desta andlise serd a consideragdo do racismo estruturado nas
praticas da biomedicina, ao naturalizar os corpos considerados brancos como norma e imputar
aos “outros corpos” uma performance inadequada na resposta as intervengoes.

E importante destacar que nem sempre a nogéo de raca é mencionada para falar destas
supostas limitagOes ou inadequagdes. Dessa maneira, em algumas ocasides eu tive que atentar
para 0 modo como a raga, contraditoriamente, se materializava pela auséncia, isto €, como ela
estd implicita no modo como a tecnologia € operacionalizada, especialmente quando escapa
como efeito inesperado das lacunas dos procedimentos, quando estes se mostram ineficazes
em corpos que n&do se conformam & vaga nogédo de populacéo em geral.

Importa sublinhar, ainda, que a nocdo de populagdo em geral sobre a qual opera as
praticas dos profissionais com quem conversei (exemplos particulares de como opera a ldgica
da pratica biomédica) traz uma controvérsia que é fundamental a discussdo desta tese: se por
um lado tem-se o imaginario de que a populacdo brasileira é miscigenada, por outro, verifica-
se que, quando excluidas algumas especificidades amparadas pelas politicas de salde, sobra a
“populagcdo em geral” um todo tratado como homogéneo e universal no qual sobressai a
populacdo branca. Isto é, jA que pessoas pretas e pardas figuram como pertencentes a
populacdo negra, & qual se destina uma politica especifica® de satde, e, fora da polarizacéo
entre brancos e negros, também se destina, em perspectiva étnica, politicas diferenciadas as
populacdes indigenas®™, cigana e migrante (esta Ultima contemplada apenas por iniciativas
municipais incipientes) sobra a ideia de populacédo geral a populacéo branca.

E importante destacar que as consideracdes que faco aqui, destacando as populagdes
branca, negra e indigena, se referem ao padrdo sobre o qual se assentam as representacdes
acerca da populacdo brasileira, desde a interlocugdo com os profissionais com quais
conversei. Isto ndo significa que eu ndo considere a existéncia de outros grupos étnicos
(judeus, ciganos) ou populacionais (imigrantes haitianos, senegaleses, agorianos, italianos,
alemées) existentes na cidade onde conduzi minha etnografia, mas que meus argumentos vao
se desenhando em perspectiva critica e analitica a partir da base populacional sobre qual a
biomedicina e seus profissionais tém lidado com a diversidade, sustentada no discurso de

formacdo da populacdo brasileira pelo entrecruzamento de trés populacdes originarias>

> Politica Nacional de Sadde Integral da Populacdo Negra, instituida pela Portaria n° 992, de 13 de maio de
2009, do Ministério da Salde.

> Politica Nacional de Atencdo a Satide dos Povos Indigenas, instituida pela Portaria n° 254, de 31 de janeiro de
2002, do Ministério da Salde.

> Fica evidente que o mito fundacional da populacéo brasileira baseado no entrecruzamento de trés povos
informa os procedimentos de classificacdo e investigacdo biomédica, especialmente os estudos de genética
médica populacional. A controvérsia neste ponto, como ja sinalizado no primeiro capitulo, é que as nogGes de
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(africana, europeia e nativo-americana) — sem considerar a heterogeneidade interna a estas
categorias, conforme discutido no capitulo anterior.

A mencéo a populacdo em geral, nas questfes relativas a saude, ndo explicita a raca
nem € exclusiva a questao racial (também néo especifica género, idade, classe...), mas refere-
se a uma nocgao de universalidade esvaziada de um contetdo material, ja que se constitui pela
auséncia de especificidades. O problema é definir o que ndo é dotado de especificidade,
quando se fala em racas, ja que a populacdo branca, privilegiada enquanto universal, também
possui as suas. Uma vez que no caso em questdo — a generalidade racial em satde — confunde-
se miscigenacdo e branquitude, é importante considerar como a raga branca se constitui
discursiva e materialmente como inespecifica e, portanto, dotada de suposta neutralidade e

generalidade porque consolidada como norma.

2.1 ALGUNS ANTECEDENTES DO TRABALHO ETNOGRAFICO

Antes mesmo de comecar o trabalho de campo, experienciei e tomei conhecimento de
diversas situacdes clinicas que evidenciavam que a producdo do conhecimento cientifico e a
pratica médica eram racializadas (muitas vezes sem mencionar a raca, dado o tabu que se
tornou considerar a categoria em uma dimensdo somatica). Diante do dilema de incorporar ou
ndo estas experiéncias ao texto, amparei-me em uma adaptacdo da nogdo de “protoideias™®
ou “pré-ideia” de Ludwik Fleck (2010), que contribuiu para a minha decisdo de inclui-las
durante a estruturacdo da escrita deste capitulo. Para o autor, esta nocdo constitui um
instrumento que permite conceber os vinculos das representacées cientificas com a sua génese
histérica. Aqui ndo pretendo fazer uma genealogia da raca, mas trazer alguns episodios
exteriores a investigacdo antropoldgica em si, que me inspiraram durante o trabalho de campo
e me inspiram durante a escrita.

Assim, noticias sobre pesquisas que correlacionavam ancestralidade gendmica com
suscetibilidades raciais em saude, bem como relatos ou experiéncias pessoais em situacoes
clinicas nas quais a raca era articulada de modo superficial e arbitrario, me fizeram buscar

compreender como o saber sobre raga se produzia e circulava da genética a clinica.

africano, europeu e nativo americano fazem referéncia a grupos populacionais considerados nos Estados Unidos,
por exemplo, e acomodados ao perfil populacional brasileiro.

*® Na concep¢do original do autor, as protoideias “designam as ideias surgidas num passado distante, que
persistiram apesar de todas as mudangas dos estilos de pensamento. Quando épocas novas ddo continuidade ao
estado do saber das épocas anteriores, essas concepgdes se distanciam da sua génese e fundamentagdo original:
elas sdo interpretadas de maneira diferente em virtude de seu estilo de pensamento” (FLECK, 2010, p. 21).
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Considerando estes antecedentes etnograficos como ideias embrionarias para o
empreendimento cientifico que realizo nesta investigac&o, e, portanto, constitutivas do saber
que se produz a partir dele, trago um pouco destas experiéncias que extrapolaram o trabalho
de campo, conferindo a devida importancia que elas tiveram para a pesquisa.

A nogao de “estilo de pensamento” de Ludwik Fleck (2010), que explorarei mais
adiante, foi outro conceito fundamental do autor para a formulagdo do meu problema de
pesquisa acerca das condicGes de possibilidade que permitem pautar a raca ainda hoje na
biomedicina, a despeito do discurso de que o mapeamento do genoma revelou mais
semelhancas do que diferengas entre 0s seres humanos. Assim, argumento ao longo do
capitulo, a partir dos dados etnograficos, que um estilo de pensamento racializado constitui as
bases que informam as investigacdes e as praticas biomédicas.

Diante do exposto, antes de adentrar na descri¢do e discussdo das narrativas coligidas
em campo, trago a seguir, duas experiéncias mais proximas com a biomedicina que
ventilaram importantes insights tanto para o didlogo com meus interlocutores quanto para a
decisdo em dedicar um capitulo da tese para o aprofundamento da reflexdo sobre raca e
tecnologia, na clinica. Estas experiéncias serdo recuperadas, ao longo do texto, a medida que
forem convergindo com as narrativas das/dos minhas/meus interlocutoras/es, especialmente
no que tange as intersecdes entre raca e tecnologia. A primeira destas experiéncias refere-se as
taxas de referéncia do exame de translucéncia nucal, para diagnostico de cromossomopatias
nos fetos, durante a gestacdo e, a segunda, aos limites da eficacia da tecnologia de depilacdo a

laser em determinados corpos.

2.1.1 Translucéncia nucal

O primeiro episddio sobre a performance da raga no encontro clinico foi aquele
vivenciado por uma amiga negra. Ela me contou que quando estava gravida foi submetida ao
exame de transluscéncia nucal (TN), indicado para o diagnostico de cromossomopatias no
feto, dentre elas a Sindrome de Down. A translucéncia nucal consiste em um exame de
imagem ultrassonogréfica que mede o acimulo de liquido na regido posterior do pescoco do
feto, que ocorre de modo mais expressivo entre a 10? e a 142 semana de gestagdo (FRANCA,;
MURTA, 2004).

Conforme o relato da minha amiga, tdo logo ela procurou uma obstetra para a
realizacdo do pré-natal, uma das primeiras perguntas feitas pela médica foi se o pai do filho

que ela estava esperando era negro. Quando questionada sobre a razdo daquela pergunta a
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médica mencionou a prevaléncia da anemia falciforme entre pessoas negras. Filha de pais
negros, minha amiga nunca havia ouvido falar de casos da doenga na familia e, ao responder
que o pai da crianca era branco, a médica informou que, nestes casos, as chances de a crianca
nascer com este tipo de anemia diminuiriam.

Quando chegou o momento de realizagcdo do exame de TN, por volta da 122 semana de
gestacédo, o tema da raga voltou a aparecer em sua gravidez. Desta vez ndo pela interpelacdo
da médica, mas pela curiosidade da gestante em pesquisar a razdo do seu exame ter dado um
resultado aumentado, preocupando a obstetra no momento em que Ihe entregou o resultado. A
medida do seu exame tinha sido 2,1 mm, numero suficiente para assustar a obstetra, que
julgou ser motivo de alerta para Sindrome de Down. Preocupada, minha amiga foi pesquisar
sobre taxas aumentadas para TN e verificou que as taxas de referéncia utilizadas eram
europeias e norte-americanas e que havia uma recomendacdo na literatura médica de que
deveriam ser considerados diferentes parametros por raga.

Conforme a literatura, o ponto de corte de normalidade para a medida da espessura do
acumulo de liquido na TN ndo deve ultrapassar 2,5 mm. Entretanto, diferentes grupos de
estudiosos chegaram a diferentes pontos de corte, de modo que isso impacta tanto no corte de

normalidade quanto nos casos de falsos-positivos, como apontam Franga e Murta (2004):

A maior casuistica e experiéncia com a avaliacdo da TN foi relatada pelo grupo de
investigadores do King’s College de Londres, que, em um estudo multicéntrico,
apo6s computarem cerca de 100.000 exames, reafirmaram a importancia do método
como ideal no rastreamento de anomalias cromossomicas do feto. Este grupo
empregou, inicialmente, o valor maximo da TN de 3,5 mm como ponto de corte fixo
e arbitrario, e obteve taxa de deteccdo de 70% para as anomalias cromossdmicas,
com resultados falso-positivos de 1,1%. Posteriormente, com a finalidade de
melhorar a sensibilidade do método, passaram a empregar novo ponto de corte,
fixado em 2,5 mm, o que aumentou a sensibilidade para 80% e os resultados falso-
positivos para apenas 4,1% (FRANCA; MURTA, 2004, p. 419).

Nas primeiras descri¢des na literatura, a medida da translucéncia nucal ndo tinha
limite definido, com valores maximos variando entre 2,0mm e 5,0mm. Depois foram
estabelecidos critérios para a obtencdo da medida da TN entre 11 e 14 semanas de gestacdo e
a maioria dos estudos passou a utilizar o valor menor que 3,0mm como o ideal paraa TN. A
partir do momento em que a ultrassonografia passou a admitir escalas menores que 1,0mm, o
corte de normalidade para a medida da TN passou a ser 2,5mm. Mais recentemente, a
literatura passou a considerar que a medida deveria ser comparada a uma curva de

normalidade e ndo a valores pré-fixados de limite (MIGUELEZ, 2011).
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Desde o inicio dos anos 90, diversos estudos com populagbes de alto risco
demonstraram associacgao entre 0 aumento da espessura da TN, entre a 10% e a 142 semanas, e
a presenca de anomalias cromossomicas fetais e malformac6es estruturais, principalmente
cardiacas, aumentando o risco de @bito intrauterino e abortamento. Conforme a literatura,
outros marcadores antropométricos também sdo importantes para diagndstico da Sindrome de
Down, como a medida do 0sso nasal e o tamanho do fémur, tendo estes importantes variagoes
entre as racas.

Estas variacdes também sdo consideradas por Franca e Murta (2004), em um estudo

realizado no Brasil, quando observam:

Em que pese o aspecto multirracial da populagdo brasileira, o estado do
Espirito Santo apresenta nitido predominio de origem italiana, o que pode
conferir-lhe caracteristicas peculiares. Dessa forma, [...] seria ideal que cada
centro estabelecesse seu prdprio referencial, a fim de afastar as possiveis
diferencas raciais envolvidas nesta avaliacdo. (FRANCA; MURTA, 2004, p. 420,
grifo meu).

Estas ponderacgdes acerca das especificidades raciais também se estendem a tecnologia
empregada para diagnostico da TN, na avaliacdo dos autores. Assim, a despeito da
recomendacdo de uma comunidade cientifica acerca da larga utilizacdo do método por
diversos servigos de diagnostico no mundo, também neste caso destaca-se a necessidade de

considerar cada populacdo estudada a partir de parametros proprios:

Embora o “software” distribuido pela Fetal Medicine Foundation (FMF) tenha sido
testado por varios servicos de diagnostico pré-natal e confirmada a sua
aplicabilidade em diversos paises, este sistema apresenta acesso bloqueado para a
obtencdo dos riscos clinicos, impedindo o conhecimento da origem e caracteristicas
do seu banco de dados. Dessa forma, a semelhanca de Zoppi et al., julgamos ser
necessario que cada populacdo de estudo deva ser comparada através de seus
préprios parametros, conferindo maior confiabilidade ao método (FRANCA,
MURTA, 2004, p. 420).

Tais ressalvas evidenciam a critica dos autores a transposi¢cdo de um conhecimento
produzido fora do Brasil para ser aplicado na populagdo brasileira. Conforme a experiéncia da
minha amiga com a obstetra, o siléncio sobre a correlacdo entre raga e variacdo nas taxas de
TN indica que esse tipo de informacao ndo é objeto de atencdo na clinica, o que pode ser fruto
do desconhecimento profissional devido a uma lacuna na formagdo (conforme o campo
permitiu evidenciar), ou da negligéncia com a tematica racial considerada desimportante (ou
restrita a questdes mais popularmente reconhecidas como a anemia falciforme), ou, ainda, por

tomar a tecnologia biomédica como universal (cujo funcionamento independe da raca). Ou
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seja, a despeito da descricdo na literatura da importancia de observar as especificidades
regionais e raciais, as tecnologias de diagnosticos e os pardmetros mundialmente referendados
pela comunidade cientifica seguem sendo aplicados de forma universal.

O que me interessou, particularmente, em trazer o exemplo da TN foi a forma
arbitraria como se definem estas taxas de referéncia, aparecendo como um procedimento no
qual a raca e a tecnologia (de diagnostico e intervencdo) se correlacionam na pratica clinica,
em mais uma area medica: a medicina fetal.

Nos espacgos em que se discute salde da populacdo negra, seja nos movimentos sociais
ou nos eventos publicos das instituicbes de salde, algumas especificidades relacionadas a
salde reprodutiva aparecem quando se fala de propensfes a miomas e canceres, violéncia
obstétrica e sua relacdo com o racismo. Contudo, quase sempre, 0 aprofundamento em torno
de eventuais especificidades raciais que recaiam em explicacbes bioquimicas, genéticas e
fisiologicas é evitado, tendo em vista que ha um tabu em torno do tratamento da raga em
termos bioldgicos, considerando os riscos politicos da essencializagdo. Desse modo, hunca
ouvi, nestes espacos de debate publico, mencdes a este tipo de problematizacdo acerca das
taxas de referéncias e funcionamento das tecnologias biomédicas pautadas por raca, apenas no

contexto do laboratdrio ou dentro de comunidades de pratica®’.

2.1.2 Tecnologia de depilagéo a laser

A segunda experiéncia na qual o modo de performar a raca chamou minha atencédo
relaciona-se a tecnologia de depilacéo a laser e sua relacdo com a tonalidade da cor da pele. O
ocorrido se deu em uma sessdo de avaliagdo, em um centro de estética, na cidade de Porto
Alegre. Na ocasido, uma fisioterapeuta verificaria a espessura do meu pelo e o contraste da
cor do pelo e da cor da pele para aferir a intensidade do laser necessaria para a eficacia do
tratamento. Na avaliacdo a profissional exclamou, entusiasmada: “no seu caso vai funcionar
muito bem porque vocé tem o pelo bem escuro e a pele bem clarinha”.

Perguntei como a tecnologia funcionava e a profissional me explicou que o laser atua
no contraste entre a cor do pelo e a cor da pele, e que quanto maior fosse o contraste, maior a
eficacia, ja que a tecnologia detecta a melanina do pelo. Em seguida, continuei: “Entdo essa

tecnologia ndo funciona para pessoas negras?”, referindo-me as pessoas com tonalidade de

" As comunidades de prética sio formadas por pessoas que voluntariamente compartilham de um mesmo
interesse, interagem regularmente, trocam informacfes e conhecimento, compartilham do aprendizado, de
maneira que podem ser caracterizadas por apresentarem as seguintes dimensdes: empreendimento conjunto,
envolvimento mutuo e repertdrio compartilhado (WENGER, 2010).
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pele mais escura, em que ndo haveria tanto contraste entre as cores do pelo e da pele, que a
fisioterapeuta reivindicava como fundamental para a eficacia da depilacdo. A profissional
entdo respondeu: “Deixa eu te explicar: Até Thais Araujo a gente consegue. Lazaro
Ramaos, ndo!” (Grifo meu).

Conforme o desenrolar da conversa sobre a deteccdo da melanina do pelo por meio do
dispositivo a laser, foi-me explicado que a tecnologia também ndo funcionaria para pessoas
muito brancas com pelo claro, nem detectaria pelos brancos, independente da tonalidade da
pele. Entretanto, a referéncia as tonalidades das peles pretas daquelas celebridades parecia
resumir a explicagdo necessaria a compreensdo sobre o funcionamento da tecnologia e sobre
os gradientes e limites de tonalidades de cor da pele por ela contemplados, sem a mesma
énfase sobre as limitacbes das respostas de pessoas brancas, de pele muito clara, ao
tratamento. Figquei surpresa com a naturalidade com que a profissional utilizou os exemplos
dos atores negros e suas respectivas tonalidades de pele, sem qualquer mencdo a palavra raca,
e com a despreocupacédo em explicar que existiriam outros tipos de tecnologia para diferentes
tonalidades de pele, mas que ndo era a tecnologia padrdo mais amplamente empregada nos
centros de depilacdo, conforme descobri fazendo uma répida busca na internet, quando voltei
para casa.

Eu ja tinha ouvido falar sobre os limites desta tecnologia em relacdo as peles de
tonalidades mais escuras e, depois de contar essa experiéncia para outras pessoas, com alguma
perplexidade, me dei conta de que amigas negras ja tinham procurado por este tipo de
intervencdo e tinham ouvido a explicacdo de que a tecnologia ndo funcionava para elas.
Entretanto, 0 modo como percebiam tal discriminagdo — como uma clara expressdo de
racismo dos servigos de estética — ndo se traduzia em nenhum tipo de constrangimento por
parte das atendentes, cujas explicacdes naturalizavam a ineficacia do laser em determinados
corpos, particularmente o corpo negro. Assim, suas explicagdes sao sintetizadas em “o laser
ndo pega na pele negra” ou “pode provocar queimaduras”, porque a melanina da pele atrairia
o calor do laser para a pele — “o laser confunde a melanina do pelo com a melanina da pele”.

Achei curioso que a profissional que me atendeu fosse da area de fisioterapia, ja que
eu supunha que este tipo de intervencdo seria feita por dermatologistas. Mais tarde, tentando
tirar essa duvida com profissionais da fisioterapia, estes me explicaram que existe uma
subarea no campo, a fisioterapia dermato-funcional, cujos profissionais sdo habilitados para
trabalhar com procedimentos dermatolégicos mais invasivos, tendo em vista o fato destes ja

terem expertise no trabalho com laser em intervencGes terapéuticas.
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A dermatologia é um dos campos biomédicos que trabalha mais diretamente com a
consideracdo da cor da pele nos procedimentos de intervencéo terapéutica ou estética. Como
nesta area ha maior discussdo sobre melanina e tonalidades de cor da pele, ha uma escala de
tonalidades (escala de Fritzpatrick — Quadro 1) que tem relacdo com a sensibilidade a
radiacdo solar e ao calor, que € amplamente empregada em seus procedimentos.

Conforme a Sociedade Brasileira de Dermatologia (SBD) “a cor da pele esta
relacionada a uma série de fatores. A pigmentacdo constitutiva da pele é herdada
geneticamente, sem interferéncia da radiacéo solar, portanto, constante. Ja a cor facultativa da
pele é reversivel e pode ser induzida, resultando da exposi¢do solar” (SOCIEDADE
BRASILEIRA DE DERMATOLOGIA, c2017). Ainda de acordo com a SBD, “a mais famosa
classificacdo dos fototipos cutaneos é a escala Fitzpatrick, criada em 1976 pelo médico norte-
americano Thomas B. Fitzpatrick”. A classificagdao de pele em fototipos de Fitzpatrick leva
em consideracdo tanto caracteristicas fenotipicas como dados relatados pelo préprio paciente,
referentes aos efeitos causados pela exposicao solar em sua pele. Conforme esta classificagéo,
os tipos de pele sdo divididos em fototipos de um a seis (Quadro 1), a partir da capacidade de

bronzeamento, bem como, sensibilidade e vermelhiddo quando exposta ao sol. Assim tem-se:

Quadro 1 - Fototipos de pele: classificagdo de Fitzpatrick

1. pele branca

sempre queima

nunca bronzeia

muito sensivel ao sol

2. pele branca

sempre queima

bronzeia muito pouco

sensivel ao sol

3. pele morena clara

gueima
(moderadamente)

bronzeia
(moderadamente)

sensibilidade normal
ao sol

4. pele morena
moderada

gueima (pouco)

sempre bronzeia

sensibilidade normal
ao sol

5. pele morena
escura

gueima (raramente)

sempre bronzeia

pouco sensivel ao sol

6. pele negra

nunca queima

totalmente pigmentada

insensivel ao sol

Fonte: Sociedade Brasileira de Dermatologia (c2017).
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A pertinéncia de considerar a escala de Fritzpatrick®® nesta discusséo é que, embora
seja um instrumento fundamental nas intervengdes dermatoldgicas, nenhuma mengéo foi feita
a respeito dessa escala quando me foi explicado o funcionamento da depilacdo a laser, na
tentativa de embasar o conhecimento sobre a relacdo entre variacdo de tonalidades da pele e
sua eficacia. Além disso, € pertinente considerar este instrumento aqui, uma vez que a
literatura médica descreve a associacao entre cicatrizagdo e fototipos de pele de Fritzpatrick, o
que, mais uma vez, remete a consideracdo de especificidades raciais em procedimentos
diagnosticos, terapéuticos e estéticos.

Quando se fala em dermatologia € fundamental destacar também o caréater estético que
perpassa as intervencles, carregadas que estdo do ideal regulatorio da branquitude,
especialmente no quesito beleza. Isto justifica a escassez de procedimentos, tecnologias e
cosméticos adequados a pele negra, e o apelo de procedimentos voltados para clareamento de
pele, em detrimento do cuidado e valorizacdo das especificidades da pele negra. Isto porque,
conforme discutem Barbara Pinheiro et. al. (2019), como as intervencdes estéticas e,
particularmente, “a maquiagem ¢ um artificio material que visa intensificar a beleza de
alguém [...] para se intensificar o belo, é preciso partir do pressuposto de que a beleza existe e
é justamente aqui que reside o problema estético histérico de pessoas negras no Brasil: elas
nunca foram vistas como belas” (2019, p. 8).

Pensando em outros desdobramentos da performance dermatoldgica da raca e na
centralidade da cor da pele como caractere fundamental deste processo, € importante
compreender como a escala de Fritzpatrick é acionada na pratica biomédica e nas
controvérsias em torno do emprego deste instrumento em outros campos. Um exemplo dessas
controvérsias é a possibilidade de recorrer a laudos de dermatologistas para se atestar o
pertencimento racial e elegibilidade as cotas, como em um dos casos emblematicos®® que
aconteceu no pais, em que um candidato recorreu a sete dermatologistas para provar sua
autodeclaracgéo racial, em um processo seletivo.

Conforme nota publicada no site da SBD em novembro de 2019, “a declaragdo de raga
e etnia para subsidiar laudo destinado ao sistema de cotas deve ser feita por um médico

dermatologista apenas quando o profissional for nomeado assistente técnico para pericia, se

*® No terceiro capitulo explorarei como o gradiente de cores da pele tem sido objeto de controvérsias nos
procedimentos de heteroidentificacdo racial, em processos seletivos e concursos publicos no Brasil, e como,
eventualmente, recursos/dispositivos de materializagdo bioldgica da raca, como laudos de dermatologistas, sdo
acionados na tentativa dos candidatos de conferir legitimidade a sua autodeclaragdo e ao pleito ao ingresso por
cotas.

%9 Sobre 0 caso ver matéria publicada na Folha de S&o Paulo (FLECK, 2016).
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necessario” (SOCIEDADE BRASILEIRA DE DERMATOLOGIA, 2019). Ainda de acordo

com a nota:

O tema entrou na pauta da entidade diante do aumento do volume de pedidos de
pacientes que buscam dermatologistas para a emissdo de laudo para comprovacao de
raca, cor e/ou etnia para comprovar autodeclaracdo prestada ao sistema de cotas em
concurso publico ou privado. Essa demanda decorre do interesse de muitos
candidatos em buscar o aumento de suas chances de aprovacdo ao utilizar essa via.
(SOCIEDADE BRASILEIRA DE DERMATOLOGIA, 2019).

Entretanto a nota apresenta as ressalvas de que “a declaragdo de raca e etnia ¢ uma
prerrogativa pessoal do cidaddo” e que “a recomendagdo atende aos interesses do candidato
que vier a precisar de avaliacdo por determinagdo judicial”, devendo o especialista ser ouvido
apenas quando houver ddvida quanto a classificagdo racial do candidato.

E curioso verificar neste caso como, apesar da ressalva de que a autodeclaracéo racial
seja prerrogativa do cidaddo, a SBD se coloca na posi¢édo de arbitro nos casos de duvida e na
posicdo de dar a Gltima palavra na perspectiva de assegurar os interesses e o direito do
candidato. Nessa perspectiva, se rende aos pressupostos empregados pela medicina legal
reproduzindo a naturalizacdo do fendtipo como algo que é atributo da raca e passivel de
certificacdo médica. O atestado médico, neste caso, compde o arsenal de artefatos que
sustentam a materialidade da raca, em situacBes nas quais 0s sujeitos (candidatas/os e
médicas/os)®° se confrontam com a necessidade de pauté-la politica e burocraticamente®.

Outra razdo importante para considerar a utilizacdo da escala de Fritzpatrick na
performance dermatoldgica da raca é a importancia médica que lhe é atribuida nos casos de
fibroses proliferativas. Conforme estudo de Bernardo Hochman et al. (2012), sobre a
distribuicdo de queloide e cicatriz hipertréfica segundo fotdtipos de pele de Fitzpatrick, a

maior frequéncia de tais fibroses esta presente em individuos de pele mais escura:

% Conforme uma interlocutora que participa de bancas de heteroidentificagdo, é somente no momento de
interposicao de recursos, isto é, ap6s o candidato ter sua autodeclaragdo refutada pela banca de autodeclaragéo,
gue ¢ facultado ao candidato apresentar os documentos que desejar para atestar sua autodeclaragdo. Entretanto,
laudos de dermatologistas ndo sdo considerados legitimos pelas bancas na instituigdo que ela trabalha (porque se
alega que ndo se trata de raga biolégica), nem outros documentos como fotos de familiares (porque é o fendtipo
do candidato que lhes interessa). Houve um caso relatado por esta interlocutora em que um candidato apresentou
um boletim de ocorréncia, no qual foi classificado como negro, na tentativa de sustentar a autodeclaracdo. Isto é
particularmente interessante porque, além de recorrer a um documento oficial para atestar sua identidade, o
candidato aciona um discurso comum entre as pessoas negras militantes que afirmam que “na divida em definir
quem ¢ negro basta perguntar para a policia”, que confere tratamento seletivo por raga aos cidadaos.

%1 Os processos de materializacdo ndo somente somaticos da raca, no contexto das bancas de afericdo, em
concursos, serdo explorados mais detalhadamente no préximo capitulo.
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As cicatrizes tipo hipertrofica ttm maior densidade de fibras nervosas que cicatrizes
normotroficas. Da mesma maneira, também foi demonstrado que o queloide tem
maior densidade de fibras nervosas na derme que a pele, e que estdo localizadas
mais profundamente. Além disso, a pigmentacdo cutdnea influencia a
termorregulacéo cutanea. Em individuos negros, aproximadamente 85% do espectro
de luz visivel é transformado em calor, enquanto em brancos esse indice é de 55%.
Portanto, variagdes naturais da pigmentacdo constitutiva ou facultativa (adquirida)
podem acarretar oscilagdes da fisiologia da pele e, assim, no processo cicatricial.
Contudo, esses dados ndo sdo aplicaveis as tonalidades intermediarias entre
individuos de cor branca e negra, justificando a necessidade de novo critério
para estudar o efeito da exposicdo solar na pele nesse amplo espectro
intermedidario. Essa necessidade foi o que norteou a realizagdo do presente estudo,
adotando como critério os fotdtipos de Fitzpatrick. (HOCHMAN et al. 2012, p. 4,
grifo meu).

Figura 9 - Tipos de cicatrizes fibroproliferativas

Em A, cicatriz do tipo hipertréfica. Em B, cicatriz tipo queloide. Em C e D, cicatriz tipo mista.

Fonte: Hochman et al. (2012, p. 186).

A informacdo que me foi prestada na avaliagdo com a fisioterapeuta no contexto da
depilacdo a laser nem de longe apresentou esse nivel técnico. Apenas foi explicado que a pele
mais escura corre maior risco de ficar manchada com o procedimento, possivelmente em
virtude de ““a pigmentacdo cutanea influencia[r] a termorregulacao cutanea”, de acordo com a
literatura; ou seja, conforme a assuncdo de que quanto maior a pigmentacdo da pele, maior a
absorcdo de calor e o risco aumentado para queimaduras. A postura das/dos profissionais de
ndo aprofundar tais questdes reproduz o racismo institucional, na medida em que se sentem
constrangidas/os de falar sobre raca e se mostram desinteressadas/os em procurar se informar
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e prestar informagOes adequadas ao paciente, apenas limitando-se a reproduzir o discurso de
que 0 corpo negro é inadequado para o procedimento.

Apresentados estes dois exemplos que antecederam o trabalho de campo propriamente
dito — translucéncia nucal e intervencdo a laser — gostaria de chamar atencéo para o fato de
que, em performances biomédicas aparentemente tdo dispares, alguns aspectos convergem nas
diferentes tecnologias de diagndstico e intervencdo. Conforme discutirei mais adiante,
subjacentes a todas as praticas do campo biomeédico existe uma infraestrutura de racializacao
que atravessa o design e funcionamento da biotecnologia, as decisdes clinicas e a
administragdo de medicamentos. Desta infraestrutura sobressaem 0s controversos processos
de classificagéo racial, a arbitrariedade das taxas de referéncia e da producdo da norma, a
naturalizacdo das especificidades raciais, com a consequente racializacdo de suscetibilidades a
doencas e das resisténcias aos dispositivos de diagnostico e tratamento.

Tais infraestruturas, estabilizadas e encerradas em “caixas pretas”® (LATOUR, 2000;
2005), sdo tomadas como suportes inquestionaveis (STAR, 1999) de préticas cotidianas, mas
cujas fragilidades véo sendo evidenciadas a medida que ndo sdo capazes de oferecer respostas
universais as quais supostamente pretendem, ja que sdo desafiadas pelas demandas de
especificidades raciais, que no fim das contas sdo atribuidas aos corpos. Refiro-me a
especificidades “atribuidas”, ja& que o meu argumento ¢ contra a ontologizacdo da diferenca.
Isto é, a diversidade que tende a ser tomada como dada nas ciéncias bioldgicas é aqui
considerada como efeito performativo de determinadas praticas biomédicas. Nesse sentido,
busco demonstrar, ao longo do capitulo, como as nocbes de raca e especificidade racial

resultam como efeitos biotecnoldgicos da referida infraestrutura de racializag&o.

2.2 RACISMO CIENTIFICO COMO ESTILO DE PENSAMENTO

Antes de prosseguir com a descri¢do de como a referida infraestrutura de racializagdo

apareceu na etnografia, é importante fazer uma breve recuperacdo histérica do contexto no

62 Bruno Latour (2000, 2005) utiliza o conceito de caixa preta para argumentar que ciéncia, tecnologia e
sociedade sdo inseparaveis. Estas se mesclariam em uma espécie de caixa preta — unidade cujo hermetismo se
produz artificialmente — com o objetivo de simplificacdo, estabelecendo configuracBes durdveis e estaveis.
Assim uma caixa preta conteria aquilo que ndo precisaria ser reconsiderado (livre de controvérsias), isto €, algo
que se tornou objeto da indiferenca (CALLON; LATOUR, 1981). Para Latour, os pesquisadores podem reabrir
as caixas pretas e examinar sua ontologia: atores, actantes e redes dentro da caixa que contribuiram na sua
construgdo (LATOUR, 2005).


https://onlinelibrary.wiley.com/doi/full/10.1111/soc4.12738#soc412738-bib-0034
https://onlinelibrary.wiley.com/doi/full/10.1111/soc4.12738#soc412738-bib-0036
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qual se comeca produzir uma aproximagdo mais sistematica entre raca e ciéncia, de modo a
repercutir de maneira ubiqua nas praticas de investigacao e intervencdo biomédica.

Conforme discuti até aqui, a no¢éo de natureza — bem como a nogédo de razdo — tém
sido invocada ao longo da historia para consolidar hierarquias sociais existentes como justas e
inevitaveis, de modo que os argumentos para a sua justificacdo circulam indefinidamente,
sendo atualizadas em circunstancias e finalidades especificas. Assim ocorreu com 0
determinismo bioldgico, que definia as classes mais baixas como constituidas de uma
substancia intrinsecamente inferior — “cérebros mais pobres, genes de ma qualidade, ou o que
quer que seja” (GOULD, 1999, p. 17). Conforme Stephen Jay Gould (1999), a justificagdo
biologica do preconceito racial impds o fardo da inferioridade como algo inerente a
determinados grupos menos favorecidos, descartando a sua possibilidade de se redimir através
da conversdo ou assimilacéo.

Procedendo a uma tentativa de uma analise causal, 0 autor se questiona se a ciéncia
indutiva teria acrescentado dados legitimos capazes de modificar ou fortalecer o argumento
nascente em favor da hierarquizacdo racial, ou se, ao contrario, a op¢do a priori em favor
dessa hierarquizacdo determinou as questbes cientificas entdo formuladas e até mesmo o0s
dados reunidos para sustentar uma conclusdo preestabelecida. Recuperando os
posicionamentos de liderangas e cientistas (brancos) respeitados de nag¢des ocidentais dos
séculos XVIII e XIX, Gould (1999) observa que mesmo aqueles considerados mais
progressistas no debate sobre liberdade ndo questionavam as hierarquizacGes raciais, ja que,
para eles, a liberdade ndo necessariamente indicava igualdade bioldgica.

Assim, de um lado estavam aqueles que afirmavam a inferioridade biol6gica dos
negros e nisso amparava a justificativa para a escravidao e colonizacéo. De outro, estavam 0s
que defendiam que o direito de uma pessoa a liberdade ndo dependia do seu nivel de
inteligéncia. Reunindo um conjunto de argumentos que sintetizavam o estilo de pensamento

da época, Gould conclui que

A aprovacéo concedida pelos cientistas em geral as hierarquias estabelecidas nédo foi
o resultado de um estudo de dados objetivos colhidos com o intuito de submeter a
prova um problema aberto a discussdo, mas de uma crenca socialmente
compartilhada. Entretanto, num curioso exemplo de causalidade invertida, esses
pronunciamentos eram interpretados como uma justificacdo independente do
contexto politico. (GOULD, 1999, p.21).

A nocao de “estilo de pensamento” que emprego aqui ¢ aquela de Ludwik Fleck

(2010) que se refere aos “pressupostos de pensamento sobre os quais [um] coletivo [de



117

pensamento] constréi seu edificio de saber”. Por coletivo de pensamento o autor designa a
“unidade social da comunidade de cientistas de uma [determinada] disciplina” (FLECK,
2010). O estilo de pensamento do racismo cientifico € justamente essa “crenga socialmente
compartilhada” na inferioridade bioldgica entre diferentes grupos humanos, designados por
raca, a qual Gould (1999) se refere e que vao determinar a formulacdo das quest@es cientificas
a partir de ent&o.

Tais formulacdes, que consideram diferencas bioldgicas hierarquicas a priori, vao se
perpetuar de tal modo na investigacdo cientifica do campo biomédico a ponto de se
generalizar em todos os procedimentos de diagndstico e intervencdo em salde, na medida que
tais procedimentos tomam como referéncia de normalidade caracteristicas dos corpos
considerados brancos.

A énfase dada neste capitulo a materialidade das tecnologias de diagndstico e
intervencdo em salde se justifica pelo fato delas serem empregadas como engrenagens que
sustentam o funcionamento das praticas cotidianas dos profissionais, consolidando
determinadas moralidades e estabilizando certas verdades cientificas — que, pela
complexidade e automatismo, véao se tornando naturalizadas e inquestionaveis. Desse modo, a
raca, convertida em variavel estatistica, taxas de referéncias, calibragens, fatores de correcéo,
dentre outros, e mediada pelas biotecnologias, vai conformando pardmetros de um corpo ideal
construido fora dos muros inventados pelo projeto moderno de ciéncia. Tais parametros vao
sendo consolidados/estabilizados a medida em que passam a informar a pratica biomédica de
modo generalizado.

O trabalho de Lundy Braun (2014), Breathing race into the machine, é exemplar na
demonstracdo de como uma tecnologia de diagndstico se expande e passa a ser amplamente
utilizada como recurso diagndstico, de modo a produzir a racializacdo de corpos e do
instrumento de medicdo (espirdbmetro). Segundo a autora, a nocdo de que negros teriam
pulmdes mais fracos do que os brancos permeia a mentalidade americana desde muito cedo,
sendo a primeira articulagdo desse modo de pensar encontrado no Notes on the State of
Virginia, de Thomas Jefferson (1787). Sua teoria era de que havia muitas distin¢des fisicas
entre as ragas, incluindo a diferenga na estrutura pulmonar de negros e brancos. Conforme a
teoria, o aparato pulmonar € o principal regulador térmico entre os animais e, a diferenciacdo
racial entre seres humanos tomava 0 negro como mais tolerante ao calor e menos ao frio.
Neste sentido, a teoria de Jefferson fundamentou as especulagdes sobre vocagdo natural dos

negros para o trabalho agricola nas plantations, no sul dos Estados Unidos.
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Com a incorporagdo desta mentalidade racialista, em torno das diferengas das
capacidades pulmonares entre negros e brancos, na area médica, com o tempo foram se
estabelecendo célculos de correcéo racial em relacdo ao parametro branco, para compensar as
supostas disparidades dos resultados dos exames que eram atribuidas as especificidades
raciais. Com a sofisticacdo da tecnologia do espirdmetro, a medicdo da capacidade pulmonar
foi se tornando cada vez mais automatizada, de modo que, ao ajustar o equipamento (com
uma espécie de interruptor), identificando racialmente o paciente, automaticamente a maquina
procedia a uma espécie de calibragem racial sem que a/o técnica/o que estivesse operando 0
dispositivo racionalizasse sobre o processo. Sendo a especificidade racial considerada de
modo automatizado, a raca passa a ser uma infraestrutura subjacente a infraestrutura
tecnoldgica, tornando-se uma questio “meramente técnica”.

O carater meramente técnico das tecnologias biomédicas aparece corriqueiramente nas
intervengdes em salde, como também apareceu no meu trabalho de campo. Nestas ocasifes, a
raca torna-se inerente e invisivel, embutida nos aparatos tecnocientificos, embora, conforme
constatou Lundy Braun (2014), esse processo seja resultado de muito trabalho e de uma
atmosfera social, politica e cultural favoravel a conformacdo de certos modos de pensar.
Assim, as ideias, bem como aparatos tecnocientificos produzidos a partir delas, antes de
serem amplamente aceitos e naturalizados entre um coletivo de pensamento, surgem como o
que Fleck chama de “protoideias”, que vao pavimentar o terreno da producdo do saber
cientifico, ndo estando originalmente localizadas necessariamente na ciéncia®.

No caso do espirbmetro foi o racismo cientifico que pavimentou a sua racializacéo,
deixando um legado significativo no modo de fazer ciéncia e na mentalidade diagnoéstica, até
os dias de hoje. Uma das figuras mais proeminentes desse modo de pensar foi Francis Galton,
primo de Charles Darwin, que estendeu o principio evolutivo das espécies desenvolvido por
Darwin a vida social (darwinismo social) (DIWAN, 2007). Conhecido como o pai da eugenia
— conceito amplamente popularizado no pensamento cientifico da Ameérica Latina do século
XI1X e, particularmente, do Brasil, como sindnimo de melhoramento da raga — Galton também
esteve implicado no processo de racializagdo do espirdbmetro, conforme observa Braun
(2014):

Nas méos do tecnicamente talentoso Francis Galton, a mensuragdo espirométrica se
tornou [...] um refinado esforco cientifico com explicitos objetivos sociais. Em

% Para o autor, a ciéncia consiste em algo organizado por pessoas de modo cooperativo; assim deve ser
considerada em primeiro lugar, a estrutura socioldgica e as convicgdes que unem 0s cientistas, para além das
convicgdes empiricas e especulativas dos individuos (FLECK, 2010, p. 15).
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sintonia com as preocupac¢des imperiais e temeroso sobre a degeneragdo nacional,
Galton promoveu a antropometria em massa para marcar, monitorar e ranquear a
eficiéncia da “raga”. O incansavel Galton conseguiu o seu intento combinando
medicdes simples que incluiam “capacidade respiratoria” e um teste individual para
“eficiéncia corporal”® (BRAUN, 2014, p. XXVII, traducdo minha).

As condic¢oes de possibilidade (FOUCAULT, 2009) estavam dadas para a racializacao
do espirdmetro e das préaticas da ciéncia: a avidez pela nocéo de precisdo que seria conferida
pelo conhecimento técnico-cientifico e a busca deste respaldo da ciéncia para a diferenciacdo
e hierarquizacdo dos corpos. Ressalte-se, ainda, que se tratava de um contexto em que se
buscava a conformacdo dos corpos para o trabalho, o que pressupunha corpos saudaveis e
eficientes.

No contexto do racismo cientifico emergem o0s estudos antropométricos e
craniométricos, oferecendo uma teoria biologizante para a raca baseada em amplos dados
guantitativos e, que posteriormente passam a ser largamente empregados pela Antropologia
Criminal, medindo e atribuindo valores ndo sé biolégicos como morais aos corpos dos
sujeitos e de modo racializado (DARMON, 1991; SCHWARCZ, 1993; GOULD, 1999). Um
expoente dessas ideias foi Cesare Lombroso, cujas ideias foram popularizadas no Brasil por
Raimundo Nina Rodrigues, no exercicio da medicina legal no estado da Bahia. As ideias de
Lombroso acenavam para a degenerescéncia moral e para a propensdo a criminalidade,
desigualmente distribuidas por raca, de modo que o médico brasileiro, no &mbito das teorias
cientificas hierarquizantes do século XIX, chegasse a propor a desigualdade juridica entre
individuos de diferentes racas (RODRIGUES, 2011).

No contexto brasileiro, se buscava estabelecer no final do seculo XIX um projeto de
nacdo para a sociedade brasileira e, junto com ele, pardmetros de cidadania. Nessa
perspectiva, 0 racismo cientifico balizava as orientacGes no sentido de colocar o Brasil no
caminho do progresso, tentando resolver seu “atraso” em relagdo a Europa, entdo atribuido a
raca (degeneracdo) e ao meio (clima hostil) (ORTIZ, 2006; DAVILA, 2006; COROSSACZ,
2009; MUNIZ, 2012).

A literatura sobre a producdo de parametros de medicdo que contribuem para 0
aprofundamento de diferencas, na perspectiva da conformacdo da diversidade em precisoes

taxonémicas, € vasta. Dentre elas, podemos citar as medicGes de quociente de inteligéncia

* No original: In the hands of the technically talented Francis Galton, spirometric measurement later became a
refined scientific endeavor with explicit social goals. Attuned to imperial concerns and fearful of national
degeneration, Galton promoted mass anthropometry to mark, monitor, and rank the efficiency of the ‘race’. The
indefatigable Galton delivered on his promise by combining simple measurements, which included ‘breathing
capacity’, into a single test for ‘bodily efficiency’.
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(GOULD, 1999) e medidas antropométricas que sugeriam propensdes a criminalidade ou
associagfes com a loucura (DARMON, 1991). Ou, ainda, nos estudos de sexo e género que
buscam definir os limites entre 0 masculino e o feminino por processos de normalizacdo e
naturalizacdo de determinadas substancias como inerentes a diferencas tomadas como naturais
(ROHDEN, 2001). As infraestruturas desses processos de medicdo vao e voltam, ao longo da
historia, sob nova roupagem: antropométrica, hormonal, genética, molecular, e sempre
imbuidas do aprofundamento de diferencas que mais nos separam do que nos unem (no que se
refere a perspectiva de um humanismo universalista) e sdo mobilizadas discursivamente para
sustentar desigualdades.

Como se V&, a producdo do conhecimento cientifico que procurava dar respostas sobre
a diferenciacdo racial estava comprometida com interesses socioecondmicos, politicos e
juridicos, que se coadunavam com projetos colonialistas. Mais tarde, esse saber implicou em
projetos de construcdo de nacdes e parametros de cidadania, de modo que as teorias
produzidas em cada esfera do saber (coletivo de pensamento) contribuiam para (e se
retroalimentavam de) um estilo de pensamento balizado pelo racismo cientifico. Uma vez que
as bases nas quais tem se fundamentado o fazer das ciéncias médicas tém sido racializadas, 0s
corpos também se produzem de modo racializados no contato com o saber biomédico. Deste
modo, politicas de inclusdo precisam seguir a gramatica da racializacdo, ao mesmo tempo em
que devem questionar e contestar a universalizacdo dos parametros de racialidade e

normalidade brancos.

2.3 BRANQUITUDE, NEUTRALIDADE TECNOLOGICA E PROCESSOS DE
RACIALIZACAO

A afirmacdo de que a raga branca é tomada como um dos pardmetros de normalizacéo
da vida ndo é novidade. Estudos que se dedicam a genealogia da raca caracterizam-na como
uma tecnologia colonial datada historicamente e forjada como diferenca inscrita nos corpos de
modo a justificar processos de sujeicdo e legitimar as relacbes de dominagdo impostas pela
conquista das Ameéricas, a partir da significacdo hierarquica de dominadores e dominados
(MBEMBE, 2014; MOORE, 2007; QUIJANO, 2005). Conforme venho argumentando, o
processo de inferiorizacdo do ndo-branco ganha estatuto de verdade a partir do respaldo do
racismo cientifico, no século XIX. Desde entdo, a mentalidade da ciéncia, bem como suas
praticas, tém sido atravessadas pelo suposto da diferenciacdo racial entre populagdes, de

modo que a raca figura como varidvel analitica dos procedimentos biomédicos desde a
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pesquisa até a clinica. Isto significa dizer que toda producdo cientifica € racializada. A raca
ndo se materializa apenas quando se fala em especificidades, mas, também, em
universalidade. Isto €, a raca ndo esta presente apenas nos estudos que buscam correlacionar
alguma condi¢dao de satde a “variavel” racial, mas também quando ndo se considera esta
especificidade, porque significa que os estudos estardo focalizando estritamente a populagdo
branca, tomada como universal e negligenciando qualquer outra.

Do ponto de vista das politicas de saude, o principio da universalidade de acesso
também assume um caréter controverso no debate sobre especificidades raciais. Em nome
dos principios da universalidade e da igualdade se produzem discursos que contribuem para
aprofundar ainda mais processos de exclusao, no que se refere a este direito fundamental. Ha
que se considerar, portanto, um debate sobre equidade, ja que h& desigualdade no acesso aos
direitos por raz@es estruturais, das quais o racismo € uma expressao. Desse modo, apesar do
direito a satde ser um direito de todos, esse todo ndo é homogéneo e as especificidades
precisam ser contempladas, sob risco de exclusdo — que, no caso do campo da salde, pode
significar ameaca a vida.

Um exemplo de situacdo que requer equidade no tratamento em salde — sem ainda
entrar propriamente na questdo das especificidades raciais — € quando se tem duas pacientes
gravidas e uma delas tem gravidez de risco. Nesse caso, tratar as duas seguindo um mesmo
protocolo para as “gravidas em geral” (isto €, gestantes que ndo possuem gestacdao
considerada de risco) pode acarretar a morte da gravida de risco. Nesse sentido, tratar
igualmente, e ndo com equidade, pode contribuir para a morte da gestante de risco. Deixando
de lado as controvérsias em torno da estabilizacdo do que constitui gravidez de risco, trago
este exemplo descolado da nogédo de raca para demonstrar que a equidade ja é praticada pelos
servicos publicos de saude, sendo também (ao lado da universalidade e da igualdade) um dos
principios que norteiam as praticas do Sistema Unico de Salde no Brasil. No entanto, a
equidade se torna um problema, objeto de disputas e desacordos, quando o assunto é raga65.

Ao falar sobre equidade ndo quero concordar com argumentos que sugerem o “‘ser
negro” como “fator de risco”, porque acredito que esta € uma maneira essencializada de
pensar a raca na correlacdo com os processos de saude e doenca. Mas ser negro se produz
como fator de risco na medida em que, além de estar mais vulneravel socioeconomicamente e
acessar desigualmente a satde em funcéo do racismo, ndo se dispde dos recursos biomédicos

(tecnologias de diagndstico e intervengdo) porque a pretensa universalidade destes recursos

65 - I L . . . . .
Isto ndo significa que outras especificidades também ndo entrem no bojo destas disputas. Aqui considerarei as
especificidades raciais, pois sdo aquelas as quais minha atencéo se volta neste momento.
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ndo contempla seu corpo. Desse modo, ndo é o que se entende por raca que expde o sujeito
negro a maiores riscos, mas o racismo que se direciona a estes corpos expondo-0s a riscos
mais frequentemente, dado o sistematico processo de exclusdo do acesso a saude.

No bojo dessa discusséo, € central considerar o debate sobre branquitude. Atualmente,
nas disputas em torno das relacOes raciais no Brasil, assiste-se, no discurso publico dos
movimentos negros, & énfase sobre a necessidade de pautar o branco e implica-lo no
engajamento da luta antirracista. Pautar o branco significa retirad-lo do manto de neutralidade e
universalidade do qual ele esta recoberto e marcar sua especificidade. Teoricamente, estas
questBes tém sido pensadas nos estudos sobre branquitude e privilégio branco.

Importantes producdes de intelectuais negras/os e brancas/os tém contribuido para a
reflexdo sobre 0 modo como o branco se constitui como norma e tém inspirado o debate sobre
branquitude no Brasil (CARDOSO, 2017; CARNEIRO, 2005; FANON, 2008; MBEMBE,
2014; SCHUCMAN, 2012; COROSSACZ, 2017; MAIA, 2017, 2019; SILVA, 2017; LOPES,
2017). A nocgédo de branquitude diz respeito ao lugar de pertencimento de uma racialidade
branca que resulta, necessariamente, da invengdo do nao-branco como outro inferior. Nessa
perspectiva, a especificidade branca é consolidada como universalidade e como norma a partir
da qual se mede todos os outros grupos racializados, como se somente estes outros fossem
especificos.

Ainda que, conforme referido, esta operacdo simbdlica de racializacdo e dominacédo
seja datada e ganhe corpo nos processos de expansdo imperialista da Europa sobre as
Américas (na qual a Europa e o europeu se constituem, hegemonicamente, como parametros
para a humanidade), assistem-se, no presente, aos desdobramentos dos privilégios dos brancos
(e de um pacto entre eles para a manutencdo dos privilégios) sobre todos os demais grupos
étnicos e raciais — em particular o negro, aqui considerado — em vérias dimensfes da vida,

conforme sintetizado por Maria Aparecida Bento:

O negro ¢ inventado como um “outro” inferior, em contraposi¢do ao branco que se
tem e € tido como superior; e esse “outro” € visto como ameagador. Aliangas inter-
grupais entre brancos sdo forjadas e caracterizam-se pela ambiguidade, pela negacéao
de um problema racial, pelo silenciamento, pela interdigdo de negros em espaco de
poder, pelo permanente esforgo de exclusdo moral, afetiva, econémica, politica dos
negros, no universo social. Neste contexto é que se caracteriza a branquitude como
um lugar de privilegio racial, econdmico e politico, no qual a racialidade, ndo
nomeada como tal, carregada de valores, de experiéncias, de identificagdes afetivas,
acaba por definir a sociedade. Branquitude como preservacdo de hierarquias raciais,
como pacto entre iguais, encontra um territério particularmente fecundo nas
OrganizacGes, as quais sdo essencialmente reprodutoras e conservadoras (BENTO,
2002, p. 7).
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A nocdo de branquitude, além de ser uma categoria que se refere a um modo de
pertencimento e comportamento, é também uma categoria analitica que marca o branco,
colocando-o em um lugar de racialidade, nomeando-a e retirando-a da pretensa neutralidade,
universalidade ou generalidade. Entretanto, é importante observar que esta racialidade esta
imbricada no jogo das relacOes raciais, sem ser expressamente, nem recorrentemente,
acionada enquanto identidade. Conforme observa Priscila Elisabete da Silva (2017), a medida
que se apresenta como norma e, a0 mesmo tempo como identidade neutra, a branquitude
“[tem] a prerrogativa de fazer-se presente na consciéncia de seu portador, quando é
conveniente, isto €, quando o que estd em jogo € a perda de vantagens e privilégios (SILVA,
2017, p. 28).

E porque se constitui como norma, em um processo de racializacdo forjado pelo
europeu no “encontro” colonial, que a branquitude assume o lugar de arbitrar, definindo o que
é universal ou particular. E na contramio dessa manobra simbdlica que Achille Mbembe
(2014), em seu livro Critica da Razdo Negra, propde a provincializacdo da Europa. Isto
significa situar a Europa® e, por conseguinte, o europeu branco, em uma dimens&o particular
de provincia, deslocando-a de um lugar de universalidade-mundo na qual se colocou, ao longo
do tempo, nos processos de dominagdo e colonizacéo dos outros. Conforme a abordagem dos
estudos sobre branquitude e o argumento dos movimentos sociais, em um mundo regulado
pela supremacia branca é somente particularizando o branco, dotando-o também de
racialidade, que é possivel descortinar seus privilégios e fazé-lo confrontar-se com suas
vantagens competitivas em relagcdo aos grupos subalternos.

Para os objetivos deste capitulo, a nogdo de branquitude e sua constituicdo como
norma é fundamental para pensarmos como se constitui a nogdo de neutralidade tecnoldgica,
no que tange a raca. Isto é, se a raga branca nao é considerada como raga, ou é colocada no
lugar de neutralidade, o funcionamento da tecnologia que ndo leva em consideracdo as
especificidades raciais na verdade volta-se para esse corpo considerado universal. Esta
correlacdo entre os discursos de neutralidade tecnoldgica e neutralidade branca mostrou-se,
portanto, fundamental para uma abordagem decolonial dos processos de naturalizagdo da

tecnologia biomédica neste capitulo.

% A Europa nfo é homogénea e, por 6bvio, existem clivagens étnicas e raciais no continente. Considero a
reflexdo do autor sobre a provincializagdo da Europa em uma chave analitica da colonialidade, a partir da qual o
Europeu passa a ser representado quase como sindnimo de branco (assim como nas investigacfes biomédicas
aqui estudadas).
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2.3.1 Automatismo tecnoldgico e o quesito raga-cor

Desde que cheguei a um hospital para uma primeira aproximacao para a realizacdo do
trabalho de campo, experimentei como a racializacdo esta arraigada nas praticas burocraticas
e tecnoldgicas, antes mesmo de acessar as/os profissionais biomédicas/os para verificar como
a racializacdo se materializava nas biotecnologias de diagnostico e intervencdo, que era meu
foco principal de interesse. A primeira destas experiéncias foi quando tentei negociar a minha
presenca naguele espaco como pesquisadora. Na ocasido, a atendente precisou preencher um
formulario com meus dados e, dentre as informagdes solicitadas, estava a minha raga/cor. Ela
perguntou como eu a definia e, sabendo que no preenchimento deste quesito séo levadas em
consideracdo as categorias do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica — IBGE (branca,
parda, preta, amarela, indigena), devolvi a pergunta questionando quais opc¢des o formulario
oferecia. A atendente respondeu: “Deixa! Vou colocar aqui que vocé ¢ branca, por enquanto”.
Atonita, ndo perguntei o que significaria aquele status racial provisorio, nem se eu teria a
oportunidade de corrigir aquela classificacdo para outra mais definitiva. O que pensei, de
imediato, é que ao entrar na instituicdo na condicdo de pesquisadora eu ndo podia ser outra
coisa que ndo branca, tendo em vista a relacdo raca x status social vigente na sociedade
brasileira.

Outras reflexdes sobre esta experiéncia vieram a tona na segunda ocasido em que me
aproximei de outro hospital e atentei, mais uma vez, ao modo como a norma branca se
materializava na burocracia. Desta vez, ndo por uma decisdo imediata de um atendente, mas
pelo “automatismo” do sistema de informatica. Logo que comecei a frequentar as reunides de
uma comissdo de promocdo da igualdade racial nesta instituicdo®’, havia uma disputa em
torno do automatismo no preenchimento do quesito raca-cor no cadastro de entrada dos
pacientes. Segundo as/os membras/os da comisséo, toda vez que um atendente deixava de
marcar uma das categorias de classificacdo racial que deveria ser consultada ao usuario do
servigo, o sistema, automaticamente, os classificava como brancos.

Desse modo, o grupo estava se articulando, junto ao setor responsavel pelo sistema de
informatica, em torno de providéncias para “corrigir” este automatismo que comprometia a
veracidade e a qualidade dos dados produzidos. Trago “corrigir” entre aspas porque o
automatismo € uma das caracteristicas esperadas da tecnologia, sem que atentemos ao

protagonismo dos programadores dos sistemas de informéatica que sdo responsaveis por

®” As atividades desta comissao serdo exploradas no capitulo em que descrevo o trabalho de seus componentes
nas bancas de heteroidentificacdo nos concursos do hospital.
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desenhar este funcionamento automatico de softwares ou equipamentos e, admitamos, quase
sem ressalvas, que “o sistema ndo permite” certos procedimentos, como se 0s sistemas
tivessem vida prépria.

Nestes dois exemplos que relato, um conjunto de questdes chama atencdo, mas
gostaria de me ater a pelo menos duas delas nesta subsecdo: as razdes do ndo preenchimento
do quesito raga-cor nos cadastros das/dos pacientes, ou da rapida decisdo da atendente em
resolver a classificacdo no sistema, sem garantir a minha autodeclaracdo; e, o emprego da
categoria branca para resolver ambas as situacdes. Na correlacdo entre estes casos refletirei
sobre o lugar da tecnologia nestes processos de racializagéo.

A coleta do quesito raca/cor nos servigcos de salde é obrigatdria no Brasil, conforme

preconiza a Portaria n. 344 de 1° de fevereiro de 2017, em seu artigo primeiro:

A coleta do quesito cor e o preenchimento do campo denominado raga/cor serdo
obrigatdrios aos profissionais atuantes nos servicos de saude, de forma a respeitar o
critério de autodeclaracdo do usuario de salde, dentro dos padrdes utilizados pelo
Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE) e que constam nos formularios
dos sistemas de informacfes da saude como branca, preta, amarela, parda ou
indigena. (BRASIL, 2017, p. 62).

Apesar desta obrigatoriedade, € comum a negligéncia no preenchimento deste dado
nos formulérios dos servicos de saude, conforme relatos de profissionais da area e de
militantes dos movimentos negros. Uma das raz0es para que a questdo seja recorrentemente
desconsiderada é o constrangimento de perguntar a raca do paciente, pois, na percepcao
das/dos profissionais de salde, ao fazé-lo, a/o responsavel pela coleta deste dado pode ser
interpretada/o como uma pessoa racista. Acessei estes relatos sobre os constrangimentos e
tensdes das/dos profissionais acerca do questionamento da raga/cor em um curso de
promotores de saude da populacdo negra, promovido pela Secretaria Municipal de Porto
Alegre, voltado para profissionais da atencdo béasica em saude, do qual participei entre
setembro de dezembro de 2018.

Este curso permitiu a interlocucdo com profissionais de diversas areas que estavam ali
pensando como a questdo racial aparecia na unidade de salde onde trabalhavam. Foi um
espaco muito rico para acessar como a Secretaria de Satide do municipio de Porto Alegre tem
pautado o tema das relacOes raciais. A énfase do curso quase sempre recaia na denuncia do
racismo institucional como barreira de acesso a saude, mas outras questdes referentes a

incidéncia e agravo de algumas doengas na populagdo negra, aspectos historicos referentes as
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relacOes raciais, saude mental e politicas publicas voltadas para as especificidades raciais em
satde também foram contempladas.

Conforme os relatos destas/destes profissionais e outros discursos acessados em outros
sitios do trabalho de campo, considero que a negligéncia no preenchimento do quesito
raca/cor nos servicos de salde est4 associada ndo somente ao constrangimento de perguntar
a/o paciente qual a sua raga/cor, mas também ligada a crenca de que este € um dado que ndo
faz diferenca para a intervencdo propriamente dita (ja que no campo biomédico hd um
sistematico movimento de afirmar que as diferencas raciais ndo tém importancia bioldgica e
médica). Para a militancia e para profissionais mais engajados com salde da populacdo
negra, tal negligéncia é expressdo do racismo institucional reproduzido cotidianamente nas
praticas dos profissionais.

Entretanto, resumir tal negligéncia como racismo, sem explorar como a engrenagem
material e discursiva sustenta as praticas do sistema de salde ndo contribui para a
compreensdo de como o racismo se materializa na prética, nem colabora para angariar o
engajamento dos profissionais na luta antirracista. Afinal, uma vez que naturalizam certas
praticas como inerentes as tecnologias e aos protocolos supostamente imutaveis, e sobre 0s
quais eles ndo teriam nenhum tipo de agéncia, tais profissionais ndo reconhecem que, ao
assim procederem, reproduzem o racismo. Isto é, ocorre um processo de fetichiza¢do no qual
as tecnologias aparentemente subvertem a agéncia dos sujeitos, as/os quais passam a nédo se
sentirem implicadas/os (ou a se sentirem desresponsabilizadas/os) pelo racismo praticado nas
instituicGes. Tal € o modo sofisticado como acontecem o0s racismos institucional e estrutural, o
que torna muito dificil o seu enfrentamento.

O constrangimento de falar de raca, bem como a falta de reconhecimento de que
cotidianamente reproduzimos e praticamos o racismo, € alimentado pelo mito da democracia
racial que torna a raca um tabu, e que durante muito tempo respaldou (e ainda respalda) as
tentativas de interdicdo do debate sobre racismo no Brasil. O tabu e constrangimento resultam
em uma espécie de “panico moral” (MISKOLCI, 2007) relacionado a raga que é amplamente
compartilhado, corroborando a conclusdo do socidlogo Florestan Fernandes sobre a
dissimulagdo do racismo no pais, de que o brasileiro teria “preconceito de ndo ter
preconceito” (FERNANDES, 2013).

A desatengdo/negligéncia no preenchimento dos dados referentes a raga-cor sugere,
portanto, a crenga coletiva na ideia de que raga ndo importa porque prevalece a mentalidade
de que, no Brasil, somos todos miscigenados, de modo que a especificagdo racial no cadastro

dos pacientes pareca desnecessaria. Nessa perspectiva, 0 mito da democracia racial, o discurso
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da miscigenacdo, assim como o siléncio ou negligéncia em torno da raca sdo entendidos nos
debates sobre relagbes raciais como racismo, na medida em que a omissdo convém para a
manutencdo do status quo da branquitude e de seus privilégios. Conforme esta compreensao,
ser racista ndo depende de uma acdo consciente e deliberada de discriminacdo e ataque a
outrem, mas condiz com o comportamento de se omitir e silenciar em disputas que contestam
a supremacia branca. Além disso, o compartilhamento de determinados valores sobre o ethos
da dindmica das relagdes raciais no Brasil nos torna camplices (e a0 mesmo tempo reféns) do
arraigado discurso da democracia racial que sustenta valores que historicamente favorecem os
brancos, como a meritocracia € o status do branco como parametro de normalizagdo e
civilizagéo.

A complexidade das relacGes raciais no Brasil é resultado ainda da politica de
branqueamento empreendida pelo Estado brasileiro enquanto projeto de nacdo. Essa é uma
das faces mais perversas do racismo a brasileira, uma vez que a mistura, que visava a
aniquilacdo dos fenotipos associados aos ndo-brancos, foi discursivamente forjada como
exemplo da democracia e harmonia entre as ragas, tornando a brancura um desejo que
permeia as subjetividades e os projetos familiares. Isto significa que o Estado brasileiro
regulou ndo somente o corpo da nacdo, por meio de politicas de planejamento familiar e
controle reprodutivo, como introjetou no inconsciente coletivo a profilaxia racial como
salvacdo e viabilizagcdo de uma existéncia subjetiva (em vez de objetos) via branqueamento
para a populacdo negra. Como o projeto ndo se cumpriu, o resultado foi uma populacédo
particularmente miscigenada e a viabilizacdo da existéncia subjetiva dos individuos é
distribuida pigmentocraticamente, conforme a cor da pele (colorismo), o que leva 0s
individuos muitas vezes a se declararem racialmente mais préximos de um ideal branco.

Por esse prisma, a negligéncia e constrangimento com o quesito raga-cor € mais do que
0 mero preconceito de ter preconceito. E o fruto da tensdo em torno da negacéo de ser outra
coisa que ndo branco e o evitamento de tocar em uma ferida camuflada pelo mito da
democracia racial. Assiste-se, assim, ao aniquilamento das subjetividades e identidades nédo
brancas e ao permanente anseio pela brancura ou por tornar-se branco (FANON, 2008).

O referido constrangimento em perguntar sobre minha raca deve ter tomado conta da
recepcionista que rapidamente resolveu me poupar de refletir sobre a minha autodeclaracéo
ali, na hora em que fui interpelada, supondo “facilitar” minha vida, colocando no sistema que
eu era branca. Parecia que a atendente estava dando uma pequena burlada no sistema para, de
algum modo, me favorecer, seja me livrando da burocracia, seja me classificando de modo

“neutro” — afinal, as pesquisadoras e pesquisadores, em geral, devem ser brancos... Soma-se a
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isso a minha ambiguidade parda e eventual passabilidade enquanto uma mulher branca®®.
Tratava-se de uma mulher de pele mais escura preenchendo meus dados e, no contraste visual
entre nds duas, ela deve ter julgado viavel me identificar como branca ou supor que eu, com
meu status de pesquisadora, pudesse me ofender caso ela preenchesse meu formulario como
ndo-branca. Enfim, para além destas questdes subjetivas que o racismo suscita — e sua
importancia metodoldgica para pensar como o corpo racializado do/a antropdlogo/a é
interpelado em campo — quero chamar atencdo aqui, principalmente, para o entrecruzamento
raca, tecnologia, automatismo e neutralidade.

No caso do automatismo do preenchimento do quesito ragca-cor no cadastro das/dos
pacientes, fica evidente 1) como a tecnologia poupa as/os atendentes do constrangimento de
perguntar a raca das/dos pacientes, 2) a arbitrariedade que perpassa 0 ndo-preenchimento e
automatismo no registro do quesito raca/cor nas instituicdes de salde e 3) como a nocdo de
neutralidade branca é um input na programacdo do sistema de informatica, de modo que a
tecnologia reproduz a categoria branca como categoria genérica, quando nenhuma
especificidade é considerada. O automatismo do sistema € um exemplo pratico de como se da
a materializacdo de processos que universalizam o branco e marcam todas as outras categorias
de classificacdo racial como especificas; € exemplo também de uma das formas pelas quais
racismo e tecnologia se imbricam e sdo operacionalizados nas instituicoes.

Considerar a neutralidade branca como um input ao sistema de informatica significa
gue um modo racista de pensar a priori € introjetado na tecnologia, e cujo output é o
automatismo no preenchimento do cadastro e ndo o racismo de quem o preenche. Manifesta-
se, portanto, aquilo que ¢ denominado no campo de estudos das relagdes raciais por “racismo
estrutural”, isto ¢, @ manifestacéo institucional do racismo condicionada a uma estrutura social
racista previamente existente, conforme observacdo de Silvio Almeida (2019), de que “as
instituicObes sdo apenas a materializagdo de uma estrutura social ou de um modo de
socializagido que tem o racismo como um de seus componentes organicos” (ALMEIDA, 2019,
p. 47). Falar em organicidade do racismo significa dizer que ele é estruturante e ndo excecao,
ou seja, ele é funcional a manutencdo de certo ordenamento social, do curso dos
acontecimentos tal como eles sdo (isto é, conforme a manutencdo do status e privilégio

branco).

% InGimeras vezes, em campo, minha ambiguidade racial foi reiterada. Ora eu era classificada como branca, ora
como negra. No que dizia respeito a elegibilidade para politicas pablicas eu era lida como negra, mas quando
falava da minha origem baiana e de que na Bahia eu sou lida muitas vezes como branca, eu era interpelada em
campo como que querendo fugir da minha negritude. Discutirei essa questdo, no terceiro capitulo, quando
explorar a questdo do colorismo, referente as divisdes internas a categoria negro e algumas de suas implicacdes
politicas.
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O automatismo do preenchimento da opgdo “branca”, além de influenciado pelo
imaginério de neutralidade que recobre a categoria, também sofre influéncia regional — muito
pertinente no debate sobre relacdes raciais no Brasil. Assim, é importante chamar atencéo de
que tal evento aconteceu em Porto Alegre, cidade localizada no Rio Grande do Sul. Ou seja,
se a generalidade é uma nogdo vaga que pode resvalar para as ambiguidades da miscigenagao
no contexto brasileiro mais amplo, na regido metropolitana de Porto Alegre, onde a populacéo
€ majoritariamente branca (conforme dados oficiais — tabela 1), ndo surpreende que a nogéo
de populacdo em geral, que o automatismo do sistema busca produzir, recaia sobre a

populagéo branca.

Tabela 1 - Populago residente, por cor ou raga, segundo o sexo - Regido Metropolitana Porto Alegre -

RS —2015
Populag&o residente (1 000 pessoas)
Cor ou raca
Sexo
Total . x
Branca Preta Parda Amarela Indigena | Sem declaracédo
Total 4209 3411 366 412 6 13
Homens 1991 1594 172 215 3 7
Mulheres 2218 1818 194 196 4 6

Fonte: Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (2015).

Ainda que a producdo dos dados oficiais seja controversa, jA que 0S processos de
autodeclaracdo e heteroidentificagdo nos quais se baseiam também o séo, é com base nesses
dados que se produz o perfil socioeconémico da populacédo e se formulam politicas publicas.
E nesse sentido que reivindicar o preenchimento qualificado do quesito raca/cor nos
formuldrios institucionais tem sido pauta dos movimentos sociais®.

Um atendente que nédo esteja familiarizado com as pautas dos movimentos negros néo
atenta para a importancia do quesito raga/cor como forma de monitorar as desigualdades de
acesso ao servigo de salde e subsidiar a promocdo de politicas publicas para mitigacdo das
iniquidades. Junta-se a isso a negligéncia das instituices em ndo atentar para estas questoes,

orientando seus funcionarios para a importancia e obrigatoriedade do preenchimento do

% Conforme discutirei no quarto capitulo, a criacdo de banco de dados que permitam conhecer o histérico e o
itinerario do paciente com doenca falciforme no servico publico de salde aparece como uma das prescri¢des da
Politica Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com Doenca Falciforme e outras Hemoglobinopatias, ja que
além de ser um instrumento de acompanhamento, é uma forma de garantir visibilidade as vulnerabilidades e
desigualdades de acesso ao servico de salde.
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quesito raca/cor nos formulérios dos sistemas de informacdo em salde. A desatencdo ao
quesito raca/cor passa a constituir, portanto, duplo ato infracional ja que, além da
desobediéncia a portaria, constitui racismo institucional, na medida em que dificulta o acesso
aos dados do sistema de saude desagregados por raca, impedido a producdo de indicadores
que respaldem politicas publicas.

A questdo da interpelacdo sobre a autodeclaracdo racial parece tdo delicada que, por
ocasido do censo de 2010, houve o resgate de uma campanha dos movimentos sociais negros
lancada em 1991 com o slogan “N&o deixe a sua cor passar em branco”, um trocadilho que ja
remete a critica dos movimentos sociais a consideracdo do branco como neutro.

Em 2013, a Secretaria de Saude do estado do Rio Grande Sul langou uma campanha
semelhante, pela autodeclaracio de raca e cor no Sistema Unico de Satide com os objetivos de
“qualificar a notificagdo do quesito raga/cor nos documentos e bancos de dados do SUS;
contribuir com o processo de implementacdo da Politica de Salde da Populacdo Negra no RS;

. . , : A ~ 7
e conscientizar a sociedade gaucha sobre a importancia da autodeclaragio no SUS™™.

Figura 10 - Campanha pela autodeclaragdo de raga e cor no SUS

Fonte: Secretaria da Saude (2013).

2.3.2 Materializacio somatica das especificidades raciais via tecnologias de diagndstico e

intervencao

Assim como a tecnologia de informacao carrega uma aura de neutralidade tecnoldgica
e racial, também as tecnologias de diagnoéstico e intervencdo biomédicas sao perpassadas por

estes atravessamentos apresentados até aqui.

" Ver informacdes no site da Secretaria Estadual de Sadde. Disponivel em: https://saude.rs.gov.br/rs-lanca-
campanha-pela-autodeclaracao-de-raca-e-cor-no-sus. Acesso em: 9 jun. 2020.
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A discussdo sobre especificidade racial em salde passa necessariamente pelo modo
como os processos de saude e doenca se materializam em “corpos racializados”. O que,
entretanto, é preciso ressaltar nesta discussao € que todos os corpos sao racializados, embora o
rotulo racial recaia mais frequentemente sobre 0s corpos ndo-brancos e subalternizados, em
favor da neutralidade racial branca. Isto significa dizer que o corpo branco, ao nédo ser
marcado racialmente, é afirmado enquanto norma e, nesse sentido, tomado como pardmetro
de como deve normalmente se comportar o corpo da populacdo em geral.

Destaco 0 modo desigual como a raca € marcada para diferentes corpos no sentido de
evidenciar uma corporalidade, uma dimensdo somatica que muitas vezes é escamoteada
quando se discutem politicas publicas com recorte racial. Uma dimenséo bioldgica da raga é
sempre evitada como um terreno perigoso, sobre o qual podem ressurgir varios fantasmas
biopoliticos. Esta claro que a referida desigualdade no processo de racializacdo dos corpos é
fruto do racismo, mas o que quero chamar a atencdo é que, quando se trata do debate sobre
politicas de saude, falar de corpo e biologia — e, portanto, de uma materializagdo somatica da
raca — € inevitavel, apesar da énfase destes debates recairem sobre os aspectos sociais que
tornam corpos ndo brancos mais vulneraveis que outros, ja que sdo os efeitos do racismo na
salde que sdo focalizados.

Exemplo da materializacdo somética da raca foi 0 modo como as especificidades em
satde foram elencadas em um documento produzido no &mbito do Seminario Internacional
Multiculturalismo e Racismo, promovido pelo Ministério da Justica, em 1996, a partir de uma
mesa-redonda sobre a Saude da Populacdo Negra. Este documento dividia as especificidades
raciais em salde em quatro categorias: doencas geneticamente determinadas — anemia
falciforme, hipertensdo, diabetes mellitus e deficiéncia de enzima hepética (glicose-6-fosfato
desidrogenase); doencas que dizem respeito a condi¢Bes socioecondmicas adversas —
alcoolismo, toxicomania, DST/AIDS, abortos sépticos, etc.; doencas que combinam
determinantes genéticos e condi¢cdes desfavoraveis — hipertensdo, coronariopatias,
insuficiéncia renal cronica, canceres e miomas; e, por fim, doencas associadas aos
determinantes fisioldgicos que, ao lado de condig¢bes precarias, transformam as varidveis
crescimento, gravidez, parto e envelhecimento em graves problemas sociais (MAIO;
MONTEIRO, 2010, p. 292). Estas foram as categorias que mais tarde vieram informar a
Politica Nacional de Saude Integral da Populagdo Negra (2007).

Apesar de trés das categorias de doencas elencadas acima trazerem o efeito
socioecondmico nos processos de adoecimento, 0 primeiro programa que se implementou na

perspectiva da atencdo a salde da populacdo negra no Brasil foi o Programa de Anemia



132

Falciforme (PAF), doenca que figura no rol das doengas geneticamente determinadas. A
institucionalizacdo deste programa, bem como o conjunto de pesquisas financiadas pelo
Ministério da Saude que buscavam relacionar ancestralidade genémica com suscetibilidades
em saude, sugerem a busca de determinacGes genéticas para doencas atribuidas a
especificidades raciais, isto é a busca pela substancializacdo genética da raca™ que
predispusesse determinados corpos a determinadas condi¢fes de saude, justificando uma
politica de intervencdo com recorte racial.

Como nesta subsecdo detenho-me a tratar sobre como as diferencas séo artificialmente
produzidas pelas mediagdes tecnoldgicas de diagndstico e intervencdo, explorarei, a seguir, a
partir das narrativas coligidas no trabalho de campo, como uma infraestrutura de racializagéo

esta subjacente a infraestrutura cientifica das préaticas biomédicas.
2.3.2.1 Performance bioquimica da raga

Focalizarei, aqui, minha aten¢do na interlocucdo com uma bioquimica que trabalha em
um hospital pablico de Porto Alegre, um dos sitios no qual realizei o trabalho de campo.
Minha aproximacdo com Artemis (nome pelo qual a denominarei daqui em diante para
preservar sua identidade) se deu tanto em virtude da sua trajetoria de engajamento com a
tematica racial no que diz respeito a salde, quanto pela sua participacdo nas bancas de
heteroidentificacdo’ de candidatos &s cotas raciais nos concursos publicos da instituicdo.
Tendo em vista 0 seu envolvimento versatil com a questdo racial, o dialogo com Artemis se
mostrou interessante para os objetivos da minha pesquisa, uma vez que eu buscava rastrear 0s
diferentes processos de materializagdo da raca nas praticas dos/das profissionais da
biomedicina — desde a pesquisa, passando pela clinica, até demandas burocraticas nédo
necessariamente ligadas a area médica — nas quais fossem desafiados a tratar com a questédo.

Vérias passagens da narrativa desta profissional inspiraram a escrita deste capitulo.
Mulher branca, com aproximadamente 60 anos de idade, bioquimica de formacgédo e
funcionaria do hospital ha mais de 30 anos, sua atuacdo com hemoglobinopatias —
particularmente com doenga falciforme — fez desta interlocutora uma pessoa muito sensivel a

questdo racial, sendo sua trajetéria interessante tanto do ponto de vista politico quanto

71 . . x . . . . «
Voltarei a esta discussdo no quarto capitulo, quando explorarei algumas disputas em torno da implementacéo

da Poltica Nacional de Atencéo as Pessoas com Doenga Falciforme.

2 A partir de 2018, a Portaria Normativa n. 4, de 6 de abril de 2018, do Ministério do Planejamento,

Desenvolvimento e Gestdo regulamenta o procedimento de heteroidentificacdo complementar a autodeclaracao

dos candidatos negros, para fins de preenchimento das vagas reservadas nos concursos publicos federais, nos

termos da Lei n°12.990, de 9 de junho de 2014.
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biomédico. Nosso encontro se deu de modo muito inusitado, em outubro de 2018, quando fui
assistir a uma banca de afericdo racial referente a um concurso publico no hospital onde
trabalha e ela imaginou que eu fosse uma candidata’®. Quando me contou que era bioquimica
e tinha experiéncia com doenca falciforme, pedi que me concedesse uma entrevista para que
conversassemos a respeito da eventual influéncia da raca nas suas atividades no laboratério.
Mais ou menos duas semanas ap0s este primeiro encontro, marcamos a entrevista.

Era uma manhd de novembro de 2018 quando cheguei ao laboratorio de analises
clinicas onde Artemis trabalha, por volta das 8h30, para conversarmos antes que comegasse
uma maior movimentagdo no servico. A bioquimica apresentou-me cada uma das areas do
laboratério e suas respectivas competéncias, bem como ao pessoal que estava por ali
trabalhando. Sentamos, entdo, em uma das salas onde se realizavam algumas atividades
administrativas para conversar. Ao lado da mesa a qual estavamos sentadas tinha uma
funcionaria trabalhando em um computador e com um telefone que ndo parava de tocar.

Apesar de, inicialmente, eu me sentir desconfortdvel pelo barulho, pela falta de
privacidade e pela preocupacao sobre eventuais constrangimentos da minha interlocutora em
emitir opinides acerca do racismo, na frente de uma colega de trabalho, Artemis parecia muito
a vontade para conversarmos ali, apenas um pouco preocupada em ndo incomodar a colega.
Ficamos conversando até aproximadamente as 10h e, o tempo gasto comigo naquela manha
foi, para mim, uma demonstracdo de engajamento com o tema e abertura para que eu pudesse
voltar a procuré-la para conversar outras vezes, como de fato aconteceu.

A entrevista comecou com uma discussdo sobre 0 modo como o tema da raga vinha
sendo tratado no hospital. Uma das primeiras coisas que Artemis me contou foi a respeito da
resisténcia dos médicos acerca da abordagem da questdo racial:

Ah, esse didlogo, ele... existe uma tentativa muito grande de se colocar por parte de
algumas pessoas. Mas existe uma rejeicdo muito grande nas categorias de sadde,
principalmente classe médica... médico, tipo assim: “ah, quando eu corto 14 dentro,
tudo ¢é igual”.

Este tipo de enunciado que aponta para uma ideia de universalidade somatica é muito
comum entre os profissionais de saide, quando defendem que a raca ndo existe ou nao tem
importancia medica, conforme exploro ao longo da tese.

Prosseguindo com nossa conversa, perguntei a bioquimica qual era a sua compreensao

da raga, considerando sua formacdo, sua pratica profissional, seu engajamento politico e as

® Retomarei detalhes desse encontro no capitulo trés, por ser mais pertinente a discussdo que farei a partir da
minha aproximacdo dos trabalhos das bancas de heteroidentificacdo em concursos no hospital.
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disputas de narrativa acerca do carater social ou biolégico da categoria. Ela seguiu me

explicando:

Na minha [visao]... ai [tu] vai [ver] como antropéloga... Porque assim &: dependendo
do local do planeta onde as pessoas nasceram ou a civilizacdo, né, tu tem
caracteristicas especificas daquele local, que tem uma alimentacdo especifica, que
tem desde o solo... tem o calor, o frio, alimentacdo, tipo de vegetais, animais, que
forma aquele grupo populacional, né? Isso ai tanto te da caracteristicas externas,
como o japonés, os mongais, com olho puxado, nariz, o tipo ou da cor... da mesma
forma essas diferencas, elas acontecem bioquimicamente.

Conforme ja indiquei, eram muito promissoras, para as finalidades da minha pesquisa,
as percepgOes que esta interlocutora tivesse sobre raga. Isso porque, considerando sua
condicdo tanto de profissional do campo biomédico, como de engajamento nas questdes
politicas que envolvem a tematica racial, eu supunha que ela ndo fosse reivindicar de modo
acritico a existéncia de apenas uma versdo (MOL, 2008) do objeto — a bioldgica ou, mais
especificamente, a bioquimica. Nesta primeira reflexdo sobre a raca’ ela responde como
bioquimica, cuja explicacéo (relacionada a interacdo de individuos de uma popula¢do com um
ambiente que lhe é comum) é compartilhada por outros profissionais do campo biomédico
com 0s quais tive oportunidade de conversar. Em outros momentos da narrativa, outros
aspectos que enfatizam uma dimensdo mais politica (mas ndo descolada da biolégica) também
foram aparecendo, como a critica que ela faz ao modo como sdo conduzidas as préaticas e as
politicas de salde, sem a consideracdo das supostas especificidades raciais — para ela,
inerentes aos corpos dos individuos.

Tal como Anne Fausto-Sterling (2002) na posicao de biéloga, Artemis, na posicédo de
bioguimica, acredita no mundo material. Porém, seus outros engajamentos no debate racial
permitem que ela tenha um olhar diferenciado dos seus colegas do campo biomédico,
permitindo-a enxergar o campo para além do conhecimento técnico requerido para o exercicio
da sua profissdo. Conforme afirma Fausto-Sterling (2002) acerca do dualismo natureza X

cultura nos seus estudos sobre género,

Como bidloga, acredito no mundo material. Como cientista, acredito na construgdo
de conhecimento especifico realizando experimentos. Mas como testemunha (no
sentido quaker da palavra) feminista e, nos ltimos anos, como historiadora, também
acredito que aquilo que chamamos “fatos” do mundo vivo ndo sdo verdades
universais. Antes, como escreve [Donna] Haraway, eles “estdo enraizados em

™ E importante chamar atengdo, mais uma vez, para a polissemia da categoria, que aparece também nesta sec&o.
Aqui, a raca aparece como uma definicdo émica: distincdo bioldgica entre os corpos humanos. Em outros
momentos, emprego-a enquanto categoria analitica ou como objeto material semidtico.
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historias, praticas, linguas e povos especificos”. (FAUSTO-STERLING, 2002, p.
23).

Sendo uma das primeiras pessoas a pautar a doenca falciforme nos debates sobre saude
da populacdo negra no hospital, esta interlocutora foi também uma das profissionais que
compuseram as primeiras bancas de heteroidentificacdo dos candidatos as cotas na instituicdo
onde trabalha. Além de me contar sobre sua trajetoria neste lugar e sobre as mudancas
politicas que vivenciou l& dentro, relatou-me diversas formas como a raca atravessa seu
trabalho no laboratorio, trazendo varios exemplos e observagdes sobre as supostas diferencas
bioquimicas existentes entre individuos, considerados pertencentes a diferentes racas. Artemis
discorreu longamente sobre taxas de referéncias de exames clinicos laboratoriais,
diferenciacdo dos niveis de producdo de enzimas, parametros para afericdo de hipertensdo
arterial e terapéutica adequada — considerando a bomba sodio-potassio na sua regulacdo —
enfim, percorreu um conjunto de explicacfes metabdlicas e fisiologicas nas quais considerava
a importancia médica de se considerar as especificidades raciais.

Certa vez, em uma de nossas conversas, Artemis contou que participava de um grupo
de estudos, no hospital, que se dedicava a revisdo de taxas de referéncia dos exames
laboratoriais, com foco na adequacdo destas taxas ao contexto brasileiro, ja que a maioria
desses parametros vem de instituicdes internacionais. Segundo ela, era uma discussdo que ndo
tinha a ver com raca, mas chamava atencdo para a resisténcia de suas/seus colegas em
problematizar questes que para eles estavam dadas: se 0s equipamentos estavam calibrados,
os resultados estavam corretos, ndo havia discussao! Em outros termos, problematizar as taxas
de referéncias sO serviria para aumentar o volume de trabalho e para abrir a “caixa preta”
(LATOUR, 1994, 2005) dos artefatos tecnoldgicos, que lhes garantia algum tipo de certeza.

Com este exemplo, Artemis estava me explicando que o campo biomédico ndo esta
aberto a rever suas praticas, de modo que as/os profissionais naturalizam protocolos, taxas de
referéncias e calibragens, assim como ndo tém interesse em explorar 0 modo como as
especificidades raciais importariam na interpretacdo destes pardmetros. Desfazer tais
naturalizacOes requereria um esfor¢o e um trabalho analogo aquele que foi empreendido para
que se chegasse a racializagdo dos aparatos biotecnoldgicos, conforme demonstrado por
Braun (2014) no caso do espirdmetro.

A tecnologia, no exemplo de Artemis, aparece como uma infraestrutura sobre a qual
se assentam as praticas cotidianas dos agentes da bioquimica. Entretanto, de acordo com a
abordagem tedrico-metodoldgica com a qual dialogo neste trabalho, entendo a infraestrutura

tecnoldgica como “um conceito relacional que se torna real em relagdo a praticas
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> (STAR, 1999, p. 380, traducdo minha) especificas, ndo como algo que esta

organizadas
dado como suporte de tais praticas. Desse modo, “analiticamente, a infraestrutura aparece
apenas como uma propriedade relacional, ndo como uma coisa [que pode ser]
descontextualizada do seu uso”’® (STAR; RUHLEDER, 1996 apud STAR, 1999, p. 380,
traducdo minha). Isto é, no modo como considero a tecnologia biomédica na minha discusséo,
esta ndo seria apenas uma infraestrutura sobre a qual operam as praticas dos agentes, mas ela
mesma esta implicada nesta pratica, produzindo realidades.

No que diz respeito aos processos de racializacdo, o modo como a infraestrutura
tecnoldgica é projetada — a partir de um ideal regulatério e normalizador branco — a engaja
nos processos de racializagdo somatica das/dos pacientes, de modo que a raca emerge como
produto, isto €, como efeito material de processos que relacionam discurso, ideologia,
racismo, tecnologia, taxas de referéncias, calibragens, medicamentos... Neste sentido, 0s
processos, materialidades e funcionalidades tecnoldgicas ndo sdo neutros, racialmente isentos
ou universais como aparentemente figuram na préatica biomédica, mas sua parcialidade so se
revela de modo mais evidente quando se mostram ineficazes para alguns corpos.

Elencando um conjunto de caracteristicas genéticas e bioguimicas nas quais, a seu Ver,
a raca estaria implicada de modo determinante, Artemis dedicou parte significativa da sua fala
sobre o diagnostico da leucopenia. Este exemplo é muito interessante para a discussdo que
empreendo aqui em torno de multiplas performances e materialidades da raca, pois me
permitiu verificar, mais nitidamente, como a performance bioguimica se entrelaca com
decisdes clinicas e politicas, por exemplo.

Conforme a interlocutora:

Uma coisa que é bem interessante é que, em geral, as pessoas negras tém
leucopenia... Leucopenia ndo! A taxa de leucécitos normal em pessoas negras é
menor do que nas pessoas brancas e entdo muitos sdo tratados como
leucopenia. Tratados sem necessidade nenhuma, porque aquilo ali € o normal dele e
inclusive muitos trabalhadores ja usaram isso pra se beneficiar na indastria
guimica: “ah, trabalhei 14 e agora fiquei com leucopenia pro resto da vida”.
Inclusive no Brasil tem inimeros processos coletivos até, e simplesmente é porque
tem o namero de leucdcitos menor. [...] No hemograma, a taxa de leucdcitos é o
que diz (se) ta com infeccdo ou ndo t&? Tem quais infeccBes ou ndo, né. Leucdcitos
aumentados... vai procurar! SO que pessoa negra 0 aumentado pra valores de
referéncia de hemograma é dentro do normal. Entdo ele pode ta num processo
inflamatorio importante.

™ No original: [...] is a fundamentally relational concept, becoming real infrastructure in relation to organized
practices.
’® No original: Analytically, infrastrutucture appears only as a relational property, not as a thing stripped of use.
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Na andlise de Artemis, trés logicas de interpretacdo acerca da naturalizacdo da raca se
sobrepdem: 1) a preocupacdo de que um/a paciente negro/a seja tratado de uma doenca que
ndo possui, ja que sua baixa contagem de leucdcitos seria considerada normal, apesar das
taxas de referéncia indicarem valores mais altos para a “normalidade”, 2) a dentncia do
suposto uso pernicioso de uma caracteristica considerada normal para obtencdo ganhos
trabalhistas judiciais’’, 3) o fato de os nimeros do exame ndo fazerem sentido em uma
interpretacdo generalista; isto é, o resultado do exame estando normal, conforme as taxas de
referéncias comumente empregadas, pode significar para o paciente negro que ele esteja com
as taxas aumentadas, ja que “o seu normal” € apresentar sempre menos leucécitos (assim o
paciente pode indicar um processo inflamatério importante e seu exame ser lido como
estando dentro da normalidade).

Tratar desnecessariamente, deixar de tratar havendo necessidade ou julgar a conduta
moral de um paciente, presumindo a manipulacdo politica individualizada de um dado médico
sdo interpretacdes que, no final das contas, apenas penalizam a/o paciente negra/o. No trecho
em que Artemis corrige sua proposicdo “em geral, as pessoas negras tém leucopenia...
Leucopenia ndo! A taxa de leucocitos normal em pessoas negras é menor do que nas
pessoas brancas e entio muitos sio tratados como leucopenia”, relativiza a interpretagédo
dos resultados dos exames — tendo em vista que as taxas de referéncia ndo sao adequadas para
todos os corpos — €, por consequéncia, relativiza o diagnostico. Neste sentido, subverte a
generalizacdo do diagndstico laboratorial da leucopenia pelo leucograma.

Entretanto, a assungdo de que as baixas contagens de neutréfilos sejam “normais” em
pessoas negras nao desnaturaliza a bioquimica da raca. Além disso, as taxas de referéncia das
pessoas negras sao, discursivamente, sempre analisadas em relacdo as pessoas brancas

2

enfatizando o desvio do corpo negro e, portanto, culpando “sua” especificidade pelo
tratamento inadequado deste corpo. Afinal, como as/os médicas/os podem saber quando um/a
paciente negro/a esta dentro da sua normalidade se ndo existe uma régua que lhe atribua
parametros préprios? Diante disso, ao corpo negro nao é facultada a normalidade biomédica.

Seria sempre culpa desse corpo refratério e fugidio pregar pecas ao profissional de saide que

" E importante considerar que, nestes casos, as/os pacientes podem estar agindo em conformidade com o
diagndstico equivocado de leucopenia informado por sua/seu médica/o (que, por sua vez, ndo necessariamente
estd ciente ou leva a sério que possam existir variagdes nas taxas de referéncia conforme a raca). Além da
negacdo da pertinéncia da raga nas questdes de saide, como venho discutindo, o silenciamento das questdes
raciais na formacéao das/dos profissionais de saude é outro fator que contribui para diagnoésticos que ndo atentam
para eventuais especificidades. Veremos mais adiante, no relato de uma hematologista, como sdo controversas
suas justificativas para o evitamento deste tipo de problematizagdo racial na formagao de médicas/os.
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ora pode estar tratando sem necessidade ou deixando de tratd-lo porque este corpo nao se
comunica na linguagem da norma, falta-lhe uma espécie de inteligibilidade normativa.

Defino por inteligibilidade normativa, aqui, o potencial que o corpo tem de ser
lido/compreendido a luz de um parametro normativo que Ihe dé subsidios para definir se ele é
saudavel ou ndo, a partir das especificidades de um grupo que partilhe caracteristicas comuns.
No caso em questdo, o corpo negro parece ficar em um limbo, porque os pardmetros
utilizados nao permitem sequer definir taxas de referéncia do que seria considerado normal ou
patoldgico para ele, porque o seu normal € o anormal do parametro branco e o normal do
branco é zona de risco para o negro (podendo indicar um processo inflamatério importante).

Eu ja havia, previamente, tomado conhecimento da naturalizacdo da correlagdo desta
doenca com o corpo negro e das disputas politicas em torno da reviséo das taxas de referéncia
do leucograma no trabalho etnografico de Elena Calvo-Gonzales (2012) na Bahia’®. Além
disso, a interpretacdo das controveérsias na interpretacdo do hemograma também foi um dos
temas na conversa com uma interlocutora da hematologia (que aqui chamarei Ruth).
Referindo-me a pesquisa de Calvo-Gonzalez, questionei a hematologista sobre a pertinéncia
da raca nas interpretacbes dos exames e sua resposta trouxe algumas questdes

complementares sobre as explicacdes de Artemis:

T: A senhora falou do neutréfilo, que é uma coisa que eu sempre fico pensando por
conta de um caso na Bahia. N&o sei se eu cheguei a comentar, da... exposi¢do ao
benzeno... Da coisa das taxas de referéncias variarem entre diferentes grupos
populacionais e que existe uma... baixa contagem de neutréfilos entre a populagao
negra, pacientes negros. Procede? Como é?

Ruth: Isso... 1sso... Procede mas é um assunto perigoso. [...] Eu ndo dou isso em
aula. Nem pra médico. Por que que eu ndo dou? Porque primeiro vejo se nédo
tem outra coisa, entende? Porque se tu sair dizendo: “Ah, isso é da raca”. Vai
sair leucemia, vai passar [desapercebido]... Tudo! Entendeu? Mas sim, 0 negro
tem menos neutréfilo. Americano! Ta? Ele tem menos neutrdfilo. Ele tem menos
heméacia, ta? Ele... concentracdo de hemoglobina dele é menor do que a
concentragdo de um branco Americano ou de um latino americano branco, ta&? A
concentragdo do negro € menor e a con... [contagem] e o nimero de neutréfilos é
menor. Mas este estudo ndo existe no negro brasileiro. Entdo... é dificil a gente...
Por que? Porque dai 0 médico o que que ele vai achar? “Bom, anémico... Porque

78 A observago da interlocutora da bioquimica sobre os “usos politicos” da leucopenia nas disputas sindicais,
bem como o engajamento em torno da revisdo das taxas de referéncia do leucograma foram assuntos estudados
por Calvo-Gonzales (2009, 2012) na Bahia. A autora realizou dois estudos de caso, na regido metropolitana de
Salvador. O primeiro lida com os argumentos empregados por parte de industriais sobre a natureza racial da
leucopenia para explicar a sua existéncia em operarios da inddstria quimica, atribuida & existéncia de
contaminagdo por benzeno. O segundo estudo centra-se no uso da leucopenia como especificidade racial
empregada tanto por ativistas em prol da Politica da Saide da Populagdo Negra quanto por alguns cientistas em
discussdes em torno a necessidade de estabelecer valores de referéncia “raciais” para o leucograma.
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é negro!” SO que 99% da anemia é... fe... [ferropriva] E desnutricdo. Entdo tu nio
pode me permitir esse dado. Entdo eu sou uma professora assim meio tendenciosa.

O relato sobre a supressdo da informagdo da associacdo da baixa contagem de
neutréfilos ao corpo negro, na formacgdo médica, indica porque nem sempre os profissionais
estdo atentos a esta questdo no momento de tomar decisdes quanto ao melhor caminho para
tratar o paciente. Dai porque “trata quando ndo ha necessidade” ou “deixa de tratar quando ¢
necessario”. O ideal seria que o tratamento fosse personalizado, como indica a hematologista,
porque primeiro seria necessario ver se o paciente “nao tem outra coisa”, antes de generalizar
0 diagndstico, naturalizando-o e reduzindo-o a uma determinacdo racial. Entretanto, na
avaliacdo de Artemis este tipo de atencdo personalizada, no que tange a investigacdo de

eventuais especificidades, é inviavel no cotidiano da clinica:

T: Como é que na pratica médica essas especificidades sdo levadas em
consideracdo... para além do fen6tipo?

Artemis: Néo séo levadas!

T: E no seu ponto de vista seria importante fazer esse tipo de investigacdo?

Artemis: Eu acho que seria bem importante. S6 que eu acho uma coisa assim
bastante complicada e bastante invidvel, na prética. J& pensou? Cada paciente chega
e até que va fazer um estudo dele pra depois ir tratar? Ou redirecionar o tratamento...
o tempo, 0 custo e quem fazer isso... Porque tu fazer a nivel de pesquisa com um
nimero N é uma coisa, agora, na pratica, vocé ta la, hospitalar, vamo dizer,
ambulatorial... € bem complicado. Acho que é uma coisa assim, € uma utopia pra se
levantar a discussdo, mas é bem complicado.

Esta dificuldade ou naturalizacdo cotidiana do que esta descrito na literatura, sem a
problematizacdo dos casos individuais que ndo se acomodam a generalizacdo de
procedimentos de diagndstico e intervencdo por raca, fica evidente no relato de outra
interlocutora (que aqui chamarei de Creuza) que tive a oportunidade de conhecer em um outro
sitio de pesquisa, ligado aos movimentos sociais. Creuza € uma mulher negra de pele retinta,
com 37 anos, que atua como educadora social. Na oportunidade que a conheci e contei sobre
o0 tema da minha pesquisa, ela me relatou um caso por ela vivenciado no posto de salde, que

demonstra como a raga vem sendo operacionalizada na atencéo basica:

Eu tentei trocar [o medicamento] com o médico do postinho ai ele disse que ndo. S6
quando eu fui no médico particular foi que eu consegui trocar. [...] Eu comecei a ter
umas angustias, uns suspiros, um aperto no peito, eu tinha mais ou menos uns 17
anos... Quando eu tinha 19 anos a md me levou a primeira vez na emergéncia
porque minha pressdo tava tipo 19 por alguma coisa. O médico estranhou, fez alguns
exames. Na época fez uma ecografia, um ecocardiograma, tava normal e ele me deu
hidroclorotiazida. Me mandou pra casa. De novo isso, fiz 0 acompanhamento, ai fui
no posto depois, “olha, ta vindo pressdo alta”. Eles me deram medica¢do, mandaram
pra casa. E assim eu vivi alguns anos, eu tomava hidroclorotiazida e fazia xixi, ela (a
[hipertensdo] baixava. Comecei a trabalhar e, no [nome da empresa] a gente tinha
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um plano de satide muito bom, ai eu fui procurar um cardiologista particular. Ele me
deu losartana e me deu hidroclorotiazida e atelanol. Comecei a tomar losartana... eu
lembro que ele me deu losartana pra um més, nesse periodo eu ia fazer exames e
voltar la e ai eu comentei com ele que tava sentindo alguns sintomas. Ele disse
“olha, algumas pessoas se sentem assim com losartana. Vamos tentar trocar o
losartana”. E ai foi esse médico que me deu o maleato de enalapril. Continuei com
esse médico um tempo e ai fui demitida desse lugar, perdi esse plano de sadde.
Passou um tempo eu pensei “vou ter que pegar uma receita pra esss remédios”. Al
eu fui no posto, ai veio esse cara, mostrei as receitas antigas, mostrei os exames, ele
ai... tascaram-lhe losartana. Eu eu disse “olha, eu ndo me acerto com losartana” e ai
foi que me disseram que “n&do, pessoas negras tomam losartana. A gente indica
losartana” Depois eu fui pesquisar e realmente tem uma incidéncia maior de
pessoas negras que se acertam mais com losartana, mas no meu caso ndo deu certo.
Foi um custo eu conseguir mudar pra maleato de enalapril que é o que eu tomo até
hoje. Mas teve essa questdo toda. Ah, depois teve uma outra consulta com o médico
particular que foi ai que eu consegui a receita pro maleato. Ele me disse “néo, ndo é
porque tu é uma pessoa negra que tu vai se acertar com losartana. Pode ser que
ndo! Ha alguns estudos, ha alguns dados, ha alguns indices, mas nao é
obrigatorio”. Foi esse médico que mudou pra maleato de enalapril e agora eu
consigo pegar no posto.

A ponderacdo de Ruth sobre o fato de as taxas de referéncia partirem de outros
contextos e serem transpostas para o Brasil revela uma interpretacdo mais atenta aos cuidados
sobre manipular categorias de classificacdo racial descontextualizadas, destacando que néo
existem estudos sobre tais taxas na populacdo negra brasileira. Desse modo, também na
hematologia tal populacdo ndo é representada, ou é sub-representada, nas investigacdes, tal
qual nos estudos de genética médica populacional, conforme o relato da geneticista envolvida
com a criacdo de banco de perfil gendmico brasileiro, cujo relato eu trouxe no capitulo um.

Na ocasido em que conheci Ruth em uma palestra sobre anemia falciforme, realizada
no hospital onde trabalha, ela afirmou categoricamente que a raca a atrapalha. Ao final do
evento, perguntei a hematologista se poderiamos marcar uma conversa para que ela me
explicasse melhor como a raga atrapalhava sua préatica profissional e ela, muito solicitamente,
me passou seus contatos. No desenrolar da nossa conversa, a hematologista me explicou que
pelo menos em trés performances da sua préatica profissional isso acontecia: na sua atuacdo
como professora, na clinica, e nas disputas em torno das politicas de salde. Nesta sessao
confiro destaque a duas delas, conforme ja antecipei, na sua atuacdo como professora de

medicina e na clinica:

Eu acho que no hemograma ela [a raca] atrapalha porque o hemograma é de
desconhecimento geral [referindo-se ao fato de que os médicos no Brasil ndo sabem
interpretar hemograma]. Entdo ela atrapalha. O tipo de interpretacdo impede de fazer
diagnosticos serissimos porque o neutrofilo é um sinalizador essencial de
funcionamento da medula 6ssea. Porque s6 ele mora dentro da medula dssea. Entéo
quando ele baixa no sangue é porque tem problema Ia dentro. Se tu vai dizer que o
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negro tem neutréfilo baixo ninguém vai diagnosticar leucemia, que da igual.
Entendeu? Entéo eu ndo digo! Pode me matar!

As preocupacBes de Artemis e Ruth se aproximam no que diz respeito as
interpretagdes do leucograma e encaminhamentos terapéuticos, considerando que, se a
informacao sobre a baixa contagem dos componentes deste exame entre a populacdo negra for
popularizada entre as/os profissionais de salde, pode mascarar condi¢des clinicas
importantes, descartando uma investigacdo mais rigorosa, porque as alteracOes serdo
consideradas “dentro do normal”; ou seja, “vai sair leucemia, vai passar
(desapercebido)...tudo!”, nesta populacéo.

Apesar de suas Vvisdes criticas acerca da conducédo das politicas de salde e denuncia do
racismo que perpassa a negligéncia na consideracdo das especificidades raciais, aqui e ali
ambas interlocutoras séo capturadas por abordagens mais essencializadas da raca, ao tomar
tais especificidades como inerentes a constituicdo bioquimica dos individuos. A percepc¢do da

raca como substancia fica evidenciada em um trecho interessante da fala de Artemis:

Quer ver uma coisa? E... homem, cinquenta e poucos anos, amputacio de membro
inferior, ta... eu trabalho com prontuario aberto: se esse cara tem essa idade [com
essas caracteristicas], ele é negro! Da mesma forma, vocé pega determinado tipo de
exame que tem assim... Bahhh! vdo achar um cancer nessa pessoa... vai la...[e
acha]... ou determinado tipo de célula que veio na urina e tu diz “ahh” — que ndo t&
em livro dizendo...

Exercendo a profissdo hd mais de 30 anos, seu trabalho com andlises clinicas Ihe
conferiu uma expertise que, segundo ela, Ihe permite antecipar alguns diagnosticos antes
mesmo que eles se confirmem nos exames e sem ter visto 0s pacientes, bastando somente
consultar as descri¢cBes nos seus prontuérios. A analogia entre o “diagnéstico da raga” e o
diagnostico do cancer colocam os dois na mesma dimensdo de uma natureza ontolégica, que
pode ser atestada pela presenca de alguma substancia no sangue ou na urina. Entretanto, a
estrita consulta ao prontuario evidencia que a “performance” (MOL, 2008) bioquimica do
diagnostico é informada tanto pelas supostas substdncias encontradas quanto pela
regularidade com que ocorre em determinados perfis de pacientes, 0 que sugere que a
substancia sozinha ndo é capaz de informar o diagndstico, mas correlacionada com a
regularidade da presenca desses indicadores nos exames de um perfil (feno)tipico de paciente
que, potencialmente, apresentara a doenga.

Talvez seja por causa desse carater relacional do diagnéstico que nem sempre é

explicita, na literatura, a correlacdo entre a especificidade (e prevaléncia) racial e
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determinadas doencas — “ndo ta em livro dizendo” — ou nos protocolos terapéuticos. Isto &,
porque ndo se trata da correlacdo estrita entre as supostas substancias da raca e da doenca,
mas de uma correlacdo que resulta da observacdo empirica da regularidade dos eventos, e de
uma constatacdo também informada pelo conhecimento das vulnerabilidades e do perfil racial
e socioeconémico de pacientes que sofrem complica¢fes que levam a amputacdo da perna,
como no exemplo citado. Em sintese, a materialidade da correlacdo raca-doenca se da na
articulacdo entre substancias encontradas no corpo, observacao da recorréncia epidemioldgica
dos eventos e o conhecimento do perfil racial (fenotipico) das populacGes mais vulneraveis.

Desse modo, argumento que a presenca, auséncia, alta ou baixa contagem de
determinada substancia rastreada como indices do perfil fenotipico (aparéncia racial) do
individuo, no exemplo de Artemis, sdo variaveis revestidas de uma cientificidade que nao tem
origem, necessaria ou exclusivamente, em investigacdes cientificas, ou pelo menos ndo em
uma ciéncia informada apenas por substancias tidas como “naturais”.

Ainda que a producdo de determinadas substancias no organismo de um individuo
possa ser resultado de uma caracteristica genética (genotipo), ndo ha (de acordo com o campo
da Genética) necessaria correspondéncia entre tais substancias com o que se entende por raca
(caracteristicas da aparéncia fisica tomadas como distintivos raciais). Assim a correlacéo entre
fendtipo racial e a presenca de determinadas substancias, enzimas ou reages bioquimicas
(promovidas por uma funcionalidade genética especifica) acaba por revelar mais o carater
social dos geno6tipos (amplamente referido como um dado da natureza), do que o carater
bioldgico (informado ou determinado por esta natureza) dos fenétipos (sejam eles doencas ou

determinadas caracteristicas da aparéncia fisica).

2.3.2.2 Performance ultrassonografica do glaucoma

Outro exemplo trazido por Artemis na nossa conversa sobre a implicagdo da raga nos
processos de salde e doenca, e sobre a importancia de considera-la no diagnostico e na
intervengéo é o glaucoma. Quando a interlocutora, ao longo da entrevista, me apresentou o
exemplo do diagnostico racializado desta doenca, fiquei surpresa, ja que a oftalmologia néo

era sua area de atuacao.

Sabe como é que é diagnosticado glaucoma? Nas pessoas brancas ou de
descendéncia europeia, o formato do olho é ovalado. Descendente de africano ele é
redondo. O diagndstico do glaucoma é a medida do fundo de olho, t&? Quanto
menor ela for, maior o comprometimento e leva a cegueira, s6 que mede aqui 0
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[desenhando no papel], o cara ta cego e continua na medida do diagndstico.
Aqueles programas que o governo faz, inclusive [colocam] diagnéstico de glaucoma
no shopping, ndo adianta nada. Adianta pra essa pessoa [a branca], né? Entdo tem,
hoje em dia, exames mais acurados, [mas] se ndo tem nem a desconfianga por que
que o médico vai levar ele para exames mais sofisticados, mais caros?

Nesse ponto, apesar de Artemis seguir enfatizando a critica a universalizacdo dos
procedimentos e das taxas de referéncia, a conversa ja ganha uma tonalidade mais politica,
quando a interlocutora direciona sua atencdo as politicas de intervencdo em salde, que nao
atentariam para as especificidades raciais. No entanto, tais especificidades aparecem de modo
naturalizado, como se determinados formatos de olhos fossem inerentes a diferengas raciais
ontoldgicas e sem problematizar estas especificidades no contexto brasileiro.

Conforme definicdo do Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas (PCDT)™, do

Ministério da Saude, o glaucoma

€ uma neuropatia Optica com repercussdo caracteristica no campo visual, cujo
principal fator de risco € o aumento da pressdo intraocular (P10) e cujo desfecho
principal é a cegueira irreversivel. O fator de risco mais relevante e estudado para o
desenvolvimento da doenga é a elevagdo da PIO (1). Os valores normais situam-se
entre 10-21 mmHg. Quando a PIO estd aumentada, mas ndo ha dano evidente do
nervo 6ptico nem alteracdo no campo visual, o paciente € caracterizado como
portador de glaucoma suspeito por hipertensdo ocular (HO). Quando a PIO esta
normal e o paciente apresenta dano no nervo Optico ou alteragdo no campo visual,
ele é classificado como portador de glaucoma de pressdo normal (GPN). Exceto no
glaucoma de inicio subito, chamado glaucoma agudo, a evolugdo é lenta e
principalmente assintomatica (BRASIL, 2018a).

Além da PIO aumentada, o PCDT elenca entre os fatores de risco® para o glaucoma
“idade acima de 40 anos, escavacdo do nervo Optico aumentada, etnia (negra para o de
angulo aberto e amarela para o de fechamento angular) (grifo meu), histéria familiar,
ametropia (miopia para o de angulo aberto e hipermetropia para o de fechamento angular),
pressédo de perfusdo ocular diminuida, diabetes melito tipo 2, fatores genéticos e outros fatores
especificados” (BRASIL, 2018a).

A nocéo de fator de risco é empregada pelo campo da saude, na modelagem ou anélise

de risco, sendo operacionalizada como “uma variavel ‘preditora’, ou seja, uma condi¢ao

¥ Os PCDTs séo documentos instrucionais que disciplinam o diagndstico e tratamento das doencas trazendo
suas definicdes gerais e estabelecendo critérios de diagnostico, critérios de inclusdo e de exclusdo de pacientes
para as intervencoes, tratamento e mecanismos de regulacdo, controle e avaliacdo. Para mais informacGes acerca
do PCDT do glaucoma, ver a Portaria conjunta da Secretaria de Atencdo a Salde e Secretaria de Ciéncia
Tecnologia e Insumos Estratégico n° 11, de 02 de abril de 2018. (BRASIL, 2018a).

% Fator de risco ou de exposicdo é algum fendmeno de natureza fisica, quimica, organica, psicolégica ou social
no genodtipo ou fendtipo, o qual esta referido a ocorréncia de um determinado agravo ou evento de salde. Pode
ter diferentes intensidades (alto, médio, baixo) e estar em multiplas dimensdes da vida (bioldgica, ambiental,
social, tecnoldgica). (GONDIM, 2007).
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especial, que, pela variabilidade de sua presenca ou auséncia, esta associada a ocorréncia de
um agravo ou evento observado e pode estimar o risco de ocorrer com maior ou menor
intensidade” (GONDIM, 2007, p, 96). A descri¢ao da raga como uma variavel neste tipo de
analise sempre me causou certo incomodo porque supde a estabilizacdo de uma condicdo
como dotada de uma conotacdo moral negativa que expde o individuo ao risco, como nas
anélises que correlacionam maus habitos com doengas, como, por exemplo, na relacéo
sedentarismo — hipertensao ou tabagismo — cancer de pulméo. Assim, pertencer a determinada
raca ou ser classificado de modo racializado parece referir-se a uma variavel substituta aos
maus habitos, conferindo a determinados grupos raciais um destino definitivo de agravo como
nas interpretacdes deterministas.

Com estas consideracdes faco eco a critica de Zuberi, Patterson e Stewart (2015), para

quem

a raca ndo é uma variavel genética mensuravel em nivel individual que possa ser
socialmente ou estatisticamente manipulada. Além disso, as caracteristicas
fenotipicas que as classificagBes raciais corporificam ndo é um mecanismo que
determina identidades ou desigualdades raciais. Ao invés disso, estas diferencas
fenotipicas (isto é classificagdes raciais) representam pistas de que a estrutura social
foi usada para ordenar, distinguir e excluir certos grupos e, subsequentemente,
produzir diferengas reais nas oportunidades e consequéncias sociais, bem como
biomarcadores e expressdo dos genes. Raga entdo ndo é uma caracteristica genética
individual, mas um processo social que se assenta em caracteristicas fenotipicas para
ordenar relagdes e tem implicagdes em comportamentos sociais e consequéncias
bem como expressdes génicas. [...] A falha em engajar a raga como um processo
social dindmico na pesquisa cientifica social que usa a genética tem resultado em
conclusdes errdneas sobre como os genes contribuem para a desigualdade racial®'.
(ZUBERI; PATTERSON; STEWART, 2015, p. 110-111, traducdo minha).

Assim, a raca, longe de ser uma variavel estética, € entendida como um processo
(ZUBERI; PATTERSON; STEWARD, 2015) que resulta em estabilizacGes provisoérias, para
se conectar com outras variaveis igualmente instaveis, nas performances da producdo
cientifica, resultando como efeito material semiotico de praticas especificas e se
materializando ndo apenas nos corpos dos individuos, mas nos mais diversos aparatos
cientificos. Desse modo, 0 processo de estabiliza¢do, envolvido nos processos de classificacdo

racial e correlagdo com processos de saude-doenca, sempre envolve algum tipo de

81 No original: race is not a genetic variable; it is not a neatly measurable, individual-level genetic concept that
can be easily socially or statistically manipulated. Furthermore, the phenotypic characteristics that racial
classification embodies are not the driving mechanisms of racial identity or racial inequality. Rather, these
phenotypical differences (i.e., racial classifications) represent cues that the social structure has used to order,
distinguish, and exclude certain groups and, subsequently, produce real differences in social opportunities and
outcomes, as well as biomarkers and gene expression. [...] The failure to engage race as a dynamic social
process in social scientific research that uses genetics has resulted in erroneous conclusions about how genes
contribute to racial inequality.
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arbitrariedade — o estabelecimento de algum tipo de convencdo — de modo a permitir o manejo
das categorias.

Depois que Artemis explicou-me de forma elementar, desenhando no papel, como se
dava a medicao do fundo do olho e a detec¢do do glaucoma, compartilhando sua perplexidade
sobre o fato de uma tecnologia de diagnostico ndo ser eficaz para todo mundo e mesmo assim
continuar sendo a mais utilizada pelos servigcos de saude, fui buscar mais informacGes na
literatura médica sobre o assunto e verifiquei que uma das tecnologias mais amplamente
utilizada para diagndstico de glaucoma é a ultrassonografia ocular, considerada a que mais
facilmente detecta danos no nervo optico.

Conforme artigo publicado na Revista Brasileira de Oftalmologia, existem relatos na

literatura médica de que

individuos da raga negra tem uma area do disco optico significativamente maior do
que individuos da raca branca e Jonas et al. afirmaram que hd um aumento da area
do disco éptico em relacdo a uma maior pigmentagdo de pele, sendo a raca negra a
que apresenta os maiores discos. De forma que a presenga de individuos de raga
negra e mestica em nosso estudo pode reduzir as correlagBes obtidas, uma vez que
0s negros e mulatos tenderiam a ter um maior ndmero de fibras nervosas e, logo, um
maior didmetro do disco Optico para um determinado valor de escavagdo, do que a
populacdo branca analisada em estudos europeus. (PORTES, 2019, p. 19).

Segundo Artemis, o exame do glaucoma consiste em identificar um afunilamento no
fundo do globo ocular que ndo ocorre em populagdes ndo-brancas, mesmo que um individuo
esteja acometido pela doenca, ja que este apresentaria mais fibras nervosas. Nesse sentido, 0s
parametros de medicdo da escavacao previstos no PCDT para diagnostico do glaucoma néo se
aplicariam a estas populaces. Ou seja, a explicacdo de Artemis, bem como a consulta a
literatura e a0 PCDT evidenciam que o tamanho do dano ao nervo éptico, medido pela
escavacao/afunilamento do fundo do olho, ndo segue o mesmo padrdo, de modo que a
manifestacdo deste sintoma estaria desigualmente distribuida entre diferentes racas. Conforme
a interpretacdo de Artemis, “pessoas brancas” acometidas por glaucoma apresentariam esta
alteragcdo, e “pessoas negras” continuariam na medida considerada normal. Entretanto, 0
PCDT, apesar de também naturalizar essas diferengas como inerentes a raga, remete a outra

interpretacdo, no que tange a avaliacdo do tamanho da escavacao:

a escavacdo normal costuma ser central e arredondada ou ovalada. Uma escavacéo
maior na vertical é fortemente indicativa de glaucoma, uma vez que menos de 7%
dos olhos normais apresentam uma relacdo maior entre escavacao e disco (E/D) no
eixo vertical [...] Na maior parte da populacédo, a relacdo E/D ¢é igual ou inferior a
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0,4. Entretanto, em individuos normais, é possivel encontrar uma relagdo E/D de
até 0,8. Discos Opticos com maior didmetro comportam uma escavagéo
fisiolégica maior. Portanto, deve-se sempre considerar o tamanho do disco para
a afericdo correta da escavacdo. A presenca de assimetria de escavacdo € mais
importante do que o tamanho da escavacdo, uma vez que menos de 0,5% dos
individuos normais apresenta assimetria acima de 0,2. (BRASIL, 2018a, grifo meu).

Figura 11 - Exemplo de medida do didmetro vertical da escavacao de disco optico
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Fonte?:_r;mpos, Garcia e Rodrigues (2010, 57232).

Se a literatura descreve que “individuos da raga negra tém uma area do disco éptico
significativamente maior do que individuos da raga branca” e o PCDT indica que “discos
opticos com maior didmetro comportam uma escavagdo fisiolégica maior”, devendo-se
“considerar o tamanho do disco para a aferi¢do correta da escavacao”, isto significa que, no
que se entende por individuos da raca negra, a presenca de maior escavacao seria considerada
normal. O adjetivo “fisiologico” € utilizado para se referir a uma caracteristica inerente a um
individuo, que é diferente do que é considerado normal no restante da populacdo, mas que ndo
tem um significado patoldgico. Mesmo neste caso, a preocupacdo de Artemis se aplica: se
esta variacdo do normal € naturalizada como fisioldgica e que ndo inspira maior preocupacao,
“se ndo tem nem a desconfianga, por que que o médico vai levar ele [a/o paciente] para
exames mais sofisticados, mais caros?”.

Desse modo, mesmo o PCDT advertindo que “se houver suspeita de glaucoma,
exames devem ser realizados como forma de complementar a investigacdo diagndstica (nos
casos de glaucoma estabelecido, visam auxiliar na definicdo etiologica e de gravidade)”, a
naturalizacdo de uma variacdo fisiologica no corpo negro pode levar a negligéncia médica de
ndo buscar outros indicios do glaucoma, e este corpo ser, mais uma vez, responsabilizado pela
sua falta de inteligibilidade normativa.

Poderia se argumentar que o emprego da ultrassonografia como tecnologia de
diagnostico mais generalizada — mais funcional entre a populacdo branca, de acordo com

Artemis — se deve ao fato de a populacdo de Porto Alegre ser majoritariamente branca.
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Entretanto, cumpre considerar outro aspecto que desautorizaria este argumento: o fato de que
os diagnosticos e intervencdes do glaucoma segue PCDT especifico elaborado pela Comisséo
Nacional de Incorporacdo de Tecnologias (CONITEC), do Ministério da Saude, e que
conforme a Portaria n° 11, de 02 de abril de 2018 que o instrui, “o protocolo ¢ de carater
nacional e deve ser utilizado pelas Secretarias de Saude dos Estados, do Distrito Federal e dos
Municipios na regulagdo do acesso assistencial, autorizagdo, registro e ressarcimento dos
procedimentos correspondentes” (BRASIL, 2018a). Ou seja, ainda que o PCDT alerte para a
necessidade de “sempre considerar o tamanho do disco para a aferi¢ao correta da escavagao”,
isto aparece como recomendacdo, ndo havendo definicdes expressas de como deve ser
aplicado o protocolo de acordo com as especificidades regionais e, mesmo que o fizesse,
levaria a considerar as populacdes regionais de forma homogénea.

Além disso, por mais controverso que seja 0 emprego de variaveis raciais como fator
de risco, se a literatura descreve maior prevaléncia do glaucoma entre latinos e
afrodescendentes, € no minimo estranho que a tecnologia mais amplamente empregada seja

mais eficaz para populacéo branca. Conforme o PCDT:

Inimeros trabalhos mostraram que a prevaléncia do glaucoma se eleva
significativamente com o aumento da idade, particularmente em latinos e
afrodescendentes. A prevaléncia é trés vezes maior e a chance de cegueira pela
doenga é seis vezes maior em individuos latinos e afrodescendentes em relacéo aos
caucasianos (BRASIL, 2018a, grifo meu).

Vale ressaltar que, tal como nos casos de outras doencas e taxas de referéncias, aqui
considerados, os parametros vém de estudos realizados fora do Brasil, e 0 PCDT é claro ao
indicar as referéncias utilizadas, destacando a escassez de estudos que considerem a

populacdo brasileira:

A triagem populacional para glaucoma ndo se mostrou custo-efetiva nos Estados
Unidos. Ela parece ser mais Util quando focada em populages de risco, como
idosos, pacientes com familiares glaucomatosos e individuos latinos e
afrodescendentes. No Brasil, ha caréncia de estudos de custo-efetividade da triagem
para glaucoma. O tratamento clinico é topico e semelhante nas diferentes formas de
glaucoma. Entretanto, ha particularidades inerentes a cada uma delas que exigem
tratamento individualizado, como os procedimentos cirdrgicos e a laser. A
identificacdo de fatores de risco e da doengca em seu estagio inicial e o
encaminhamento &gil e adequado para o atendimento especializado déo a atencédo
basica um caréater essencial para um melhor resultado terapéutico e progndstico dos
casos. (BRASIL, 2018a).
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O protagonismo da atencdo basica na prevencdo do agravamento do glaucoma fica
comprometido pela naturalizagdo da escavacdo fisioldgica que ndo seria considerada
determinante para o diagnéstico do glaucoma em alguns grupos. Ainda que, no final das
contas, a recomendacdo do desfecho do tratamento seja individualizado (procedimentos
cirrgicos e a laser), a consideragdo da escavacdo como normal, a depender da raca —
portanto, generalizada em termos coletivos — pode impedir o escrutinio mais aprofundado de
cada caso individual.

Busquei demonstrar ao longo deste capitulo alguns processos por meio dos quais a
raca se materializa pela mediagdo biotecnoldgica na clinica. Se nas pesquisas da genética
médica a raca aparece discursivamente como variavel empregada em modelagens
matematicas e estatisticas, cuja materialidade se busca entre DNAs, moléculas, genes,
fenotipos e genotipos, na performance clinica outras materialidades sdo articuladas:
hemogramas, leucogramas, contagem de neutrofilos, ultrassonografias, fendtipo, enzimas,
medicamentos...

A primeira vista, os aparatos tecnoldgicos voltados para producdo de diagnosticos e
intervencdo em saude ndo fazem distingdo entre as especificidades raciais apresentadas entre
diferentes corpos, sendo tanto a tecnologia quanto os corpos tomados como universais. A
suposta neutralidade tecnolégica em relacéo a raca, no entanto, € desvelada na medida em que
a tecnologia se mostra ineficaz para determinados corpos. Desse modo, apela-se a nogdo de
especificidades raciais para qualificar tais corpos como refratarios as tecnologias biomédicas
disponiveis, mas é essa tecnologia que € desenhada para apenas um padrdo (branco) abstrato
de corpo.

No bojo dessa discussdo, as nog¢oes de racismo e branquitude foram fundamentais para
pensar como o discurso de neutralidade da tecnologia se entrelaca com o discurso de
neutralidade branca para a producdo da norma. Pautar a racialidade branca nas praticas e
intervencdes do campo biomédico, demarcando sua especificidade e retirando o véu de
universalidade e neutralidade que lhe recobre, revela que os pontos de vista da ciéncia e da
biomedicina, reivindicados como objetivos, sdo, na realidade, parciais, racialmente orientados
e pendem para a branquitude. Nesse sentido, coloca-se em xeque a estabilidade da norma. Ou
seja, evidenciar a instabilidade do branco, diferente de relativizar seu privilégio, desnuda a
arbitrariedade da sua estabilizagdo como norma para todos 0s corpos, o que o0 torna passivel
de interpelagdo, especialmente se esta instabilidade aparece como ineficacia nas tecnologias

de intervencdo em salde (que excluem deliberadamente popula¢fes ndo-brancas).
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Direcionar meu olhar para os artefatos tecnoldgicos me permitiu considerar as
especificidades em salde, enfrentando o problema da materialidade somatica da raca —
escamoteada no debate publico — sem desconsiderar a contribuicdo do racismo para a
producdo das diferencas e a capitalizacdo destas diferencas para processos biopoliticos. Nessa
perspectiva, considerei as especificidades raciais em saude do mesmo modo que tenho
pensado a raca neste trabalho, isto €, como uma espécie de compdsito que resulta como efeito
material semidtico no qual se agregam racismo, biologia, tecnologia, leucogramas,
ultrassonografias, interesses politicos e econdmicos, sintomas, medicamentos, indicadores
estatisticos, produzindo a realidade daquelas especificidades.

Assim, a medida que fui adentrando o campo, fui rastreando, nas narrativas e préaticas
biomédicas, de que modo a raca esta incrustada no modus operandi da producdo cientifica:
como uma tecnologia, uma infraestrutura permanentemente atualizada, respaldando
explicagbes que vdo do epidérmico ao molecular, passeando entre as mais ordinarias
explicagdes até as mais sofisticadas.

O desconhecimento estratégico de que determinadas tecnologias de diagnéstico sao
ineficazes em corpos nao brancos ou de que determinadas drogas, por alguma razdo genética
ou fisioldgica, funcionam de modo distinto entre diferentes populaces, compde uma
biopolitica de gerenciamento dos corpos que, ao nao enfrentar a realidade material da raca,
traz como consequéncia deixar morrer aqueles que sofrem, no nivel somatico, com efeitos
materiais do racismo.

Nessa perspectiva, a naturalizacdo das especificidades raciais, que faz com que os
profissionais encarem certas variagdes como fisiolégicas (ndo patoldgicas, inerentes),
negligenciando a investigacdo da satde do paciente, em nivel individual, porque certas taxas
sdo consideradas normais para a sua raca — quando ndo existem parametros que deem conta
destas especificidades — redunda no modo como o racismo estrutural opera, por meio do
automatismo de certas decisdes e do manejo da biotecnologia de diagnostico e intervengao.
Assim, neutralidade tecnoldgica e racismo estrutural, ao lado da desmaterializacdo da raca,
cooperam em um sofisticado projeto de morte que privilegia algumas vidas em detrimento de
outras, dificultando o enfretamento do racismo institucional, alvo quase sempre invisibilizado,

no acesso e cuidado a saude.
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3 “O PROBLEMA DO PARDO E QUE O LOIRO VEM JUNTO’:
CONTROVERSIAS DO PROTAGONISMO DO FENOTIPO NA BUSCA PELA
MATERIALIDADE DA RACA NAS BANCAS DE HETEROIDENTIFICACAO

Tu acredita que a guria colocou que ela era parda?
Como é dificil se identificar [como preta]
principalmente sendo jovem!”

“Pois ¢! Eu vi duas candidatas pretas e uma parda,
guando olhei os formulérios tinha duas pardas e
uma preta... (Trecho de didlogo em uma banca de
afericdo de autodeclaracdo racial)

A categoria pardo, para designar o individuo de fronteira, que ndo pertence a lugar
nenhum no mosaico no qual tem sido bordadas as disputas pelas identidades étnicas e raciais,
no Brasil, concentra todas as ambiguidades e objecdes suscitadas pela miscigenacdo. Sua
presenca borra e subverte a delimitagdo de categorias de classificacdo, reservando ao sujeito
que ocupa esse entre-lugar®® sentimentos de desconfianca, ameaca, traicdo... O pardo perturba
os esforcos de purificacdo, as pretensdes de objetividade. E o lugar por exceléncia da
infiltracdo, onde ndo é possivel separar muito bem o joio do trigo. A categoria esta no limiar
da pureza e do perigo (DOUGLAS, 1966).

“O problema do pardo é que o loiro vem junto!”, exclamou um interlocutor que
coordenava uma comissdo de afericdo de autodeclaracdo racial para admissdao no servico
publico em um hospital. “Pardo de pele clara, faga um favor as politicas de acdo afirmativa:
ndo se candidate as cotas!”, conclamou um professor negro em uma aula publica sobre a
questdo da fraude das cotas na universidade. O loiro designa o branco, aquele que deve ser
evitado; ao passo que o pardo claro goza do “privilégio” da passabilidade® branca. O branco
é aquele que historicamente usurpou do negro suas possibilidades de existéncia e que, na
fraude das cotas, viria mais uma vez assombrar. O pardo, que contém o branco, carrega em si

0 perigo, a ameaca, a suspei¢do. O pardo claro é o oportunista que transita, 0 que nega sua

82 Inspiro-me na categoria “outsider within” para pensar a condigdo de liminaridade do pardo empregada no
texto “Learning from the outsider within: the sociological significance of black feminist thought”, de Patricia
Hill Collins (1986). Embora ndo haja correspondéncia exata para a traducdo para o portugués, utilizo a categoria
“entre-lugar” em detrimento da categoria “ndo-lugar” de Marc Augé (2005), para ndo negar ao pardo o lugar de
uma subjetividade e posicionalidade politica especifica.

8po inglés passing, passabilidade é a possibilidade de uma pessoa passar por membro de um grupo ou categoria
identitaria diferente da sua, que pode incluir identidade racial, etnia, casta, classe social, orientacdo sexual,
género, etc. No que diz respeito a raca, fala-se da passabilidade branca como carateristica do pardo de pele clara,
que pode transpor a linha de cor que o separa da branquitude, de modo a usufruir dos privilégios de estar dentro
da norma acessando melhores oportunidades e status socioeconémico.
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negritude, mas dela se beneficia quando convém. N&o é o preto nem o branco que assombram;
estes, alega-se, sabe-se muito bem quem s&o. O pardo, ndo! O pardo esta sujeito as gradacoes
da cor, as variacdes regionais, € definido pelas circunstancias e experiéncias, e carece da
heteroidentificacdo para aferir o que ele, de fato, é. Esta é uma sintese do modo como eu
percebi as representacfes mais gerais acerca do pardo, no trabalho de campo e no debate
publico, particularmente no que diz respeito as disputas em torno elegibilidade as acdes
afirmativas.

Dedicar um capitulo da tese para pensar os processos de heteroidentificacdo racial no
contexto das bancas de afericdo de autodeclaracdo em concursos em um dos hospitais nos
quais circulei durante o trabalho de campo pode sugerir, a primeira vista, um desvio para
outro caminho diferente do objetivo geral da investigacdo. No entanto, este caminho resulta
de um direcionamento colocado pelo proprio campo, no qual, em busca dos processos de
materializacdo da raca nas préaticas de profissionais de salde, estes me apresentaram a atuacdo
nas bancas como uma das situagGes mais concretas e institucionalizadas na qual precisavam
lidar com a raca.

Além de se tratar do resultado de uma orientacdo do campo, a pertinéncia desta
discussdo se justifica ainda pelo fato de as bancas de heteroidentificacdo se constituirem como
um dispositivo de afericdo de uma espécie de verdade da raca que se busca no corpo dos
sujeitos, uma verdade fenotipica, uma substancia somatica que ateste a autodeclaracdo. E
neste ponto que reside o meu interesse fundamental na discussdo desta sessdo: nas
aproximacdes da busca da verdade somatica da raca nas performances biomédicas ou
burocréticas, nas quais os interlocutores da salde estivessem engajados e nas quais o aparente
protagonismo do fendtipo aparece como fendmeno de superficie para um conjunto de
controvérsias que busco explorar aqui.

Debrucar-me sobre o contexto das bancas me pareceu interessante por um conjunto de
razdes: por ter se mostrado um espaco de maior reflexividade sobre a tematica racial entre 0s
interlocutores, pelo fato de o protagonismo do fendtipo ndo se mostrar suficiente nos
processos de classificacdo racial, mais uma vez atestando o carater relacional da raca (como
venho demonstrando até aqui) e pela oportunidade de capturar outros elementos que se
articulam na producdo/materializacdo da raca em uma performance distinta das praticas
biomédicas, mas nas quais os profissionais de saude sdo chamados a se engajar, a despeito de

considerar ou ndo a existéncia/pertinéncia da materialidade bioldgica da raca.

3.1 ARAZAO DE SER DAS BANCAS: SOBRE FRAUDES E COLORISMO
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A implementag&o das cotas raciais, primeiramente nas universidades e, em seguida, no
acesso ao servico publico, deixou a opinido publica dividida desde as primeiras experiéncias.
Até entdo, os critérios de acesso a tais espacos eram exclusivamente meritocraticos, o que
significa dizer que somente ingressavam aqueles considerados merecedores pela competéncia
e esforco individuais. Ocorre que a compreensdo de que as desigualdades sociais estdo
particularmente distribuidas por marcadores como raca, classe, género, deficiéncia, dentre
outros, levou o Estado brasileiro — sob o0s tensionamentos dos movimentos sociais — ao
reconhecimento das especificidades das populacfes afetadas por essas desigualdades e a
implementacdo de politicas publicas que buscassem garantir maior justica social, das quais as
acOes afirmativas de base racial sdo uma expressao.

A desigualdade racial no Brasil, especificamente no que diz respeito ao racismo contra
as populacbes negra e indigena, ndo esta distribuida de forma homogénea, mas por critérios
pigmentocraticos. Isto significa dizer que existe uma distribuicdo de oportunidades sociais de
acordo com a tonalidade da pele. Quanto mais proximo do fenétipo branco, mais um
individuo consegue alcancar melhores condicGes de vida, ao passo que quanto mais proximo
do fendtipo preto, piores serdo estas condi¢Ges. A consideracdo do gradiente de cor como
variavel determinante nessa distribuicdo de oportunidades também é chamada de colorismo
(DJOKIC, 2015).

Esse tipo de racismo baseado no fendtipo dos individuos particulariza o tipo de
racismo a brasileira. No Brasil, existe um preconceito de marca, como designou o sociélogo
Oracy Nogueira (2006). De acordo com o autor, o preconceito de marca contrasta com o
modo como as relagdes raciais se ddo nos Estados Unidos, por exemplo, pautadas que estéo
em um “preconceito de origem”, no qual basta uma gota de sangue negro (one drop rule) para
gue o individuo seja considerado negro. Esta compreensdo sobre o modo particular como o
racismo se expressa no Brasil subsidia os argumentos dos membros das bancas de aferi¢éo
com quem conversei, de que as politicas de acOes afirmativas ndo estdo olhando para a
ancestralidade (que remente a regra da gota de sangue), mas para o fenétipo dos candidatos, ja
que o racismo que sofrem é em funcdo da marca que carregam no corpo e do modo como ela
é significada socialmente.

Uma vez que a sociedade brasileira é assim racializada, as politicas de reparagéo racial
tém seguido esta mesma logica pigmentocratica quando operacionalizada por agentes das
bancas de heteroidentificagdo (especialmente os menos flexiveis quanto a elegibilidade dos

pardos de pele clara). Ou seja, se as pessoas que menos acessam as oportunidades sdo as de
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pele mais escura, sdo elas que devem ter prioridade no acesso as politicas publicas. Embora as
coisas ndo estejam colocadas dessa forma nos editais das sele¢cBes publicas por cotas, era
dessa maneira que estavam colocadas nas praticas daqueles que assumiam a dificil tarefa de
decidir quem deveria ter sua autodeclaracdo racial deferida ou ndo, para efeito da
elegibilidade por cotas & vaga pleiteada, nas bancas que observei. E neste ponto que um
conjunto de dilemas e moralidades aparece, e a analise do fendtipo dos candidatos é
informada pelas contradi¢des das relagdes raciais no Brasil, especialmente no que diz respeito
ao seu racismo de marca.

As clivagens internas a categoria negro — composta por pretos e pardos — trazem a
tona, no ambito da execucdo da politica, a pigmentocracia, o privilégio daquelas/daqueles de
pele mais clara e a inevitavel relacdo entre gradiente de cor e merecimento. Aqui reside uma
controvérsia que, inescapavelmente, merece ser mais explorada porque resulta do jogo de
espelhos das classificagdes raciais entre processos de inferiorizagdo no passado e reparacao no
presente.

A primeira vista, a discussdo sobre pigmentocracia ou colorismo parece algo
secundario aqueles que olham para a politica de cotas na superficie, ja que esta contemplaria,
indiscriminadamente, pretos e pardos. Entretanto, este tem sido um debate que perpassa a
implementacdo da politica de cotas desde o inicio e que se intensificou em virtude das
tentativas de fraude, via classificagdo como pardo, ja que no imaginario social, esta categoria
parece absorver todas os gradientes miscigenados. Todavia, apesar da admissdo do pardo
como negro, ha um gradiente de fenotipos entre pretos e pardos e tantos outros miscigenados
entre ndo negros, que sao tratados de forma homogénea pela politica. Esta ndo
problematizacdo do pardo em nivel institucional coloca um conjunto de desafios aos
aferidores que compdem as bancas de heteroidentificacdo e a politica de cotas, acirrando as
clivagens e disputas em torno das classificagOes raciais.

Apesar das controveérsias em torno do fendtipo, a Portaria Normativa, n.4, de 6 de abril
de 2018, em seu artigo 9° do Ministério do Planejamento, Desenvolvimento e Gestdo dispde:

A comissdo de heteroidentificacdo utilizard exclusivamente o critério fenotipico para
afericdo da condicéo declarada pelo candidato no concurso publico.

§ 1° Serdo consideradas as caracteristicas fenotipicas do candidato ao tempo da
realizacdo do procedimento de heteroidentificacéo.

§ 2° N&o serdo considerados, para os fins do caput, quaisquer registros ou
documentos pretéritos eventualmente apresentados, inclusive imagem e certidfes
referentes a confirmagdo em procedimentos de heteroidentificacdo realizados em
concursos publicos federais, estaduais, distritais e municipais (BRASIL, 2018b).
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Diante do protagonismo do fenétipo e da proposta de avaliagdo exclusiva por esta via,
tém sido inevitveis os questionamentos acerca da existéncia de um fendtipo pardo que
oriente o processo de afericdo. Conforme uma interlocutora da genética que participa de
bancas de aferi¢des, cujo relato recupero ao longo deste capitulo, “é claro que a miscigenacao
d& um fendtipo diferente, mas ndo necessariamente uma pessoa que é miscigenada vai ser
uma pessoa parda dentro das nossas caracteristicas para as politicas das agdes afirmativas”. O
problema, portanto, € que tanto o texto da portaria quanto as poucas reflexdes que séo feitas
sobre 0 pardo sempre acabam esbarrando na dificuldade de materializacdo fenotipica desta
categoria.

A exclusividade do critério fenotipico na atual portaria normativa que regulamenta o
procedimento de heteroidentificacdo chamou minha atencdo por trés motivos: 1) por se tratar
do emprego da nogédo de fendtipo, um conceito da genética, para tratar de uma politica publica
com recorte racial — quando tanto geneticistas quanto militantes, a priori, rechacam uma ideia
de raca bioldgica (os primeiros, inclusive, reprovando o emprego de categorias raciais em
politicas publicas, apesar de reconhecerem especificidades raciais em salde e continuarem
empregando categorias de classificacdo racial em suas em pesquisas); 2) pelo esvaziamento
do sentido bioldgico da categoria fen6tipo, quando do deslizamento semantico para outras
areas (como, por exemplo, militAncia e bancas de afericdo); 3) por perceber, na
operacionalizacdo das bancas, a busca para a materialidade da ragca em algo inscrito no corpo,
mas uma materialidade que, a0 mesmo tempo, se evidencia de forma relacional, informada
por processos histéricos de producdo de significado sobre o fenotipo, classificacdo e
hierarquizacéo social e por outros artefatos materiais e simbolicos que ndo somente 0s corpos
dos sujeitos.

As bancas de afericdo da autodeclaragdo racial se tornaram um dispositivo
regulamentado nos concursos publicos a partir de 2018, com a Acdo Declaratoria de
Constitucionalidade — (ADC) 41 que reconheceu a validade da Lei 12.990/2014 que reserva
20% das vagas oferecidas em concursos publicos para provimento de cargos efetivos e
empregos publicos no @mbito da administragdo publica federal direta e indireta, nos Trés
Poderes, e também versou sobre os mecanismos de heteroidentificacdo enquanto dispositivos
subsidiarios a autodeclaracéo racial, a serem exercidos por comissdes destinadas a verificar a
autodeclaracgéo racial de candidatos inscritos por cotas raciais, a fim de se evitar fraudes no
decorrer do processo (COSTA, 2018).

Os casos de dendncia do crescente numero de fraudes no sistema de ingresso por cotas

nas universidades e sua repercussdo na midia (MOREIRA, 2020), a querela judicial em torno
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da constitucionalidade das cotas e, finalmente, a obrigatoriedade da constitui¢cdo de bancas de
afericdo da autodeclaracdo reacenderam o debate em torno da classificacdo racial dos
brasileiros, diante do seu carater miscigenado. A implementacdo de mecanismos que
freassem tais fraudes foi tambeém resultado de reivindicacdes dos movimentos negros por
algum tipo de controle da burla por aqueles pejorativamente denominados
“afroconvenientes”.

Antes da Portaria Normativa n° 04/2018 entrar em vigor, a autodeclaracdo respaldada
pelo argumento da ancestralidade africana e sintetizada na nogdo de afrodescendéncia deu
margem aos argumentos de todas as pessoas miscigenadas que pretendiam se candidatar as
cotas. A afrodescendéncia passou entdo a ser considerada uma brecha importante, que
favorecia aqueles considerados inelegiveis as cotas pela militancia. E comum ouvir-se 0s
termos “afroconvenientes” e “afrodecadentes” para se referir as pessoas que s6 passaram a
afirmar sua negritude em funcéo dos beneficios que as a¢des afirmativas trariam.

O conteudo moral para se referir, criticamente, as pessoas brancas ou pardas mais
proximas do fenotipo branco como “afroconvenientes” deriva da controvérsia em torno da
categoria afrodescendente, disputada no inicio dos debates sobre cotas nos anos 2000. Para 0s
militantes contrarios ao seu emprego, todo individuo, sendo brasileiro, poderia reivindicar sua
afrodescendéncia, considerando-se a miscigenacdo como caracteristica da populacdo
brasileira. E, ainda mais retrospectivamente, podem-se buscar explicacbes sobre
ancestralidade africana nos registros do fossil do hominideo mais antigo encontrado no
continente africano.

Conforme explicava uma aferidora do Hospital A, como chamarei aqui, aos candidatos
em uma banca, “as bancas existem porque a gente nunca penSOu que O branco ia querer
ocupar, pela primeira vez, o lugar do negro”. Desse modo, a permanente reflexdo sobre as
especificidades das relagOes raciais no Brasil, sobre o colorismo e sobre as disputas em torno
das categorias de classificacdo, bem como a constante reflexividade sobre os procedimentos
de heteroidentificacdo, fazem parte do engajamento dos membros da banca no esforco de
garantir que os “verdadeiros” sujeitos de direito acessem a politica publica.

O dialogo que trago como epigrafe deste capitulo resulta de um debate que se seguiu a
uma banca de afericdo de autodeclaracéo racial, em uma selecdo para um curso técnico na
area de saude, realizada por um hospital publico de Porto Alegre. O trecho é pertinente por
trazer pistas para pensar os processos de autodeclaracdo e heteroidentificagéo raciais, no bojo
dos quais moralidades e diferentes estratégias de materializacdo da raca emergem na busca

por aferir a elegibilidade de candidatos as cotas.
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Ao longo deste capitulo, exploro o desafio da classificacdo racial nas bancas de
afericdo no Brasil e, particularmente, a figura do pardo, a partir de algumas cenas etnogréaficas
em que esta categoria é acionada para explicar as dificuldades da heteroidentificacdo no que
respeita ao borramento das fronteiras em processos burocraticos como a afericdo da
autodeclaragdo. Nessa direcdo, as nogdes de mistura e miscigenacao serdo exploradas por se
mostrarem fecundas para pensar processos aparentemente imprevistos de materializacdo e
reiteracdo da raca enquanto efeito material semidtico de praticas nas quais ha um esforco por
ndo naturalizar a categoria.

Minha aproximagdo de grupos de profissionais envolvidas/os com a discussédo e
organizacdo de bancas de afericdo em hospitais contribuiu, de modo muito oportuno, com 0s
objetivos da pesquisa, por constituirem espacos institucionais nos quais hd uma permanente
reflexdo sobre a nocdo de raca e de categorias raciais, com a finalidade de responder a
demandas muito concretas, como a defini¢&o de elegibilidade para um cargo publico.

Devido ao fato de, nos hospitais, as atividades de aferi¢do racial serem conduzidas em
um ambiente no qual se articulam também profissionais do campo biomédico — cujas
concepcdes de raca sdo originalmente rechacadas em sua formagdo — causou-me particular
interesse explorar como versdes distintas desta categoria se interseccionariam ou ndo, isto é,
como a raca seria performada por profissionais de salde fora da pratica biomédica, mas em
um contexto que o campo biomédico definiria como politico. Esta separacdo entre dominios
da natureza/ciéncia e da sociedade/politica apareceu reiteradas vezes nos dialogos com
profissionais da genética, como, por exemplo, quando eu explicava que estava interessada em
saber como, na prética, eles “resolviam” o problema das classificacBes raciais, e eles me
devolviam a pergunta, questionando como nos, das humanidades, resolviamos a questdo, I3,
na selecdo por cotas.

Como meu trabalho de campo transcorria no transito entre os daqui e os de la, muito
do que me moveu nesse percurso foi no sentido de identificar como esses dominios, separados
em suas praticas, estavam o tempo todo implicitamente se retroalimentando. Em outros
termos, tomando de empréstimo uma categoria analitica de Annemarie Mol (2008),
interessava-me as interferéncias reciprocas das diferentes versdes de raca que resultavam das
performances de diferentes dominios, ja que nas questdes deliberadamente apartadas da
ciéncia como politicas, a raca também é performada como categoria biologica, quando os
elementos distintivos da classificacdo racial sdo buscados em caracteristicas da aparéncia

corporal ou fenotipos.
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A nocdo de interferéncia desenvolvida por Mol (2008) é uma das categorias que
compde a gramatica de sua “ontologia politica”, que toma a realidade como efeito de
negociacdo e trabalho — isto &, intervencdo. Neste sentido, a realidade ndo é dada, mas
performada, ¢ “a possibilidade de intervencao, de interferir na composicdo de mundos, faz
proliferar versdes onde se contem mais e mais atores” (MORAES; ARENDT, 2013, p. 316).
Conforme esta abordagem a realidade é multipla, tanto quanto sdo mdltiplas as diversas
formas de performa-la: “conhecer nido ¢ questao de representar o real, mas envolve engajar-se,
manejar ¢ interferir nas praticas, ali, no ponto em que elas formam realidades” (MORAES;
ARENDT, 2013, p. 314).

Assim, enquanto na genética médica a diferenciacdo racial esta implicada na distin¢do
de pardmetros de normalidade e desvio em relacdo a bancos de perfis gendmicos
generalizantes (conforme explorado no primeiro capitulo), nas bancas de heteroidentificacao
buscam-se o0s tragos fenotipicos que distinguem o negro. Em ambos 0s casos a raca resulta em
uma “fisicalidade persistente” (MOL, 2007) que ¢ colada a identidade do individuo, sempre
em relacdo a um grupo populacional especifico no qual ele é inserido e comparado a um
padrdo branco tomado como normativo.

O acompanhamento das praticas dos componentes das bancas, durante a observagdo
dos candidatos, e dos dialogos subsequentes que visavam a elaboracdo de um parecer acerca
de sua elegibilidade enquanto sujeitos de direito da politica de acdo afirmativa, compreendeu
momentos instigantes para pensar 0 modo como uma ideia de “negro de verdade” ¢
performada (enacted). Eu busquei privilegiar os esfor¢os dos aferidores no rastreamento de
elementos que conferissem substancia ou materialidade a categoria raca, seja nos corpos dos
sujeitos ou em outros artefatos, tais como narrativas, imagens ou as mais variadas evidéncias
materiais ou simbolicas das quais se langassem mao.

Ao longo da discussdo deste capitulo, busco apresentar como determinadas no¢oes
originalmente da genética, como fenotipo e genotipo, séo articuladas com as gramaticas
politicas da heteroidentificacéo, da reparacéo e da representatividade, nas praticas em torno
da institucionalizacdo das bancas, nas decisOes e execugéo de suas atividades. Paralelo a isso,
tento demonstrar como as categorias pardo e afrodescendente resvalam para a nocdo de
miscigenacdo, remetendo a acepcdes bioldgicas amplamente referidas entre interlocutores da
biomedicina e atravessadas pelo problema do colorismo, central a hierarquizacdo racial
fundante da sociedade brasileira e do modo particular como se deu seu projeto de
branqueamento — e que, necessariamente, também atravessam as politicas de acOes

afirmativas.
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A centralidade do argumento, aqui, visa colocar em tela como diferentes mediacgdes
em torno das classificacBes raciais, com o0 objetivo de respaldar certas decisfes cientifico-
politico-burocraticas, esbarram em um labirinto que imp&e o permanente redirecionamento do
curso das acOes daqueles que estdo na posicdo de classificar a si e aos outros.

Pensar sobre tais decisfes hifenizadas em cientifico-politico-burocréaticas enfatiza a
posicdo tedrico-metodoldgica assumida neste trabalho de que dominios aparentemente
separados por campo do conhecimento ou praticas profissionais estdo articulados na co-
producdo (JASANOFF, 2004) da raca, compartilhando um mesmo tempo e espaco nos quais
estdo em voga determinadas disputas, colapsos (LAW et al., 2014) e mentalidades em torno
desta categoria, co-laborando para 0 modo como se reproduzem as relagfes raciais no
contexto p6s-gendmico e em tempos de novos tensionamentos em torno das politicas de acdes
afirmativas.

Conforme Latour e Woolgar (1991), a realidade, objetos e categorias existentes no
mundo seriam hibridos, e a coeréncia se produziria, artificialmente, em determinadas préticas,
por meio de diferentes “modos de sincretismo”: domesticacdo, separacdo, conflito e colapso
(LAW et al., 2014). Cada um desses modos de sincretismo vai se evidenciando ao longo da
minha trajetéria em campo e, de saida, nas tentativas dos meus interlocutores em separar
diferentes concepgdes de raca entre os dominios da natureza e da sociedade. Entretanto, a
ndo-coeréncia estd sempre perpassando as tentativas de purificacdo da forma como raca é
acionada pela ciéncia e nos argumentos que tentam deslegitimar sua versdo politica, tomada
como ideoldgica. Diferentes versdes de raca, produzidas por distintos espacos institucionais,
colocam em colapso argumentos biolégicos e politicos na tentativa de produzir coeréncia,
levando a narrativas que muitas vezes parecem apresentar muitas congruéncias, mas para
afirmar coisas radicalmente diferentes. Esse colapso® ficou ainda mais evidenciado, em
campo, nos contextos burocréaticos, juridicos e administrativos, uma vez que as distintas
versdes e compreensdes de raca sdo postas em contato durante processos de tomada de

decisoes.

3.2 CHEGANDO AOS HOSPITAIS

Os dados etnogréaficos que compdem as cenas deste capitulo sdo frutos da participacao

em reunides de uma comissdo de promocgdo da igualdade racial e do acompanhamento de

8 \oltarei a explorar este modo de sincretismo no préximo capitulo, quando me debrucarei sobre a performance
(enact) da raca em uma disputa judicial em torno da implementacao de uma politica de satde de base racial.
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bancas de afericdo, bem como da realizacdo de entrevistas com interlocutores na instituicdo
que aqui chamo de Hospital A. Também serdo referidas interlocu¢des pontuais e entrevistas
com profissionais envolvidos com a implementagédo de bancas e a afericdo em outro hospital,
que chamarei de Hospital B.

Meu primeiro contato com o Hospital A foi em 2016, ainda no primeiro ano do
doutorado, quando fui acompanhar uma amiga de uma universidade norte-americana que
estuda as politicas em torno da anemia falciforme no Brasil, e que foi convidada para palestrar
a respeito do tema. Recebi ali, na hora, a incumbéncia de traduzir a palestra. Dada a minha
familiaridade com o assunto, a palestrante repassou rapidamente o conteddo comigo e, depois
da palestra, fiz contatos com algumas/alguns profissionais para tentar uma aproximagao com
vistas a realizacdo da minha pesquisa.

Passei a participar dos eventos promovidos pelo hospital em torno da tematica racial e
da saude da populacdo negra, quando, em uma destas ocasifes, em um seminario
alusivo ao Dia Estadual da Doenca Falciforme, perguntei a pessoa que estava a frente da
organizacdo do evento se eu poderia participar das reunides da comissdo de promocdo da
igualdade racial, pedido que foi prontamente acatado.

A partir deste contato, cheguei a procurar o comité de ética do Hospital A, para
verificar a necessidade de aprovacdo do projeto de pesquisa para que eu pudesse circular na
instituicdo. Mas, como se tratavam de reunifes em um grupo gque contava com a participacéo
também de agentes externos ao quadro de funciondrias/os — como usuaria/os, liderancas
religiosas, representantes dos movimentos sociais — minha participacdo nas reunides, bem
como a observacdo das bancas de aferi¢do, acabou sendo sempre negociada com o grupo, de
modo que estes discutiam e decidiam acerca de quais atividades eu podia participar. Nesse
sentido, o acordo tacito sobre a minha presenca nos espacos de atuacdo da comissdo de
relacfes raciais e das bancas de afericdo resultava de acordos éticos que se produziam na
préatica e a cada atividade.

Comecei a frequentar as reunides da comissdo de promoc¢édo da igualdade racial, que
geralmente se dividiam em trabalho e formacdo. A parte dedicada ao trabalho dizia respeito a
organizacdo do calendério de eventos sobre a tematica racial, bem como a discusséo de suas
programacdes e formatos, alem da organizacdo do cronograma de outras atividades, tais como
divulgacdo dos eventos no site da instituicdo, contatos com colaboradores externos, discussao
sobre os editais dos concursos vigentes e suas respectivas orientagdes normativas no que
tange a afericdo da autodeclaracdo, informes sobre datas e composicdo das bancas, censo dos

profissionais ingressantes por cotas, etc.
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Ja 0 momento dedicado & formacdo era o espago para o debate de temas variados
como racismo institucional, racismo estrutural, salde da populacdo negra, violéncia contra a
mulher e feminicidio, heteroidentificacdo, que, em ultima analise, contribuiam tanto para o
engajamento dos participantes na tematica racial quanto subsidiavam a sua participacdo nas
bancas de afericdo, a partir da discussdo e compreensdo do sentido das politicas de acdo
afirmativa. Mais tarde, partindo de algumas disputas acerca das bancas de aferigéo, ficou

1% para fazer

evidente para a mim que a realizacdo da formacao era um requisito fundamenta
parte das bancas, ndo bastando apenas ser membro da comissdo da promocao de igualdade
racial.

Tanto nos momentos de formagdo quanto na interagdo com os candidatos, durante a
banca de afericdo, a atuacdo dos profissionais negros engajados na comissao de promogcéo da
igualdade assumia um carater pedagdgico, pois nem sempre todos as/os profissionais ou
candidatas/os envolvidos nesse encontro burocratico tém uma trajetéria marcada pelo
engajamento nos movimentos sociais. Entretanto estdo também presentes neste grupo
profissionais militantes cujas interlocugdes com o0 movimento negro aproximam as/os
executoras/es da politica publica da gramatica e das pautas dos movimentos sociais.

Nesse sentido, ratifica-se o carater educador do movimento negro, que, como ator
politico “politiza o conceito de raga, produzindo efeitos sobre o que ha de tedrico, politico,
ideoldgico e analitico no debate sobre relagGes raciais, ao se debrucar sobre 0 modo como o
racismo opera na estrutura do Estado e na vida das brasileiras e brasileiros” (GOMES, 2019,
p. 21). Neste sentido, “o Movimento Negro ressignifica e politiza afirmativamente a ideia de
raca, entendendo-a como poténcia de emancipacao, e ndo como uma regulagéo conservadora;
explicita como ela opera na construcao de identidades étnico-raciais” (GOMES, 2017, p. 21).

Reconhecido entre meus interlocutores como o hospital com perfil mais popular, o
Hospital A foi aquele que primeiro institucionalizou a politica de cotas no acesso ao servigo
publico, em 2012, enquanto o Hospital B buscou nele a inspiragdo que orientasse,
posteriormente, suas praticas no que se refere a conducgéo das bancas de afericdo, a partir de
2016. O Hospital A sempre é mencionado como referéncia na implementacdo das cotas por
dispor de um grupo de profissionais dedicados ao debate das questdes raciais,
institucionalmente constituido desde 2005, embora ja viesse se articulando enquanto um

coletivo desde 2003. Em entrevistas e conversas informais com participantes da comissédo de

8 Especialmente quando uma membra considerada branca foi indicada pela administracdo do hospital para
participar de uma banca de afericdo, a revelia da comissdo de relagdes raciais e sem passar pela formacdo
promovida pelo grupo para novos membros.
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promo¢do da igualdade racial, a memoéria do grupo sempre remetia a participacdo de
personalidades importantes dos movimentos negros locais, que tiveram, na instituicdo,
protagonismo em levantar a bandeira da satde da populagéo negra.

O contexto politico do inicio dos anos 2000 € reconhecido pelas/os interlocutoras/es
por favorecer a introducdo deste debate na agenda do Hospital A, tendo em vista a guinada
mais a esquerda do governo federal e os debates em torno da criacdo de programas e
secretarias especiais que atendessem as especificidades da salude da populacdo negra. Os
dialogos sobre relacdes raciais nos referidos hospitais, no entanto, comecam antes da
institucionalizacdo de programas e politicas institucionais de combate ao racismo, conduzidos
pelas/os poucas/os profissionais negras/os que se articulavam em funcdo da salde do
trabalhador, especialmente para o cuidado da satde mental, face ao racismo institucional e ao
racismo interpessoal enfrentado no contato com pacientes que se recusavam (e até hoje se
recusam) a ser atendidos por profissionais negras/os. No Hospital A as primeiras iniciativas
neste sentido comecaram por volta de 2003, enquanto que no Hospital B um grupo de
mulheres negras ja vinha se reunindo em torno da tematica desde 1998.

Minha interlocucdo com o Hospital B sobre o tema das bancas de aferi¢cdo se deu
através do contato com uma destas mulheres negras, atuante como enfermeira e que se tornou
a principal referéncia no debate sobre relagdes raciais na instituicdo. Com pouco mais de 60
anos de idade, esta profissional tem longa trajetéria em cargos de gestdo e foi, de imediato,
convocada para organizar as bancas de afericdo de autodeclaracdo nos concursos publicos,
uma vez publicada a resolucdo normativa® que prescrevia a implementagdo de instrumentos
para a afericdo da autodeclaracdo racial. Além do engajamento no enfrentamento ao racismo
na instituicdo, seus interesses de pesquisa também iam na direcdo de pensar a especificidade
racial em salde, ja que estava investigando a correlacdo da doenca renal crénica com a raca.
Foram, entdo, tanto o seu interesse de pesquisa quanto o seu engajamento nas bancas de
afericdo que me levaram a procura-la, a partir do contato prévio com sua orientadora de pos-
graduacdo, que atuava na area da genetica.

Ao longo do meu trabalho etnografico, as conexdes entre essas redes de profissionais,
temas de pesquisa e engajamentos politicos e cientificos diversos se mostravam cada vez mais
estreitas, articuladas por pessoas que se conheciam e, eventualmente, trabalham ou

trabalharam juntas em algum momento de suas trajetérias profissionais, o que de certo modo

8 portaria Normativa n. 04, de 6 de abril de 2018, do Ministério do Planejamento, Desenvolvimento e Gest#o,
que regulamenta o procedimento de heteroidentificacdo complementar a autodeclaracdo dos candidatos negros,
para fins de preenchimento das vagas reservadas nos concursos publicos federais, nos termos da Lei n°® 12.990,
de 9 de junho de 2014.
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sugere o engajamento duradouro em um coletivo de pensamento (FLECK, 2010) que esta
produzindo a raga nos debates e disputas em torno das relagOes raciais, em seus temas de
pesquisa, praticas profissionais, na militancia e outros engajamentos.

S&o inmeras as situacdes de racismo institucional vivenciadas nos hospitais relatadas
pelos profissionais: a sub-representacdo de pessoas negras no quadro de funcionarios, a
permanéncia no mesmo cargo, anos a fio, sem qualquer promocdo, a auséncia de pessoas
negras nas campanhas de comunicacao institucional, a auséncia da tematica racial nos eventos
institucionais, salvo em datas especificas e conduzidas sempre pelas mesmas pessoas
engajadas com a questdo racial.

Os relatos de racismo interpessoal vao desde a resisténcia de pacientes em serem
atendidos por profissionais negras/os até a relacdo de tensdo cotidiana com colegas que
empregam vicios de linguagem racistas, a exemplo da expressdo “samba do crioulo doido”
para se referir a atividades supostamente mal conduzidas, e que ja encontram pronta reacdo
por parte de profissionais negras/os institucionalmente fortalecidos com o debate mais
frequente sobre racismo nos hospitais. Os relatos de racismo também concernem as tentativas
de cerceamento do tratamento continuado da tematica racial em eventos institucionais,
quando colegas afirmaram a uma interlocutora que trabalha no hospital B que ela estava “se
espalhando” e que era necessario “dar um tempo dessas questdes”. Esses episddios sdo
demonstrativos de violéncias raciais sob a forma ndo somente de ofensas pessoais, mas de
racismo sistematico, estruturado e invisibilizado em préticas institucionais corriqueiras.

A institucionalizacdo da politica de cotas raciais para acesso ao servico publico tem
significado ndo apenas o ingresso de um numero maior de pessoas negras em espacos
institucionais, mas a possibilidade de tensionamento de questfes antes silenciadas ou
atribuidas a outras causas que ndo ao racismo institucional. Isso significa dizer que a
reivindicada representatividade negra em espacos institucionais, nos quais 0 acesso desta
populacéo é barrado, ocorre ndo apenas pela presenca quantitativa de pessoas negras, de modo
a empretecer®’ esses espacos, mas também pela sua presenca qualitativa, isto é, com o
engajamento do ingressante por cotas nos debates e acOes voltados ao enfrentamento do
racismo institucional.

Nesse sentido, “mudar a cara” das instituicdes ¢ um trabalho que vem acompanhado
de um conjunto de demandas que obrigam as instituicOes a repensarem suas praticas. Desse

modo, o colorismo e a meritocracia sdo temas fundamentais que perpassam as relagdes

8 Categoria émica empregada pelos militantes para se referir & presenca e representatividade negra nas
instituicdes.
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institucionais e desafiam as bancas de afericdo quando os assuntos séo 0 ingresso por cotas e a
representatividade, conforme ficard evidente ao longo da descricdo das praticas de
heteroidentificacdo que tive a oportunidade de acompanhar. Isto porque as controvérsias
colocadas pela figura do pardo desafiam as bancas de afericdo no que diz respeito as disputas
em torno da representatividade, j& que por causa da sua inclusdo legitimada na categoria
englobante “negro” entre os beneficiarios das cotas e da fraude ao sistema por pessoas
consideradas brancas, o empretecimento da instituicdo ndo é necessariamente assegurado®,
conforme concluiu um professor militante em uma aula pablica sobre as cotas na educacao:
“estdo querendo o genocidio do fen6tipo negro na universidade. Pardos de pele clara, fagam
um favor as a¢des afirmativas: ndo se candidatem as cotas!”

Esse apelo derivava da critica do professor ao sistema de ingresso por cotas raciais na
universidade. Segundo denlncias do movimento de universitarias/os negras/os, a instituicdo
vinha permitindo que ndo-negros ocupassem vagas destinadas as cotas raciais na UFRGS,
além do alegado crescente nimero de matriculas, por liminar judicial, de candidatas/os que,
segundo o movimento, ndo correspondiam ao fenotipo daqueles considerados negros e
elegiveis as cotas. Fica claro a partir desta fala do professor que nem todo pardo é bem-vindo
a compor com 0s pretos 0 contingente negro que se pretende que ingresse por cotas na
universidade. E mais, existem pardas/os cujas gradacGes da cor os tornam mais proximos do
branco do que do negro e que, portanto, devem ter a consciéncia de ndo se candidatar as cotas.

E importante recuperar que a razao de ser das bancas de heteroidentificacio, objeto de
atencdo deste capitulo, é assegurar que as/os candidatas/os com perfis elegiveis as cotas sejam
0s seus reais beneficiarios, evitando a fraude do sistema desta modalidade de ingresso e
enfrentando as ambiguidades da identificacdo e da classificagcdo racial. Entretanto, esta
incumbéncia é tdo complexa quanto as particularidades das conformacges e representacdes

raciais em um pais continental como o Brasil. Igualmente complexa e controversa sdo as

8 Essa foi uma das controvérsias reveladas pela publicacdo de um estudo do IBGE, de que negros seriam pela
primeira vez maioria nas universidades (INSTITUTO BRASILEIRO DE GEOGRAFIA E ESTATISTICA,
2019). Apesar de ser um dado comemorado por parte da militancia, nas redes sociais, houve ressalvas sobre o
modo como estes dados estavam sendo produzidos ja que, na pratica, ndo se vé a presenca maciga de pretos na
universidade, sobretudo em cursos de maior prestigio. Além disso, tendo em vista a repercussdo deste estudo na
midia e a proximidade da avaliacdo sobre a continuidade do sistema de cotas para ingresso na universidade,
preocupava o tipo de posicionamento que poderia ser suscitado na opinido publica, isto €, a eventual assuncéo de
prescindibilidade das cotas, ja que os negros ja seriam maioria. Esta compreensédo seria equivocada (conforme o
debate sobre racismo estrutural) j& que as cotas visam minimizar a desigualdade nas condi¢des de acesso de
negras € negros na universidade e ndo garantir maioria quantitativa na ocupacdo das vagas; a manutencdo da
continuidade da politica de cotas se justifica, portanto, porque as desigualdades raciais persistem e
comprometem a competitividade de pessoas negras as vagas, em virtude de suas desvantagens estruturais, fato
que continua vulnerabilizando esta populacdo, a despeito de qualquer avanco institucional, interno as instituicdes
universitarias.



164

tentativas de estabilizacdo do perfil da/do candidata/o elegivel, como procuro demonstrar ao
longo do capitulo.

Além do discurso da miscigenacdo brasileira que contribui para a manutencéo das
desigualdades raciais, as dificuldades burocraticas para lidar com as ambiguidades da
heteroidentificacdo, na perspectiva das cotas, esbarra nas diferentes compreensfes acerca da
nogdo de miscigenacdo do Brasil. Estas assumem carater ainda mais particular no Rio Grande
do Sul, conforme me explicou uma das pessoas que trabalha na area de bioquimica e genética
em um dos hospitais aqui referidos e que também ja teve a oportunidade de participar em

bancas de aferi¢cdes na universidade:

Normalmente, nas bancas da universidade, a gente se baseia no que a gente chama
de tracos fenotipicos que seria a cor da pele, a aparéncia do cabelo, né, 1abios e o
nariz, mas é claro que no nosso meio... isso é uma coisa bem interessante também
porque 0 nosso pais ndo é homogéneo, ne? Entdo o que é que acontece?... o que fica
evidente, que a gente observa é que as pessoas se comparam ao seu meio, e ai eu
falo meio ambiente aonde ela transita. Entdo o que € que acontece? Como aqui no
Rio Grande do Sul a gente tem muita incidéncia de pessoas muito claras, né, uma
pessoa que é um pouquinho... uma pessoa com a pele um pouquinho mais escura, ela
é... ela pode ser discriminada, mas ela ndo tem o fendtipo de um negro, entendeu?
Ela é uma pessoa miscigenada, isso € uma coisa que a gente observa... que eu
observo muito, né — isso que é 0 viés da pessoa da area bioldgica, talvez outras
pessoas Ndo observem tanto. E que o pessoal mistura miscigenagio com fen6tipo.
E claro que a miscigenacédo da um fenétipo diferente, mas ndo necessariamente
uma pessoa que é miscigenada vai ser uma pessoa parda dentro das nossas
caracteristicas para as politicas das ac¢des afirmativas e é isso que o pessoal ndo
entende, né; e, por exemplo, isso depende muito do local onde a pessoa vive.

A conversa com esta interlocutora foi um dos raros momentos em campo em que
percebi maior esforco em discriminar as categorias pardo, miscigenacdo e fendtipo,
considerando a materialidade destas categorias a0 mesmo tempo que destacando a
especificidade do seu deslizamento semantico no contexto da politica publica. A dupla
posicdo da interlocutora, como alguém da Biologia, mas que também tem sensibilidade sobre
as demandas burocraticas acerca da raca, resulta no referido “viés da pessoa da area
biologica” que reagrega® as realidades, a0 mesmo tempo bioldgica, politica, material e
semiotica, da raga.

A explicacdo desta interlocutora acerca das diferentes percep¢des regionais sobre a
raga e o potencial de “uma pessoa com a pele um pouquinho mais escura... ser discriminada”,
apesar de ndo possuir o “fendtipo de um negro” contribuiu para a minha compreensao acerca

da possiblidade de “o loiro vir junto do pardo” na candidatura as cotas, conforme me relatou

8 Aqui, remeto-me a nocdo de Latour (2005) reassembling the social, traduzido para o portugués como
“reagregando o social” e se referindo aos processos de juncdo dos elementos antes separados em diferentes
campos do conhecimento.
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um interlocutor, como a grande problemaética da tarefa da heteroidentificacdo racial. Minha
reacdo imediata ao enunciado de que “o problema do pardo é que o loiro vem junto” foi de
estranhamento. Afinal, a categoria pardo vem sendo, historicamente, empregada qualificando
posicBes de liminaridade entre brancos e negros, para dar conta das gradacGes de cor do
mestico e do negro®, o que a exclui do polo da brancura na qual se inclui o loiro, na légica
colorista de classificacdo racial brasileira. Somente a partir da compreensdo das dinamicas de
discriminacdo racial no Rio Grande do Sul, em que basta ser um “pouquinho mais escura”
para que a pessoa sofra racismo, ao lado dos discursos acerca da miscigenacédo — e de que todo
mundo no Brasil seja afrodescendente — fez sentido para mim as manobras simbdlicas que
permitiriam a burla das cotas por pessoas loiras.

Tais categorias esmiucadas pela interlocutora continuardo sendo objeto de atencdo
neste capitulo, na perspectiva de demonstrar como elas sdo articuladas, materializadas,
produzidas e reproduzidas na préatica. A consideracdo do carater regional, acima referido, bem
como tantos outros atravessamentos nos processos de classificagdo racial e definicdo da
elegibilidade as cotas também serdo mais sistematicamente abordados, nas sessdes a segulir,

ao longo da descricéo do trabalho e das dificuldades enfrentadas pelas bancas de afericéo.

3.3 “QUISERAM NOS LIMITAR NOS INSTITUCIONALIZANDO”: DOS GRUPOS DE
RESISTENCIA A COMPOSICAO DAS BANCAS DE AFERICAO

Minha primeira oportunidade de assistir a uma banca de aferi¢do teria ocorrido em
outubro de 2018, no Hospital A, se a candidata ndo tivesse faltado. No lugar da frustracéo,
contudo, aquela auséncia abriu portas para varias narrativas e experiéncias que eu sequer
vislumbrava. Minhas idas a campo foram ficando cada vez menos pretensiosas. A ansiedade
foi dando lugar a consciéncia de que, as vezes, as melhores oportunidades aconteciam quando
eu supunha estar nos lugares certos, nos momentos aparentemente errados.

Quando cheguei a instituicdo, por volta das 9h50 da manhd, estavam na sala onde seria
realizada a afericdo — aguardando a chegada da candidata e de outra componente da banca — o
coordenador e mais uma pessoa que conduziria a afericdo daquele dia. Ambos se
identificavam como negros, o coordenador tinha aparentemente 40 anos, alto, com olhos e
pele mais claros, e 0 segundo era um senhor de, aproximadamente, 60 anos de idade, estatura

mais baixa e pele e olhos mais escuros.

% Sobre este assunto, consultar bibliografia referente as categorias de classificacdo no periodo colonial no Brasil
(VIANA, 2007; SANTOS, 2005; PESSOA, 2018)
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Enquanto esperdvamos, o coordenador testava o funcionamento de uma cémera
fotogréfica que seria utilizada para registrar a imagem da candidata, ao mesmo tempo em que
conversavamos sobre os procedimentos da banca de aferi¢do. Ele, entdo, contou-me que tinha
ouvido falar que a candidata era loira. Fiquei me perguntando se os membros das comissdes
de afericdo dispunham de informacdes sobre os candidatos antes da formacgdo das bancas.
Igualmente gquestionei-me como uma candidata loira supunha poder fazer jus a uma vaga por
cotas, ja que no modo como eu compreendia as tentativas de burlar a sele¢do, o candidato
deveria apresentar pelo menos alguns tragos negroides. Quando passei a ir ao hospital com
mais frequéncia, percebi que as/os candidatos as cotas preenchem um formulario que é
entregue ao setor de recrutamento e, em seguida, encaminhado a comissdo de aferigdo.
Quando um/a candidata/o chama a atencdo por nao ser considerado negro pelo pessoal do
recrutamento, a informacao circula como burburinho até chegar aos componentes da comissao
de aferigdo.

Essa informacdo prévia ja suscitava uma série de expectativas entre as/os
aferidoras/es. Conforme o horario avancava e a candidata ndo chegava, continuamos
conversando sobre as fraudes nesses processos de candidatura por cotas. Havia uma torcida,
por parte da banca, para que a candidata ndo comparecesse porque evitaria o trabalho de
indeferir a autodeclaracdo (ja que a candidata supostamente ndo atenderia aos requisitos)
tendo em vista que, conforme me explicaram “0 trabalho da comissdo néo se encerra ali”.
Nestes casos, ha a necessidade de, apds a banca, redigir uma justificativa adequada para o
indeferimento, visando proteger a banca nos casos de interposi¢édo de recurso. Todo cuidado é
necessario nesta redacdo, devendo constar que a/o candidato ndo atende aos critérios de
elegibilidade para as cotas, sem negar a legitima autodeclaracdo da/do candidato. Isto €, ndo
se pode dizer que a/o candidato teve sua candidatura indeferida as cotas porque ele ndo é
negro, se assim ele se autodeclara.

Logo a terceira componente da banca chegou a sala e nos cumprimentou. Era uma
senhora branca de olhos azuis, aparentando pouco mais de 60 anos de idade, que a mim se
dirigiu, perguntando se eu era a candidata. Parecia 6bvio que por eu ser a Unica pessoa que lhe
era desconhecida, na sala, o equivoco fosse natural. A duvida também poderia ter sido
suscitada por meu fenotipo... Como néo era a primeira vez que eu era interpelada, em campo,
por interlocutores que me identificavam racialmente, nesse momento pensei que 0 meu corpo
comunicava, por meio dos meus tracos fenotipicos, ser eu o perfil tipico de candidata para o

qual esse tipo de banca existe. Aquela pergunta continuou reverberando em meu pensamento,



167

lembrando-me de todas as ocasides em que fui classificada ou tomada como exemplo nas
explicagbes dos meus interlocutores, assim como ainda reverbera enquanto escrevo.

Respondi que ndo era a candidata e continuamos a conversar. Expliquei o que eu
estava fazendo ali e a terceira componente da banca comecou a relatar a sua trajetoria no
hospital, quando o coordenador comegou a filmar nossa conversa, dizendo que aquela era uma
importante memoria sobre como comecara 0 engajamento em torno das questdes da saude da
populacéo negra no hospital.

A trajetoria dessa profissional despertou muito a minha curiosidade sobre o modo
como ela, uma mulher branca, conciliaria as eventuais no¢des de raga mobilizadas na sua
formacdo e atuacdo como bioquimica, com as nogdes de ragca acionadas no seu engajamento
nas questdes relacionadas as politicas publicas de base racial e, ademais, com 0 modo como
ela lidaria com processos de classificacdo racial em bancas de afericdo, especialmente sendo
uma pessoa branca. Uma das pioneiras no debate sobre salde da populacdo negra na
instituicdo, a aproximacao dessa profissional com o debate racial se deu a partir da sua
atuacdo com hemoglobinopatias e anemia falciforme — doenca que, no Brasil, € prevalente na
populacdo negra —, 0 que a levou a cursar uma especializacdo sobre relagcdes raciais e de
género. Segundo essa interlocutora, o debate sobre questes raciais no hospital comegou
através de um pequeno grupo que se reunia, periodicamente, para pensar como a raga
influenciava na questdo da salde, e que, preliminarmente, “recebia muita resisténcia”, mas
que logo foi institucionalizado. Conforme sua conclusdo ‘“quiseram nos limitar nos
institucionalizando”.

Apos a constituicdo do grupo como uma comissao institucional, esta interlocutora foi
convidada a participar das reunifes como uma das representantes das areas técnicas, ja que
estas passaram a ser formalmente convidadas (ndo apenas contando com a adesdo voluntaria
dos funcionarios) e, com isso, veio a se somar aos desafios do grupo falar sobre raca com
profissionais da area biomédica, majoritariamente brancos, e para 0s quais a raga ndo constitui
conceito pertinente a sua pratica clinica. Conforme esta profissional, a maior dificuldade era
dialogar com os médicos, que sempre afirmam que “onde cortam, sangra igual” em qualquer
pessoa, seja branca, negra ou de qualquer outra raga.

A implementacdo das bancas de afericho como etapa necessaria nos CoOnNCursos
publicos concorreu para a maior institucionalizacdo de grupos que antes se encontravam na
barricada, para o enfrentamento do racismo institucional nos hospitais. No momento em que
passou a haver uma demanda burocratica para pautar a raca e fornecer respostas juridico-

administrativas para a questdo racial, profissionais que ja estavam engajados no debate sobre
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racismo dentro das instituicdes sdo convidados pela alta administracdo para organizar o
trabalho das bancas de afericdo. Isso caracteriza 0 modo como 0 processo aconteceu nos dois
hospitais dos quais me aproximei.

A convocacdo dessas/es profissionais para assumir a implementacdo das bancas e,
porém, compreendida de maneiras diversas e contraditorias. Por um lado, prevalece a
compreensdo de que se trata de um ato de respeito e reconhecimento pelo trabalho de quem
estd a frente do debate da questdo racial, estudando e pautando demandas; por outro, ha a
interpretacdo de que a institucionalizacdo de grupos de resisténcia leva a alguma forma de
controle e cooptacdo. Nos dois casos uma relacdo de forcas estd posta: no primeiro,
remetendo a sutil forma — recorrentemente criticada pelos movimentos sociais — por meio da
qual o racismo se manifesta, que ¢ “deixar que os pretos resolvam questdes relacionadas a
raca como se isso ndo fosse problema dos brancos”; no segundo, o enfraquecimento politico
daqueles que estdo no lugar de oposicao a ordem estabelecida. Foi a primeira vez em campo
que ouvi posicionamentos criticos quanto a institucionalizacdo de grupos profissionais de
resisténcia, ja que normalmente se reivindica como fundamental a presenca de pessoas negras
nos espacos de poder e de decisdo como € o0 caso da estratégica atuacdo nas bancas de
heteroidentificacdo. Entretanto, restava clara a preocupagéo dos profissionais em garantir, ao
mesmo tempo, 0 espago de contestacéo politica®.

Essas inflexdes em torno da institucionalizagcdo das bancas evidenciam, no plano
burocratico, as tensdes raciais ja existentes na sociedade, materializando-se mais uma vez no
momento de implementacdo de um dispositivo do qual se espera que ofereca maior rigor na
reparacao do racismo institucional sofrido pela populacdo negra, mas a0 mesmo tempo sob o
risco de operar na mesma chave da opressdo. Isto tem sido verificado tanto nos processos de
institucionalizacdo da resisténcia como no esquadrinhamento juridico e institucional do modo
como a politica deve ser implementada, como, por exemplo, com o emprego de categorias
raciais e modos de afericdo inspirados em sistemas de classificacfes raciais hierarquicos
herdados historicamente, conforme explorarei mais adiante quando discutir a reproducdo da

I6gica pigmentocréatica na atuagdo das bancas de heteroidentificacao.

3.4 O PARDO: MATERIALIDADES CLASSIFICATORIAS E ELEGIBILIDADE

°! Preocupagdes semelhantes acerca da cooptac&o e resisténcia no que tange aos movimentos sindicais sdo
encontradas na analise de Graca Druck (2006) Os Sindicatos, os Movimentos Sociais e 0 Governo Lula:
Cooptacao e Resistencia. Analisar como se d&o esses processos no ambito de movimentos sociais étnico-raciais
e de género constitui importante agenda de pesquisa, mas sobre 0s quais ndo me deterei neste momento.
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Voltando aos burburinhos que circulam no hospital sobre os perfis de algumas/alguns
candidatas/os, considerados pelo setor de recrutamento como brancos demais para as cotas,
gostaria de chamar a atencdo para o relato de uma interlocutora componente das bancas, que
me contou, em entrevista, que ndo gosta de tomar conhecimento prévio de informac6es sobre
as/os candidatos porque ndo quer que o encontro seja influenciado por informagdes prévias.
Funcionaria do hospital ha quase 20 anos, essa interlocutora coloca-se como uma das
participantes mais moderadas da comissdo de afericdo, sendo mais flexivel quanto a
considerar os pardos mais claros como elegiveis as cotas, apesar de ser uma mulher negra
retinta. Conforme sua compreensdo, o ingresso a um emprego publico é algo muito sério que
mexe com uma oportunidade de vida do candidato e com a economia da sua familia, sendo,
portanto, algo que deve ser tratado com muita responsabilidade. Diante das disputas entre
as/os membras/os das bancas no que tange a maior ou menor flexibilidade quanto a

consideracdo da elegibilidade das/dos pardos, ela me explicou seu posicionamento:

Mais moderada total (referindo-se ao modo como se considera em relagdo a
flexibilidade na avaliagdo dos candidatos pardos). Nossa! E prefiro ndo estar em
bancas que vao dar... (tensdo em torno das ambiguidades da heteroclassificagéo)
Fujo disso! Fujo disso! Nao! Muito moderada, assim, até por entender essa questao.
A gente ta dizendo que sdo pretos e pardos né? O que € que a gente ta fazendo com
o0s pardos? Porque muitas vezes basta a pessoa se identificar como preto que a
gente ja concorda que a pessoa é preta mesmo parecendo ser parda, né? Entdo
essa coisa ali entre os pardos... quem séo os pardos, né? que hoje também se tentou
criar esse conceito “ndo, a mie € branca o pai € preto”. N&o, ndo é s6 isso, né! Tem
varias outras coisas que podem fazer um pardo ai! Mas, ah, eu penso que nao é
facil porque a gente ta lidando com uma questdo econdmica, de uma oportunidade
profissional dos candidatos que tdo ai... da gente dizer se a pessoa entra ou se a
pessoa ndo entra... Entdo eu penso gque a gente tem uma responsabilidade muito
grande em cima disso e por isso que eu acho que eu sou essa questdo mais
moderada. E muito em funcéo disso, sabe, de pensar 14 daquele lado de 14, assim,
né.... Nao é facil pra dizer ndo, sabe? “essa pessoa ndo entra ¢ nio vai... nesse
concurso ela ndo vai entrar!” E teve um investimento ali, né? Um investimento
financeiro, um investimento de tempo... uma expectativa, uma oportunidade de estar
em uma instituicdo publica e tal, aquela coisa toda. Um emprego... a gente sabe
como € que ta isso ai fora e tal, entdo eu sou atravessada muito também por essas
questoes.

A fala desta interlocutora sintetiza um conjunto de ponderag0es acerca de questfes que
séo objeto de disputa no debate sobre agdes afirmativas, dentre elas 1) a defini¢éo do tipo de
pardo que € elegivel, que toca na problematica do colorismo, central tanto para 0S
movimentos sociais quanto para a politica de acdo afirmativa; 2) as ideias de miscigenacéo e
ancestralidade, no excerto “a mae € branca e o pai é preto”; 3) a materialidade da categoria

pardo em “tem varias outras coisas que podem fazer um pardo ai!”; 4) o deslizamento raga-
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classe comum no debate sobre relagfes raciais no Brasil e expressa na dificuldade em
desclassificar um candidato: “ndo ¢ facil porque a gente ta lidando com uma questdo
econdmica, de uma oportunidade profissional”.

Gostaria de me debrucar sobre a parte da reflexdo da interlocutora na qual ela afirma
“tem varias outras coisas que podem fazer um pardo ai!” para examinar mais detidamente o
que venho explorando ao longo da tese: os processos de materializagdo da raga e das
categorias de classificacdo racial, bem como o seu carater relacional. Tais materialidades sao
produzidas ndo apenas por critérios como aparéncia fisica; o pardo é referido como efeito de
um conjunto de articulagcdes no qual figuram a aparéncia ou fenétipo, mas também outros
elementos como ancestralidade, regionalidade, dentre outros.

A classificacdo racial aparece como resultado da negociacdo entre autodeclaracdo e
heteroidentificacdo e, a reflexdo desta Ultima interlocutora é muito sensivel quando destaca as
sutilezas das materialidades que compdem as categorias de classificagdo e o tratamento
diferenciado que é dado aquelas/es com os quais se tem concordancia ou discordancia sobre
sua autodeclaracdo: “O que ¢ que a gente t4 fazendo com os pardos? Porque muitas vezes
basta a pessoa se identificar como preto que a gente ja concorda que a pessoa é preta mesmo
parecendo ser parda, né?”. Deste trecho se depreende pelo menos dois elementos que
compdem a materializacdo do pardo e que sdo avaliados na heteroidentificacdo: o fenétipo e a
narrativa que o candidato faz em torno de sua autodeclaracdo. Além da empatia das bancas
com as/os candidatos autodeclarados pretos, esta fala sugere que uma narrativa consistente de
si, bem como a consciéncia identitaria e politica do candidato, influenciam na decisdo da
banca, ainda que ele tenha um fen6tipo pardo mais distante do preto.

Pude presenciar isso em algumas bancas quando as/os aferidoras/es concluiam que
algumas/alguns candidatas/os pardos ndo eram negros (do ponto de vista de sua elegibilidade
para as cotas) considerando os elementos fendtipo e narrativa, conforme expresso na fala de
alguns membras/os das bancas: “se é necessario ficar procurando tragos negroides nos
candidatos ¢ porque eles ndo sdo negros” (fendtipo), ou ainda, “esse candidato nem nos deu
trabalho porque nem ele mesmo se considera/ se afirma negro” (narrativa).

Didier Fassin, em Governar pelos corpos (2005), chama atenc¢do para 0 modo como,
na relagdo com cidaddos que estdo na busca por direitos, o Estado muitas vezes estabelece
como requisito a apresentacdo de cartas com exposi¢do de motivos para o pleito, nas quais se
lanca mdo de uma narrativa de sofrimento, para além dos documentos que provem sua

situacdo de vulnerabilidade e elegibilidade para alguma politica social. Desse modo, 0s
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agentes estatais operam em conformidade com duas légicas racionais: a burocrética e a
humanitaria.

Em outro artigo em que se debrucam sobre a burocracia em torno da concessao de
asilo em territorio francés, Fassin e D’Halluin (2005) analisam, dentre outras coisas, as
limitagcdes dos atestados médicos requeridos como prova de que os refugiados tenham sofrido
tortura em seus paises de origem. Uma vez que atestados médicos ndo necessariamente
comprovam que as cicatrizes corporais tenham sido resultado de torturas fisicas, nem davam
conta das torturas psicoldgicas cujas marcas ndo estavam estampadas no corpo, as narrativas e
consequentes expressdes de sofrimento dos pleiteantes se somavam a documentacao requerida
no seu processo de avaliagéo.

O fundamental da discussdo destes autores para a reflexdo que empreendo aqui é a
constatacdo sobre o modo como as agéncias estatais, de algum modo, obrigam os sujeitos a
recorrerem ao corpo como materialidade Gltima da qual langam mé&o para a legitimacdo do
pleito por direitos civis e politicos, devendo apresentar ndo apenas cicatrizes fisicas que
justifiguem/legitimem sua elegibilidade para beneficiario de uma politica publica — o que
muitas vezes escamoteia a possibilidade de considerar violéncias simbdlicas e psicolégicas
sofridas — mas também o acionamento de memorias dolorosas, sintetizadas em uma narrativa
consistente capaz de sensibilizar os agentes do Estado. Assim, o direito de acesso, longe de
ser algo a que todos os potenciais beneficiarios de uma politica pablica fariam jus, esta
condicionado a uma escolha que segue uma l6gica ao mesmo tempo racional e humanitaria
dos eleitos, objetivando uma espécie de merecimento que se consubstancializa tanto na busca
de uma materialidade somatica quanto de uma consisténcia discursiva.

Os trabalhos de Fassin e D’Halluin sdo significativos por demonstrarem que a
objetividade buscada nos procedimentos burocraticos do estado, bem como nos processos
judiciais que questionam a objetividade de suas praticas — como no caso da atuacdo das
bancas de afericdo dos concursos aqui estudadas — negligencia que uma logica humanitaria
que apela a subjetividade dos agentes estatais esta subsumida a Iégica racional burocréatica que
orienta a gestdo de seus processos administrativos.

Ainda inspirada na discussdo de Fassin e D’Halluin (2005), destaco que, além das
criticas direcionadas a suposta subjetividade das bancas de afericdo, estdo o0s
constrangimentos e controvérsias resultantes dos discursos que, inicialmente, classificaram-na
como “tribunais raciais”. Tais criticas estdo no fato da avaliagdo das caracteristicas fisicas
da/do candidata/o ser feita por outrem para determinar “o que ele &”, retirando o sujeito do

lugar de sujeito e colocando-0 mais uma vez no lugar de objeto. Ocorre-me, ainda, outra
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controveérsia que € o fato de as bancas, de algum modo, corroborarem a estigmatizacdo da
negrura® do corpo como cicatriz e prova da injdria, racismo ou tortura psicolégica sofrida,
sistematicamente, ao longo da vida do candidato as cotas, na medida em que se espera que 0
fenotipo fale por si sO. Isto porque tomar as narrativas de dor/sofrimento como requisito de
elegibilidade contribui para a significacdo equivocada da negrura como cicatriz.

Uma discussdo controversa que remete a essa no¢do de negrura como cicatriz é aquela
feita por Vilma Piedade (2017), no breve ensaio no qual cunha o termo “dororidade” como
alternativa mais adequada ao compartilhamento de experiéncia entre mulheres negras, no
lugar do termo “sororidade” empregado pelo feminismo branco. Com essa distingdo, a autora
chama a atencdo para 0 modo como a experiéncia das pessoas negras sdo atravessadas pela
dor do racismo sofrido sistematicamente ao longo de suas vidas. Nessa chave, faz sentido
esperar das/dos candidatas/os as cotas um relato coerente com esta experiéncia racial
compartilhada. Entretanto, esta forma de abordar a experiéncia de pessoas negras € criticada
por outras abordagens tedricas do movimento de mulheres negras que afirmam a necessidade
de pautar a identidade e subjetividade desde “olhares negros” (hooks®, 2019), ja que a
negritude ndo se constitui somente a partir de um lugar de sofrimento, mas de poténcia
revolucionaria (hooks, 2019; GOMES, 2017).

Na medida em que se espera um relato convincente de que a/o candidata/o ja sofreu
racismo, coloca-se em segundo plano o que mais importa, que é o potencial dele sofrer
racismo a qualquer tempo, em virtude da sua negrura, ndo porque ela esteja essencializada
como cicatriz, mas devido ao fato de o corpo que a carrega ser objeto preferencial de toda
sorte de ataque racista. Diante disso, requisitar da/do candidata/o um relato de situacdo de
racismo sofrida como uma forma de materializar o seu pertencimento racial e elegibilidade
para as cotas, respondendo a demanda burocratica de uma narrativa que atenda a um a logica
humanitéria de concessdo da politica publica, perde sentido por um conjunto de razdes: 1) a
dificuldade de distinguir e provar determinadas experiéncias como racismo, considerando o
modo sofisticado e nem sempre escancarado como ele se materializa na préatica 2) a
eventualidade da pessoa ndo perceber (ou negar) determinadas experiéncias vividas como
situagdes de racismo 3) aquilo que se busca reparar com a politica publica ndo dizer respeito a

experiéncia individual de racismo, mas as desvantagens de oportunidade as quais a populagéo

%2 Utilizo o termo negrura aqui para me referir & tonalidade da cor de pele e demais caracteres fenotipicos
relacionados a raca, diferente do conceito de negritude que tem uma definicdo ampliada, que além dos aspectos
fenotipicos comportam outros elementos que conformam uma identidade politica.

% Nascida Gloria Jean Watkins, bell hooks assume o nome da sua bisavé materna e prefere que seja escrito com
iniciais minusculas.
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negra — a qual o candidato pertence — é sistematicamente submetida devido as experiéncias
coletivas e estruturais de racismo.

Quando me refiro ao racismo em potencial e que as a¢fes afirmativas devem também
considerar esta perspectiva de futuro, miro situac@es de racismo interpessoal ou institucional
no qual a pessoa possa Vvir a ser sujeitada em virtude do racismo estrutural, que transcende (e
formata) as relagdes raciais e institucionais. Nessa perspectiva, € preciso considerar que, ainda
que o individuo ndo tenha experimentado o racismo nas relacdes interpessoais, ele vive em
uma estrutura racializada, na qual o racismo é determinante no tipo de oportunidades que o
sujeito terd ao longo da vida. Neste sentido, talvez fosse mais oportuno perguntar se o
candidato julga que sua aparéncia racial o coloca em desvantagem de acesso a determinados
espacos e a oportunidades socioeconémicas (ja que tal julgamento revelaria tanto sua
autopercepcao racial quanto a percepcao imaginada de outrem sobre si).

Voltando a discussdo da fragilidade ontolégica do fendtipo como estigma da
racialidade na pratica das bancas, ¢ importante notar no trecho da entrevista “quem Sa0 0S
pardos, né? que hoje também se tentou criar esse conceito “a mae ¢ branca, o pai é preto. Néo,
ndo ¢é so isso, né?!”, como aparecem as questdes da ancestralidade, da miscigenacdo e do
colorismo que perpassam as tensdes das bancas de afericdo e do debate acerca das relagGes
raciais.

A énfase aqui esta no fato de que a ancestralidade genética e a miscigenagao nao sdo
suficientes para determinar uma identidade politica, com vistas a elegibilidade as cotas, ja que
0s questionamentos a politica de cotas valem-se da ressalva de que todos somos miscigenados
e da assunc¢do da categoria miscigenado como sindnimo de pardo (também sujeito de direito).
Estes deslizamentos semanticos ficaram evidenciados na fala de uma interlocutora da
genética, que participa em bancas de aferi¢cdo, quando perguntei qual a sua compreensdo da

diferenca do pardo para a ideia de miscigenado:

Ai a gente tem que analisar um pouco em questdo da politica pablica. A politica
publica é para o negro e para o pardo descendente de negros, mas nem todo
pardo é pardo-negro, certo? Tu pode ser pardo de branco com arabe, tu pode ser
pardo de branco com... branco eu quero dizer eurodescendente, né...
eurodescendente com indigena é pardo, mas ndo € o pardo da politica do pardo-
negro, tu entende? Entdo sdo coisas diferentes, né?

Esse trecho da entrevista toca em questdes muito fundamentais sobre as fragilidades
e controvérsias do sistema oficial de classificacao racial no Brasil. As categorias empregadas

nos indicadores sociais, bem como nas politicas publicas sdo aquelas constantes do IBGE
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(branca, amarela, parda, preta e indigena) e, por ocasido do debate sobre politicas publicas
com recorte racial para a populacdo negra, pretos e pardos passaram a compor a categoria
englobante negro como alvo das politicas pablicas, por estarem muito proximos nos numeros
dos indicadores sociais em torno da vulnerabilidade social, desagregados por raca/cor. 1sso
significa considerar que pretos e pardos ja constituiam, na pratica, um agregado que partilhava
processos semelhantes de desigualdade e exclusdo social, apesar de ndo necessariamente
partilharem uma identidade politica. Isso aconteceu a partir da mobilizacdo dos movimentos
sociais em torno da classificacdo dos negros como congregando pretos e pardos nos censos, e
verifica-se um aumento entre os autodeclarados negros tanto devido as mobilizac@es politicas
em prol da identidade negra, quanto por ocasido da institucionalizacdo das politicas publicas
de base racial.

Todavia, 0 emprego do termo pardo para se referir a um lugar de liminaridade racial,
em que se consideram a miscigenacao de pelo menos duas ragas, que ndo necessariamente a
branca e a preta — conforme indica a fala da geneticista — desestabiliza a acomodagéo dos
pardos entre os negros. Ou seja, considerando a dimensdo continental do Brasil e a
complexidade regional da mistura, a categoria pardo ndo é tdo evidente como fazendo parte da
categoria negro, como os indicadores oficiais e 0 discurso dos movimentos negros, por vezes,
fazem parecer, considerando que a categoria ja serviu para designar indigenas no periodo
colonial e mesmo, atualmente, para designar indigenas (e mesticos com indigenas), que figura
no IBGE como categoria distinta.

De acordo com a observacdo da historiadora Larissa Viana no livro O idioma da
mesticagem, “o termo pardo teve multiplos usos ¢ significados no contexto colonial”
(VIANA, 2007, p. 35), sendo empregado no século XVII, em Sdo Paulo, para designar
indigenas escravizados ilegalmente. No Nordeste agucareiro, com expressiva presenca
africana, “tendia a ser sinonimo de mulato” (VIANA, 2007, p. 35). Entretanto, conforme
adverte a autora, deve-se considerar que a emergéncia dos pardos no século XVII esteve
ligada também as unides entre europeus e africanos, e destes com os indigenas. No Sudeste, 0
termo pardo se referia a mesticagem, “mas também era usado como sindénimo de liberto ou
homem livre de cor nascido na coldnia, independentemente de ser ou ndo mestico” (VIANA,
2007, p. 35). Assim, como observa a autora, a categoria pardo, neste ultimo caso, era
empregada para se referir a homens e mulheres livres de ascendéncia africana, relativamente
distanciados da escravidao, mas ndo necessariamente mesticos (VIANA, 20017, p. 36).

De acordo com Suzana Maia (2019), nos estudos histéricos um cuidado especial é

conferido as categorias raciais intermediarias e seu lugar ambiguo na estrutura de classes.
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Entretanto, hoje, entre “os que sdo de acordo com as categorias censitarias, [0s] denominados
‘pardos’ sdo equacionados a categoria ‘pretos’, que deriva na categoria ‘negros’ e tém
recebido pouca atengdo” (2019, p. 259). A autora problematiza a acomodagdo das pessoas
pardas de pele clara entre os brancos em seu estudo entre pessoas de classe média alta,
demonstrando como ndo esta pacificada a subsunc¢do do pardo estritamente a categoria negro,
apesar de reconhecer a importancia politica desta identificacdo. Discutindo sobre espacos de
branquitude, em etnografia realizada em um condominio de classe média alta na cidade de

Salvador - BA, a autora defende a hipotese de que

contrariando pesquisas recentes as quais agregam as categorias ‘pardos’ € ‘pretos’ a
categoria inclusiva ‘negros’, ¢ mais provavel que, num bairro de classe média alta,
os ‘pardos’ compartilhem com os autodenominados ‘brancos’ uma identidade
comum. Essa identidade se opde tanto aos “pretos” quanto aos ‘“negros”, ja que
ambos corresponderiam aos pardos mais escuros ou “enegrecidos” através de
movimentos politicos identitarios (MAIA, 2019, p. 259).

Nesta perspectiva, considerando os pardos de pele clara, a autora sugere que “em
espacos como estes devemos somar os ‘pardos’ com os ‘brancos’, que daria uma categoria de
branquitude de 92,25 % e ndo ‘pardos’ com ‘pretos’, o que resultaria, a meu ver, num erréneo
resultado de 37,30 % de moradores ‘negros’”, para o bairro estudado” (MAIA, 2019, p. 259).

Concordo com a autora, no que se refere aos privilégios compartilhados pelos pardos
em situacdes especificas como estas, que eles sejam acomodados entre brancos, para o efeito
da disputa de politicas publicas, ja que o fato destes sujeitos serem pardos nao impediu o seu
acesso a tais privilégios. Entretanto, do ponto vista identitario, nunca houve acomodacdo dos
pardos claros entre os brancos, sendo como sujeitos pertencentes a uma subcategoria. Isto
remonta ao periodo colonial, quando, por exemplo, filhos pardos de senhores brancos com
mulheres pretas escravizadas eram tratados como bastardos (tanto pela ilegitimidade racial,
guanto pela ilegitimidade do nascimento fora do casamento) ou, ainda a figura dos pardos
como capatazes, na ambigua posi¢do de servir ao senhor, mas ndo pertencer nem a casa
grande nem a senzala. O pardo resultante da mesticagem de senhores com escravas pode
ganhar ainda uma interpretacdo bestial ja que ao escravo era negada a condicdo de ser
humano. Talvez dai resulte aos mesticos a atribuicdo de referéncias a animais, como pardo
derivativo de pardal ou mulato, de mula (VIANA, 2007). Esta Gltima denominacdo fazendo
referéncia a esterilidade do animal devido ao cruzamento de animais de espécies distintas,

estando, portanto, subjacente a ideia de impureza, degeneragdo ou contaminag&o.
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Compartilho com a autora a compreensdo da importancia de afirmagdo da negritude
como posicdo politica e identitaria e a ampla reflexdo e debate sobre o tema, “entretanto
pouca atencao tedrica e analitica tem sido dada a categoria racial de pardos e aos processos de
afirmac¢ao de uma identidade branca” (MAIA, 2019). Porém, a simples acomodacao dos
pardos de pele clara entre os brancos ndo seria menos problemética do que a sua acomodacéo
entre 0s negros. Do ponto de vista do acesso as oportunidades sociais e elegibilidade para as
cotas, ndo convém que esse pardo dotado de passabilidade branca componha o contingente de
pretos e pardos de pele escura que sdo mais amplamente preteridos e, portanto, sujeitos
preferenciais de uma politica que visa de algum modo reparar os efeitos da pigmentocracia. Ja
do ponto de vista subjetivo e identitario, o pardo de pele clara ndo encontra lugar entre 0s
brancos, conforme a maxima jocosa que escutei em momentos mais informais com pessoas
com compunham bancas de afericdo “branco demais pra ser preto e preto demais pra ser
branco”. As restrigdes e condicionantes de acomodagdo simbolica entre 0s brancos também
estdo presente na etnografia realizada por Maia (2019) quando observa que 0s espacos de

branquitude

possuem uma estética, uma etiqueta, uma forma de se comportar e de ser no mundo.
E incorporam uma qualidade que esta inscrita no espago através de uma disciplina
corporal, propria dos brancos, os quais, [na perspectiva de uma de suas
interlocutoras] tém ‘uma educacdo de ber¢o’ a que os outros, os negros, devem
imolar para que possam também pertencer. (MAIA, 2019, p. 256).

Nesse sentido, a branquitude conferida aos pardos de pele clara o é na medida em que
estes sabem exatamente como se comportar, ‘a altura’ para serem aceitos. Isto ¢, a
acomodacdo a branquitude, tal qual a negritude, exige uma performance do pardo, o que
aponta mais uma vez para o carater relacional deste pertencimento racial, que ndo se inscreve
apenas nos aspectos fenotipicos. Talvez ao pardo, mais do que ao preto retinto ou ao branco,
seja requerida uma performance adequada, um ajuste simbolico, caso ele queira ou seja
compelido a posicionar-se de um dos lados nessa polaridade branco-negro.

Situar o pardo desta forma evidencia sua passabilidade, da qual se ressentem brancos e
pretos. Os primeiros por terem que conferir um “diploma de brancura” (DAVILA, 2006) para
alguém que ndo é considerado digno o suficiente; os segundos porque a negrura ndo esta
suficientemente estampada e, “se tem que procurar nos tracos que ¢ negro, ¢ porque nao ¢”,
como ouvi nos debates mais acirrados entre pessoas que compdem bancas de

heteroidentificacao.
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O pardo enquanto uma categoria de classificagcdo estatal responde pelo lugar no qual
sdo classificados os inclassificaveis, isto é, no lugar da ambiguidade. Todavia, do ponto de
vista politico e identitario, o sujeito considerado pardo resvala conforme oportunidades,
interesses e conveniéncias, tanto pessoais quanto dos grupos que os acolhem.

Por exemplo, do ponto de vista da relagdo entre afeto e racismo, a negacdo da
negritude do pardo lhe confere maior acolhida entre os brancos, ja que quanto mais longe da
negrura menos repulsivo ele ¢ considerado. Dai expressoes do tipo “vocé nem € tdo preto
assim...”, o que se aplica também quando lhe sdo conferidas melhores oportunidades de
acesso do que ao preto retinto. Do ponto de vista politico, acomodar os pardos entre 0s negros
aumenta o contingente de pessoas na disputa racial por oportunidades de acesso, via cotas.
Admitir o pardo talvez tenha sido uma estratégia também de garantir maior aceitacdo da
politica pablica, ja que abriria a oportunidade para um maior nimero de pessoas. Todavia, tal
estratégia gerou o desafio de ter que dar conta do pardo quando séo institucionalizadas as
bancas de heteroidentificacdo. Até entdo, bastava a autodeclaracdo do candidato e, nos
primeiros passos da acdo afirmativa, havia uma referéncia a afrodescendéncia, o que permitia
gue os candidatos fossem buscar sua ascendéncia negra mais distante para comprovar sua
negritude, como afirma Fontoura (2018) “tirando a vovo e o vovo do armario”.

Em algumas instituicbes universitirias, as cotas raciais consideram
concomitantemente o aspecto socioecondmico. Na visdo de alguns analistas isto seria uma
redundéancia, considerando que os pretos ja compdem a populacdo de menor renda no pais, € a
justificativa de evitar que uma elite negra se beneficie das cotas seria inadequada, ja que, além
do volume dessa suposta elite ser irrisoria, um negro melhor sucedido economicamente esta
estruturalmente submetido a um sistema racista que lhe dificulta determinados acessos, ainda
que aqui e ali, ele consiga se inserir.

Essa discussdo é importante face aos argumentos que tentam deslegitimar as cotas de
acesso ao servigo publico, sob o argumento de que as pessoas negras ja estdo acessando a
universidade e que, portanto, ja estariam em condi¢des de concorrer em pe de igualdade ao
mercado de trabalho. Estes argumentos séo perniciosos, uma vez que as a¢oes afirmativas ndo
dizem respeito somente a selegdo para ingresso na universidade, mas ao reconhecimento de
que estruturalmente é imposta a populacdo negra uma desvantagem competitiva na selecdo
para acesso a universidade e aos cargos publicos via concurso. Neste sentido, mesmo que
tenha havido um aumento no contingente negro nestes espacos, ndo significa que suas

condicBes estruturais tenham melhorado. Essa compreensdo é muito importante, tendo em
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vista que se aproxima o prazo para avaliagdo da lei de cotas no Brasil, inicialmente previsto
para 2022.

A breve recuperagdo do modo como a categoria “pardo” tem sido historicamente
empregada no Brasil, no texto de Viana (2007), ¢ regionalmente empregado como “capital
racial” de mobilidade social, no trabalho de Maia (2019), visou ilustrar a complexidade da
classificacdo racial no Brasil e, portanto, chamar aten¢do para o cuidado necessario ao exame
de categorias de classificacdo intermedidrias que buscam dar conta da mesticagem,
especialmente no que se refere as disputas nas acdes afirmativas.

Esse aspecto da discussdo racial no Brasil € um terreno espinhoso porque atravessa a
relacdo identidade x justica social, muitas vezes ndo favorecendo a inclusdo de determinados
sujeitos que, apesar de estarem a margem das oportunidades sociais por questdes raciais,
tornam-se menos merecedores da politica publica pelo critério estritamente fenotipico e
pigmentocréatico. Por outro lado, argumentos favoraveis aos sujeitos pertencentes a categorias
raciais intermediéarias podem contribuir com as retdricas daqueles que se posicionam
contrariamente as politicas de recorte racial, apegando-se as controvérsias da miscigenacéo,
historicamente mobilizadas para atenuar os efeitos do racismo no pais.

Nesse sentido, falar do pardo virou um tabu, uma vez que problematizar sua
liminaridade e 0 modo como ele € construido e manipulado pode ser interpretado como uma
atitude racista ou contréria as politicas publicas voltadas para a populagdo negra. Alguns
membros dos movimentos negros deslegitimam e ridicularizam a categoria pardo, dizendo se
tratar de uma categoria que ndo serve para classificar gente, quando ndo raro escutamos entre
eles “pardo pra mim ¢ papel”.

O pardo sempre é referido pelas pessoas que atuam nas bancas como um dos
principais desafios no trabalho de afericdo, mas ndo percebi, nos espacgos de interlocucéo, nem
nos eventos publicos que tratavam sobre o tema, uma discussdao mais cirargica sobre a
especificidade do pardo elegivel pelas cotas, nem um encaminhamento efetivo do que fazer
com ele, mas sim um movimento discursivo de considerar 0s pretos mais retintos como 0s
verdadeiros sujeitos de direito da politica, embora na pratica das bancas os pardos de pele
clara continuem sendo contemplados.

Especificar o pardo elegivel para a politica de cotas é fundamental, porque néo
raramente pessoas mesticas de ascendéncia ndo negra se candidatam como pardas as cotas
para negros. Assim, considerando as especificidades das diferentes regides do Brasil, seja a do
Rio Grande do Sul com marcante presenca europeia, judia, indigena etc., seja no norte do

Brasil em que mesticos com indigenas também sdo classificados como pardos, a subsuncédo da
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categoria “parda” a categoria negra nas analises dos indicadores raciais nacionais ndo condiz
necessariamente com as realidades identitérias e politicas por regiéo.

Aqui e ali eu sempre escutava em campo algumas explicagdes sobre o carater
estratégico de considerar os pardos, no sentido de justificar a abrangéncia da politica.
Entretanto, a contrapartida disso, no presente, € a demanda burocratica do que fazer com os
pardos de pele clara que pdem em divida a heteroidentificagdo por parte das bancas.

Pude presenciar tanto posicfes flexiveis quanto posicdes mais radicais quanto a
considerar os pardos elegiveis para o ingresso por cotas nos concursos do hospital A. Uma das
aferidoras, uma mulher negra retinta da area da enfermagem, é tida pelos colegas como uma
das que tem um posicionamento mais radical. Reiteradas vezes a vi reclamar sobre as bancas
mais brandas na heteroidentificacdo dos pardos mais claros. Afirmava que quando ela se
deparava com um funcionério cotista de pele mais clara, que ndo considerava negro, logo ela
conseguia supor quem, entre seus colegas, teria composto a banca de aferigéo.

Em algumas ocasifes presenciei uma disputa entre a funcionaria mencionada e seus
colegas, ap6s a sessdo de afericdo. Ela dizia que “ndo tem que ter pena de reprovar o
candidato na heteroidentifica¢dao”, pois “a cada candidato eliminado ¢ mais um preto que
entra”. O modo enfatico como se posicionava sobre o assunto gerava muita tensdo, ja que ela
interferia de modo contundente e policialesco no trabalho de afericdo dos colegas. O
desconforto entre os pares era tamanho que, certa vez, uma aferidora que compunha a banca
na condicdo de usudria do servico do hospital relatou em uma reunido da comissdo de
promocdo da igualdade racial que esta funcionaria, reiteradas vezes, a atacou devido a sua
flexibilidade no que respeita ao pardo: “por causa de ti que tem uma branca aqui no hospital,
porque a branca entrou [por cotas] e a gente ndo conseguiu tirar”. “Tu nem funcionéria é! Eu
que vou ta ouvindo nos corredores que a gente deixa o branco passar pela afericdo”. Um dia,
guando acompanhei o trabalho da banca, escutei a mesma aferidora considerada radical se
referir a um homem que ela considerou branco em sua banca: “Este candidato mesmo, se
passasse ia para o setor onde trabalho e ia se juntar com 0s outros brancos racistas para fazer
isso [desdenhar do trabalho da banca de aferi¢ao]”!

Apesar das posi¢des conflitantes entre os aferidores, as sensibilidades em torno da
afericdo denotam o comprometimento politico, social e profissional com a tarefa da
heteroidentificacdo. Critérios como justica e equidade, juntamente com o desejo de conferir
seriedade ao processo, estdo presentes nas atitudes de todas/os as/os componentes que Vi atuar

e defenderem suas posi¢Oes nas reunides. As disputas giravam muito em torno de como
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assegurar um processo burocratico com o minimo de falhas, de modo que as bancas, enquanto

dispositivo institucional, ndo fosse deslegitimada.

3.5 COMPOSICAO DAS BANCAS: REFLEXIVIDADE E OPERACIONALIDADE

As reunifes de avaliagdo do trabalho das bancas foram momentos muito ricos para
pensar como se da o processo de estabilizacdo de um dispositivo institucional em permanente
disputa. Eram comuns nessas ocasifes debates em torno da legitimidade do trabalho de
afericdo. Em uma reunido de avaliacdo apds uma mudanca de metodologia — de aferi¢cGes
mais individualizadas para aferi¢des coletivas — varios elementos eram acionados como
requisitos de legitimidade: a seriedade do processo, a participacdo de brancos na banca, o
consenso sobre os critérios de inclusdo e de exclusdo dos candidatos (ainda que as percepcdes
sobre o fendtipo ndo sejam homogéneas).

A nocdo de seriedade, buscada e defendida no processo de afericdo, congrega um
conjunto de requisitos. Talvez o principal deles seja a objetividade, pois este é um dos pontos
mais atacados pelos detratores da politica de cotas, pelos recursos interpostos as decisdes das
bancas e pelas contestacOes judiciais mais amplamente publicizadas. Isso resulta no
estabelecimento de um ritual burocratico do processo de afericdo, no qual deve haver
uniformidade das perguntas e informacges prestadas aos candidatos, inflexibilidade quanto ao
comparecimento e pontualidade dos candidatos na data e hora agendadas, demonstracdo de
impessoalidade e seguranca dos membros das bancas. Cada um destes requisitos é pensado de
antemao e objeto de adverténcias informais quando ndo cumpridos. Era comum ao longo das
reunides de avaliacdo aparecerem o0s descontentamentos quanto a performance dos aferidores:

2 13

“acordamos uma coisa e fizemos outra”, “precisamos alinhar nossas agdes”, “o processo €
sério”, “tem que ter branco na banca pra dar legitimidade ao processo”, “em outras etapas do
concurso se o candidato atrasa ou ndo comparece ele ¢ eliminado”.

Alguns desses critérios eram contestados. A inflexibilidade quanto ao atraso dos
candidatos era vista, por alguns membros mais flexiveis, como a reproducdo do modelo
burocratico do opressor; argumentava-se que se trata de uma politica de reparagdo racial e que
certas exigéncias reproduziria exclusdo, ja que muitos candidatos moram longe, precisam
negociar a liberacdo do trabalho para comparecer em horario comercial a banca de afericdo,
tém dificuldades com o transporte publico, ou seja, um conjunto de variaveis estruturais era
considerado para qualificar o atraso, contrariamente ao argumento da falta de

comprometimento e de responsabilidade. Isso era uma questdo também do Hospital B, que em
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um evento publico de avaliacdo da politica de cotas, chamava atengdo para o fato de que suas
bancas de afericdo passaram a acontecer aos domingos de modo a contemplar as/os
candidatas/os que apresentam as referidas dificuldades durante a semana.

A reivindicacdo da presenca de pessoas brancas na banca, por parte de um aferidor
negro, como requisito de legitimidade também foi objeto de contestacdo: “Por que que tem
que ter branco na banca?”’ Se uma banca for composta somente por negroS Nao tem
legitimidade?” “Eu ndo aceito ser substituida por uma branca!”, contestava uma aferidora
negra, usuaria do servigo e participante antiga do movimento negro. Conforme a visdo do
aferidor que defendia a presenca de pessoas brancas na banca, iSso constrangeria 0s
candidatos brancos, impedindo-os de se afirmarem negros; subsidiava seu argumento o relato
de uma situacdo em que um colega de banca branco interpelou o candidato perguntando como
ele se definia e o candidato de pele clara titubeou na resposta.

Esta discordancia sobre a necessidade da presenca de pessoas brancas na banca como
requisito de legitimidade revela as tens@es raciais e micropoliticas entre as/os aferidoras/es. A
busca de legitimidade das/dos negras/os entre os brancos € algo que vem sendo rechacado
pelo discurso publico da militAncia. Historicamente, o negro sempre precisou ser legitimado
pelo branco para ser minimamente ouvido, sendo a honra social associada & branquitude e ao
branqueamento bioldgico e dos costumes. Argumenta-se que, COmo ao negro sempre coube 0
lugar de objeto, garantir a ocupacdo de pessoas negras nos espacos de poder e de producdo de
conhecimento — como € o caso do espaco das bancas de heteroidentificacdo — é garantir a
ocupacdo de lugar de sujeito e de enunciacdo ou, como mais popularizado nos debates atuais
dos movimentos sociais, a ocupagdo de um lugar de fala. Mas enunciar a partir de uma
posicdo de poder significa também granjear um lugar de escuta, algo que tem sido
negligenciado nas tensfes entre branquitude e negritude, cujo dialogo nem sempre tem sido
possivel.

Participam das bancas de afericdo do Hospital A cerca de dez pessoas que se revezam.
Ja houve bancas em gue estavam presentes cinco aferidoras/es, em outras ocasifes, trés, mas
sempre em namero impar para garantir o voto de minerva. Esses componentes estao divididos
entre funcionarios, distribuidos em diversas profissées e cargos, usuarios do hospital, além de
liderancas religiosas de matriz africana e participantes dos movimentos sociais. Todas/os tém
ativa participagdo da comissdo de promocdo da igualdade racial na instituicdo, e um dos
requisitos para participacdo das bancas é fazer uma formacéo promovida pelo grupo sobre a

tematica racial e o processo de heteroidentificacéo.
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As bancas sdo compostas por mulheres e homens, negros e brancos, mas, geralmente,
observei maior presenca feminina e negra. A garantia da diversidade dos aferidores € uma das
prescricbes da Portaria Normativa n° 4/2018 do Ministério do Planejamento,
Desenvolvimento e Gestdo, documento mais recente que regulamenta o procedimento de
heteroidentificacdo, complementar & autodeclaracdo das/dos candidatas/os negros em
concursos publicos. No artigo 6°, paragrafo 4°, na sessdo dos procedimentos para fins de
heteroidentificacdo, Ié-se: “A composicdo da comissdo de heteroidentificacdo devera atender
ao critério da diversidade, garantindo que seus membros sejam distribuidos por género, cor e,
preferencialmente, naturalidade” (BRASIL, 2018b).

O quesito naturalidade, embora ndo seja imprescindivel como critério da selecdo dos
aferidores para composicdo das bancas, pode ser interpretado como uma maneira de buscar
dar conta das diferentes percepcdes acerca dos fendtipos, em diferentes regides do pais. Era
muito comum nos eventos que tratavam do tema das cotas raciais e dos processos de
heteroidentificacdo — dos quais participei dentro e fora dos hospitais — as variagdes regionais
serem referidas tanto por candidatas/os que ja haviam sido desclassificados em bancas de
afericdo, quanto por aferidoras/es que se viam no dilema de considerar determinados
candidatos que socialmente sdo considerados brancas/os, mas que em alguma regido do Rio
Grande do Sul, especialmente aquelas reconhecidas como col6nias de alemaes, ndo o séo.
Entretanto, conforme as narrativas e disputas entre as/os aferidoras/es, ser considerado néo-
branco ndo torna um/a candidato/a, automaticamente, elegivel como negro para as cotas. Estas
disputas demonstram, mais uma vez, como o carater relacional das categorias de classificacdo
racial sdo evidenciados na prética.

Em uma dessas ocasides que participei de um evento sobre as cotas, uma estudante
com a pela morena clara, cabelos lisos e tracos indigenas que assistia a palestra relatou,
chorando, sua experiéncia com o racismo na cidade onde morava. Era uma dessas cidades
consideradas colonias alemas no Rio Grande do Sul, na qual ela havia sido sistematicamente
preterida por ser considerada negra, e se ressentia de ndo poder ser considerada elegivel para
as cotas apesar de sua trajetéria marcada pelo racismo. O palestrante, que era o presidente da
comisséo de relagOes raciais do Hospital A (onde eu acompanhava o trabalho das bancas de
afericdo) Ihe explicou que, no que concerne a sua identidade, as pessoas tém o direito de se
definir como quiserem, mas que, infelizmente, para os objetivos das cotas para negros ela ndo
seria uma pessoa elegivel.

Estas disputas que presenciei no trabalho de campo constituiram experiéncias muito

didaticas para eu compreender 0 modo como 0s componentes das bancas pensam, para alem
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do que esté& colocado na portaria que orienta o trabalho das bancas. Ainda que sofrer racismo
esteja no horizonte da légica humanitaria que perpassa a decisdao de quem tem direito as cotas,
ndo é todo e qualquer tipo de racismo que torna um individuo negro ou elegivel as cotas.

Os debates sobre estas variagdes regionais sdo recorrentes entre as pessoas que se
veem na tarefa de compor as bancas de afericdo e apareceram no campo de um modo que vale
a pena recuperar aqui, j& que a minha origem nordestina e aparéncia parda clara me colocou
na condicdo de ter minha classificacdo racial interpelada reiteradas vezes. Em maio de 2019,
participei do V Forum de Acdo Afirmativa das Universidades Federais da Regido Sul,
realizado na UFRGS. Este evento tinha como objetivo compartilhar experiéncias e discutir a
consolidacdo das Politicas de Ag¢des Afirmativas no ambito do Ensino Superior, além de
atualizar e contextualizar os resultados da execucdo da politica de cotas no ambito da gestdo
administrativa e académica das Instituicdes Federais da Regido Sul, debatendo as politicas de
acesso e permanéncia e os desafios vivenciados, tanto na ordem estrutural, quanto na
manutencdo das politicas de a¢Bes afirmativas. Uma componente de uma banca de uma das
instituicGes no interior do Rio Grande do Sul relatou suas duvidas e desconforto sobre
considerar a elegibilidade de pessoas que, no contexto local, eram consideradas negras e
sofriam racismo, mas que se considerada no contexto brasileiro mais amplo ndo seriam
consideradas negras. O que fazer com as vagas destinadas as cotas neste caso, se nao
houvesse demanda de pessoas negras na perspectiva da elegibilidade da politica? A
experiéncia de racismo, dadas as circunstancias locais, justificaria a elegibilidade? Qual deve
ser a decisdo da banca diante de tais situacdes?

Estas variagOes regionais tém sido objeto de importantes reflexdes, especialmente
considerando que o deslocamento das/dos candidatos para contextos onde eles possam ser
considerados elegiveis é uma realidade, especialmente em se tratando dos concursos publicos.
No caso das universidades, o argumento da ociosidade das vagas caso ndo seja preenchida
pelo que eu chamaria de negros circunstanciais ndo se sustenta, tendo em vista que o Sistema
de Selecdo Unificada (SISU) amplia a candidatura de pessoas de outras regides (ja que é um
sistema de selecdo nacional que recruta candidatos de vérias origens) cuja negritude é
inquestionavel para os critérios das bancas. Quero dizer com isso que existe demanda
suficiente de pessoas negras elegiveis para ocupar tais vagas.

Durante o debate sobre as variacdes regionais no Forum, fiz um relato sobre o meu
devir negro no Rio Grande do Sul, falando como, apesar de ndo me considerar branca, eu
assim sou considerada em alguns lugares e circunstancias na minha cidade natal (Salvador).

Expus tambem como, no Rio Grande do Sul, minha negritude passou a ser incontestavel
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apesar de eu ndo ser originalmente socializada como, nem me considerar até entdo, uma
pessoa negra. Um dos participantes do FGrum e presidente de bancas de afericdo de uma das
instituices ali representadas me interpelou dizendo: “nao adianta querer fugir, vocé ¢ uma
mulher negra!”.

Considerando os deslocamentos e diferentes percepcOes regionais sobre a raca, a
figura do pardo foi ganhando ao longo do trabalho de campo um contorno cada vez mais
complexo e controverso. Soou-me estranho o desabafo de um interlocutor que trago no titulo
deste capitulo: “o problema do pardo é que o loiro vem junto”, j& que, vindo de onde eu
venho, nunca me pareceu possivel um loiro ser confundido com um pardo, pois aquele seria
considerado incontestavelmente branco. Somente em contato com as particularidades das
relacBes regionais e com as reflexfes conjuntas com os interlocutores foi fazendo sentido para
mim sobre qual ideia de pardo se estava falando.

O emprego da nogdo de pardo como metéfora da mistura das racas e da miscigenagéo
abre espago para que se recorra a ancestralidade para a afirmagdo de uma identidade que se
afigura como politica. Reiteradas vezes ouvi membros de bancas explicarem que 0 que se
busca aferir ndo é o genotipo (referindo-se a contribuicdo de uma ancestralidade negra na
constituicdo fisica dos candidatos) mas o fen6tipo, ja que as pessoas sofrem racismo pela sua
aparéncia. Entretanto, é preciso considerar nessa discussao que a categoria pardo nem sempre
teve um sentido englobante de toda e qualquer mistura, e as disputas em torno do pardo no
contexto da definicdo da elegibilidade para as cotas reacende o insuperavel debate sobre a
miscigenacao brasileira.

Conforme observa Ronaldo Vainfas, na apresentacéo do livro de Viana (2006):

[...] o fato é que o tema da mesticagem racial e cultural, sobretudo a racial, com suas
devidas representagdes, permaneceu quase sempre eclipsado. Os racialistas do
século XIX tratavam dela para tentar extingui-la; os intelectuais do século XX

procuraram evitd-la, como tema; o mesmo fazem os ‘racialistas’ deste inicio de
milénio”. (VAINFAS, 2006, p. 18).

Este evitamento de pensar o pardo resulta do significado atribuido ao perigo que sua
liminaridade racial representa (DOUGLAS, 1966), no desconforto que seu carater de fronteira
causa aos processos de classificacdo. A figura do pardo aparece como obstaculo
epistemoldgico e politico das politicas de identidade, na medida em que figura dentre as
principais controvérsias na pratica da aferi¢do, sendo central no debate sobre o colorismo.

“O problema é sempre o pardo!” Esta era uma afirmagdo comum entre minhas/meus

interlocutoras/es, tanto nas conversas que se seguiam ao encontro com as/os candidatos
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(quando os componentes da banca decidem quem preenche os requisitos do processo de
afericdo), quanto ao longo das entrevistas que realizei. O principal aspecto que parece
permear a decisdo da banca diz respeito a garantia de que os pretos de pele mais escura
ocupem as vagas. Sempre que o encontro com os candidatos se encerra, 0 (a) presidente da
banca pergunta aos membros se ha alguma divida quanto & autodeclaracdo dos candidatos e
cada um dos presentes passa a fazer as ponderagdes julgadas pertinentes, comparando as
informacdes prestadas no formulédrio pelo candidato com a foto dos documentos de
identificacdo apresentados, a fotografia que € feita no momento do encontro e com as
narrativas sobre experiéncias de racismo. A ddvida subjacente a sentimentos como
inseguranca, constrangimento e suspei¢do nas préaticas das bancas é uma das raz6es de ser da
formacdo continuada (treinamento) de seus componentes e das discussdes entre eles, apos a
saida dos candidatos de cada sessao de afericao.

No formulario ha uma pergunta sobre como o candidato se identifica racialmente e
outra sobre como ele classifica seus pais. Na entrevista, pergunta-se se o candidato se
considera uma pessoa negra e se ja sofreu alguma experiéncia de racismo na vida. A pergunta,
além da informacdo j& prestada no formulario, suscita reflexdo sobre as nocbes de raca e
identidade da/do candidata/o “no momento da entrevista” com as/os aferidoras/es, 0 que
segundo eles, permite identificar se a raga foi um marcador importante que atravessou a vida
do candidato ou se este se preparou para corresponder as expectativas da banca.

Nem sempre é unanime a heteroclassificacdo entre os membros das bancas e a
dimensdo subjetiva do processo ¢ algo que causa bastante incomodo pela “falta de uma
descricdo precisa e material de quais séo os atributos para as pessoas serem consideradas pela
banca de afericdo como uma pessoa negra”, conforme concluiu o presidente de uma destas
bancas. Conforme esta interpretacdo, além da falta de precisdo dos critérios a serem
observados na normativa que regulamenta a heteroidentificacdo, o gradiente que caracteriza
os tracos fenotipicos dos individuos ndo fornece a materialidade distintiva necessaria a
objetivacdo da raca, ou a estrita analise do fendtipo, conforme preconiza a Portaria n°
04/2018.

A subjetividade que perpassa 0 processo €, portanto, algo que acarreta dificuldades nos
momentos de emissdo dos pareceres aos recursos interpostos por candidatas/os que nao
concordam com o resultado da banca, por exemplo. Assim muitos dos esforcos dos
componentes das comissdes, na continua reflexdo sobre as praticas das bancas e formacao
continuada no ambito da comissdo de promocdo da igualdade racial, visam assegurar

seriedade ao processo, termo reiterado nos discursos que orientam as praticas dos aferidores,
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que muitas vezes se confunde com a nocdo de objetividade, como um valor e um desafio

informado e pautado pela raz&o burocrética e juridico-administrativa das instituicdes.

3.6 DAS VICISSITUDES DO INGRESSO POR COTAS

Por um lado, houve uma mobilizagdo dos movimentos negros para identificagdo e
autodeclaracdo de pretos e pardos como negros, congregando os negros de pele clara, como
certa vez ouvi de uma ativista: “sou do tempo em que a gente queria que todos se
identificassem como negro”, referindo-se aos movimentos das décadas de 1970 e 1980 que
estavam empenhados em positivar a negritude e trabalhar com a afirmacdo de valores
estéticos e morais da populacdo negra. Por outro lado, com o avanco do debate publico sobre
o colorismo e os desafios de definir quem € elegivel as politicas de agdes afirmativas, a
afirmacdo do pardo como negro, a depender de quao préximo do branco ele esteja, passa a ter
uma conotagéo negativa.

Embora a l6gica pigmentocratica de reparacdo seja um espelhamento do perverso
modelo que se seguiu para classificar, hierarquicamente, determinadas populagdes, ela ganha
respaldo entre ativistas e intelectuais que tém refletido sobre a implementacdo das bancas de
afericdo, como a pedagoga e antropdéloga Nilma Lino Gomes, que argumenta que “a
heteroclassificacdo racial j& socialmente utilizada para identificar as pessoas como negras e,
infelizmente, muitas vezes, para discrimina-las € adotada no contexto das acbes afirmativas,
para inclui-las em uma politica de corre¢ao de desigualdades” (GOMES, 2019, p. 13).

Antonio Flavio Pierucci, em seu livro Ciladas da Diferenca (1990), por sua vez, ja
havia refletido sobre os riscos da apropriagdo de categorias empregadas para opressdo, agora
com a finalidade de luta por justica social, pois em algum momento isso poderia significar um
“gol contra”, ja que de inicio poderiam ser muito produtivas para se conseguir a finalidade
desejada, mas, no desenrolar do processo, evidenciariam contradi¢Bes insuperaveis. O autor,
considerando a complexidade e contradigdes das politicas diferencialistas, no final das contas
defende que o argumento que ainda deve prevalecer é o da igualdade, posi¢cdo da qual
discordo, tendo em vista que a igualdade s6 existe enquanto projeto constitucional, mas ndo se
realiza na pratica. Além disso, o problema do foco na igualdade é a desracializacdo da luta
contra o racismo, tema que € objeto de disputa e discordancia entre representantes dos
movimentos negros e analistas das relagdes raciais (GILROY, 2007; GUIMARAES, 1999;
MBEMBE, 2014).
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A anélise de Achile Mbembe (2014) aponta na dire¢do da superacdo do racialismo,
uma vez que foi a epistemologia ocidental que forjou a ideia de ragas e sua atribuicdo a corpos
ndo brancos. Desse modo, ainda que faca sentido movimentos de justica social em uma chave
racializada, uma vez que a racializacdo fundamenta a estrutura na qual vivemos, ndo haveria
superacao possivel do racismo dentro desta chave. Conforme esta perspectiva, o racismo é um
projeto colonial que estrutura a sociedade de forma racializada, dizendo respeito aos efeitos
da producéo pelo branco de uma raca que € datada, mas que se atualiza em conformidade com
as circunstancias.

Uma das principais contradicbes da politica publica, racializada de modo
pigmentocratico, é a prescricdo da distribuicio do merecimento as cotas por critérios
estritamente fenotipicos. Uma vez que a politica foi forjada congregando pretos e pardos na
categoria negro, e agora ha um movimento de disputa por desagrega-los, as clivagens entre
aqueles que sdo sujeitos de direito acabam se constituindo em efeito inesperado das politicas
de reparacdo entre aqueles que, estando na posicdo de implementa-las, incorrem na
incorporacdo da gramatica do opressor e se deparam com algumas das ciladas antecipadas por
Pierucci (1990).

Aqui assistimos a reproducdo pelas bancas de aferi¢do, representada majoritariamente
por pessoas negras e engajadas na luta antirracista, de um comportamento atribuido aos
brancos e que contribui para a fragmentacao e disputa entre os negros, de modo a enfraquecer
sua unidade: a distin¢do entre 0s negros retintos e 0s negros de pele clara. Ndo quero dizer
com isso que as bancas promovem essa fragmentacdo — ela ja existe historicamente e é fruto
do modo pigmentocratico de distribuicdo de honra e de privilégios relacionados a cor, desde o
periodo colonial. Entretanto, resta nitida a tensdo que existe em relagcdo ao pardo e o perigo
que ele representa.

Os desafios ao cotista ndo se encerram nas tensdes inerentes ao processo de
heteroidentificacdo. O estrito ingresso por cotas sem algum tipo de engajamento ndo é bem
visto pelas/os profissionais negras/os mais militantes que ja figuram no quadro de pessoal do
Hospital A. Aqui se colocam as controvérsias acerca do sentido da representatividade, que,
conforme ja discutido, diz respeito a presenca de pessoas que fagam a diferenca para a luta
antirracista na instituicdo na qual ingressa e ndo apenas figure quantitativamente. E comum a
critica enderecada aquelas/es profissionais que se beneficiaram da politica de acdo afirmativa
no ingresso ao servigo publico, mas que depois tentam “esconder” que “sdo cotistas”. Esta

tem sido uma critica comum também entre estudantes negras/os que ingressam por cotas nas
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universidades e que veem outras/os estudantes cotistas se furtarem de se dizerem cotistas e de
se engajarem em algum tipo de militancia.

A categoria “cotista” aparece quase como uma condi¢do que passa a ser
fixada/ontologizada no sujeito que ingressa pela politica de cotas, e tratada quase como
sinbnimo de ser negro, como Sse necessariamente todos as/os negras/os presentes nas
instituicdes fossem cotistas. As cotas raciais deixam de ser apenas um dos mecanismos de
ingresso da/do candidata/o as instituicbes para se constituir como aspecto identitario do
individuo que passa por este rito de passagem, 0 que gera um conjunto de expectativas quanto
ao seu papel como cotista e vai definir uma série de acessos referentes a sua permanéncia e
obriga¢des na institui¢io da qual venha fazer parte. E nessa perspectiva que trago o “ser
cotista” entre aspas, porque o sujeito ndo apenas foi cotista pela sua modalidade de ingresso,
que ficou no passado, mas por esta condicdo se inscrever, dali em diante, em seu corpo como
insignia da sua negritude, lhe trazendo algumas prescricdes morais sobre como deve se
posicionar na instituicdo que venha a ocupar.

Nesse contexto, gostaria de conferir destaque a um evento que aconteceu no trabalho
de campo, ilustrativo desse rapido deslizamento semantico do “ser cotista” para “ser negro”.
Este episodio é particularmente interessante porque demonstra como a negritude ¢é
corporificada, produzida e percebida pelos aferidores e, especialmente, porque envolveu mais
uma situagdo em que fui classificada racialmente por meus interlocutores. Em uma reunio de
avaliacdo do trabalho das bancas, ap6s a mudanca de metodologia de aferi¢Ges realizadas com
pequenos grupos de candidatas/os para afericdo coletiva ampliada no Hospital A, houve
grande tensdo sobre os casos que haviam sido deferidos, pois uma das aferidoras mais radicais
contra a elegibilidade das/dos candidatas/os pardos de pele clara foi acusada por outra
aferidora de ter interferido no seu trabalho de modo agressivo. Ao longo da conversa da
comissdo sobre as dificuldades de classificar as/os candidatas/os, uma das aferidoras mais
moderadas, de repente, perguntou, referindo-se a mim: “Ela é o que?”; um membro branco da
comissdo de heteroidenfica¢do respondeu: “Brancal Se eu a visse circulando nos corredores
ndo acharia que ela era cotista”.

Meu corpo antropdloga e meu corpo pardo nunca se estabilizaram em uma categoria
de classificacdo em campo. Eu era a fronteira aberta entre os de dentro e os de fora, e entre 0s
negros e brancos. Minha presenca foi sempre negociada, esquadrinhada e interpelada. As
vezes tomada como negra era acolhida e, como antropdloga colocada onde as/os
interlocutoras/es definiam onde eu devia estar; as vezes a “observadora” — como eu era tratada

— tinha que ficar quietinha no canto apenas observando, as vezes a mulher negra era chamada
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a opinar: “vocé como uma mulher negra, o que acha disso?” Mas a mulher negra também era
a antropologa, também era um sujeito que se constituia racialmente como negra, mas também
como “pouca tinta” e que se via interpelada ora como negra, ora como branca, mas sempre na
condicdo de dupla suspeicdo: antropologa e parda. Sentia meu corpo como um laboratorio de
experimentos de classificagdo: “Temos sempre que fazer esse exercicio que estamos fazendo
com a Tati”, afirmou uma interlocutora apdés uma enquete sobre como os membros da
comissdo de relacbes raciais e participantes das bancas de afericdo me identificavam
racialmente, na perspectiva de tentar afinar suas percep¢des para quando tivessem que lidar
com a ambiguidade na interagdo com as/os candidatas/os.

De acordo com a acepgdo do aferidor que ndo me consideraria cotista em razdo da
minha pele clara, pode-se concluir que a inscri¢gdo do “ser cotista” deve ser uma condi¢ao
visivel no corpo, ainda que este olhar possa ser traido pelo fato de que nem toda/o candidata/o
negro ingressa pelas cotas. Isto porque as/os candidatas/os elegiveis podem escolher ndo ser
optantes pela reserva de vagas ou pelo fato de que, mesmo se inscrevendo pelas cotas, possam
ser aprovados pela ampla concorréncia devido a alta pontuacdo nas provas, abrindo espaco
para outro candidato que tenha optado pelo ingresso por cotas no momento da inscri¢ao. Esse
modo de concorrer acontece desta forma porque a politica de cotas segue uma logica de
promocdo e ndo de concorréncia segregada por raga, isto €, ndo se concorre separadamente a
uma porcentagem das vagas, mas o candidato negro com aprovacgéo acima do ponto de corte,
pode contar com a possibilidade das cotas caso ndo atinja uma pontuacdo tdo alta para
ingressar pela ampla concorréncia. A heteroidentificacdo constitui etapa eliminatéria no
Hospital A para os candidatos que tiveram sua autodeclarag@o divergente da classificacdo da
banca, diferente do passado, quando tais candidatos seguiam concorrendo nas vagas de ampla
concorréncia. Esta mudanca buscou inibir as tentativas de burlar o sistema de ingresso por
cotas, porque se supBe que o candidato que, por ventura, tenha esta intengdo pensara duas
vezes antes de se arriscar a eliminagao dos certames.

Ainda no que tange a representatividade, segundo o relato de uma das minhas
interlocutoras, conforme as comissGes de afericdo e os debates vém amadurecendo e
contribuindo para o aprimoramento dos processos das bancas, ainda que haja a expectativa de
que os candidatos que entram por cotas sejam engajados ou venham a se engajar na
militancia, h4 a compreensdo de que apenas 0 preenchimento desses espacos por pessoas
negras de algum modo ja garantiria a representatividade, no sentido de que outras pessoas

negras a vejam como exemplo e ampliem seu horizonte de perspectivas na vida,
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convencendo-se de que é possivel a uma pessoa negra ocupar certos espacos que antes Ihes
eram ainda mais restritos.

Esse autoconvencimento pelo exemplo encontra eco na literatura que congrega
interpretacdes decoloniais e psicanaliticas, tais como aquelas encontradas em Frantz Fanon
(2008) e Neusa dos Santos Souza (1983) — que se dedicam ao estudo dos processos de
construcdo da subjetividade negra, face a normalizacdo imposta pela branquitude que reitera
os lugares de subalternidade para os ndo-brancos — e, nas reflexdes de Bourdieu (2001)
qguando analisa a relacéo entre esperanca e oportunidades. Conforme este autor, uma vez que
0S agentes tém poderes bastante desiguais, “suas esperangas e aspiracdes sao também mui
desigualmente repartidas, em virtude da lei segundo a qual, por intermédio das disposi¢des do
habitus, as esperancas tendem universalmente a se harmonizar mais ou menos as
oportunidades objetivas” (BOURDIEU, 2001, p. 264).

Neste sentido, as projecOes e expectativas daqueles que historicamente ocupam
posi¢des subalternas — como negros e indigenas, alijados da igualdade de participacdo social e
de acesso a bens e servicos — de ocupar determinados espacos e posi¢fes sdo limitadas pela
crenca introjetada de que certas coisas e lugares ndo sao para eles. Assim, a implementacdo de
politicas de acdo afirmativa implica, além de ganhos materiais, em ganhos simboélicos na
medida em que subvertem os limites impostos pela exclusdo, permitindo uma inclusdo que
amplia o horizonte de possibilidades dos beneficiarios e de seus pares, levando-os a criar

maiores expectativas de acessos. Como aponta Bourdieu:

“essa lei de tendéncias das condutas humanas, fazendo com que a esperanca
subjetiva de ganho tenda a se conformar a probabilidade objetiva de ganho, comanda
a propenséo para investir (dinheiro, trabalho, tempo, afetividade, etc.) nos diferentes

campos” (BOURDIEU, 2001, p. 264).

Nessa perspectiva, as esperangas e expectativas limitadas pela falta de oportunidades
tornam-se inteligiveis as operac6es simbolicas da branquitude e da classe dominante, que ao
“desencorajar as aspiragdes orientadas para objetivos inacessiveis, logo constituidos como
pretensdes ilegitimas, [...] € ao orientar as aspiracfes para objetivos mais realistas, ou seja,
mais compativeis com as oportunidades inscritas na posi¢ao ocupada” (BOURDIEU, 2001, p.
266), contribuem para a reproducédo das condic¢des de opressédo de grupos subalternizados.

A busca do anonimato do ingressante por cotas, tanto no servi¢co publico quanto na
universidade, é compreendida pelos meus interlocutores como uma tentativa de esquivar-se

do estigma, do preconceito e do racismo que ainda rondam aqueles que optam por este tipo de
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ingresso, em favor da meritocracia. Ao mesmo tempo, tal atitude estaria estreitamente ligada
ao sentimento de ndo pertencimento, de que “se ndo fosse pelas cotas eu ndo estaria ali,
porque aquele lugar ndo ¢ para mim” ou “eu preciso provar que devo ocupar este lugar pelo
mérito”. Esse tipo de mentalidade muito arraigada e compartilhada entre aqueles que
deslegitimam as cotas, e reproduzido por algumas pessoas negras, apareceu no relato de uma
candidata, durante sua banca de afericdo no Hospital A, quando afirmou que nunca fazia
selecdo por meio das cotas porque sempre ouvia dizer que “faz pelas cotas quem ¢é
incompetente”, mas que hoje ela entende que ¢ “pelo fato de que (n6s negros) nao tivemos
uma estrutura que o branco tem”, exemplificando com sua desvantagem de ter estudado em

uma escola publica de ma qualidade.

3.7 RACISMO INSTITUCIONAL, STATUS PROFISSIONAL E CONSISTENCIA
NARRATIVA: HETEROIDENTIFICACAO E O CARATER RELACIONAL DO
PERTENCIMENTO

As disputas em torno da meritocracia constituem uma das controvérsias centrais no
debate sobre cotas. Apesar deste sistema de ingresso aparentemente “permitir” que as
“minorias” acessem as instituicdes, a estrutura continua funcionando por parametros
meritocraticos, sem a realizacdo de um debate mais ampliado sobre permanéncia e
reconfiguracdo das bases epistemolodgicas dos curriculos, no caso das universidades, ou sobre
a maior presenca de pessoas negras nos cargos de decisdo, no caso do servico publico. Essa
distribuicdo hierarquica, no ambito do servico publico, se manifesta, inclusive, no espaco
fisico de um dos hospitais, conforme me chamou aten¢do uma funcionaria.

Certo dia, enquanto tomavamos um café apds uma banca de afericdo, ela me contou
que “quanto mais tu sobe os andares, menos tu vé preto”, referindo-se tanto a distribuigdo
racial quanto espacial das posicdes hierarquicas na estrutura do hospital. A distribuicao
desigual dos cotistas nos cargos se manifesta, inclusive, internamente aos cargos de maior
prestigio quando, por exemplo, os médicos que ingressam por cotas assumem a vaga de
emergencista, posto de trabalho que costuma ser mais arduo e de menos honra entre a classe
médica.

Como uma especie de espelhamento do racismo institucional, de algum modo as
relacbes entre cargos, cor e mérito sdo reproduzidas na perspectiva da reparagdo promovida
pela politica de acdo afirmativa, conforme verifiquei assistindo as aferi¢Bes, particularmente

no dia em gque acompanhei uma banca na qual estavam presentes trés candidatos para as vagas
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de médico, técnica de enfermagem e auxiliar de higienizacdo. Neste dia houve discordancia
de uma das componentes da banca quanto a heteroidentificagdo do candidato ao cargo de
médico, considerado elegivel pelos outros dois aferidores. Na sua concepcéo, ele era uma
“pessoa branca artificialmente bronzeada” e que na foto do documento de identificacdo o
candidato parecia mais branco.

Conforme j& haviam me relatado interlocutoras/es que participam continuamente de
bancas de aferi¢cdo, ndo sdo incomuns 0s casos em que os candidatos se bronzeiam um pouco
mais para comparecer as bancas, ou fazem maquiagens para escurecer a tonalidade da pele ou
para alargar os tragos do rosto. Situagdes esdruxulas foram relatadas, como aquelas em que
um candidato teria maquiado as maos até o pulso e apresentou-se a banca com camisa de
mangas compridas em dia de calor, mas que ao alongar o braco para assinar um formulario,
exibiu a maquiagem; ou aquela em que a candidata que teria passado batom para além das
extremidades dos labios e os projetava ao falar, de modo a que parecessem mais grossos; ou
como num terceiro caso, em que a candidata teria ficado de éculos escuros, durante toda a
afericdo, recusando-se a tira-los, e a banca percebeu, pela fotografia do documento, que seus
olhos eram verdes.

Estes casos remetem a situacdes-limite em que a presuncdo do dolo estd presente,
guando o candidato age de modo premeditado a burlar o processo de afericdo. As
interpretacdes dos aferidores acerca desses eventos evidenciam algumas controversias, como
a fixacdo de determinadas caracteristicas como inerentes a determinada raca, como ter olhos
verdes como um fendtipo exclusivo a raca branca (o0 que ndo é o caso), ou a discordancia
quanto a finalidade da consulta ao documento de identificacdo no momento da aferi¢do (ja
que 0 que importa é a aparéncia do candidato no momento em que a heteroidentificacdo
acontece).

No caso do candidato a vaga de médico, a maioria da banca concordou em aprova-lo
pelas cotas tanto por sua cor da pele ser evidentemente mais escura que a da maioria dos
médicos do hospital, quanto pelo fato de, em ocasido anterior, a banca ter aprovado um
candidato com pele mais clara do que a dele. Foi acionado, entdo, um critério de suposta
equidade na aprovacdo do candidato atual, como uma espécie de mea culpa por haver
permitido que um candidato considerado “menos negro” assumisse outra vaga, em um
concurso anterior. Ao mesmo tempo, acionava-se a necessidade de assegurar que um médico
“menos branco” assumisse a vaga, mesmo ‘“ndo sendo tdo negro assim”, ja que este cargo ¢
majoritariamente ocupado por pessoas brancas. Argumentava-se que se o candidato fosse

colocado em uma sala com os demais médicos do hospital (brancos) ficaria patente que ele
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era negro. Aqui se evidencia um processo de polarizacdo branco-negro em que o candidato é
considerado negro por excluséo de um referencial branco. Entretanto esse acolhimento pelo
“polo” negro ndo ¢ regra, o que percebemos nos enunciados dos aferidores nos casos de
discordancias em relacédo ao pardo.

Somou-se a tais circunstancias o fato de o candidato trazer uma narrativa consistente
sobre suas experiéncias de racismo, quando relatou que trabalhava em hospital em uma cidade
“alema” do Rio Grande do Sul e que os segurangas da institui¢do sempre pediam que ele se
identificasse porque nunca achavam que ele era médico. O candidato demonstrava ainda
erudicdo acerca do debate sobre relagfes raciais e dizia que, além de medicina, havia estudado
sociologia, 0 que certamente influenciou a decisdo da banca, dada a firmeza e convicgdo com
as quais ele afirmava sua identidade, e a expertise com que discutia a questdo racial.

O peso da conviccdo das/dos candidatas/os acerca da sua identidade na decisao
das/dos aferidores ficou evidente quando a mesma logica empregada pela banca para
aprovacdo do candidato médico foi utilizada para indeferir a autodeclaragdo de uma candidata
que titubeou perante a banca. Finalmente ela se afirmou parda, mas ndo soube precisar
nenhuma situacdo em que sofreu racismo. Apesar da sua tonalidade de pele, o formato do
nariz e da boca assemelharem-se aos do médico — embora o cabelo parecesse um pouco mais
liso — a falta de consisténcia da sua narrativa de pertencimento racial pesou na decisédo da
banca, j& que alguns dos membros afirmavam “essa ndo nos deu trabalho porque nem ela se
considera negra”, “ja deu a resposta pra gente”. ESsa candidata concorria ao cargo de auxiliar
de higienizacdo e, analogamente ao critério empregado na avaliacdo do médico (de que era
necessario aprova-lo, mesmo ele ndo sendo suficientemente negro, porque ndo existem tantos
candidatos negros para os cargos de maior prestigio), a conclusdo da banca sugeria que para
0s cargos de menor prestigio se poderia aguardar que o preenchimento da vaga fosse
contemplado por pessoas mais pretas, ja que ha mais chance de haver candidatos neste perfil
concorrendo as vagas que exigem menor escolaridade.

As expressdes “menos branco”, “menos negro”, “quase branco”, ‘“nem tdo negro
assim”, “preto demais pra ser branco”, “branco demais pra ser negro”, “se ndo serve pra
branco, também ndo serve pra negro” eram ora implicitas, ora verbalizadas, em momentos
mais informais e descontraidos quando as/os aferidoras/es disputavam a aprovagédo de algum
candidato. S&o categorias que demonstram que a classificacéo racial é relacional e estdo no
bojo de um discurso que aciona nogdes de pertencimento racial e operam a pigmentocracia no
Brasil, tanto nos processos de exclusdo como nos de incluséo, e que sdo a0 mesmo tempo

criticados (devido ao processo perverso por meio do qual o brangqueamento operou e o
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colorismo opera), e empregados como recursos que instrumentalizam as politicas de
reparacao.

E interessante notar nos diversos relatos de pessoas negras como a atenuagio de sua
negritude por parte dos brancos € acionada de forma a lhe conferir alguma distingdo ou afeto.
Ou seja, quando a pessoa negra tem a pele mais clara e tracos que remetem a miscigenacdo
com brancos, a branquitude interpela o negro afirmando que ele “nem ¢ tdo negro assim”, o
que permite que ele transite entre os brancos, por uma espécie de condescendéncia. Isso fica
expresso também na expressdo “preto de alma branca”, amplamente conhecida e empregada
no Brasil para se referir aos negros que se distinguem pela civilizagdo/branqueamento de seus
costumes.

Embora o “ndo ser tdo negro assim” mobilizado pelo branco como requisito de
aceitacdo do negro seja amplamente criticado por pessoas negras, essa mesma nogdo €
acionada na perspectiva das cotas, quando se pensa sobre colorismo e elegibilidade em suas
decisbes. Quero com essa observacdo destacar que, a despeito das relacdes de poder e
intencionalidade serem distintas em cada caso, é a ldgica racialista e pigmentocratica que esta
operando. Portanto, é necessario olhar e debater sobre estas complexidades, na perspectiva de
atentar para que, nesses deslizamentos seméanticos entre contextos absolutamente distintos, as
moralidades da exclusdo ndo sejam naturalizadas e reproduzidas nos processos de inclusio. E
igualmente importante que a legitimidade moral das agbes afirmativas e os direitos dos
beneficiarios das cotas sejam assegurados, contra retdricas que tentam deslegitima-los.

Como sugere a etnografia das praticas das bancas de afericdo, embora o critério
estritamente fenotipico tenha sido acionado pelos movimentos sociais e figure, desse modo,
na normativa que orienta as bancas de afericdo, o fen6tipo ndo fala por si s6. A raca, longe de
ser uma categoria cuja materialidade é passivel de ser aferida estritamente nos corpos dos
sujeitos que se submetem as bancas, € uma categoria que na pratica é articulada ndo s6 com
atributos da aparéncia fisica, mas na comparacgédo entre os candidatos, entre o candidato e o
perfil fenotipico medio de pessoas que ocupam os cargos pleiteados, assim como em relacéo a
posicdo hierarquica a ser ocupada na organizacdo, em relacdo as narrativas acercas de suas
experiéncias e ao modo controverso e pigmentocratico como a banca e os candidatos
compreendem as relac6es raciais no Brasil.

A substancia que se busca para a raca no fendtipo, portanto, em um conjunto de
caracteres fisicos que ndo se pode mudar e que torna os sujeitos passiveis de diversos tipos de
violéncia diante do modo racista como sdo significados, s6 faz sentido se analisada a luz do

contexto que atribui sentido a diversidade racial, porque o que torna o sujeito elegivel as cotas
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ndo é somente a materialidade fenotipica que seus corpos conferem a sua existéncia, mas a
materialidade dos processos de exclusdo de uma sociedade racializada. Tais processos de
exclusdo ocorrem em diversas camadas que se interseccionam (raca, género, classe), e as
quais se busca reparar com as politicas de acdo afirmativa.

Na selecdo por cotas faculta-se a/o candidata/o identificar-se como quiser, ja que a
autodeclaragdo é um direito. Contudo, a banca de heteroidentificagdo tem a prerrogativa de
acolher ou ndo a sua autodeclaracdo para a finalidade da acdo afirmativa. E comum a/o
candidata/o se declarar negro em funcdo de sua ascendéncia negra; entretanto, se esta
ascendéncia estiver oculta no seu fendtipo, seu ingresso por cotas é barrado, pois, no final das
contas, a expectativa da banca, de acordo com normativa que a regulamenta, € que a sua
ascendéncia negra se materialize no fenotipo, tal como pressupde o “preconceito de marca”
(NOGUEIRA, 2006).

Nos debates tedricos e juridico-administrativos sobre as bancas de heteroidentificacao
objeta-se que aquilo que se estd buscando ndo € a verdade acerca da raca dos individuos,
enguanto uma categoria fixa, nem se defende o suposto de que a autodeclara¢do equivocada
suponha sempre méa fé dos candidatos. A desconfianca acerca da intencdo dos candidatos
burlarem sempre esta presente, mas, a0 mesmo tempo, se considera que a ambiguidade
também coloque davidas para quem se autodeclara. As/os aferidoras/es afirmam que o direito
a autodeterminacao € respeitado, mas que a percepcao da banca pode ser diferente daquela do
candidato®.

As bancas assumem, assim, o lugar dos olhos da sociedade (MAIO; SANTQOS, 2005),
de modo que a maneira como o individuo se identifica ndo necessariamente coincide com o
modo como os olhos da sociedade o identificariam. Assim, sua elegibilidade as cotas é
considerada, se o seu fendtipo (e as demais conexdes aqui discutidas e que concorrem para
sua estabilizacdo) se mostrar preponderante na constituicdo de barreiras a determinados
acessos sociais e econdmicos.

Nesse sentido, o suposto de uma trajetdria de vida entravada pelo fenotipo remete a
uma compreensdo da consciéncia coletiva sobre 0 modo como o status social é determinado
pelo que se compreende socialmente por raga. A esse respeito, a observacéo do trabalho das
bancas me permitiu acessar os desafios e dilemas praticos do processo de afericdo no qual

estdo implicados emocdes, moralidades, empatias, memarias e repertorios sobre o sentido das

% Nestes casos deve-se considerar o paragrafo 2° do Art. 3° da Portaria n® 4/2018, segundo o qual “a presunco
relativa de veracidade de que goza a autodeclaracdo do candidato prevalecera em caso de duvida razoavel a
respeito de seu fendtipo, motivada no parecer da comissdo de heteroidentificagdo”. (BRASIL, 2018b).
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relagbes raciais, narrativas e documentos que, como era de se esperar, constituem um
conjunto de mediacBes necessarias a realizacdo do trabalho da banca e expdem o seu
distanciamento de um modelo de objetividade e purificacdo que tanto o texto juridico como o
debate teorico se esforcam por alcancar.

Embora o argumento dos membros das bancas seja o de que ndo estdo buscando
definir quem é negro, em Uultima analise € o que acaba sendo feito no ritual de
heteroidentificacdo. A falta de correspondéncia entre a autodeclaracao e os critérios avaliados
na heteroidentificacdo ndo consiste, necessariamente, no resultado de um ato de ma fé, ou
tentativa de fraude no concurso publico, ja que o individuo pode identificar-se como quiser.
No entanto, para a finalidade da politica pablica, importa, em Gltima anélise 0 modo como
supostamente a sociedade o classifica: “0 que a gente faz é olhar o rosto da pessoa, 0 que a
gente enxerga, como a pessoa é vista pela sociedade, como as pessoas nos veem fora das
nossas casas” — explicou uma aferidora aos candidatos, na abertura dos trabalhos de uma
banca.

Esta associacdo da heteroidentificagio ao dominio publico ndo significa que
internamente as relacbes familiares ndo haja tensdes e interpelacdes raciais, mas refere-se ao
fato de como a classificacéo racial, fora de casa, vai determinar as oportunidades e posi¢oes
sociais a serem ocupadas. No plano familiar estas tensdes se manifestam na jocosidade das
relagcbes ou sdo recobertas por afinidades ou preferéncias pessoais, ou, ainda, na diluicdo da
negritude do outro como forma de torna-lo digno de afeto. Afeto e racismo coexistem,
portanto, como duas faces da moeda da economia afetiva familiar (SCHUCMAN, 2018).

Apesar disso, 0 dominio privado é o espaco de relativa liberdade da subjetividade; em
casa 0 sujeito pode existir apenas enquanto humano e nem sempre como sujeito racializado, ja
que é o olhar do outro é que lhe marca racialmente. bell hooks (2012), em seu livro Writing
beyond race, fala da racializagdo experimentada da porta para fora como critério objetivo de
participacao social: dentro de casa ela pode se preocupar com outros aspectos referentes a sua
pele — como a hidratacéo ou a presenca de uma espinha — ndo necessariamente com a sua cor.
Frantz Fanon (2008) se refere a esse olhar do outro branco como algo que s6 Ihe permite uma
subjetividade enquanto homem negro e ndo apenas homem. A subjetividade do sujeito negro
esta, portanto, sujeita ao olhar e prescri¢cbes do outro, conforme discute Judith Butler (2017)
ao teorizar acerca das diferentes semanticas da sujeicdo enquanto processos, a0 mesmo
tempo, de subordinacdo e de formacéo da subjetividade.

“Pardo ¢ muito complicado”. Reiteradas vezes escutei em campo sobre as dificuldades

colocadas pelo pardo entre os interlocutores que participavam de bancas de afericdo. Mas
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poucas vezes escutei debates ou encontrei literatura dedicada a pensar essa categoria de
classificagcdo com maior rigor, no que tange aos obstaculos epistemoldgicos e politicos que ela
coloca as acOes afirmativas. (SANTOS, 2005; MAIA, 2019; ROCHA, 2010).

Em um dos tantos didlogos interessantes que presenciei em campo sobre as
dificuldades colocadas pela categoria pardo para a heteroidenficacdo, duas enfermeiras que

compunham uma banca de aferigéo refletiam sobre os limites da classificacao racial:

Enfermeira 1: Na minha opinido, se vocé tem que procurar algo na pessoa pra saber
se é negra, é porque ndo é negra. No formulario devia ter negro, branco e indigena.
Se tu é pardo, tu é negro. Se da muitas opcles, a pessoa escolhe o que é mais
conveniente.

Enfermeira 2: Vai da consciéncia de cada um!

Enfermeira 1: Se vai da consciéncia de cada um ndo tem nem que ter afericéo.

Em varias ocasides percebi entre as sensibilidades das aferidoras a ambiguidade entre
tomar o pardo como suspeito ou como alguém que de fato tem dlvida sobre a sua
classificacdo racial; as respostas titubeantes dos pardos durante a afericdo também sugeriam
uma expectativa de ter sua negritude referendada pela banca. O ato de inscrever-se pelas cotas
“pra ver se cola”, como ouvi algumas vezes dos aferidores, talvez também expresse essa
expectativa do pardo que joga nas mados da banca uma decisdo institucional sobre o que ele é.
Obviamente que ndo se trata apenas de ‘“checagem racial”, mas a possibilidade de té-la
referendada seguida do beneficiamento de uma politica publica. Dai a afirmacdo de outra
aferidora: “tem uma crise de identidade... nd3o sabe o que é... mas sempre com a intengdo de
burlar o sistema... Mas as vezes eu percebo que as pessoas realmente ndo sabem o que sao”.

Outra aferidora, auxiliar de higienizacdo, comentando o modo como a enfermeira 2
explicou o procedimento aos candidatos, chamou sua atencdo: “Os negros séo os pardos, tu te
colocou errado! Os pardos tém que saber que sdo negros. N&o se deve dizer que as cotas s@o
para negros e pardos”. Aqui hd um exercicio de compreensdo sobre como a categoria pardo se
agrega ou ndo a categoria englobante negro; enquanto a enfermeira refere-se aos beneficiarios
como negros e pardos, o que supde a exclusdo da categoria pardo da categoria “negro”, sua
colega a lembra de inclui-los, conforme preconiza a Portaria Normativa n°® 4 (BRASIL,
2018Db).

Meu argumento aqui € que as bancas de afericdo acontecem na vida de candidatas/os e
aferidores, e que a pretensa objetividade sO existe enquanto abstracdo, porque a decisdo é
politica e destinada a reparacao da exclusdao de uma populagdo cuja elegibilidade “se mede” a

partir da compreensdo racializada e pigmentocratica, tal como se da a distribuicdo de
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oportunidades no Brasil. Isto significa dizer que na decisdo por um/a candidata/o, mesmo
devendo prevalecer o critério estritamente fenotipico conforme a letra da lei, o feno6tipo nao é
dotado de uma realidade ontologica aferivel por si sO. Estdo em jogo tantas outras
materialidades, moralidades, preconceitos e suposi¢cdes de discriminacdes e privagdes (as
quais as/os candidatas/os tenham sido submetidos ao longo da vida ou tenha o potencial de vir
a sofrer, em virtude do racismo estrutural), que ndo se encerram na analise do fendtipo no
momento da afericéo.

Nessa perspectiva, busco reagregar (reassembling), ao modo de Bruno Latour (2005),
as acepcdes de raca separadas em bioldgica e social para pensa-la nos termos de uma
ontologia historica (HACKING, 2002), ndo para defender o argumento da historia ou
temporalidade que incide na ideia de ancestralidade, mas para problematizar o hermetismo
que a estrita analise do fendtipo no momento da afericdo (preconizada pela normativa) sugere,
em detrimento de tantos outros referentes da raca articulados no presente — fora do espaco-
tempo do ritual de heteroidentificagdo — que conformam a raca e informam a classificagdo
racial.

E importante demarcar que, com as questdes apresentados neste capitulo, busquei
demonstrar de que modo a raga se materializa em mais uma das atribui¢des dos profissionais
de saude: nas préaticas das bancas de heteroidentificagdo. Nessa perspectiva, explorei as
controvérsias e desafios nas decisGes das bancas, cuja busca de materialidade para a raca
buscava atender um ideal de objetividade esperado pela burocracia institucional e pelo
Direito. A pratica das bancas, entretanto, demonstra as dificuldades que a abstrata nogdo de
objetividade coloca para os aferidores e como suas agfes sdo sistematicamente planejadas
para se aproximar desse ideal.

Outra controvérsia que também explorei € que a atuacdo das bancas ndo tem como
estar livre dos valores compartilhados acerca da pigmentocracia conforme a qual o racismo a
brasileira opera. Olhar para este espelhamento com a ldgica de opressdo foi menos no sentido
de denunciar fragilidades das bancas, e mais na direcdo de chamar atengdo para algumas
armadilhas que esse dispositivo institucional coloca, o que aponta para a necessidade de
permanente reflexividade acerca da ontologizacdo das identidades e da raga nas categorias de
classificacéo racial.

A busca por entender os processos de materializacdo da raga ndo consistiu aqui no tipo
de relativismo que tenta esmaecer processos sociais marcados por esta categoria, mas
evidenciar como sua aparente fragilidade ontoldgica e das categorias de classificacdo € o que,

ao mesmo tempo, permite que sua existéncia seja negada, para, em seguida, presenciarmos o
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seu ressurgimento, a partir de novas configuracbes e acomodagfes, mas subjazendo
permanentemente as praticas dos sujeitos.

Do mesmo modo, é importante demarcar que a descricdo e analise dos desafios e
controvérsias nas praticas e narrativas dos aferidores consistem menos em apontar
fragilidades do processo de heteroidentificacdo, do que atentar para nuances que sao objeto de
retéricas (como os discursos sobre miscigenacdo e acusacfes de subjetividade) que tentam
deslegitimar a raca enquanto um marcador social importante, diante da sua suposta fragilidade
material e complexidade analitica.

A énfase no caréter relacional da raca direcionou meu olhar para as conexdes moveis
que sustentam a estrutura. Neste sentido, ndo nego a concretude do racismo estrutural, mas me
aventuro a explorar a raca enquanto terreno relacional e movedigo que sustenta a estrutura.

O carater relacional da materialidade que é buscada no fenétipo pelas bancas trouxe-
me maior clareza de como, nas praticas dos agentes implicados na aferi¢do, estdo em jogo um
conjunto de objetos, pessoas, categorias, politicas, significados que se articulam para dar
corpo ao fendtipo que se pretende de forma estrita (purificada) na Portaria n° 4 (BRASIL,
2018b). Pensar a raca, o fenétipo e as categorias de classificacdo racial, principalmente a
categoria liminar “pardo” (sempre referida como categoria-problema entre os aferidores) na
chave de um materialismo relacional, entretanto, ndo tem a ver com uma tentativa de
relativizacdo da raca e dos efeitos dos processos de racializagdo. Trata-se, em verdade, de um
esforco analitico de compreender as sutilezas que permitem que a raca seja esvanecida; que
sua materialidade ou reivindicacfes de sua existéncia ontoldgica seja negada, apesar de ainda
(ou mesmo por causa desta evanescéncia) continuar sendo tdo onipresente na vida social.

A fluidez com que a existéncia relacional da raca vai se adaptando a diferentes
discursos, materialidades e interesses vai tornando-a perene por meio e apesar de sua
presenca-ausente (M’CHAREK; SCHRAMM; SKINNER, 2014). Suas articulagbes vao
dando sustento aparentemente invisivel a uma estrutura que se fortalece no chamado racismo
estrutural, e cuja existéncia é sentida e materializada sem qualquer mencéo a palavra raca, a
despeito das disputas em torno da sua realidade ontoldgica. Por isso, para além das discussfes
acerca da existéncia ontologica ou ndo de raca, aposto na abordagem material semiotica deste
objeto.

A discussdo sobre ontologia atravessa toda a investigacdo da tese. No presente
capitulo é importante considerar como as praticas das/dos aferidores podem ser pensadas por
diferentes orientagdes filosoficas. A relagdo sujeito-objeto que se coloca no processo de

heteroidentificacdo no qual se busca a producdo de um olhar objetivo sobre um sujeito (que é
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objetificado nesse encontro) reproduz o projeto/modelo de ciéncia moderna ocidental
criticado por algumas autoras e autores dos ESCT que tém inspirado minhas reflexdes
(LATOUR, 2005, 1993; HARAWAY, 1995). A expectativa da portaria normativa que
regulamenta o olhar de uma banca, separada do objeto da heteroidentificacdo, que permitiria a
suposta isengdo dos interesses pessoais do candidato que se autodeclara, equivale ao que
Donna Haraway (1995) chama de “truque de Deus”, isto é, a pretensdo de onisciéncia que
permitiria ao sujeito lancar um olhar sobre a realidade a partir de lugar nenhum. Entretanto,
isso ndo é possivel nem desejado por quem operacionaliza as bancas de afericdo. Em se
tratando de um dispositivo de efetivacdo de uma politica publica de base racial, as bancas
estdo, por principio, comprometidas com o engajamento politico de assegurar que o sujeito de
direito seja o seu real beneficiario. Trata-se, portanto, de uma perspectiva parcial, isto €,
posicionada e engajada em um processo ético-politico e ndo de uma subjetividade que
deslegitimaria o processo de aferigéo.

Na experiéncia de acompanhar o trabalho dos profissionais de salde, nas bancas de
afericdo, nos laboratérios de genética médica, ou ouvindo suas narrativas sobre sua atuacdo na
clinica ficou evidente que, quando a categoria raca € acionada, em muitos de seus

4 (3

procedimentos, o € na perspectiva de se buscar, preliminarmente, a “verdade no corpo”
(FASSIN; D’HALLUIN, 2005) de alguém, seja para determinar se o sujeito seria realmente
elegivel para ocupar uma vaga em uma instituicdo por meio de cotas raciais, ou para
investigacdo em estudos de suscetibilidades e intervencdo em salde.

Interessava-me, ao acompanhar o trabalho destas bancas, adentrar um universo
pratico-discursivo na expectativa de saber como se dava ou ndo, a articulacdo de distintas
versdes de raca mobilizadas entre profissionais ligados a saude, tendo em vista as
controvérsias, ja identificadas na prévia interlocu¢do com profissionais da genética médica e
da biomedicina, acerca da existéncia/inexisténcia da ra¢a enquanto categoria ontolégica.

O protagonismo do fenotipo nos procedimentos classificatorios, seja das bancas de
afericdo, seja das pesquisas e intervencfes biomédicas sdo indiscutiveis. O que muda s&o 0s
artefatos, materialidades e discursos articulados em cada uma das performances da raca e das
categorias de classificacdo. Tanto nas bancas de afericdo quanto nas préaticas biomédicas o
corpo, mais especificamente o fendtipo, € o ponto de partida para a busca da verdade acerca
da raca, conforme demonstrado. Neste sentido, é a raca e 0 racismo de marca (pensado
socialmente) que informa as representacOes destes profissionais ao lidar com a categoria,

mesmo para finalidades genéticas ou bioquimicas.
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Assim, conforme examinado, tanto na performance biomédica como na performance
das bancas, o fendtipo é somente a porta de entrada e de saida, um fendmeno de superficie,
uma “caixa preta” sobre a qual se tenta estabilizar e resolver todas as incoeréncias e
arbitrariedades inerentes a qualquer procedimento de classificacdo racial. Em ambas as
performances se busca um substrato para a raga nos copos dos individuos, a despeito das
reiteradas afirmac6es do seu carater simbdlico, social ou politico, em detrimento do bioldgico.

A nossa tarefa enquanto antropélogas/os, profissionais de salde, politicos ou
militantes € enfrentar o problema da materialidade biologica da raca sem incorrer nos
determinismos que marcaram as interpretaces do passado. Como sinaliza M’Charek (2013),
0 nosso desafio é desnaturalizar a raca sem desmaterializa-la. Essa é uma tarefa para a qual
tanto os estudos sobre os condicionantes raciais na area da saude, os estudos criticos sobre
epigenética, os estudos sociais de ciéncia e tecnologia e os estudos decoloniais — nédo livre de

inlmeras controvérsias — tém aberto caminhos.
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4 A RACA EM “COLAPSO”: COORDENANDO DISTINTAS VERSOES DO
OBJETO NAS DECISOES EM TORNO DE UMA POLITICA DE SAUDE COM
RECORTE RACIAL

Conforme venho discutindo ao longo dos capitulos, a materialidade da raga tem sido
sistematicamente refutada em favor de sua versdo discursiva. Um dos problemas da énfase no
carater discursivo/construido da raca é o esvaziamento material do que se compreende por
este objeto. As disputas em torno da existéncia/inexisténcia da raca recaem, sobretudo, nas
tentativas de esvaziamento da sua materialidade somaética, considerando a sua histdrica
naturalizacdo e empregos deterministas em processos de hierarquizagdo biologica e
dominacdo pautadas na inferiorizacdo de determinados corpos.

Nesse sentido, ter que lidar, no presente, com processos de materializacdo que néo raro
recaem sobre 0s corpos (mas ndo s0), para responder a demandas da vida prética, resulta no
constrangimento e hesitagdo em pautar a raca, tendo em vista os esforcos de interditar
discursivamente a categoria, negando a sua existéncia bioldgica. Além disso, as tentativas de
desmaterializacdo e negacdo da existéncia da ragca acontecem nos contextos em que se pautam
politicas publicas de recorte racial, quando ha discordancias sobre este tipo de politica
afirmativa.

Até aqui eu busquei apresentar alguns processos de materializacdo da raca nas praticas
de profissionais biomédicos, da genética a clinica, passando por demandas burocraticas e
politicas, nas quais a materializacdo somatica sempre tém sido objeto de esquiva. Entretanto,
a despeito das controvérsias e discordancias acerca da sua existéncia, ou das diferentes formas
de performé-la (estas formas resultando em distintas versGes do objeto) existem um sem
namero de situacdes nas quais € necessario operar com a raca na tomada de decisdes.

Diante do incontornavel imperativo de lidar com este objeto, as/os profissionais de
saude se defrontam com a necessidade de falar/tratar “de algo que ndo existe, mas que existe”
(parafraseando um interlocutor da genética) e, ao fazé-lo, contribuem para sua producéo e
estabilizacdo. Nestas ocasifes torna-se necessario coordenar as diferentes versdes de raca de
modo a garantir que elas se apresentem mais ou menos conectadas e viabilizem a
inteligibilidade do objeto e sua operacionalidade. Entretanto, os esforcos de coordenagéo e
sistematica busca de coeréncia ndo necessariamente resultam em uma acomodacéo ideal das
versdes de um objeto, porque a realidade € cadtica e multipla, os objetos instaveis e suas

estabilizacbes sempre provisorias.
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Também sdo mdltiplas as formas através das quais se busca tal coeréncia ou
estabilizagéo da realidade, quando se recorre, por exemplo, ao que Law et al. (2014) chamam
de “modos de sincretismo”. Conforme exploro a seguir, “modos de sincretismo” e “formas de
coordenagdo” se aproximam, no que tange aos movimentos de ordenamento da realidade, que
levam em consideracdo a multiplicidade e sobreposicGes do real e a producdo artificial desse
ordenamento/pureza que nao existiria de forma dada.

A nocao de sincretismo empregada por Law e colegas (2014) deriva dos estudos da
religido, significando uma maneira de descrever o processo de combinacdo de praticas
oriundas de diferentes tradicOes religiosas. Nestes estudos, o termo sincretismo tem sido
usado de modo normativo e descritivo. Normativamente o foco se da na importancia de
manter fronteiras para proteger a pureza da doutrina e/ou da pratica. J& em um sentido
descritivo, o interesse tem sido em caracterizar mais ou menos “a bagunga/o caos”
assegurando a coexisténcia temporéria de praticas e doutrinas oriundas de uma variedade
dissimilar de fundamentos religiosos. Essa forma de pensar o sincretismo é um jeito de
materializar a coeréncia religiosa que também é ndo-coerente. Tomando de empréstimo esse
modo de compreender o sincretismo é que Law et al. (2014) afirmam que todas as praticas sao
sincréticas e, se tudo é sincrético — ndo-coerente® — ¢ interessante buscar compreender como
se produz o sincretismo na pratica, identificando e caracterizando diferentes estilos ou modos
de sincretismo, explorando como isso se relaciona com o que 0s autores chamam de “desejo
de pureza” (LAW et al., 2014, p. 4).

Em didlogo com as reflexdes de Bruno Latour acerca da modernidade enquanto ficgdo
que busca dar ordenamento a um mundo n&o-coerente, os autores exploram diferentes modos
em que a coeréncia € produzida na pratica, diante do desejo moderno de busca de purificagdo
de processos que sao sincréticos, isto é, que ndo estdo separados ou bem delimitados dentro
do que almeja o projeto de modernidade. Assim a realidade, objetos e categorias existentes no
mundo seriam hibridos, conforme acepgdo de Latour e Woolgar (1991) e a coeréncia se
produziria, artificialmente, em determinadas praticas, por meio de diferentes modos de
sincretismo, quais sejam: negacdo, domesticagdo, separacdo, cuidado, conflito e colapso
(LAW et. al., 2014).

% Os autores justificam o emprego do termo néo-coerente, ao invés de incoerente, porque a nogdo de incoeréncia
remeteria a um rétulo normativo, pejorativo, de reprovacdo; uma forma de falar de coeréncias que falharam. Ao
falar de ndo-coeréncia, por outro lado, sugere-se que diferentes Idgicas estdo sempre em jogo e ndo que estas
I6gicas sejam ruins. Para resumir, os autores afirmam que o mundo, mesmo o “mundo moderno”, é e sempre foi
confuso/cadtico (LAW et al., 2014, p. 3).
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J& a metéfora da coordenacdo empregada aqui é inspirada na discussdo de Annemarie
Mol (2002), segundo a qual as “formas de coordenacdo” consistem naquelas praticas que
emergem quando um objeto € multiplicado. Em suas pesquisas sobre arteriosclerose, a autora
constatou que diferentes versdes desta patologia eram performadas (enacted) através de
diferentes praticas clinicas e laboratoriais, no hospital. Diferentes performances da
arteriosclerose evidenciavam distintas versdes da doenga, considerando que diferentes
artefatos e métodos de diagnostico eram acionados. A certa altura, considerando cada uma das
versdes, separadamente, podia-se supor que se tratavam de objetos diversos. Contudo, o0 que
ocorria é que cada versao do objeto emergia de determinada técnica performativa.

Assim, descrever a sintomatologia de uma doenca ou “fechar” um diagndstico requer a
coordenacdo destas diferentes versdes. Esse fechamento resulta de uma estabilizacdo
provisoria para cumprimento de uma fungdo ou demanda que se da num tempo-espaco muito
especifico. Portanto, deveria haver a coordenacéo entre versdes dispares que permitissem a
arteriosclerose ser reconhecida enquanto tal em diferentes relagoes.

Assim como o0 objeto considerado por Mol (2002) — a arteriosclerose —, a raca, em
determinados contextos em que estejam presentes atores distintamente engajados em sua
performance, precisa passar por esses esforcos de coordenagdo. Isto €, quando se faz
necessario chegar conjuntamente a uma decisdo que gire em torno da questdo racial, as
diferentes versdes da raga entram em “colapso” (LAW et. al., 2014), e torna-se necessario um
esforco de coordenacdo de suas multiplas versdes, conectando cada uma de suas “dobras”
(M’CHAREK, 2014) para se chegar a estabilizacdo provisoria necessaria a materializagdo e
inteligibilidade requeridas em processos de tomada de decisdes.

Analogamente a um diagndstico, que precisa da estabilizacdo da doenca como um
objeto bem delimitado para que se possa prescrever um medicamento ou encaminhar o
tratamento que se presume mais adequado, também é necessario, ao admitir a raga como um
determinante em salde — ou quando é necessario se debrucar sobre a formulagéo e gestdo de
politicas publicas de base racial —, o trabalho de coordenacdo e conexdo de suas multiplas
versfes, que fora do tempo-espaco de deliberacdo estdo operando, separadamente, em
diferentes dominios e técnicas de performa-las.

A “separac¢do” ¢ um dos modos de sincretismo relacionados por Law et al (2014) que
consiste no esforco de purificacdo dos elementos do real, segregando-os do amontoado
(sincrético) cadtico que € a realidade. Quando diferentes versdes de um objeto ndo entram em
contato é possivel operar com alguma coeréncia que a realidade ndo-coerente ndo oferece. De

outro modo, quando diferentes versdes de um objeto entram em contato pode ocorrer a
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tentativa de “domesticagao” da ndo coeréncia ou, ainda, outros modos de sincretismo como o
“conflito” ¢ o “colapso”. Explorarei mais detalhadamente estes modos de sincretismo ao
abordar os episodios etnograficos selecionados para explorar os desafios e controvérsias das
tentativas de coordenacdo da raca nas disputas em torno da anemia falciforme.

As mobilizagBes em torno de uma politica racializada de saude, como é o caso da
Politica de Salde voltada para o cuidado de pacientes com anemia falciforme, se veem no
dilema de pautar uma raca gque se inscreve no corpo, lhe conferindo certas especificidades, ao
mesmo tempo em que se tenta desnaturalizar a biologizacdo da raca e suas consequéncias.
Deparamo-nos, portanto, com pelo menos dois dilemas acerca da ontologia: 1) definir o que,
afinal de contas, a raca é — debate sempre escamoteado em nome de demandas mais urgentes
e que, por isso mesmo, sempre retorna como um problema retérico ou um falso problema, no
qual a discussdo emperra; 2) hesitacBes quanto ao risco de estar corroborando discursos que
naturalizam a raga e os argumentos herdados do racismo cientifico.

Assim o problema da materialidade da raca é relegado as esferas da abstracdo e da
complexidade, como se as tentativas de encarar esta questdo significassem o desvio da
atencdo do que realmente importa: os efeitos e o enfrentamento do racismo estrutural e
institucional. A questdo é que, quando se pauta o enfretamento do racismo, no campo da
salde, encarar a materialidade somatica da raca torna-se inescapavel. Logo, foi este desafio
que me propus ao buscar rastrear seus diversos “processos de substancializacao” (ROHDEN,
2001, 2012) nesta area.

Nesse caminho, identifiquei que as “substancias” mobilizadas para se referir a raga ndo
estavam restritas a inscricdo genética, molecular, fisiolégica ou organica, mas em uma teia de
artefatos materiais (bancos de perfis genémicos, prontuarios, equipamentos de diagndstico,
medicamentos, bulas, taxas de referéncias de exames) e imateriais (convencionais, morais,
discursivos) que, em conjunto, conferem substancia e realidade material & raca. Deparei-me
também com o fato de que a busca de substancias para a raga ndo se restringe estritamente as
praticas biomédicas: nas performances de carater mais burocratico, nas quais as/os
profissionais de saude se engajavam, a busca por materialidades e o debate sobre ontologia
também estavam presentes.

Como demonstrei até aqui, a raca se materializa nos varios modos de performar a
biomedicina — seja na producdo do conhecimento cientifico, no modo como sé&o manejados 0s
artefatos biotecnologicos, nas taxas de referéncia dos exames, na administracdo dos
medicamentos etc. Diante disso, como negar a existéncia de uma dimensdo bioldgica deste

objeto (ainda que produzida artificialmente) e desconsiderar os efeitos e materializacao
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somaticos das especificidades raciais em satde? Além disso, como desconsiderar que tais
materialidades somaticas também sejam convidadas a atuar em outras performances das/dos
profissionais da salde, fora das préaticas estritamente biomédicas, como nas bancas de
heteroidentificacdo em concursos publicos e nas disputas pela implementacdo de politicas
publicas no campo da saude?

Feita esta breve recuperacdo dos argumentos que sustento ao longo da tese, destacarei
neste capitulo dois episddios do campo para demonstrar como, no desafio de lidar com
distintas versbes da raca e suas controvérsias, as/os profissionais de saude procedem a
tentativas de “coordenagdo” (MOL, 2002) que lhes permitam responder as demandas praticas
que a raca lhes imp&e. Ambos 0s episédios tém como objeto de decisdo a anemia falciforme,
que, conforme explorarei mais adiante, € uma doenca genética prevalente na populacao negra
atravessada por questdes identitarias e politicas, na luta por direito a satde no Brasil.

O primeiro dos episodios que considerarei é a interlocucdo com uma médica
hematologista que, além de acompanhar pacientes com anemia falciforme em Porto Alegre,
tem proximidade com os movimentos sociais e participa de discusses sobre politicas de
salide voltadas para o tratamento desta doenca. O segundo refere-se as disputas em torno da
implementacdo da Politica Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com Doenca Falciforme e
outras Hemoglobinopatias, em uma audiéncia publica na cidade de Porto Alegre.

Antes de debrucar-me sobre os episddios etnograficos propriamente ditos, dedicarei
uma secdo a caracterizacdo da anemia falciforme, doenca que, além de ter estado no cerne
destes episodios etnogréaficos, estd no bojo das disputas raciais e politicas por atencdo e
cuidado por parte do sistema publico de saude. Para tanto, recorrerei a alguns outros contextos
etnograficos que evidenciaram o desconhecimento da doenca e as dificuldades ligadas as
tentativas, nem sempre bem sucedidas, de torna-la inteligivel ao publico leigo, face ao desafio
de ndo naturalizar o carater racial da doenga, nem estigmatizar os pacientes ou moralizar suas

escolhas reprodutivas.

4.1 (DES)CONHECENDO A ANEMIA FALCIFORME

Nesta secdo farei uma breve apresentacdo da anemia falciforme, explorando algumas
caracteristicas genéticas e seus efeitos. Destacarei algumas controversias que dificultam a
producdo de inteligibilidade da doenca, tanto para profissionais de salde quanto para o
publico leigo, e contribuem para o desconhecimento da doenca. Além disso, indicarei na

subsecdo 4.1.2 como este tipo de anemia é atravessado por narrativas que acabam por
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constitui-la como uma doenca que confere substancia para a raga, quando atravessada por
questBes identitarias e politicas, na luta pelo direito a saide no Brasil.

4.1.1 Mendel, as ervilhas e a producédo da ignorancia

Muitos dos sitios nos quais realizei trabalho de campo constituiam espagos de
formacgdo, como cursos, aulas e palestras. Uma parte desses eventos era voltado para
profissionais de salde; outros, abertos ao publico. Nos eventos em que se relacionavam
racismo e salde, |4 estava a anemia falciforme protagonizando o debate, dada a sua
importéncia politica para a implementagdo de uma politica de satde voltada para a populagéo
negra.

A anemia falciforme é uma doenca genética monogénica (causada pela mutacdo em
um Unico gene), autossémica (atinge homens e mulheres na mesma proporgao), recessiva
(induzida pelo gene recessivo originado do cruzamento dos progenitores do individuo) e que
ocorre em homozigose — a doenca s6 se manifesta se o individuo herdar dois genes recessivos
da hemoglobina S (HbS), um de cada progenitor (conforme representados por duas letras “a”
minudsculas (aa), na figura 12). Se um individuo receber somente um dos genes recessivos de
um dos progenitores, considera-se que esse individuo é portador apenas do trago falciforme, ja
que ele apresentaria um gene dominante e um recessivo — Aa (heterozigoto), conforme a

figura 12 — mas sem a manifestacdo da doenca.

Figura 12 — Padréo de heranga autossémico recessivo
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Conforme representado na figura acima, a partir de dois individuos heterozigotos (Aa)
— que apresentam apenas o traco genético da doenca — a probabilidade de ter um filho com
anemia falciforme (aa’lhomozigoto recessivo) seria de 25%, enquanto a possiblidade de ter
filhos com traco falciforme (Aa/heterozigoto) seria de 50% e, a probabilidade de ter filhos
sem o traco e sem a doenca falciforme seria de 25% (AA/homozigoto dominante).

As doencas monogénicas também sdo chamadas de mendelianas, j& que seguem o
mesmo padrédo de heranca descrito por Gregor Johann Mendel, em uma publicacdo no final do
século XIX, que ficou conhecida como a base da genética: “Experimentos em hibridizagao de
plantas”. Em seus estudos com as ervilhas, Mendel dissecava suas partes reprodutivas de
modo a obter cruzamentos controlados que Ihe permitissem entender como caracteristicas
simples como a cor ou formato das sementes (fendtipos) eram transmitidas de uma geracao
para outra. Tais experimentos levaram-no a conclusbes acerca da existéncia de fatores
recessivos e dominantes, transmitidos conforme a Lei da Segregacdo (cada individuo recebe
dois fatores dos pais, mas transmite apenas um para cada descendente) e a Lei da Segregacéo
Independente (conforme a qual cada caracteristica € herdada independentemente das outras).
Essa teoria explicaria por que caracteristicas dos pais que desaparecem nos descendentes

podem reaparecer na geracao subsequente (GUIMARAES, 2016).

Figura 13 — Representacdo da heranga autossomica recessiva com ervilhas
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Fonte: imagem do Google (2021).

O gene implicado na anemia falciforme (HbS) é uma versdo mutante do gene que

ajuda a produzir hemoglobina — proteina que carrega o oxigénio nas células vermelhas do
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sangue. Os individuos que apresentam esse gene tém uma mutacdo que codifica a cadeia  da
hemoglobina (cromossomos 11 e 16). Nos individuos com esta mutagdo, as hemécias (ou
glébulos vermelhos) produzidas por seu organismo apresentam um formato diferente das
hemacias consideradas normais. Apresentando formato de foice — dai 0 nome falciforme — as
hemécias nao circulam de maneira fluida, concentrando-se e obstruindo a circulagéo
sanguinea (vasoclusdo), como se pode ver na figura 14. Por isso, os individuos com anemia
falciforme apresentam uma série de complicagdes sistémicas e um quadro clinico marcado

por intensas crises de dor.

Figura 14 — Representacdo da vasoclusdo provocada por hemacias falciformes
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Fonte: Asgard (2021).

As hemécias ditas normais vivem cerca de 90 a 120 dias, mas as células falciformes
duram apenas de 10 a 20 dias. O corpo esta sempre produzindo novas células e, como a
substituicdo destas células é muito rapida, o nimero de glébulos vermelhos estd sempre
abaixo do que € considerado normal, caracterizando a anemia. Como consequéncia, 0 paciente
com anemia falciforme pode precisar de inimeras internaces hospitalares, ao longo da vida,
com a necessidade de transfuséo de sangue e intervencGes para mitigacao da dor.

Certa vez, em uma palestra sobre Saude da Populacdo Negra, em Porto Alegre, uma
hematologista que eu ja havia tido a oportunidade de entrevistar (referida aqui, anteriormente,
como Ruth), refletindo sobre o desconhecimento generalizado — inclusive entre as/os
profissionais de salde — da anemia falciforme fez um desabafo: “se heranga mendeliana fosse
explicada com a anemia falciforme, e ndo com as ervilhas, as pessoas conheceriam a doenga”.
Essa frase da médica inspirou o titulo desta secdo pois a producdo da ignorancia (ou do
desconhecimento) acerca da anemia falciforme e dos temas concernentes a salde da

populagéo negra apareceu em diversos momentos do trabalho de campo.
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Conforme discutido por Melissa Steyn (2012), ser ignorante € um modo complexo de
ser que, em larga medida, diz respeito ao quanto nos importamos, de fato, em saber sobre as
vidas dos outros, seu passado e seu presente, e a reconhecer os limites da legitimidade dos
nossos apelos ao conhecimento uns dos outros. “Escolhas em torno da ignorancia, entre
conhecer ou ndo conhecer, estdo profundamente implicadas nas escolhas entre assumir ou se
esquivar da responsabilidade na relagio com os outros” % (SMITHSON, 2008 apud STEYN,
2012, p. 22, traducdo minha). Compreender a ignorancia como um dispositivo empregado
racional e estrategicamente acerca da questdo racial — e da anemia falciforme em particular —
é entender que o ndo se implicar nas responsabilidades em relagdo a salide da populacéo negra
é fundamental na discussdo que empreendo neste capitulo, no qual privilegio episédios
etnograficos nos quais a ignorancia parece mais deliberadamente produzida.

A fala de Ruth destaca uma das instancias na qual se produz a invisibilidade da anemia
falciforme — o campo da formacgdo profissional. Entretanto, conforme explorarei ao longo das
proximas segdes, veremos como diferentes “formas de coordenagdo” da raga e sua relacdo
com anemia falciforme conduzem deliberadamente a producdo da ignorancia que, arriscaria
dizer, consiste no efeito de modos particulares de sincretismo, o0 que escamoteia a raca do
debate sobre anemia falciforme. Na secdo a seguir, prossigo apresentando a anemia
falciforme, desta vez na coordenacdo entre suas versdes genética, racial, identitéria e politica,
explorando as dificuldades em torno da sua inteligibilidade e algumas controvérsias do

deslizamento raca-doenca.

4.1.2 A doenga falciforme como substancia da raga

Conforme evidenciado no trabalho de campo, o argumento do desconhecimento da
doenca € muito frequente entre as/os profissionais de saude, sendo o seu carater racial o
aspecto mais recorrentemente lembrado (o fato de ser uma doenca prevalente na populagdo
negra). Esta correlagcdo com a raca talvez explique porque o tratamento da doenca falciforme
nos curriculos da area da saude seja evitado ou abordado tangencialmente, em virtude do
racismo institucional, mesmo se tratando de uma doenca que estd o tempo todo sob os

holofotes do debate sobre incluséo nas disputas por politicas publicas de saude.

% No original: Choices around ignorance, to know or not to know, are deeply implicated in choices to take, or
evade, responsibility in relation to others.
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O protagonismo da anemia falciforme no debate sobre politicas de saide com recorte
racial se deve ao fato de que a atencdo a saude da populagéo negra foi introduzida na agenda
da saude publica brasileira em 1995, com a criacdo do Programa de Anemia Falciforme
(PAF), “em fung¢do de ser esta uma doenga incidente, predominantemente, sobre
afrodescendentes e ja contar com sinalizadores estatisticos suficientes e convincentes para
justificar sua prioridade como problema de saude publica” (MAIO; MONTEIRO, 2010, p.
292).

Desde entdo, a anemia falciforme é pautada publicamente vinculada a raca, sendo o
proprio PAF resultado da 5% passeata Zumbi dos Palmares, realizada em Brasilia, que colocou
o enfrentamento a doenca falciforme (DF) como uma das principais reivindicacdes do
Movimento Negro. Também como resultado da atuacdo deste movimento, em 2001, a DF é
incluida no Programa Nacional de Triagem Neonatal (PNTN), que, aquela época, confirmou a
incidéncia de 1:1.000 dos nascidos vivos com a doenca no pais. A partir dai ha um
crescimento de associagdes estaduais de pessoas com DF, que resultou na criacdo da
Federacdo Nacional das Associacdes de Pessoas com Doenca Falciforme (FENAFAL). Em
2004 aconteceu o | Seminario Nacional de Saude da Populacdo Negra, no qual a DF aparece
como importante reivindicagdo. Em 2005, em Brasilia, aconteceu a Marcha Zumbi+10, a
partir da qual é criada uma politica publica de atencdo e cuidado para a DF, constante na
Portaria MS/GM n° 1.391, de 16 de agosto de 2005. A politica comeca entdo a ser
implementada “com cursos de capacitacdo, para especializar profissionais de formagao
multidisciplinar e vencer a barreira do racismo institucionalizado no ambito do préprio SUS,
de modo a promover a visibilidade da doenca e das pessoas com DF”’ (BRASIL, 2014).

Além de ser resultado do engajamento dos movimentos negros no pais, esse conjunto
de respostas do governo brasileiro as demandas da populacdo negra se insere no bojo de
acordos internacionais nos quais o pais é signatario, como a Conferéncia Mundial contra o
Racismo, Xenofobia e Intolerdncias Correlatas (realizado em Durban, em 2001) e a Década
Internacional de Afrodescendentes, proclamada pela Assembleia Geral da ONU (Resolugéo
68/237) para o periodo de 2015 a 2024, a partir das quais 0 pais se compromete a contribuir
para a efetiva implementacdo de um programa de agéo e atividades contra o racismo.

O comprometimento do Brasil com este tipo de agenda so se torna possivel a partir do
reconhecimento, pelo Estado brasileiro, da existéncia do racismo no pais. Tal reconhecimento
acontece a partir do governo Fernando Henrique Cardoso e a subsequente criacdo do Grupo

de Trabalho Interministerial para Valorizacdo e Promocdo da Populacdo Negra, que impde
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uma pragmaética de intervencbes (MONTEIRO; MAIO, 2010), que repercutem na area da
saude.

Entretanto, apesar de terem prosperado algumas poucas instituicdes consideradas
referéncias no tratamento da DF, permanecem alguns entraves na efetiva implementacdo da
politica e no acesso das/dos pacientes ao sistema de satde, conforme explorarei ao longo das
proximas secOGes. Nesta, gostaria de concentrar minha atencdo brevemente na performance
publica da doenca falciforme, na qual genética, doenca, identidade e politica consubstanciam
araca.

O rapido deslizamento raca-doenca acontece, especialmente, nas tentativas de
producdo de inteligibilidade da explicacdo genética da doenca ao publico leigo. Tal
dificuldade explicativa é mais um fator — além da sua invisibilidade nos curriculos das
formacgdes em saude — que contribui para o desconhecimento ou compreensdes equivocadas
da doenga. Além dos jargdes biomédicos empregados para a explicacdo da heranca genética,
ndo fica tdo compreensivel a relacdo da doenca com a raca. A seguir, relato um episédio de
campo que ilustra essa dificuldade de traducdo de termos biomédicos e os efeitos de
naturalizacdo e estigmatizacdo dela decorrentes.

Em agosto de 2018 fui participar de um seminario alusivo ao Dia Estadual da Doenca
Falciforme, no Hospital A. Além de ser um momento significativo para o trabalho
etnogréfico, por ter aberto portas para minha participacdo nas atividades da comissdo de
promocdo da igualdade racial (relatada no capitulo anterior), foi uma das oportunidades mais
marcantes de observar como o0 tema da anemia falciforme era tratado publicamente por
médicas/os hematologistas, e verificar as dificuldades em torno da popularizacdo de
conhecimentos genéticos necessarios a explicacdo da hereditariedade da doenca.

Projetando em um teldo uma imagem com a representacdo de individuos metade em
azul (indicando sua composicdo genética considerada normal) e metade em vermelho
(indicando a heranga da mutacdo genetica por um dos progenitores), o hematologista
explicava a diferenca entre pessoas que possuem o traco falciforme e aquelas portadoras de
anemia falciforme. Para simplificar estas informagdes o médico dizia que existe “o gene
saudavel” e “o gene doente”. Se uma pessoa herdasse apenas um gene doente de um dos pais,
ela ndo teria anemia falciforme. Seria uma pessoa com traco falciforme, mas assintomatica.
Por outro lado, se herdasse um “gene doente” de cada um dos pais, manifestaria a anemia
falciforme e um conjunto de complicagOes decorrentes da doenca.

Ao final da fala do médico foi aberta uma sessdo para perguntas e duas intervengdes

me chamaram atencdo. Uma delas foi a de uma profissional negra do hospital que perguntou
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se ndo seria possivel, com a tecnologia existente hoje em dia, fazer a selegdo genética de
embribes saudaveis para inseminacdo artificial. O médico discorreu brevemente sobre os
limites éticos e legais deste tipo de intervencdo no Brasil, afirmando que ndo é possivel.

As preocupacdes sobre esse tipo de intervencdo no caso da anemia falciforme se
alinham aos cuidados éticos em torno das intervencGes da nova genética de maneira mais
ampla, no que tange as ameacas eugénicas. O tema se torna ainda mais delicado, considerando
a prevaléncia da doenca entre a populacdo negra e a ameaca sempre a espreita de controle
reprodutivo de populacdes racializadas®’, tendo em vista que a histéria brasileira é marcada
pelo projeto de branqueamento empreendido pelo Estado.

Débora Diniz e Cristiano Guedes (2003), em artigo que analisam, a luz da bioética, o
folheto informativo Anemia Falciforme: Um Problema Nosso, que compunha as agdes
educativas adotadas pelo Ministério da Salde, na década de 1990, observam que a mensagem
central do folheto versava sobre os cuidados reprodutivos para as pessoas portadoras do traco

<

falciforme. No folheto se 1&: “...¢ importante saber: filhos de duas pessoas com trago
falciforme podem nascer com anemia falciforme, dai a importancia de fazer exame
(eletroforese de hemoglobina) do futuro parceiro...”. Conforme os autores, nesse trecho se
destacam as tensfes entre informacdo e prevencdo, objetos de preocupacdo da nova genética.
Entretanto, chamam atencdo para a problematica do aconselhamento pré-conjugal em um

contexto em que o aborto seletivo é crime:

Regra geral, as agdes preventivas em genética séo realizadas no periodo pré-natal,
sendo pouco comum o aconselhamento pré-conjugal tal como proposto pelo folheto.
No entanto, em um contexto legal onde o aborto seletivo é crime, sera
principalmente por meio do aconselhamento genético pré-conjugal e neonatal que o
compromisso da nova genética com a prevencdo se manterd ativo. (DINIZ;
GUEDES, 2003, p. 1766).

O aconselhamento genético associado a uma ideia de prevencdo, que ndo supde a
possibilidade de intervencdo — seja porque o aborto seletivo é crime no Brasil, ou porque a
selecdo de embrides saudaveis responderia a demandas eugénicas racializadas — resulta em
um tipo de vigilancia e controle reprodutivo que sé moraliza as decisdes reprodutivas de
pessoas portadoras do traco falciforme, responsabilizando-as pelos riscos de gerar
“descendentes doentes” e desresponsabilizando outras instancias — como a biomedicina ou o
Estado — de investir em terapéuticas adequadas para uma das doencas hereditarias de maior

prevaléncia no pais.

%7 Sobre 0s perigos da informagao genética nas decisdes politicas em satide, particularmente no que diz respeito a
anemia falciforme, ver Tapper (1999) e Wailoo (2001).
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A segunda pergunta no evento foi de outra participante, também negra, sobre o tema
do transplante de medula 6ssea®® como alternativa de tratamento da doenca. A resposta de
outra médica convidada a palestrar sobre os sintomas clinicos da anemia falciforme foi
evasiva, respondendo que ndo se faz esse tipo de intervencdo tdo facilmente, mas sé em
ultimo caso.

Em seguida, eu pedi a palavra e fiz algumas ponderacdes sobre a forma como as
informacdes acerca da heranca da doenca estava sendo explicada. Apresentei-me e disse que
conforme algumas conversas que eu vinha tendo com alguns geneticistas, 0s genes nao sdo
explicados em termos de genes saudaveis e genes doentes, mas que determinadas mutacGes
estdo implicadas em vantagens e desvantagens adaptativas do processo evolutivo e que, no
caso da anemia falciforme, a mesma mutacdo que torna os individuos vulnerdveis a
desenvolver os sintomas da doenca, os protegeria da malaria. Falei ao médico que eu entendia
que o modo como ele explicava era um esforco didatico de tornar os contetdos da Genética
mais inteligiveis, mas que me preocupava a compreensdo equivocada e, por consequéncia, a
estigmatizacdo das pessoas que ja sofrem com a doenca.

O médico respondeu minha pergunta em tom de concordancia, inclusive trazendo
exemplos de pais que, durante as consultas médicas dos filhos, trocavam acusagdes de que
estes teriam herdado o “gene doente” de um dos lados da familia, o que demonstra tanto o
desconhecimento ou dificuldade de compreensdo de que a hereditariedade da anemia
falciforme vem, necessariamente, da contribuicdo do pai e da mée, quanto a tentativa de negar
0 estigma de uma familia imputando-o a outra.

Em seguida, tentando corrigir a explicacdo, de modo a ndo responsabilizar os pais pela
doenca dos filhos, 0 médico prosseguiu esclarecendo que ndo ha culpados pela transmissao da
doenca, que isso acontece devido a variagdo humana e a diversidade existente na natureza.
Enguanto o médico prosseguia com a explica¢do senti uma participante, que estava sentada
atras de mim, cutucar minhas costas. Virei-me para escuta-la e ela cochichou em um tom
irbnico: “quer dizer entdo que ele t4 dizendo ai que a gente ndo € culpado por ter nascido

preto?!”.

% O tema do transplante de medula para pessoas com doenca falciforme aparecia quase como um tabu, pois
desde que uma médica hematologista de Porto Alegre vinha popularizando esta possibilidade, as/os pacientes
comegaram a criar muitas expectativas em torno destas intervengdes. Uma das vezes em que vi a referida
hematologista ministrar uma palestra na AGAFAL, sua fala j& era menos entusiasta nesse sentido, ja que
afirmava que o transplante de medula poderia muitas vezes significar a substituicdo de uma doenca por outra,
pois o corpo do paciente transplantado poderia apresentar um conjunto de rea¢cdes imunolégicas ao procedimento
que poderiam ser letais. Assim, s6 recomendava o transplante para pacientes com anemia falciforme em ultimo
caso.
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A fala dessa participante sintetiza duas questdes centrais a discussdo desse capitulo: a
ontologizagdo genética da raca por meio da doenca e as estratégias de coordenacdo entre
distintas versdes da raca (genética, identitaria e politica) nas disputas por saude. Aquela
pergunta toma o “ser portador de anemia falciforme” por “ser preto” e este rapido
deslizamento raca-doenca requer alguns cuidados analiticos fundamentais ao debate sobre
politicas racializadas de saude, em geral, e ao desdobramento deste capitulo, em particular.

Apesar do modo irbnico como foi colocada a questdo, essa compreensdao da
associacdo raca-doenca é fundamental na performance de uma identidade racial na
reivindicacdo por direitos, ja que converte a anemia falciforme na materialidade genética
necessaria para a afirmacdo da raca. Isto significa dizer que ter uma mutagdo genética
especifica, e uma doenca que lhe é correlata, confere substancia a raca. Dito de outro modo,
ocorre um processo de substancializacdo somatica da raca por meio de uma doenca genética,
cuja énfase recai sobre sua prevaléncia na populagéo negra.

A identificacdo da anemia falciforme como uma “doenca de negro” tem direcionado
os debates em pelo menos dois caminhos: 1) o aprofundamento dos sentidos da
estigmatizacao e seus efeitos, como rotular a populacdo negra como marcada por uma herancga
adoecida; 2) a importancia da correla¢do raca-doenca na luta por inclusdo em salde e seus
desdobramentos na criacdo de uma politica de atencao a satde da populacdo negra no Brasil.

Aqui é importante destacar que a racializacdo de substancias corporais,
particularmente na era da genémica, suscita um conjunto de reflexdes acerca da emergéncia
de novas identidades calcadas nas informacdes genéticas (SANTOS et. al., 2012). Uma vez
que a luta por direitos muitas vezes se alinha a pautas identitarias, o estatuto de doenca
genética prevalente na populacdo negra coloca a anemia falciforme no centro da reivindicacgéo
por politicas publicas de recorte racial em saude, no Brasil, inscrevendo tais reivindicacfes
em um processo que busca legitimar nos aspectos somaticos (biolegitimidade) a busca de
direitos a saude (biocidadania) (EPSTEIN, 2007; CALVO-GONZALES, 2009, 2012; ROSE,
2008; 2013, PETRYNA, 2004; RABINOW, 2002).

Considerando que a populacdo negra € uma daquelas que ja se encontram alijadas de
uma série de direitos, dentre eles o direito a saude, a associagdo da anemia falciforme a este
grupo racial, além de estigmatiza-lo, submete esta doenga ao rol das doencas negligenciadas,
em virtude do racismo institucional. Assim, a racializacdo da doenca teve pelo menos duas
contrapartidas na histéria da promocéao de uma politica de atencdo a satde da populagdo negra
no Brasil: por um lado contribuiu para a institucionalizacéo da politica porque se trata de uma

doenca genética que, de algum modo, provaria a especificidade racial da saude desta
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populagéo, por outro, significou alguns entraves colocados pelo racismo institucional que
dificultam, até hoje, a efetiva implementacdo da politica de atencdo as/aos pacientes com
doenca falciforme.

A institucionalizacdo desta relacdo imediata doenca-raca naturaliza o determinismo
genético da raca e o determinismo racial da doenga, sem ficarem muito nitidos os
procedimentos arbitrarios para se chegar a esta correlagdo, como exploro no capitulo dois.
Adjetivar tais procedimentos como arbitrarios, aqui, € chamar a atencdo para a existéncia de
diferentes escolhas, engajamentos, conexdes e modos de coordenacdo da raca em diferentes
performances. E também apontar que o resultado disso é a producdo de estabilizacbes e
coeréncias que podem produzir efeitos colaterais, além do objetivo que se deseja alcancar;
neste caso em particular, estigmatizando os pacientes e submetendo a politica publica ao
racismo institucional.

Com isso, ndo quero dizer que basta desassociar a doenca da raca para salva-la da
conducdo racista da politica de saide — quando o esfor¢o deve ser no sentido de cobrar que o
sistema seja equanime — mas trazer elementos para entendermos mais adiante as controveérsias
em torno de determinadas formas de coordenacdo da raca, nas quais se tenta dissimula-la para
angariar determinados acessos que a racializagdo costumar impedir.

Outro efeito colateral do protagonismo conferido a anemia falciforme na intervencéo
em salde da populacdo negra é a negligéncia de outros aspectos da saude desta populacgdo, ja
gue a énfase das intervencdes estd voltada para a anemia falciforme. Um exemplo disso foi
guando, em 2016, eu estava participando do | Simpdsio Internacional de Saude da Populacéo
Negra, em Porto Alegre — realizado pela Secretaria Municipal de Saude (SMS), Universidade
Federal do Rio Grande do Sul, Conselho Nacional de Secretarias Municipais de Salde
(CONASEMS) e Instituto Federal do Rio Grande do Sul — e tive a oportunidade de assistir, no
ambito do simposio, a uma reunido do GT de Salde da Populacdo Negra do Ministério da
Saude. Nesta reunido estiveram presentes representantes negros estaduais de ministérios e
secretarias de saude, que atuavam com saude da populacéo negra. Logo na primeira sesséo do
GT chamou minha atencdo o desabafo de uma das participantes: “Chega de anemia
falciforme!”. Ela atentava para o fato de que as pessoas estavam morrendo também de outras
doengas como hipertensdo, acidente vascular cerebral e problemas cardiacos, e que infec¢bes
sexualmente transmissiveis, como a sifilis, voltavam a grassar na populacdo, porém, pouca
atencdo estava sendo dada a estes casos.

Embora a racializagdo da doenca falciforme fosse a porta de entrada para uma politica

de saude que desse conta das especificidades raciais da saude da populacdo negra, uma
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politica de atencdo diferenciada para esta populacdo parece ter ficado sempre muito restrita a
anemia falciforme e a algumas intervencdes em HIV-Aids. Perceber a critica interna, entre
pessoas diretamente engajadas, politica e institucionalmente, na discussdo e elaboracdo de
diretrizes para intervencao representou para mim a qualidade técnica e seriedade na discussédo
das questdes, aléem de me deixar mais segura quanto aos limites éticos do caminho analitico e
critico que eu ja vinha tomando (MUNIZ, 2012).

A leitora e o leitor notardo como o racismo institucional e o traquejo no emprego de
taticas para enfrenta-lo se materializam nos meandros de algumas préaticas biomédicas e nas
disputas pela implementacao da politica de atencao as pessoas com doenca falciforme, mesmo
quando aparentemente ndo se estd falando da questdo racial. Isto €, mesmo quando em nome
de decisGes legitimas, justas e democraticas, as instituicdes contribuem para o
desconhecimento da anemia falciforme ou estdo lancando méo de estratégias biopoliticas que
ora fazem viver, ora deixam morrer, deliberada e sistematicamente, populacdes mais
vulneraveis e, neste caso, majoritariamente, a populacdo negra.

Para finalizar esta secdo de apresentacdo da anemia falciforme gostaria de chamar
rapidamente a atencdo para apenas mais um aspecto pertinente a discussao sobre a
producdo/popularizacdo do conhecimento sobre a doenca: as moralidades em torno dos
esforcos de inteligibilidade das explicagdes biomédicas e seus desdobramentos (como a
naturalizacdo da relacdo raga-doenca).

Sempre que tive a oportunidade de ouvir explicacGes sobre a anemia falciforme, os
temas redundavam na explicacdo de como ocorre a hereditariedade da doenca, geralmente em
um tom que parecia tentar aconselhar as pessoas em suas decisfes reprodutivas. No entanto,
as questbes que traduziam as ansiedades de pacientes e cuidadoras/es em torno de
intervencdes eficazes na prevencdo e tratamento da doenca eram quase sempre respondidas de
forma vaga. A énfase na prevencdo colocava sobre os individuos a responsabilidade pelas
consequéncias de suas escolhas reprodutivas, como se ndo fosse também responsabilidade do
Estado, materializado nas politicas e decisbes do sistema de saude, oferecer cuidado as
pessoas que nascem com alguma doencga genética.

Parece estar subjacente a estes discursos uma logica eugénica, embora haja o
constrangimento ético de ndo pautar a discussdo expressamente nestes termos. Mesmo assim,
certa vez, em um evento comemorativo aos dez anos do curso de promotores em Salde da
Populacdo Negra, promovido pela Secretaria Municipal de Porto Alegre, escutei o relato de
um funcionério que atuava em um hemocentro do Rio Grande Sul que apontava nesta direg&o.

Ele contava que fazia parte das atividades das/dos profissionais daquela institui¢do “orientar”
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as/os pacientes a “escolherem bem” suas/seus parceiras/os, alertando sobre o risco genético de
suas escolhas, caso viessem a ter filhos. Segundo o profissional, as/os funcionérias/os sempre
se preocupavam em chamar atencdo das/dos pacientes quanto a esta questdo, ja que as pessoas
estavam ali sempre se encontrando para Seus respectivos tratamentos e acabavam se
relacionando. Na ocasido do relato, questionei se havia alguma orientacdo ou protocolo, em
termos de aconselhamento genético, para que as/os profissionais procedessem desta forma,
chamando atencao para os problemas éticos desse tipo de vigilancia reprodutiva. Entretanto, a
plateia — majoritariamente composta por profissionais de saude — concordou com aquele
funcionario de que era necessario atuar na “prevencao”.

Controle reprodutivo, eugenia e responsabilizacdo moral pelas escolhas individuais
costumam ser confundidos com uma vaga nogdo de prevencdo que parece ndo distinguir
doencas genéticas de doencas infecciosas. Estava muito claro que aquele tipo de conduta ndo
se tratava, necessariamente, de um protocolo de aconselhamento, mas de uma decisdo moral
de profissionais que “se sentem na obrigag¢ao” de “proteger” as/os pacientes de suas escolhas.

As ambiguidades entre doenca genética e doenca infecciosa no debate sobre prevencao
da anemia falciforme também foram observadas por Diniz e Guedes (2003) na andlise do
folheto da ANVISA — Anemia Falciforme: Um Problema Nosso. Discutindo as premissas e 0s
valores morais associados as iniciativas no campo da educagdo genética, os autores exploram
como o excesso de informacdo biomédica especializada no folheto dificulta a divulgacédo em

massa e como a tentativa de traducdo levam a tais ambiguidades:

A frase de abertura do folheto diz que: “...anemia falciforme é uma doenga que passa
dos pais para os filhos...” Segundo esta definicdo, a origem da doenca est4d nos
ascendentes, ou seja, sdo 0s pais que transmitem a anemia falciforme para seus
filhos. Para compreender a sutileza desta defini¢do, sem imediatamente associa-la
as doencas infecto-contagiosas, seria necessario o dominio da légica das
probabilidades genéticas, ou mesmo a compreensdo da sutil diferenga entre ser uma
pessoa portadora do traco falciforme e uma pessoa doente com anemia falciforme. A
opcdo pela descricdo da hereditariedade da anemia falciforme por meio de um
vocabulario popular, porém consolidado no campo das doencas infecto-contagiosas,
pode revigorar a ambiguidade clinica com relagdo as pessoas portadoras do trago
falciforme, um fato que caracterizou diversas politicas internacionais no campo da
anemia falciforme. (DINIZ; GUEDES, 2003, p. 1764).

Considerando a complexidade de uma doenga genética e seus desdobramentos
clinicos, tornar a anemia falciforme inteligivel para o publico leigo nem sempre € tarefa
simples. Além da dificuldade de traducdo dos termos biomedicos e das moralidades que

atravessam as explicacdes, a associacdo da doenca ao corpo negro é passivel de uma série de
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equivocos acerca da sua suposta imanéncia & raca®, promovendo maior estigmatizacdo da
populagdo negra, na medida em que se naturaliza a relacdo raca negra - patologia,
estabilizando discursivamente a anemia falciforme como uma doenca de negros. Na proxima
secdo explorarei como estas controversias em torno da anemia falciforme sdo coordenadas na
pratica de uma médica hematologista, com foco nos desafios que a correlacdo com a raca

impde em suas diferentes atividades.

4.2 EPISODIO 1: “A RACA ME ATRAPALHA” OU COMO OPERACIONALIZAR
DIFERENTES VERSOES DE RACA EM PRATICAS ESPECIFICAS

Diante deste conjunto controvérsias e disputas em torno da anemia falciforme gostaria
de explorar brevemente alguns desdobramentos de uma entrevista que realizei com a ja
referida médica hematologista, na qual ela relata suas estratégias de acomodacdo da raca em
suas praticas, de modo a viabilizar o seu trabalho e refletindo seu engajamento e
posicionamento politico sobre como a raca deve ser coordenada. Tentarei demonstrar como,
na pratica profissional da médica, a medida em que ocorre uma aproximagao mais evidente
entre o biomédico e o politico, mais se sobressaem os “modos de sincretismo” do qual ela
langa mao para lidar com as dificuldades que a raga lhe coloca.

Conforme ja referido, conheci Ruth em uma das palestras a que assisti sobre raca e
salde, que aconteceu em 2017, em um dos hospitais pelos quais transitei ao longo do trabalho
de campo. Na ocasido, uma pesquisadora norte-americana havia sido convidada para
apresentar os resultados da sua pesquisa sobre anemia falciforme realizada no Brasil, estando
esta palestra na programacdo de uma de suas atividades, na passagem pela cidade, para
negociar a continuidade da sua investigacdo no sul do Brasil. Tratava-se de um evento aberto
e participamos uma professora e um colega da antropologia, com 0s quais a pesquisadora
havia entrado em contato, e eu.

A pesquisadora chamava a atencdo de que, aqui no pais, a nocdo de cidadania
mobilizada por pessoas com doenca falciforme extrapolava o argumento da partilha de uma

heranga genética, mas tocava em noc¢des de ancestralidade e pertencimento, j& que o

% Considerando o contexto brasileiro de miscigenacéo, a doenca nio se restringe a populagdes fenotipicamente
consideradas negras. Além disso ha um conjunto de explicacBes que associam sua origem geografica a alguns
paises da Africa, mas também a regides do Mediterraneo (como Italia e Grécia). Em tais regides consideradas
endémicas em malaria, as pessoas com anemia falciforme estavam protegidas contra esta doenca. A razdo para
tal protecdo é que o Plasmodium falciparum, patdgeno causador da maldria, precisa das hemécias para sobreviver, e as
hemaécias falciformes sdo um ambiente hostil para o protozoario, impedindo a infeccdo. Assim, todo o sistema de
transporte do parasita da malaria fica degenerado nessas células. (CYRKLAFF et al., 2016).
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componente racial, a ancestralidade genética e a identidade estdo fortemente atrelados as
narrativas sobre esta doenca. Desse modo, propunha um modelo analitico no qual a
mobilizacdo em prol de politicas de saude com recorte racial tinha um carater biocultural,
adjetivo estendido ao tipo de cidadania relacionado a esta forma de engajamento (cidadania
biocultural) e que extrapolava a nocdo de cidadania bioldgica, discutida por Nikolas Rose e
Carlos Novas (2003), segundo o0s quais:

a biologizacdo da politica raramente foi explorada da perspectiva da cidadania. No
entanto, historias em torno da ideia de raca, degeneracdo e eugenia, demografia e
censo mostram quantos projetos de cidadania foram enquadrados em termos
bioldgicos; em termos de raca, linha de sangue, descendéncia, inteligéncia e assim
por diante. Assim, usamos o termo “cidadania bioldgica” descritivamente, para
abranger todos os projetos de cidadania que vincularam suas concepgdes de cidadaos
a crencas sobre a existéncia bioldgica dos seres humanos, como individuos, como
familias e linhagens, como comunidades, como populacdo e racas, e como espécie.
199 (ROSE; NOVAS, 2003, p. 440, tradugdo minha).

Para aquela pesquisadora em visita ao sul do Brasil, o conceito de cidadania
biocultural, forjado durante sua investigacéo, enfatiza os deslizamentos natureza-cultura nas
narrativas acerca da luta politica em torno da anemia falciforme aqui no pais. Na minha
compreensdo, trata-se de uma categoria que sintetiza 0 modo de articulagcdo e engajamento
politico com a doenga que se d& por argumentos que a apresentam como resultado de efeitos
genéticos e do racismo (CREARY, 2017). Desse modo, considerando estas articulacBes e
engajamentos, a propria materializacdo da anemia falciforme assume um carater biocultural.

Na ocasido da palestra, Ruth também foi convidada a participar, falando da sua
experiéncia no acompanhamento de pessoas com anemia falciforme. A certa altura do debate,
a médica afirmou: “a raca me atrapalha”.

Posteriormente, em uma longa entrevista, 0 ponto de partida da nossa conversa foi
aquela afirmacdo. Ruth contou-me que a partir de determinado momento em sua trajetoria
profissional, a despeito do seu engajamento para a criacdo de uma associacdo de pacientes
com doenca falciforme no Rio Grande do Sul, resolveu dissociar o vinculo entre anemia
falciforme e raca negra em suas narrativas, lancando mao tanto de exemplos de pacientes

brancos que tinham a doencga, como dos problemas institucionais que falar de raga colocava.

1% No original: the biologization of politics has rarely been explored from the perspective of citizenship. Yet
histories of the idea of race, degeneracy, and eugenics, and those of demography and the census, show how
many citizenship projects were framed in biological terms; in terms of race, blood lines, stock, intelligence, and
so forth. Thus we use the term ‘‘biological citizenship’’ descriptively, to encompass all those citizenship projects
that have linked their conceptions of citizens to beliefs about the biological existence of human beings, as
individuals, as families and lineages, as communities, as population and races, and as a species.
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Conforme sua experiéncia, no plano da gestdo da salde, associar a doenca a raga negra
“fechava portas”, referindo-se aos diversos entraves criados pelo racismo institucional e a
consequente negligéncia com a doenca.

Ruth contou-me um caso médico que ela sempre relembra em suas palestras, sobre
uma paciente que acompanhou logo no inicio da sua carreira. Era uma jovem loira que tinha
apenas 16 anos e acumulava 61 internagGes hospitalares, em decorréncia da anemia
falciforme. O caso lhe marcou pelos numeros (16-61), mas também pelo fato da paciente ser
branca e ter um numero de internacdes que ela considerava demasiado para a idade. Para a
médica esse caso era um exemplo da particularidade da miscigenacdo brasileira, que nédo
permite que uma doenca seja considerada exclusiva a um grupo racial especifico, apesar de
prevalente nesse grupo.

A posicdo da médica de desassociar a raca da doenca é controversa, na medida em
que, no plano discursivo, estaria tentando desracializar a doenga para que as portas fossem
abertas, ao invés de lutar para que as portas se abrissem para a diversidade (pauta que €é levada
a cabo pelo movimento das/dos pacientes). Entretanto, aqui ha um ponto de inflexdo, ja que a
profissional relata diversos episddios nos quais esteve engajada na luta por inclusdo. Desse
modo, a raca vai assumindo distintos niveis de importancia em cada um de seus multiplos
engajamentos com o objeto.

Tendo participado de discussfes para inclusdo do transplante de medula 6ssea para
tratamento de pacientes com doenca falciforme no protocolo do SUS, a médica relata a
resisténcia de alguns técnicos do Ministério da Saude em aceitar a proposta de imediato, pois,
segundo ela, nos casos de cancer de medula, o protocolo s6 permitia o transplante até os 16
anos de idade, por ser mais eficaz entre pacientes dessa faixa etéaria. Entretanto, citando a
literatura médica internacional, ela afirmou que, nos casos de anemia falciforme, o transplante
é eficaz também em pacientes mais velhos e a disputa para a regulamentacdo para pacientes
com esse perfil foi permeada pelo racismo institucional.

Outra situacdo na qual a medica julgava que a raca lhe atrapalhava se refere a
formacdo de novas/os médicas/os. Quando, na entrevista, perguntei sobre determinadas
especificidades do leucograma de pacientes negras/os, como a baixa contagem de neutréfilos,
ela afirmou: “nessa aula, eu pulo esse slide”. A médica jamais trata dessas diferencas
baseadas em raga com seus alunos, pois o leucograma é um exame que traz importantes
informagBes para o diagndstico de doengas hematologicas graves. Portanto, se essa
informacéo for disseminada entre as/os alunas/os e futuras/os médicas/os, “nunca que uma

doenca grave vai ser diagnosticada em um paciente negro”, pois havera a naturalizag¢ao de que
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nestes pacientes a baixa contagem de alguns elementos do leucograma é normal, podendo
deixar de ser melhor investigados'®*.

Uma terceira situacdo relatada por Ruth que se mostra interessante por evidenciar mais
uma ambiguidade que a raca coloca na sua pratica profissional foi aquela em que,
participando de um round da necropsia (encontro de medicas/os para aventar a causa mortis
das/dos pacientes), ela perguntou qual a raga do paciente. A justificativa é que, se esta
informacdo viesse de imediato, seria mais facil chegar mais rapidamente a causa da morte.
Assim, a0 mesmo tempo em que a raca era evitada em determinados contextos como entrave,
no caso da necropsia aparece como uma informacgdo fundamental que permitiria inferir e
direcionar melhor a investigacéo.

Dessa breve referéncia aos diferentes momentos em que a médica diz que raca
atrapalha sua pratica profissional podemos extrair pelo menos trés versdes de racga, ou seja,
trés maneiras pelas quais raga é performada, no &mbito de um mesmo saber — o saber
biomédico: 1) a raca atrelada a especificidade racial de uma doenca genética, no contexto das
disputas em torno da regulamentacdo do transplante, que dificultou as negociacdes; 2) a raca
silenciada nas aulas de formacéo das/os médicas/os, como categoria que levaria a negligéncia
em processos diagnosticos, se naturalizada; 3) a raca silenciada pela interdicdo discursiva na
area médica, mas reivindicada como fundamental para facilitar a definicdo da causa mortis do
paciente.

Considerando essas diferentes formas de coordenacao (MOL, 2002) da raca, internas a
diferentes performances biomédicas, identificamos pelo menos trés modos de sincretismo
(LAW et al., 2014). Primeiro, a tentativa de separacdo entre raca e anemia falciforme, em
virtude da experiéncia de racismo institucional nos debates sobre a regulamentacdo do
transplante no protocolo terapéutico da anemia falciforme. Segundo, negacédo e cuidado,
presentes nos caminhos encontrados pela hematologista para lidar com as perturbacoes
advindas de considerar a influéncia da raca na interpretagdo do leucograma, ou, em outros
termos, desconsiderar/sonegar a informacdo da pertinéncia da raca sob a justificativa de
garantir que os pacientes negros possam ser melhor investigados. Por fim, na performance da
raca no round de necropsia, este objeto volta a ser acionado como fundamental para

determinar a causa da morte de um paciente, sendo acionados a domesticacdo (isto é o

"% Preocupacao similar sobre taxas de referéncias e parametros de normalidade — que tomam caracteristicas de

pessoas brancas como referéncia, ndo oferecendo instrumentos para que os médicos sequer desconfiem de que
pacientes ndo-brancos possam estar doentes — foi aquela de Artemis, no que tange ao diagnostico do glaucoma e
da leucopenia, que exploro no capitulo dois.
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controle de quando a raga pode ser usada de modo pertinente) e o cuidado (em que 0 emprego
da categoria traria preciséao e celeridade a definicdo da causa da morte do paciente).

O que a narrativa da médica sugere é que raca ¢ dotada de uma existéncia ontoldgica,
subjacente e encoberta por praticas especificas e cujo desvelamento se da conforme o juizo e
decisdo daqueles que a operacionalizam, quando pertinente. Tal pertinéncia é justificada, por
um lado, em termos técnicos: evidencia-la com a finalidade de fechar um diagnostico, ou
omiti-la quando for considerada um fator de confusdo, naturalizacdo e consequente
negligéncia. Por outro lado, ha os termos morais e politicos aos quais os profissionais devem
estar atentos, quando a pertinéncia de acionar ou ndo a raca é justificada no sentido de garantir
melhor cuidado com 0s pacientes ou assegurar que as portas ndo sejam fechadas em funcéo do
racismo institucional. Entretanto, técnica, moral e politica atravessam de forma ndo-coerente
tanto a raca quanto as decisdes em torno dela, conforme venho argumentando até aqui.

A seguir, exploro um segundo episddio etnografico a luz das “formas de coordenacdo”
e dos “modos de sincretismo”: uma audiéncia publica realizada em torno de um inquérito civil
publico, articulado pela associacdo gaucha de pacientes com doenca falciforme, em prol da
efetiva implementacdo das diretrizes da Politica Nacional de Atencédo Integral as Pessoas com

Doenca Falciforme e outras Hemoglobinopatias.

4.3 EPISODIO 2: A RACA EM COLAPSO: DOBRAS BIOPOLITICAS DE UMA
POLITICA DE SAUDE, OU COMO (NAO) SE COORDENAM DIFERENTES
VERSOES DE UM OBJETO

As controvérsias internas ao processo de implementacdo das agdes afirmativas,
explorados no capitulo anterior, sdo exemplos de alguns dos desafios que as politicas publicas
com recorte racial enfrentam no Brasil no que diz respeito a definicdo dos critérios de
elegibilidade dos sujeitos de direito. Além das contradicbes examinadas, tais politicas
enfrentam ainda resisténcias que esbarram em disputas judiciais, pautadas em argumentos em

102

favor da universalidade de direitos que partem do suposto de igualdade™ perante a

Constituicdo Brasileira.

192 0 argumento da igualdade subsidiou as dentncias que culminaram no julgamento da constitucionalidade das
cotas para ingresso nas universidades em 2012. Alegava-se a viola¢do dos principios da igualdade e da nédo
discriminagdo em funcdo da raga, de modo que a jurisprudéncia oscilava entre a constitucionalidade e a
inconstitucionalidade das a¢des afirmativas quando, finalmente, o Supremo Tribunal Federal (STF) julgou a
Acdo por Descumprimento de Preceito Fundamental (ADPF) n° 186-2, decidindo, por unanimidade, pela
constitucionalidade do sistema de cotas raciais nas universidades brasileiras (VAZ, 2018, p.34). A decisdo do
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No entanto, além da universalidade no acesso a direitos, a equidade também é
contemplada enquanto principio que orienta a distribuicdo dos recursos publicos. Este
principio é fundamental para pensar politicas publicas diferencialistas, que atentam para as
especificidades de populacdes que acessam de forma desigual as oportunidades, devido a
marcadores sociais (raca, género, classe, deficiéncia, etc.) que, tomados hierarquicamente, as
posicionam em lugares de subalternidade. Nesse sentido, as politicas de a¢des afirmativas séo
uma forma de reconhecimento de tais especificidades e vulnerabilidades por parte do Estado e
por meio das quais se buscam reparar processos historicos de marginalizacao de determinados
grupos recortados por género, raga, etnia etc.

Diante do exposto, podemos, analogamente ao debate sobre politicas de acGes
afirmativas na educacdo, considerar, para os efeitos deste capitulo, o principio diferencialista
que rege as politicas publicas com recorte racial para pensar sobre as disputas que buscam, na
perspectiva da equidade, a garantia do acesso igualitario ao sistema publico de saide. Tal
como as criticas enderecadas as politicas de cotas, no que tange a nao violagdo dos principios
da igualdade e da ndo discriminacdo em funcdo da raca, a Politica de Salde da Populacao
Negra sofre criticas semelhantes por parte de alguns responsaveis pela gestdo em salde,
conforme pude verificar acompanhando audiéncias publicas nas quais se pautavam as
demandas das/dos pacientes organizados sob a Associacdo Gaucha de Doenca Falciforme
(AGAFAL), na cidade de Porto Alegre.

Além da universalidade e da equidade, orienta ainda as politicas e diretrizes do SUS, o
principio da integralidade. Conforme definido no site do Ministério da Satde, “o objetivo da
equidade ¢ diminuir desigualdades”, pois “apesar de todas as pessoas possuirem direito aos
servigos, as pessoas ndo sdo iguais e, por isso, tém necessidades distintas” (TEIXEIRA,
2020). Assim, conforme o entendimento do Ministério, a “equidade significa tratar
desigualmente os desiguais, investindo mais onde a caréncia ¢ maior” (TEIXEIRA, 2020).

A integralidade, por sua vez, ¢ definida como um principio que “considera as

pessoas como um todo, atendendo a todas as suas necessidades”, sendo, para tanto,

STF contribuiu para a consolidagdo das acOes afirmativas raciais, em nivel federal, com a promulgagdo da Lei n°
12.711 de 29 de agosto de 2012 que introduziu cotas sociais e raciais nas instituicdes federais de ensino superior
e técnico mantidas pelo Ministério da Educacdo. Em menos de dois anos, a Lei n® 12.990, de 9 de junho de 2014,
passa a reservar aos negros “20% das vagas oferecidas nos concursos publicos para provimento de cargos
efetivos e empregos publicos no ambito da administracdo publica federal, incluindo autarquias, empresas
publicas e sociedades de economia mista controladas pela Unido”. Estas a¢des afirmativas também foram objeto
de questionamento, tendo o STF, no bojo da Acdo Declaratéria de Constitucionalidade (ADC) n° 41, por
unanimidade, julgado procedente o pedido, para fins de declarar a constitucionalidade da Lei n® 12.990/2014
(VAZ, 2018, p.34).
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“importante a integracdo de agdes, incluindo a promogdo da saude, a prevengdo de doencas,
o tratamento e a reabilitacdo”. Este principio pressupde, portanto, “a articulacdo da satde
com outras politicas publicas, para assegurar uma atuacdo intersetorial entre as diferentes
areas que tenham repercussdo na saude e qualidade de vida dos individuos” (TEIXEIRA,
2020).

Ja o principio da universalizagdo toma a satide como “um direito de cidadania de
todas as pessoas e cabe ao Estado assegurar este direito”, de modo que “o acesso as agdes e
servicos deve ser garantido a todas as pessoas, independentemente de sexo, raga, ocupacao,
ou outras caracteristicas sociais ou pessoais” (TEIXEIRA, 2020).

E importante reter estes principios enquanto balizas que orientam as politicas
publicas em saude, pois assumem centralidade nas disputas em jogo na audiéncia pablica
sobre a qual me debrucarei nesta secdo. Tais confrontos diziam respeito ndo apenas aos
aspectos materiais e burocraticos da implementacdo de uma politica de saude com recorte
racial, mas as interpretagdes e narrativas em torno destes principios.

Partindo do intento que orientou esta pesquisa — a saber, rastrear diferentes versdes da
raca, materializadas em diversos espacos institucionais nos estivessem implicadas/dos as/os
profissionais de salde — privilegio neste topico a etnografia de uma audiéncia publica
realizada em torno da implementacédo das diretrizes trazidas pela Portaria n° 1.391, de 16 de
agosto de 2005, que institui a Politica Nacional de Atencédo Integral as Pessoas com Doenca
Falciforme e outras Hemoglobinopatias (BRASIL, 2005).

Minha participacdo em audiéncias desta natureza apareceu, inicialmente, como uma
demanda de minhas e meus interlocutoras/es, vindo, finalmente, a se constituir em contextos
etnograficos muito “bons para pensar”. Neste interim, diferentes materialidades eram
acionadas para a raca nas disputas ali performadas, o que resultava em diferentes tentativas de
producdo de coeréncia com vistas & inteligibilidade e manejo deste objeto. Desse modo, ao
descrever uma destas audiéncias, buscarei lancar luz sobre algumas disputas, nas quais
determinadas sobreposicOes e entrecruzamentos entre diferentes versdes da raga mobilizadas
pelos agentes, ali presentes, emergiram. Enfatizo, ainda, para a escrita deste tdpico, a
inspiragdo no conceito de “formas de coordenagdo”, de Annemarie Mol, e as categorias
analiticas definidas por Law et al. (2014) — particularmente a nogdo de “colapso” — além do
conceito de “objetos dobrados”, de Amade M’Charek (2014).

Participei de trés audiéncias na cidade de Porto Alegre, duas das quais diziam respeito
a um inquérito civil publico, junto ao Ministério Publico Federal, em abril e junho de 2018, e

outra referente a outro inquérito civil no &mbito no Ministério Publico Estadual, em setembro
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de 2019. O objeto deste capitulo é a audiéncia realizada em junho de 2018, por ser aquela que
teve um carater mais deliberativo e na qual se sobressairam alguns mecanismos pelos quais a
raca e o racismo institucional se materializam. O evento também contou com a presenca de
um representante da gestdo municipal da saide, e me forneceu mais elementos sobre as
moralidades em torno da questéo racial e os limites institucionais da gestdo da saude.

Antes de me deter na audiéncia objeto desta secdo, gostaria de apresentar brevemente
0 contexto da minha insercdo neste sitio etnografico, comecando pela primeira audiéncia.
Assim, apresentarei o conteudo do pleito das/dos pacientes e, entdo, descreverei com mais
detalhes os argumentos empregados nas disputas da audiéncia de junho.

Em abril de 2018 a presidente da Associagdo Gaucha de Doenca Falciforme
(AGAFAL) telefonou para me convidar para participar de uma audiéncia publica, que se
realizaria no dia 20 de abril de 2018, as 14h, na sede da Procuradoria da Republica, em Porto
Alegre. O evento referia-se ao inquérito civil n. 1.29.000.000794/2018-75, no qual um
coletivo de pessoas reunidas sob a associagdo cobrava a efetivacdo de algumas
recomendacdes da Politica de Atencdo Integral a Pessoas com Doenca Falciforme. Fiqueli
surpresa com a ligacdo, pois ja havia algum tempo que ndo nos falavamos e, especialmente,
porque minha interlocutora disse que precisaria de ajuda, ja que a pessoa que sempre fala em
nome da associacdo, nestas ocasides, estaria viajando. Como desta vez seria sua a
incumbéncia de ser porta-voz da AGAFAL, ela estava convidando algumas pessoas que
julgava de algum modo engajadas no tema da doenca falciforme e pudessem ajuda-la nas
argumentacoes.

Além de surpresa, fiquei apreensiva porque nao sabia qual seria, de fato, o meu papel
na audiéncia. Afinal, eu ndo estaria propriamente representando nenhuma das instancias que
haviam sido formalmente convidadas: a Promotoria de Direitos Humanos de Porto Alegre, o
Centro Brasileiro de Estudos em Saude, a AGAFAL, o Servico de Hematologia do Hospital
de Clinicas de Porto Alegre, alem de representantes do Servi¢co de Atendimento Movel de
Urgéncia (SAMU), da Secretaria de Saude do Estado do Rio Grande do Sul (SES/RS) e
Secretaria Municipal de Salde de Porto Alegre (SMS/POA). Contribuiu para o meu
sentimento de apreensdo o desconhecimento sobre o conteudo do que estava sendo pleiteado
no inquérito, apenas muito superficialmente explicado durante o telefonema.

Mesmo assim, fui para a audiéncia. Minha interlocutora parecia nervosa. Agradeceu
minha presenca e reiterou que precisaria de ajuda. Alem dela, representando a AGAFAL,

estavam presentes médicas/os hematologistas, representando os entdo chamados centros de
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referéncia'® para tratamento da anemia falciforme, representantes da Farmacia do Estado, do
SAMU, profissionais de salde da esfera municipal, que reconheci entre os presentes, além de
pacientes e cuidadores de pessoas com doenca falciforme.

Somente com o inicio da audiéncia tive clareza do que se tratava o inquérito, quando a
juiza comecou a ler a ata de uma audiéncia que j& havia sido realizada em 2017. Dentre as
demandas ali apresentadas estavam: a necessidade de criacdo de um cadastro de pacientes
com doenga falciforme para compor um banco de dados nacional; a instituicdo de uma
politica de capacitacdo das/dos profissionais envolvidas/os no cuidado de pacientes com
doenga falciforme que promovesse sua educacdo continuada; a garantia de acesso aos
medicamentos essenciais conforme protocolo terapéutico; o atendimento por parte do SAMU,;
a criacdo de um Hospital Dia para atendimento das/dos pacientes e a desburocratizacdo da
regulacao para acesso a diferentes especialidades (atendimento multiprofissional).

Apesar da pauta extensa, as principais demandas derivavam da ndo observancia da
integralidade no atendimento e da alegada falta de conhecimento das/os profissionais de satde
para conferir o devido tratamento a pacientes com anemia falciforme, o que se reflete na
ineficiéncia na atencdo basica de salde. O principal entrave apontado no que se refere a
integralidade do atendimento foi o modo de funcionamento do sistema de regulagdo do
municipio. A regulacdo, conforme pautada nas trés audiéncias das quais participei, € um
sistema que conta com uma fila de pacientes que sdo agendados conforme critérios de
prioridade relacionados de acordo com a urgéncia. Ocorre que, segundo as/os pacientes e
as/os profissionais que as/os acompanham, as intercorréncias, apesar de muitas vezes ndo se
enquadrarem nos critérios de urgéncia do sistema de satde, podem significar risco de morte
para um paciente com doenca falciforme.

O descontentamento das/dos pacientes, no que diz respeito a regulacao, estava no fato
de que toda vez que ha intercorréncias relacionadas a doenca estes precisam retornar a
unidade bésica de salde da esfera municipal para serem encaminhados ao especialista que
trate do problema em questdo e, nestas ocasides, sdo atendidos por profissionais que nao
conhecem o historico do paciente e, muitas vezes, desconhecem a anemia falciforme e suas
diretrizes terapéuticas. O problema de retornar para a regulacdo e, novamente, ao posto de

salde, € que a/o paciente com doenca falciforme precisa fazer este itinerario reiteradas vezes,

'% Os hospitais que atendem pacientes com doenca falciforme sdo considerados centros de referéncia, embora

haja uma controvérsia institucional acerca dessa definicdo, conforme serd evidenciado mais adiante quando
discuto algumas das disputas verificadas nas audiéncias.
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ja que se trata de uma condicdo crbnica cujas caracteristicas clinicas precisam do cuidado de
diferentes especialidades médicas (hematologistas, dermatologistas, cardiologistas etc).

O pleito do movimento de pacientes no quesito regulacdo, portanto, € que eles ndo
precisem voltar para a unidade bésica de saude a cada vez que tenham uma crise, pois isto
pode significar um longo tempo de espera para atendimento por um/a profissional da atencéo
basica que possivelmente desconhece os sintomas e as formas mais adequadas de encaminhar
0 seu tratamento. Para tanto, € posta a necessidade de que o principio da integralidade seja,
de fato, seguido, isto é a garantia de um atendimento multiprofissional que funcione de forma
integrada.

Aparentemente, conforme pude depreender da fala das/dos pacientes nas audiéncias, o
modo ideal como essa integralidade se realizaria seria com a garantia de atendimento em um
centro de referéncia com profissionais que ja as/os acompanham e conhecem seu itineréario
terapéutico, e que tenham autonomia para encaminhéa-las/os para as demais especialidades,
sem a necessidade de retornar para a fila da regulacédo, a cada encaminhamento. O argumento
das/dos pacientes é que ter que contar todo o seu histdrico para um profissional diferente, toda
vez que volta para a unidade béasica de salde, e entrar em uma fila geral de espera para cada
especialidade, a cada intercorréncia, pode significar o agravo da sua condicdo de saude e,
muitas vezes, até a morte.

O que as/os pacientes chamam atencdo no pleito dos inquéritos civis €, portanto, para
a especificidade da sua condicao clinica e para a gravidade dos sintomas, que os distingue de
outras/os pacientes sem doenca falciforme que, mesmo apresentando sintomas semelhantes,
ndo tém suas vidas ameacadas no mesmo grau. A existéncia de uma politica de intervencéo
em salde que contemple essa especificidade prescindiria de tais argumentos por parte da
organizacdo das/dos pacientes, ndo fossem tantas e variadas as disputas em jogo — e

perpassadas pelo racismo institucional — que serdo discutidas nas subsecdes a seguir.

4.4 A INEFICIENCIA PLANEJADA

Algumas justificativas tecnicas eram fornecidas por cada uma das instituigbes
representadas na audiéncia para explicar as razdes porque as diretrizes da Portaria ndo haviam
sido implementadas. Apesar do lugar comum da escassez de recursos materiais e humanos no
sistema de saude para atendimento das demandas das/dos pacientes, a impressdo mais

imediata acerca dos argumentos das/dos agentes das instituicdes ali presentes € que o sistema
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dispde da estrutura necesséria para atender o que estd preconizado na Politica, mas que esta
atencdo esbarra em limites burocraticos que organizam o proprio sistema.

Uma das disputas entre as/os pacientes e as/os médicas/os era sobre a nogédo de centro
de referéncia e sua institucionalidade. Dois hospitais de Porto Alegre, representados na
audiéncia, sdo reconhecidos entre as/os pacientes como centros de referéncia por dispor de
médicos hematologistas que as/os acompanham, e para as/os quais o sistema de regulacdo
as/os encaminha para tratamento. Estes hospitais, por diferentes caminhos e procedimentos de
distribuicdo, também sdo responsaveis por garantir 0 acesso as medicacdes. Entretanto,
conforme explicavam as/os médicas/os, para que um hospital seja considerado centro de
referéncia para tratamento de qualquer condi¢do especifica é necessario que haja uma verba
direcionada para esta finalidade por parte do Ministério da Salde, sendo que um dos hospitais
presentes a audiéncia ndo se sentia contemplado neste quesito.

O que parecia estar colocado nesta disputa é que havia a expectativa, por parte das/dos
pacientes, de que os hospitais se comportassem como centros de referéncia cobrando tal
postura das instituicGes, o0 que gerou certo desconforto entre as/os médicas/os em virtude de
ndo possuirem as condi¢Ges materiais para atender a tais expectativas.

Além disso, devido ao fato de a doenca falciforme ser uma doenca que depende de um
acompanhamento multidisciplinar, reunindo varias especialidades médicas, a falha na
integralidade da atencdo traz como consequéncia o direcionamento dos holofotes para os
hematologistas, tendo em vista o efeito hematoldgico da doenca falciforme. Recai sobre
estas/es especialistas a responsabilidade de responder pela salde das/dos pacientes, apesar de
esta ser uma doenca genética com efeito hematoldgico e complicagdes sistémicas, e ndo uma
doenca hematoldgica apenas.

No que se refere a demanda pelo Hospital Dia, a presidente da AGAFAL argumentava
que, se um paciente com doenca falciforme pudesse ter um atendimento conferido por esta
modalidade de atenc&o, o seu custo para o Sistema Unico de Satde diminuiria muito, pois
evitaria varias internagdes mais longas devido ao agravamento das intercorréncias. Neste
quesito, a controvérsia na audiéncia estava no fato de que, segundo os médicos, ndo se tratava
exatamente da criacdo de um hospital-dia para o atendimento de pessoas com doenga
falciforme, conforme pleiteado pelas/os pacientes, ja que a estrutura de hospital-dia ja existe
em alguns hospitais, e 0 que é necessario, na verdade, é a inclusdo do codigo da anemia
falciforme na lista de doengas cujas intercorréncias possam ser atendidas neste tipo de

servico. Conforme seguiram esclarecendo os médicos, esta recomendacdo deveria ser
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direcionada ao Ministério da Saude, particularidade que a juiza ja demonstrava conhecer e se

comprometeu a encaminhar.

No que tange a demanda de atendimento de pacientes com doenca falciforme pelo
Servigo de Atendimento Mdvel de Urgéncia (SAMU), os entraves também estdo relacionados
aos limites institucionais impostos a cobertura de atendimento a determinadas doengas pelo
servigco. Conforme descrito no site da prefeitura de Porto Alegre, instancia que regulamenta o
SAMU,

0 Servico de Atendimento Mével de Urgéncia é um servigo publico especializado no
atendimento pré-hospitalar mével, que presta socorro a pessoas em situacbes de
dano grave a salde, seja ele de natureza clinica, cirdrgica, traumatica, obstétrica,
pediatrica, psiquiatrica e outras” (PREFEITURA DE PORTO ALEGRE, [2021].
grifo meu).

Dentre as orientagcdes para o0 usuario do servigo, a pessoa que presta socorro precisa
identificar se se trata de uma “situagdo de risco de vida” e, ao contatar o servigo de urgéncia,
observar e informar ao médico que lhe atende se a vitima “conversa, se consegue mexer 0s
bragos e pernas, se respira, se tem pulso ou ferimentos visiveis”. Conforme tais requisitos, ha
uma sobreposicdo de controvérsias em torno das noc¢des de urgéncia, situacdes de dano grave
e risco de vida associadas a ferimentos visiveis, por exemplo, que excluem a doenga
falciforme do protocolo do SAMU, embora as/os pacientes argumentem sobre a gravidade dos
quadros de crise ndo visiveis nos quais sentem sua vida ameacada, e durante os quais
gostariam de poder contar com um servico de socorro.

Uma das situacfes de urgéncia na doenca falciforme, por exemplo, é a crise de
sequestro esplénico’®, complicacio aguda grave que acomete com maior incidéncia pacientes
entre 3 meses e 5 anos de vida e potencialmente fatal, se ndo tratada rapidamente. Seu
diagndstico se da pela palpacdo do bago que apresenta inchago, o que contribui para o rapido
reconhecimento da situagéo e intervencéo.

O fato de a anemia falciforme ser classificada como uma doenga cronica pelo SAMU
a exclui de seus requisitos de atendimento, ainda que seja uma doenga sistémica com severas
complicagdes que podem levar ao AVC (acidente vascular cerebral), dentre tantas outras

complicagdes decorrentes da baixa oxigenacdo do sangue (hipoxia), tendo em vista que se

104 «Q sequestro esplénico é uma complicacdo aguda de maior gravidade, sendo causa de grande morbidade e
mortalidade em pacientes com doenca falciforme. Instala-se subitamente, havendo queda progressiva nos valores
sanguineos de hemoglobina e, ndo raramente, evoluindo ao choque hipovolémico. E potencialmente fatal se n&o
tratado rapidamente. (...) Tem sido descrito em pacientes tdo jovens quanto cinco semanas de vida até a idade
adulta, porém a maior incidéncia ocorre entre 3 meses e 5 anos, sendo mais frequente em pacientes SS
homozigotos” (BRUNIERA, 2007, p. 259).
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trata de uma doenca que acomete as hemaécias (responsaveis pelo transporte de oxigénio no
sangue) e, consequentemente, o sistema circulatorio.

A manifestacdo clinica mais imediata € um quadro de dor intensa, sem
necessariamente 0 paciente apresentar situacdes visiveis que indiquem risco de vida, de
acordo com os critérios do servigo de urgéncia. Do mesmo modo, néo fica claro conforme as
orientagdes do servigo 0 que pode constituir uma situacéo de dano grave que justifique sua
intervencdo, nem quais caracteristicas inerentes a doenca falciforme a torna inelegivel entre as
condicdes contempladas: um acidente vascular cerebral (AVC) ou um choque
hipovolémico’® decorrente de uma crise de sequestro esplénico pode levar o paciente
rapidamente a morte.

A falta de definicdo quanto a classificacdo da doenca falciforme aparece como um
problema para o encaminhamento da atencdo e da implementacdo da politica de satde, como
também fica evidente no caso da discussdo sobre a inclusdo do codigo da doenca entre
aquelas atendidas pelo Hospital Dia. Essa dificuldade burocratica de enquadramento
classificatério da anemia falciforme é o que permite que se alegue a cronicidade da doenca
como justificativa para o ndo atendimento no caso do servico de urgéncia ou a demasiada
complexidade de uma doenca sistémica, para os limites do Hospital Dia.

A Portaria n° 44, de 10 de janeiro de 2001, que regulamenta esta modalidade de
assisténcia, no ambito do SUS, define como Regime de Hospital Dia “a assisténcia
intermediaria entre a internacdo e o atendimento ambulatorial, para realizacdo de
procedimentos clinicos, cirurgicos, diagndsticos e terapéuticos, que requeiram a permanéncia
do paciente na Unidade por um periodo maximo de 12 horas” (BRASIL, 2001). Entre os
critérios para selecdo das/dos pacientes submetidos a procedimento cirdrgico, diagnostico ou
terapéutico em regime de Hospital Dia estabelece-se que o paciente esteja “higido” (sadio),
“com auséncia de comprometimento sistémico”, ou que seja um ‘“paciente com disturbio
sistémico moderado, por doenca geral compensada (estavel)” (BRASIL, 2001).

Entretanto, parece contradizer estes critérios o fato de o Hospital Dia contemplar
“atencdo a intercorréncias apés Transplante de Medula Ossea e outros precursores

hematopoiéticos”, cuidados aparentemente mais complexos do que aqueles conferidos ao

195 9 choque hipovolémico “ocorre quando se perde grande quantidade de liquidos e sangue, o que faz com que
0 coracdo deixe de ser capaz de bombear o sangue necessario para todo o corpo e, consequentemente oxigénio,
levando a problemas graves em varios 6rgdos e colocando a vida em risco”. (LIMA, 2021).
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paciente com doenca falciforme'® (LEMOS et al., 2004). Para o tratamento do paciente
transplantado, a Portaria prevé a presenca de hematologista no servico, além da administracdo
de medicamentos para suas intercorréncias. Assim, a especialidade médica e as condi¢des de
cuidado para pacientes com doencas hematologicas estdo disponiveis e, inclusive, alguns dos
tratamentos conferidos a pacientes leucémicos sdo os mesmos regulamentados para pacientes
com doenca falciforme. Entdo porque o Hospital Dia ndo contemplaria também estes ultimos?

Retomando as anotacGes de campo verifiquei que ndo houve nenhuma justificativa
técnica por parte dos presentes nas audiéncias para o ndo atendimento do paciente falcémico
na modalidade Hospital Dia, e a explicacdo se resumia a uma questdo burocratica que poderia
ser facilmente resolvida incluindo o cddigo da doenca entre aquelas contempladas por esta
modalidade de atencdo. Trabalhando com estes dados de campo, retomei 0 contato com uma
das minhas interlocutoras-chave para perguntar se havia alguma limitacdo técnica do Hospital
Dia que justificasse este entrave no atendimento das/dos pacientes com doenga falciforme, ao

que ela me respondeu:

Ndo ha nenhuma justificativa técnica! O paciente com anemia falciforme
frequentemente é internado pra fazer antibidtico de tal em tal hora, etc. O Hospital
Dia esta disponivel pra pacientes transplantados que sdo infinitamente mais
complexos do que os pacientes com anemia falciforme. Entdo ndo ha qualquer
justificativa técnica e eu venho falando ha tempos que isto & a melhor saida (o
atendimento do paciente com anemia falciforme pela modalidade Hospital Dia).

A médica esclarece que, s6 de saberem que tém a sua disposi¢cdo um lugar ao qual
recorrer nas situacoes de crise, as/os pacientes ficam bem e diminuem muito a frequéncia com

gue procuram a emergéncia. O mesmo se aplicaria a necessidade de seguranca em relacdo ao

106 Ainda entre as doengas atendidas pelo Hospital Dia, conforme a Portaria, figura a fibrose cistica. Tal como a
doenga falciforme, trata-se de uma doenca genética autossémica recessiva. Conforme a literatura médica, sua
incidéncia varia de 1:2.000 a 1:4.000 na populacao branca, sendo considerada rara em asiaticos e africanos.
No Brasil, ndo had estudos epidemiolégicos ou de triagem neonatal abrangentes que permitam estimar a
incidéncia da doenga. A estimativa é de que menos de 10% do total anual de casos sejam diagnosticados. O
diagnostico se da pelas manifestagdes clinicas e é confirmado pela demonstracdo de niveis elevados de cloro no
suor. A apresentacdo classica € a de uma doenca pulmonar supurativa (que produz secrecdo) e obstrutiva,
podendo apresentar complicacdes pancredticas em 90% das/dos pacientes. (LEMOS et al., 2004). Tal como
descrita pela literatura, a fibrose cistica apresenta uma complexidade que ndo a incluiria no requisito da Portaria
que regulamenta o Hospital Dia, j& que tem o potencial de comprometimento sistémico, ao afetar pulméo e
pancreas. Cabe em trabalhos futuros explorar de forma mais fundamentada os elementos e disputas em torno da
atencdo aos pacientes com Fibrose Cistica, no &mbito do SUS, em perspectiva comparativa aos percursos da
Politica voltada para a intervencdo em anemia falciforme, de modo a verificar em que medida a raga seria um
operador determinante para determinados acessos. Aqui eu s6 quis destacar algo que me chamou atencdo na
leitura da Portaria que regulamenta o Hospital Dia: o fato uma doenca que é considerada mais incidente em
pessoas brancas e, assim descrita pela literatura, constar da lista de doencas assistidas pelo Hospital Dia — apesar
da sua complexidade — em detrimento da anemia falciforme (descrita como sendo mais incidente na populagdo
negra) que, apesar das recomendagdes técnicas, continua a margem deste tipo de atengao.
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atendimento do SAMU: os pacientes querem ter a certeza de que ndo vao ser deixados para
morrer diante de uma crise. Sobre o ndo atendimento do SAMU nestes casos, a médica

desabafa:

Isso é outro absurdo! Ja estivemos no SAMU daqui [orientando], e pelo que eu
saiba, ja resolvemos aqui em POA, mostrando que a maioria das/dos pacientes que
morrem, o fazem nas primeiras 48 horas do inicio da crise.

Quando perguntei a presidente da AGAFAL sobre como o0 SAMU tem lidado com os
casos das/dos pacientes com anemia falciforme, ela ponderou que, apesar de o servico atender

ao chamado, este se limita ao cuidado paliativo:

Eles atendem, mas somente com medicacao pra dor. Por ser uma doenca cronica ndo
estd na lista [das doengas elegiveis] de levar para um hospital. A pergunta em uma
capacitacdo foi: “qual a dosagem correta para aplicacdo de morfina?”, sendo que
eles possuem o protocolo... Entdo seria reforcado [necessério enfatizar] ao
responséavel, uma atencdo maior ao chamado de uma pessoa em crise.

Além da inclusdo da anemia falciforme no protocolo de atendimento do SAMU, a
capacitacdo de seus profissionais para melhor conhecimento da doenca foi outra pauta
reivindicada nas audiéncias, ainda que a fala da interlocutora acima revele a consciéncia de
gue ndo se trata somente da falta de conhecimento, tendo em vista que as/os profissionais tém
acesso aos protocolos terapéuticos. Isto €, ndo se trata de ignorar a doenca e a existéncia dos
protocolos terapéuticos, mas de ignorar no sentido de negligenciar e ndo se dedicar a
conhecer.

Conforme venho explorando ao longo da tese, a producdo da ignorancia, tal qual a
ineficiéncia explorada nesta sessdo, é planejada e recoberta da aparente negligéncia dos
agentes que operacionalizam a saude. E aparente, porque no se trata somente de negligéncia.
Observa-se que, na realidade, também estdo em jogo moralidades e forcas politicas enquanto
presencgas-ausentes que orientam o planejamento, as decisdes e a dindmica de funcionamento
do sistema de saude, bem como os enunciados dos gestores presentes as audiéncias publicas,
conforme prosseguirei explorando na proxima sec¢ao. Considerando o carater racial da anemia
falciforme, dentre estas presencas-ausentes esti o racismo institucional sempre escamoteado
quando se alega que as negligéncias sdo estritamente resultantes de limitacfes técnicas, néo
havendo o reconhecimento de que as distintas camadas destas negligéncias consistem em

racismo, o que dificulta o seu enfrentamento com a devida seriedade.
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Melissa Steyn (2012), trabalhando com memodrias das experiéncias cotidianas do

apartheid reunidas pelo Apartheid Archives Project'”’

e se debrucando sobre a teorizacao das
epistemologias da ignorancia emergentes da filosofia critica da raca, explora como um
contrato de ignorancia se assenta no seio de uma sociedade estruturada em uma hierarquia
racial, como a Africa do Sul. A autora aponta que pensar o alegado e sistematico
desconhecimento ou ignorancia das questdes raciais, na chave de uma epistemologia da
ignorancia, nos permite reconhecer que a ignorancia ndo é simplesmente uma auséncia a ser
preenchida com um conhecimento ainda a ser adquirido. De fato, trata-se situa-la como um
dispositivo que é parte essencial das relagdes humanas, culturas e organiza¢des e que tem uma
influéncia fundamental na cognicdo humana, emocGes, relacbes sociais e cultura. Nesse
sentido, a ignorancia funciona como regulacdo social através da formacédo de subjetividades,
criando condi¢6es de possibilidade para a performance da ignorancia.

Assim, a gestdo da ignoréncia, e ndo apenas do conhecimento, constitui uma técnica
de controle, de modo que o que era sabido pode ser transferido para o reino da ignorancia nao
porque era algo refutado ou visto como falso, mas porque esse conhecimento deixa de ser
visto como dotado de valor, importante ou funcional (TUANA apud STEYN, 2012). Existiria,
portanto, ma-fé no argumento da ignorancia de temas que sdo constitutivos da vida social —
como o racismo em sociedades hierarquizadas racialmente —, uma vez que no lugar da
ignorancia existe a falta de vontade de saber sobre histérias que nos trouxeram as
desigualdades estruturais vivenciadas no presente (TRONTO apud STEYN, 2012).

45 ENTRE CONVICCOES E DISCORDANCIAS: MORALIDADES E RACISMO NA
GESTAO DAS ESPECIFICIDADES EM SAUDE

Apresentados 0s principais pontos do pleito das/dos pacientes no inquérito civil,
dedicarei atencdo nesta secdo a audiéncia marcada para junho de 2018, especificamente as
justificativas e argumentos do gestor municipal da sadde sobre as lacunas do processo de
implementacdo da politica de atencdo as pessoas com doenca falciforme. A énfase aqui sera

conferida & questdo da regulacdo, com destaque para O racismo presente na conducao

970 Apartheid Archive Project foi iniciado por um grupo interdisciplinar de académicos sul-africanos com o
objetivo de preservar para as futuras geragdes um pouco do que foi a vida cotidiana durante os anos do Apartheid
e, assim, contribuir para a manutencdo do conhecimento do passado. O projeto hospeda um site, no qual o
publico é convidado a enviar memdrias de incidentes especificos do passado, 0s quais sdo armazenados como
arquivos de base de dados de pesquisa (STEYN, 2012).
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institucional da politica e nas barreiras estruturais a atencéo e cuidado da populacdo negra por
parte do sistema de saude.

Considerando que ndo havia, na audiéncia do més de abril, a presenca de um
representante da instancia municipal de satde que respondesse sobre as demandas referentes a
regulacdo, a juiza informou que convocaria uma segunda audiéncia para a qual convidaria o
gestor municipal responsavel pela questdo. Assim, uma nova reunido foi agendada para o dia
5 de junho de 2018. Este segundo encontro, conforme sua recomendacdo, deveria ser uma
reunido menor, contando apenas com representantes das instituicbes que responderiam aos
pleitos do inquérito. Apresentei-me a juiza explicando meu interesse de pesquisa e pedi para
participar desta reunido mais restrita, a qual concordou ap6s perguntar exatamente qual era o
meu objetivo.

Assim, o convite foi enderecado aos representantes da Promotoria de Justica e Defesa
dos Direitos Humanos de Porto Alegre, dos Centros de Referéncia para tratamento da Anemia
Falciforme, das Regulacbes do Estado e do Municipio e a mim. Nenhuma representacdo dos
pacientes foi convocada. No dia desta segunda audiéncia, além do representante da regulacao,
estavam presentes 0s representantes dos hospitais, a representante da Promotoria de Justica de
Defesa dos Direitos Humanos, a juiza, uma servidora do judiciario que redigia a ata da
reunido e eu.

Compareci a reunido. Sem saber direito onde me posicionar, sentei na segunda fileira
ao fundo da sala, bem atrds da composi¢ao de mesas e cadeiras dispostas em formato de “o0”.
Uma funcionéria, que estava operando um computador na parte da frente da sala, me chamou
para sentar na composicdo das mesas da frente. Expliquei que estava ali para observar a
reunido por uma concessao da juiza e que ndo sabia se eu poderia sentar ali. Na primeira
reunido, fui a convite da presidente da associacdo e era uma audiéncia ampliada onde todos
podiam falar. Por esta segunda reunido ter sido restrita aos representantes das instituicdes
convocadas, ndo estava muito claro para mim os limites da minha participagdo em uma
reunido na qual eu, mais uma vez, ndo estava representando nenhuma das instituicbes
presentes.

Senti-me muito desconfortavel entre o desejo de expressar 0 que eu tinha vontade de
dizer, provocada pelas colocagdes das partes presentes, e a possivel inconveniéncia de falar
em um lugar para o qual fui autorizada a estar apenas para observar. Ao longo da conversa,
fui percebendo algumas atitudes em relagdo a mim que me convidavam a participar
efetivamente da audiéncia: primeiro, 0 convite para sentar a mesa; depois os olhares dos

presentes como se esperassem eu dizer alguma coisa sobre 0 que estava sendo exposto; 0s
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argumentos enfaticos e quase agressivos do representante da regulacdo do municipio
direcionados a mim como se eu estivesse ali representando as/os pacientes e, por fim, a
concordancia da juiza, quando finalmente eu fiz algumas ponderacGes sobre as
especificidades da doenca falciforme nas quais se assentavam os pleitos das/dos pacientes.

A juiza retomou os pontos discutidos na audiéncia de abril, a partir da leitura da ata, e
explicou que a razdo da convocacdo desse segundo encontro foi a necessidade da presenca de
um representante da regulacdo do municipio, ja que muito do que versou 0 primeiro encontro
foi sobre as lacunas no atendimento multiprofissional integrado e que, portanto, se fazia
necessario o diadlogo com aquela instancia do poder municipal. Foram apresentadas as
demandas das/os usuérias/os, e 0 representante da regulacdo — um homem branco, com
aparentemente pouco mais de 40 anos, médico da familia e com cargo de gestdo no SUS —
comecou a falar dando algumas explicacdes sobre o modo de funcionamento da regulacgéo.
Adotava uma postura confiante e ndo demorou muito para que comegasse a expressar suas
discordancias sobre a Politica com argumentos legalistas que se amparavam na Constituicdo,
em nome do direito de todos e contra a especificidade da Politica de Salde da Populagédo
Negra: “Eu nao concordo com essa politica! O que esse pessoal quer ¢ um plano de saude
privado dentro do SUS!™.

A representante da promotoria tentava oferecer um contraponto empregando o
argumento da memdria social da escraviddao e da reparacdao racial, somado ao fato de a
Portaria que regulamenta o cuidado as/aos pacientes com doenca falciforme dialogar com a
Politica de Salde da Populacdo Negra. Baseada na audiéncia anterior, recuperava relatos
sobre situagbes em que as/os pacientes recebiam tratamento inadequado devido ao
desconhecimento da doenca por parte das/dos profissionais, 0 que resultava em praticas
racistas. Assim, chamava atencédo sobre a necessidade de investir em formacao.

O gestor argumentava que nao valia a pena, em termos de custo-beneficio, investir na
formagéo das/dos profissionais sobre um assunto com o qual eles sé iriam se deparar uma vez
em toda sua carreira, considerando que sdo poucos 0s casos de pacientes com doenga
falciforme, dada a sua baixa taxa de incidéncia no Rio Grande do Sul. O argumento da
raridade era acionado tanto para justificar a falta de investimento na capacitagéo profissional,
como em outros momentos quando se discutiam a relacdo custo-beneficio (potencial de
abrangéncia numerica de pacientes) e o direito da maioria. Entretanto, conforme observei,

havia um réapido deslizamento entre as nocdes de raridade e inexisténcia'®, correlacio que

1% A producdo da invisibilidade destes pacientes resulta em argumentos que buscam privilegiar problemas de

saude que afetam um ndmero maior de pessoas e perpetuam a negligéncia na atencao de populagdes que figuram
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mais tarde ficou ainda mais evidente, quando se tratou da invisibilizacdo das pessoas com
doenga falciforme pela falta de sistematizacdo de um banco de dados que dé conta de
informacdes sobre as/os pacientes no municipio e no estado.

Conforme as/os pacientes, a inexisténcia de um banco de dados sobre as pessoas
acompanhadas pelos servicos de saide no Rio Grande do Sul, bem como o desconhecimento
generalizado da doenga pelas/os profissionais, contribui para a ineficiéncia da atengdo a
salide, mesmos estas/estes pacientes constituindo em pequeno nimero, se comparados com
outros estados. O que se sabe, conforme um mapeamento do Ministério da Saude (apud
CANCADO; JESUS, 2007), é que a taxa de incidéncia da doenca falciforme (representado na
figura 15 por DF) no Rio Grande do Sul é cerca de 1 para cada 10.000 nascimentos.

Figura 15 — Frequéncia do gene “S” em diferentes regides do Brasil
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Fonte: Ministénio da Sadde do Brasil

Fonte: Cangado e Jesus (2007, p. 205).

A identificacdo de novos casos de pessoas portadoras do gene S (com tragco ou anemia
falciforme) acontece por meio da triagem neonatal (o teste do pezinho), que, a partir de 2001,
passou obrigatoriamente a investigar a anemia falciforme em recém-nascidos. Tal conquista é
reconhecida como resultado do engajamento dos movimentos negros na pauta da Saude da

Populacdo Negra. No caso de pessoas nascidas antes de 2001, o conhecimento da doenca s6

marginalmente no célculo custo-efetividade dos agentes estatais. O argumento da raridade é deliberadamente
confundido com a ideia de inexisténcia destes pacientes, o que justificaria ndo haver necessidade de investimento
em capacitacdo para o seu atendimento.
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acontece quando estas apresentam algum tipo de sintoma que as levam a procurar o servico de
saude.

No caso do Rio Grande do Sul, 0 acompanhamento mais sistematico dos casos novos
se da a partir do momento em que esses pacientes comecam a ter atendimento ambulatorial
nos hospitais, quando a associacdo de pacientes com doenca falciforme faz seu acolhimento,
proporcionando esclarecimentos e algum conforto. Outra forma de manter contato com estes
pacientes € a busca ativa empreendida pelas/os profissionais de salde, geralmente agentes
comunitarios que, literalmente, vao atras das/dos pacientes quando, por alguma razdo, eles
deixam de comparecer as consultas.

A falta de informagdes sistematizadas sobre a existéncia, condi¢des de saude e
localizagcdo destes pacientes — sdo requisitos fundamentais para a atencdo em salde — é
resultado de um sistema que contribui para o seu desconhecimento, ja que nao ocorre a tarefa,
aparentemente simples, de vincular o prontuério de pessoas que recorrentemente retornam ao
servico de salde a um sistema integrado de informacdes.

A ineficiéncia produzida por estes processos de invisibilizacdo fere, portanto, pelo
menos trés recomendacdes da Portaria 1.391/2005, que preconiza a “criagdo de um cadastro
nacional de doentes falciformes e outras hemoglobinopatias”, “a institui¢do de uma politica de
capacitacdo de todos os atores envolvidos que promova a educagdo permanente” e “‘a
estimulagdo da pesquisa, com o objetivo de melhorar a qualidade de vida das pessoas”
(BRASIL, 2005).

O descumprimento das recomendacdes da Portaria poderia ser estritamente explicado
pelo argumento econémico da escassez de recursos (implicito em todas as justificativas para o
ndo cumprimento da Politica), ndo fossem as sutilezas capturadas das moralidades, emocGes,
conviccdes e discordancias daqueles que estdo na posicdo de decidir quais encaminhamentos
dar no tratamento das demandas de saude, conforme desdobramentos dos argumentos na
audiéncia publica.

A invisibilidade da anemia falciforme na formacao profissional apresenta-se de forma
critica na atencdo a saude porque se constitui como um dos motivos tanto para a ignorancia
sobre os sintomas da doenca e encaminhamento adequado do tratamento (0 que leva a
inseguranca das/os profissionais para tratar as/os pacientes, conforme me relataram alguns
profissionais que atuam na atencdo basica), quanto para atitudes preconceituosas e racistas
contra pacientes.

Durante a audiéncia de junho, recuperei um caso emblemaético deste tipo de ignorancia

institucionalizada relatado na audiéncia de abril, na expectativa de contribuir com o
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argumento que reivindicava a especificidade da doenca falciforme. Tratava-se da experiéncia
de um jovem que chegou a emergéncia na atencdo bésica com um quadro de priapismo,
decorrente da obstrucdo dos vasos sanguineos (vasoclusdo) causado pela doenca falciforme. O
priapismo é uma erecdo peniana dolorosa, independente de desejo sexual, causada por
insuficiéncia de drenagem do sangue, normalmente persistente por mais de quatro horas, que
pode resultar em necrose muscular e disfuncéo erétil (VICARI; FIGUEIREDO, 2007). Este é
um dos sintomas descritos pela sintomatologia da anemia falciforme e reconhecido por
aqueles que possuem maior conhecimento desta hemoglobinopatia. No relato deste caso, as/os
pacientes destacaram o constrangimento que aquele individuo sofreu na emergéncia, quando
as enfermeiras se esquivaram de atendé-lo, tratando-o como um “tarado”. Esse fato foi
utilizado como um exemplo extremo de desconhecimento da doenca e racismo, denunciado
pelas/os pacientes presentes na primeira audiéncia.

Tratar o paciente como um “tarado” extrapola o racismo interpessoal e pode
eventualmente nem ser considerado um caso de racismo em face da moralidade sexual em
torno da materialidade da erecao considerada “fora de hora”. Entretanto, se considerarmos
que o limiar da interpretacdo entre uma condicdo patologica e uma atitude imoral é
necessariamente racializada, tendo em vista 0 modo hipersexualizado e propenso a violéncia
como séo tratados os corpos negros®, é possivel compreender como o racismo estrutural se
manifesta onde aparentemente ndo houve nada relacionado a raca.

Assim o tratamento conferido aquele paciente congrega um conjunto de moralidades
que permeiam a atuacdo das/dos profissionais de salde, que apesar de afirmarem seguir
estritamente o que esta posto nos protocolos de atendimento, deixam seus julgamentos agirem
antes mesmo de qualquer intervencdo no cuidado. S&o varios os relatos das/dos profissionais
de saude com os quais conversei sobre casos de colegas que tratam as/os pacientes de acordo
com suas conviccOes religiosas, por exemplo, quando atendem de forma inadequada a

populacdo LGBTQIA+, pacientes com infec¢Oes sexualmente transmissiveis, populacdes

109 Aqui é importante destacar algumas das questdes que perpassam o racismo brasileiro e 0 modo como o
COrpo negro € inscrito nesse sistema. Primeiro, cumpre considerar sua hipersexualizagdo, fortemente combatida
pelos movimentos negros; segundo, a producdo do negro como suspeito preferencial quando o assunto é
criminalidade, devido a correlagdo entre corpos nao-brancos, degeneracdo moral e propensao a criminalidade
herdada do racismo cientifico do século XIX e da Antropologia Criminal. Essa operacdo l6gica internalizada
nas mentalidades de todos os que vivem conforme esse sistema, quando associada ao desconhecimento da
doenca falciforme, leva a este tipo de tratamento inadequado do paciente. Constituem-se, portanto, como casos
de racismo institucional, que se desdobram a partir de uma mentalidade coletiva atravessada pelo racismo
estrutural.
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afro-indigenas cujas logicas terapéuticas diferem do saber biomédico, dentre tantas outras
situacOes, na quais precisam lidar com a diversidade.

Também perpassa os relatos de pacientes e profissionais a estigmatizacdo das pessoas
com doenca falciforme como poliqueixosas™ e viciadas em morfina, ja que buscam o servico
de salde reiteradas vezes em funcéo das crises de dor. Em diversas ocasifes nas quais assisti
as palestras de Ruth, a profissional afirmava seu antigo descrédito em relagdo as queixas de
dor das/dos pacientes, antes de atuar mais diretamente com elas/eles; confessou em uma
dessas ocasides que também era uma destas profissionais que julgavam as/os pacientes
viciados e que sO sensibilizou-se sobre a questdo quando uma colega, que trabalha com
pesquisa sobre a dor, a convidou para analisar os exames de uma paciente com anemia
falciforme acometida por um dos sintomas dolorosos da doenca que é a necrose da cabeca do
femurtt,

O modo como o racismo se materializa nas situacGes aqui apresentadas € sutil, na
medida em que quem o pratica ndo considera que lancou mdo de uma logica racializada e
estigmatizante ao atribuir qualidades como vicio e imoralidade ao paciente negro. Entretanto,
as moralidades em torno da raca estdo ali presentes ainda que inconscientemente. Nessa
perspectiva, o reconhecimento do racismo é dissimulado sob a suposta dificuldade de ser
constatado e denunciado, na medida em que néo ¢ fruto de uma ofensa direta associada a raca
da vitima, com humilhacdo intencional de quem pratica, mas encoberto pela estratégia que
permeia o racismo institucional. O escarnio e o constrangimento das/dos pacientes sdo efeitos

do racismo, confundido com piadas. Nestes casos, um conjunto de violéncias se sobrepde, ja

10 pacientes poliqueixosos é a definicdo atribuida por profissionais de salide a pacientes que, com muita

frequéncia, procuram uma unidade de saude, visando & minimizagéo de sua dor, manifestando-a por meio de
sintomas vagos e difusos. O fendmeno dos sintomas vagos e difusos (SVD) diz respeito a dores inespecificas que
ndo encontram associagdo direta com causa organica. Sdo casos de dor sem lesdo ou sem correspondéncia com
uma disfuncdo organica. Como sdo condigdes que geralmente se caracterizam como quadros refratarios as
terapéuticas médicas e as medidas paliativas realizadas, ha uma tendéncia ao abandono dessas pessoas por parte
das/dos profissionais e a impressdo de que elas superutilizam os servicos médicos (VESCOVI; SOUZA,;
AVELLAR, 2015); isto €, profissionais de saide julgam que tais pacientes procuram o servico de saude
desnecessariamente. No caso da anemia falciforme, o desconhecimento da doenca e do carater sistémico que
promove crises de dor por uma condi¢do que ndo é imediatamente visivel e que resulta em varias intercorréncias
gue levam os pacientes a unidade basica de salde, levam a conclusdo de que a/o paciente falcémica/o seja
poliqueixosa/o. Entretanto, algumas das razdes para que isto aconteca é o fato deste paciente ndo ter a quem
recorrer nas situacfes das frequentes crises que sdo comuns a sua condi¢do, somado a falta de flexibilidade de
um servico de regulacdo que o desobrigue de voltar sempre a unidade béasica de saude, conforme ja discutido.

111 «Aq osteonecroses geralmente ocorrem na cabeca do imero ou do fémur, devido & rede de vasos limitada, que
podem facilmente ser afetadas pelas oclusGes da anemia falciforme. O colapso da cabeca do fémur tende a
ocorrer dentro dos primeiros cinco anos de diagnostico, o que reflete uma atencdo periddica necessaria. O
tratamento tradicional indica a implantacdo de prdtese para o paciente, j& que 0 0sso inevitavelmente se
desgastard com o tempo” (SALDANHA, 2015).
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que o descrédito sobre a dor e o julgamento moral da sua condi¢do da/o paciente a/o enreda
numa teia de racismos (interpessoal, institucional e estrutural) e negligéncias.

Argumentando com o gestor do municipio contra sua defesa da igualdade do
tratamento das/dos pacientes — que insistia em ndo atentar para as especificidades da anemia
falciforme e, por conseguinte, para as especificidades da saude da populacdo negra —
prossegui argumentando que, no episddio do priapismo se tratava de um paciente negro e que
aquilo constituia um caso de racismo institucional pela negligéncia baseada no preconceito e
na suspeicao moral do individuo, antes de qualquer avaliacao clinica. Portanto, uma vez que o
preconceito também é fruto da ignoréncia, a capacitacdo profissional contribuiria para evitar
que situagdes como estas continuassem acontecendo.

Como contra convicgbes ndo ha argumentos, o gestor prosseguia afirmando que nada
daquilo que estavamos trazendo o convencia. Continuou recomendando que “casos pontuais
como estes deveriam ser reportados a ouvidoria do municipio”. Seguia afirmando sua
discordancia da politica, defendendo a igualdade de direitos, afirmando que precisava se
preocupar com as doencas que afetam a maioria da populacdo, e que sdo tantas as
reivindicagdes de especificidade na atengdo a saude que “daqui a pouco a maioria vai virar
minoria”.

Novamente eu intervi explicando a demanda de atendimento prioritario reivindicado
pelas/os pacientes, exemplificando que uma queixa de dor de cabeca de uma pessoa com
doenca falciforme, na emergéncia, pode significar algo muito mais grave, como um AVC, do
gue para um paciente sem a doenca e, que, portanto, tratar igualmente tais pacientes poderia
resultar na morte da pessoa falcémica. A juiza entdo prosseguiu em um tom apaziguador,
destacando a sutileza do que estava sendo demandado: “pois é... parece que € sobre esta
especificidade que os pacientes estao falando...”.

O posicionamento do representante da regulacdo do municipio durante a audiéncia
acenava para um entendimento do Sistema Unico de Satde que privilegiava o principio da
universalidade em detrimento do da equidade. Conforme indiquei mais acima, aqui reside um
aspecto que aproxima a resisténcia a politica publica com recorte racial em saude aquelas que
observamos no caso das acOes afirmativas na educagao.

A énfase na universalidade, na perspectiva de assumir o0 SUS como um sistema que
deve tratar todas/os as/os usuarias/os de maneira igual, sem qualquer prioridade atinente as
especificidades na satde de determinadas populacdes — e, neste particular, da populacdo negra
— € atravessado pelo tom jocoso de que as populagdes que reivindicam o atendimento de suas

especificidades querem um plano de saude privado dentro do SUS (portanto, um privilégio).
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Tal afirmacg&o coincide com os argumentos daqueles que se contrapdem as politicas de acdes
afirmativas na educagdo, que tratam as cotas como privilégio e subtracdo do direito dos
brancos.

A defesa da democracia no acesso ao servico de saude parte de uma suposta igualdade
de direito que ndo contempla a todos de fato. No que tange especificamente a raca, trata-se de
um argumento que busca se respaldar em um discurso de democracia racial (somos todos
miscigenados / somos todos iguais / ndo existe racismo) que sé existe como retorica, e é
arraigado na memdria de uma nagéo que se constitui a partir dele.

Assim, questionado sobre a possibilidade do estabelecimento de alguma prioridade
para as/os pacientes com anemia falciforme no servico de regulagédo de acesso ao atendimento
com diferentes especialidades, a alegacdo de tratamento igualitario do gestor era
sistematicamente reiterada em favor da igualdade e contra toda forma de privilégio, sem
qualquer reflex&o sobre equidade e processos estruturais de excluséo. Argumentos acerca do
racismo institucional eram rebatidos como insuficientes e ndo convincentes para os pleitos em
tela. A recomendacgdo era de que “casos de discriminag¢do” deveriam ser reportados a
ouvidoria.

O pressuposto da racionalidade burocratica do gestor da regulacéo se insurgia contra
os argumentos tomados como “ideoldgicos” dos pleiteantes no inquérito, ainda que esta
racionalidade fosse reiteradas vezes borrada por premissas do seu ndo convencimento acerca
dos principios da politica. Parecia se evidenciar ali um claro episddio de racismo institucional.
Da posicdo de alguém que estava no lugar de responder por que as diretrizes da politica ndo
estavam sendo implementadas, o gestor recorreu ao argumento da universalidade, contra as
particularidades em saude, e da igualdade em detrimento da equidade, para respaldar suas
discordancias, convicgdes e moralidades acerca da politica e das especificidades raciais em
salde, afastando-se da razdo burocréatica que supostamente orientava suas decisoes.

Assim, ao invés de um debate que visasse estritamente a discussdo sobre meios de
viabilizar o0 que estava previsto na Portaria e suas diretrizes, as justificativas trazidas pelos
agentes que compunham o cendrio da audiéncia remetiam a crencas, convicgdes, moralidades,
razGes humanitérias e o debate sobre valores como universalidade e equidade na atencdo a
satide, no Ambito do Sistema Unico de Satde, que extrapolavam o que se reivindicava naquele
espaco.

Apesar das premissas técnicas de médicas/os, dos argumentos identitarios de
pacientes, da Promotoria de Direitos Humanos ou das discordancias quanto aos principios que

deveriam ser privilegiados nas decisfes da gestdo do SUS, o que estava em disputa, no fim
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das contas, era 0 cumprimento do que estava previsto nas diretrizes da Politica Nacional de
Atencéo Integral as Pessoas com Doenca Falciforme e outras Hemoglobinopatias desde 2005,
e que até o ano de 2018 ainda ndo havia sido implementada. O Unico encaminhamento
resultante da audiéncia de junho para o0 acompanhamento de pacientes com doenca falciforme
foi a disponibilizacdo de um documento que as/os identificasse como portadores de anemia
falciforme, com a descricdo dos principais sintomas da doenca, que subsidiassem o seu
atendimento quando da chegada em uma unidade de saude.

Né&o pretendi aqui, estritamente, denunciar o racismo no servico de salde — coisa que
outras pessoas ja fizeram e o fazem muito bem — nem atenuar o modo como o racismo é
praticado institucionalmente (jA& que de modo muitas vezes sutil ou inconsciente), mas
evidenciar o que estd em jogo contribuindo para esta aparente sutileza na forma como o
racismo opera nas praticas de salude. Aqui, o objetivo é demonstrar como, na pratica, a
especificidade racial — a priori negada enquanto pleito politico diante da ignorancia, do
preconceito e do racismo — no fim, se materializa como efeito da sobreposicéo de negligéncias
e violéncias, causando sofrimento e adoecimento especifico. Isto é, a raca, que nas disputas
politicas da audiéncia é tornada insuficiente na determinacdo da especificidade em salde,
aparece como efeito material que se inscreve nas performances profissionais e nos corpos de

sujeitos que sdo negligenciados, violentados e muitas vezes deixados para morrer.

4.6 A COORDENACAO DA RACA ENTRE A IGNORANCIA BRANCA E IGNORANCIA
ESTRATEGICA

A forma como a raga era distintamente mobilizada por representantes do movimento
social, por representantes do judiciario e da gestdo de salde evidenciou controvérsias que
extrapolavam as dimensdes cientificas de como raca impacta de modo especifico a saude
das pessoas com doenca falciforme, abarcando as subjetividades daqueles que estavam na
posicao de responder burocraticamente as demandas ali apresentadas.

A demora na efetivacdo da politica muitas vezes recaia no discurso da eficiéncia,
aparentemente restrito a uma razdo econémica. Contudo, tal lentiddo subsome uma série de
mecanismos morais de exclusdo de determinados grupos, em nome da salde da maioria.
Nesse contexto, o trabalho etnografico me apresentou como, na préatica, esses mecanismos

estdo perpassados pelo racismo institucional.
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Trago esta breve observagdo sobre a razdo econémica que orienta a negligéncia de
determinadas populagdes, assim como sua relacdo com uma ldgica de produtividade que
perpassa as decisbes do Estado, em um modelo de investimento na salde que se mostra
liberal, na perspectiva de elucidar algumas das justificativas “técnicas” acerca das prioridades
do sistema. Sob o argumento da abrangéncia (tendo em vista o pequeno nimero de pessoas
que atingem), da baixa correlagdo custo-efetividade (uma vez que a intervencdo em doenca
crénica ndo significa investir em sua cura) ou da universalizacdo da atencdo, algumas
demandas especificas sdo deliberadamente deixadas de lado em favor do cuidado de outras
condi¢des que abarquem um maior niimero de pessoas, ou a “popula¢do em geral”.

Os argumentos em favor da intervengdo voltada para a “maioria”, pautados na
concepcao da saude como direito de todos, invisibiliza as controvérsias sobre como se
constrdi essa no¢do de coletividade e sobre quais sujeitos estdo ou ndo nela contemplados.
Considerando que existem politicas nacionais que trazem diretrizes para a intervencdo em
salde que contemplem as mais distintas especificidades — como politicas de salde para
mulheres, negros, indigenas, quilombolas, populacdo LGBTQI+, etc. — é importante
considerar os parametros normativos que orientam estas politicas.

Neste quesito, 0 meu olhar estd direcionado a discussdo da normatividade racial que
pauta a intervencdo em salde publica, em que o branco é tomado como parametro da
universalizacdo da atencdo. Isto é, na salde da populacdo negra, indigena ou quaisquer outras
nas quais estejam implicados um recorte por critérios étnicos ou raciais, a distintividade
destes grupos se da em relacdo a uma nocdo de coletividade tomada como branca, grupo
racial que ndo tem suas especificidades enfatizadas no debate sobre saude publica. 1sso ndo
significa que a populagdo branca ndo possua tais especificidades em salde, mas que estas
especificidades sdo tomadas como norma do que seja a salde humana.

Muito ja se discutiu sobre processos de normalizacdo da sociedade e sobre o modo
como essas normalizacBes estdo implicadas em processos biopoliticos de governanca
(FOUCAULT, 1999; BUTLER, 2015; ROSE, 2013; MBEMBE, 2018). O meu objetivo ao
retomar essa discussdo neste capitulo foi no sentido de demonstrar, etnograficamente, como a
normatividade racial é reiterada discursivamente e materializada nas praticas dos agentes
implicados na intervengdo em sadde.

A deslegitimacdo, por parte do gestor, dos argumentos dos participantes da audiéncia
que chamavam atencdo para 0 racismo institucional se respaldava no fato de que
aparentemente a ragca ndo estava em jogo. Isto é, ao recorrer a argumentos técnicos,

burocraticos, econdmicos e principios constitucionais como igualdade e democracia,
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negligenciava-se a ubiquidade com o que o0 racismo se manifesta nas decisOes racionais da
gestdo, sem que nunca se mencione a raca e a exclusdo sistematica da populagdo negra.

Desse modo, o enfrentamento ao racismo institucional ¢é dificultado porque facilmente
sdo acionados outros problemas estruturais que, aparentemente, nada tem a ver com raca, s6
sendo considerado racismo episodios pontuais de racismo interpessoal. Ao reduzir o racismo a
estas circunstancias, perde-se de vista que estes episodios sdo a materializacgdo do modo
“organico” (ALMEIDA, 2019) como este esta entranhado no funcionamento das instituicoes,
porque estruturado nos modos de pensar e de agir.

Ao longo deste capitulo objetivei demonstrar como a raga se materializa nas praticas
e discursos daqueles que estdo na posicdo de fornecer respostas as demandas institucionais
burocraticas colocadas pelas politicas com recorte racial em salde. Desse modo, tentei
descrever processos institucionais mediados por politicas, normativas e diretrizes que
orientam as préaticas das/os profissionais destas instituicdes na operacionalizacdo da raca e que
acabam por lhe conferir um efeito material.

A escolha dos episddios etnograficos, protagonizados por uma hematologista em
diferentes praticas nas quais se via desafiada a performar a raca em sua atuacdo biomédica —
na clinica, na educacdo e na politica — e por um médico que atua na gestdo da regulacdo do
sistema municipal em salde, envolvido entre as demandas pela efetiva implementacdo de uma
politica de salde com recorte racial, em uma audiéncia puablica, teve como objetivo
demonstrar as diferentes estratégias de coordenacdo da raca quando multiplas versdes do
objeto entram em colapso, seja “nas maos” de um Unico agente que precisa lidar de modos
distintos com cada técnica de performar a raca (no caso da hematologista), seja no caso de
uma audiéncia publica em que o gestor se Vvé interpelado por diferentes agentes que
performam a raca de um modo especifico, mas cuja inteligibilidade e estabilidade do objeto
precisa acontecer, em um tempo-espaco compartilhado, para que haja a tomada de decisdes
para efetiva implementacéo de uma politica de saude.

Tomando de empréstimo as no¢Ges de modo de sincretismo de Law et al. (2014),
podemos observar que, na atuacdo da hematologista, emergem estratégias as quais os autores
definem como separacgdo, domesticacdo e cuidado, enquanto, por outro lado, na audiéncia
ficou mais evidente o colapso, definido como uma consequéncia do encontro de Idgicas que
parecem ndo combinar, coexistindo em um mesmo tempo-espaco.

Conforme observam Law et al. (2014), as praticas sO aparecem como nhao-coerentes
guando sdo aproximadas. Se diferentes praticas seguem seu curso separadamente, nunca

entrando em contato, o problema da coeréncia ou de sua auséncia nunca emerge. Sempre ha
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um potencial para o sincretismo a espreita nos bastidores, mas este nunca se concretiza até
que diferentes praticas entrem em contato, isto é, até o problema da ndo-coeréncia ser
colocado em questdo (LAW et al., 2014, p. 7). Nos episodios aqui analisados, a raca esta no
cerne destas diferentes formas de coordenacdo, enquanto objeto instavel, a mercé de distintas
tentativas de estabilizacdo e producdo de coeréncia, de modo a subsidiar diferentes tomadas
de decisdo em cada maneira de performéa-la, em tempos e espa¢os muito variados.

Ao incorporar a no¢do de temporalidade a discussao sobre as diferentes performances
de raca, € importante considerar, mais uma vez, a contribuicdo de Amade M’Charek (2014)
acerca dos “objetos dobrados”, como venho considerando ao longo da tese, para pensar a
domesticacdo da raca, seja via interdicdes ou empregos estratégicos em distintas
performances e contextos. A nocao de objetos dobrados é pensada a partir das metaforas da
presenca e da auséncia, de modo que uma versdo presente do objeto, isto é, temporariamente
estabilizada, traz contida em si as versdes ausentes, mas que compds em algum momento a
sua histéria, em algum tempo e espaco especificos, estando, portanto, presente de forma
latente.

Conforme tentei demonstrar ao longo de toda a tese, e neste capitulo em particular,
também entre aqueles que precisam lidar burocraticamente com a raca — e, de saida rechacam
sua dimensdo bioldgica — a busca por sua materializacdo incide sobre 0s corpos, mas nao so.
Tanto a reinscricdo molecular da raga, mais explorada na primeira parte da tese, como a sua
ontologia histérico-politica explorada ao longo de todo o texto aparecem como efeito material
de uma infraestrutura racializada e racializante que contribui para a estabilizacdo da raca de
diversas maneiras, em diferentes préticas e circunstancias espaco-temporais. A durabilidade
destas estabilizacdes responde aos interesses politicos, econdmicos e cientificos de uma época
e tudo isso vai se agregando as novas materializacdes da raca, ficando mais ou menos
evidente de acordo com a dobra (M’CHAREK, 2014) que se pretende evidenciar.

Desse modo, rastrear a raca em distintos espagos institucionais constituiu-se em um
movimento de mapeamento das controvérsias que perpassam as tentativas de producdo de
coeréncias em torno da raca nesses dominios separados em que as multiplas versdes da
categoria, somente na aparéncia, ndo dialogam, mas que diante de demandas burocraticas sdo
colocadas em colapso quando, por exemplo, torna-se necessario deliberar sobre a
implementacdo de politicas publicas de base racial. Corpo, biologia, DNA, genes,
ancestralidade etc. sdo chamados a compor narrativas coletivas de pertencimento, por mais

problemaéticas e interditadas que estas correlagfes tenham sido no passado.
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Conforme evidenciaram os diversos cenarios do trabalho de campo, em diferentes
ocasifes em que se tenta interditar a raga, lanca-se méo da negacgéo da existéncia da raga ou
do dispositivo da ignorancia, como salvo-conduto para ndo a considerar. Em muitos
contextos ficou patente a centralidade da branquitude orientando o esvaziamento semantico e
material da raca em nome da neutralidade racial, da igualdade e da democracia. Os episodios
considerados neste capitulo foram aqueles em que a ignorancia pareceu ser mais
deliberadamente produzida nas decisdes, e nos quais foi possivel notar com mais clareza
processos de invisibilizacdo da raca nas tentativas de coordenacédo de suas distintas versoes.

Nestes episddios, concepcbes genéticas, politicas, legais, morais, burocréaticas (dentre
outras) da raca s@o evidenciadas e colapsadas nas disputas de narrativas que finalmente
levariam as decisGes acerca da implementacdo da politica de atencdo a salde. Destas
tentativas de purificacdo e de producdo de coeréncia resultam processos de universalizacdo
que ndo coincidem com a realidade que é diversa e ndo-coerente. Neste sentido, a ignorancia
emerge como estratégia de ndo olhar ou domesticar os desafios que a diversidade impde e
pode ser qualificada como “ignoréncia branca” (MILLS, 2018), na medida em que reproduz a
cegueira em relacdo a raca (color blindness) que sO € possivel aos beneficiarios da
branquitude, que ndo sdo interpelados pela sua raca. As negligéncias das especificidades
resultantes destas tentativas de purificagdo e universalizagdo resultam no racismo
institucional, conforme explorado ao longo deste trabalho.

Embora eu tenha optado por tratar especificamente do corpo negro ao longo do meu
trabalho, vou destacando sua relacdo com a normatividade da branquitude, sempre tomada
como baliza para pensar a diferenca. Penso em que medida, ao proceder desta forma, também
eu esteja contribuindo para reificar a norma. Entretanto, assumo como postura ético-politica
pautar o branco enquanto raca que também deve ser marcada e implicada. Afinal, estamos
falando de relacgOes raciais. Os efeitos perversos do racismo, que Se assenta na supremacia
branca, repercutem na vida de toda/os, apesar de recair preferencialmente sobre corpos negros
inferiorizados na hierarquia racial estabelecida.

O enfrentamento ao racismo, bem como a outras formas de discriminagéo na esfera
institucional, deveria atravessar as praticas de todas/os as/os profissionais. No entanto,
implicado na logica burocrética, esse fendémeno ¢ tratado como particularidade, subjetividade,
militancia, relegando os temas relacionados aos direitos humanos as sensibilidades pessoais
de ocupantes temporéarios de cargos, dependendo da orientacdo politica vigente a cada gest&o.

As moralidades que perpassam a atuacdo profissional, ao lado das lacunas na formagéo
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profissional e da invisibilizagdo destes temas resultam na ignoréncia que € sistematicamente
produzida pelas instituiges.

Nos estudos criticos sobre raca as reflexdes sobre a epistemologia da ignorancia
ganham centralidade na medida que se discutem injustica epistémica e epistemicidio, que,
grosso modo, tém a ver com a sistematica invisibilizacdo e silenciamento de outros sujeitos
que ndo aqueles legitimados por um lugar privilegiado de enunciacdo. Deste modo, o
conhecimento que se produz longe dos grandes centros de saber-poder, ou que rompe com seu
modo muito particular de producéo, é deslegitimado ou sequer considerado.

Emprego as noc¢Bes de ignorancia branca e ignorancia estratégica, aqui, ndo apenas
para pensar no processo de producdo do conhecimento, como apareceram em diversos
momentos da tese, mas para pensa-las enquanto dispositivos que atravessaram as praticas. A
ignorancia estratégica, encampada pela branquitude ou mesmo por pessoas negras que
reproduzem o racismo institucionalizado, serve como salvo-conduto para que ndo haja a
implicacdo dos agentes do sistema de satde no enfrentamento do racismo institucional.

Assim a ignorancia estratégica € uma categoria que deduzo do tipo de préaticas nas
quais 0s sujeitos que desejam se eximir de debates, posicionamentos e decisées em torno
determinados temas, motivados por diversas razdes — preconceitos e/ou orientacdes politicas
traduzidos como constrangimento ou desinteresse — alegam pouca familiaridade ou
desconhecimento do tema. No que tange a questdo racial, a ignoréncia é acionada
estrategicamente absolvendo-os da obrigacdo de engajamento com o tema, tendo em vista o
respaldo de um imaginario social em que vigem representacdes de uma sociedade mestica, e
na qual aqueles que se sentem menos afetados pelos efeitos da racializagcdo ainda acionam o
mito da democracia racial e a realidade da miscigenagdo para deslegitimar o sofrimento
decorrente do racismo no Brasil. (MUNIZ, 2019).

Como indiquei até aqui, a producdo da ignoréncia sobre a anemia falciforme se da em
varias camadas. Quando levada a cabo no bojo das préaticas institucionais, a ignorancia
estratégica relacionada a questao racial constitui-se como expressdo do racismo institucional,
que deliberadamente produz a ignorancia ou incompeténcia técnica para tratar do assunto,
sendo acionada em diversas situagdes. Neste sentido, ignorancia estratégica e ignorancia
branca convergem na producao de multiplas negligéncias e violéncias.

Nesta perspectiva, a ignorancia ndo constitui apenas uma lacuna a ser solucionada,
preenchida pelo conhecimento, mas um dispositivo do qual se langa méo, quando se opta por

manter o desconhecimento da doenca, ao ndo se investir na formacao das/os profissionais ou
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na sistematizacdo de um banco de dados que retina informacgdes sobre as/os pacientes,
mantendo-as/os na invisibilidade.

E importante ressaltar que pensar as situacbes de negligéncias sistematicamente
direcionadas para a populacdo negra, no que tange ao cuidado a saude, na chave da
ignorancia, ndo significa atenuar a responsabilidade de quem pratica o racismo, mas
considerar como este se esconde no desconhecimento que é estrategicamente produzido.
Assim, é fundamental trazer a branquitude a baila, na medida em que a ignorancia branca
perpassa as estratégias de producdo do desconhecimento.

Melissa Steyn (2012) advoga que, na verdade, nds ndo queremos todo o conhecimento
que potencialmente poderiamos ter, por que existem custos em ter conhecimento e partilhar
significados interculturais e interraciais (STEYN, 2012). Joseph Dumit (2014), em direcdo
semelhante, afirma que muitas vezes nos acostumamos aos clichés ficando na superficialidade
dos fendmenos; somente por meio da “implosao inquisitiva”, proposta por Donna Haraway,
isto €, colocando questdes ao objeto e estabelecendo multiplas conexdes, podemos nos
engajar mais profundamente com o seu conhecimento. De imediato, podemos depreender que
um dos custos da consciéncia da branquitude e do conhecimento sobre o tema das relacdes
raciais por parte do branco é o imperativo moral de sua implicacdo nos debates e na luta
antirracista, enquanto parte que representa o lugar da opressdo e do privilégio. Esta
implicacdo é fundamental para a definicdo do papel do branco na luta antirracista, conforme

reivindicam 0s movimentos negros.
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CONSIDERACOES FINAIS

Foram muitos os objetivos que orientaram esse trabalho de pesquisa de doutorado ao
longo destes cinco anos. Os caminhos tedricos e metodologicos percorridos na perseguicédo de
tais objetivos redundaram na busca dos processos de materializacdo da raga nas narrativas e
préticas institucionais entre profissionais do campo da saude. Tratou-se, portanto, de uma
pesquisa sobre raca, mas ndo uma raca ontologica resultante do estrito determinismo
biolégico ou genético, ou uma raca discursiva resultante de explica¢fes construcionistas, mas
de uma raca que se materializa, desmaterializa e rematerializa em conexdes e estabiliza¢des
sempre provisorias. Nesse sentido, persegui uma analitica da raca que a tomasse como efeito
material-semidtico e sua materialidade somatica, aqui enfatizada como efeito ou somatizacao
de processos de racializacéo.

Abordar a raca desta maneira ndo significa dizer que advogo pela sua relativizagao.
Trata-se, em realidade, de um objeto e de uma categoria que estdo em permanente disputa
material, simbdlica e, particularmente, politica; disputas estas que lhe conferem um carater
fugaz e instavel, uma presenca ausente passivel de ter sua realidade afirmada e negada ao
sabor dos projetos que se pretendam colocar em préatica. A raca, pensada desta maneira, existe
enquanto um projeto sempre inacabado, sempre em construcdo, sedimentada em compdsitos
material-semi6ticos que se atualizam a cada circunstancia em que é mobilizada, sendo,
portanto, estabilizada provisoriamente em cada modo de performa-la.

Mas, a despeito de sua aparente fragilidade e instabilidade ontoldgica, trata-se de um
objeto dotado do poder de produzir efeitos muito concretos, sejam eles estruturais, somaticos
ou discursivos. Foi sobre os processos de materializagdo da raca (sobre sua materialidade
relacional) e sobre esta capacidade de produzir estabilizac6es e efeitos tdo duradouros (apesar
do seu carater aparentemente evanescente) que versou esta tese, particularmente nas praticas
daqueles que sé@o demandados a operacionalizar a categoria/objeto nas tomadas de decisdes
cientificas, politicas e burocraticas no campo e nas instituicdes de saude.

Embora a raga seja materializada em todas as dimens6es da vida social, a escolha pelo
campo biomédico, tomando como ponto de partida a Genética Médica, moveu-se pela
curiosidade em compreender como, a partir do mapeamento do genoma humano e da
reinscricdo molecular da raca, novos processos de substancializacdo somaética estariam sendo
mobilizados para Ihe conferir materialidade, a despeito da disputa de narrativas na qual a
versdo de “raga construida” ¢ repetida como um cliché pelos mais diversos campos do

conhecimento. Assim, inspirei-me no método de implosdo inquisitiva de Donna Haraway,
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sistematizado por Joseph Dumit (2014), para me relacionar com o objeto de investigacdo para
além dos clichés, isto é, colocando questBes ao objeto, procedendo ao escrutinio das conexdes
que o compdem, desestabilizando-o.

Para tanto, lancei mdo das metaforas empregadas por algumas autoras e autores dos
estudos sociais da ciéncia e tecnologia com as/os quais dialogo ao longo do trabalho, como
“interferéncia” e “performance”, inspirada por Mol, para falar sobre as diversas versdes da
raca; “objetos dobrados” e “presenga ausente”, conforme empregados por Amade M’Charek;
e “modos de sincretismo” de John Law (apenas para citar alguns) que se me afiguraram como
ferramentas analiticas adequadas ao desafio de capturar um objeto tentacular, fugidio e difuso.

Embora eu tenha focado, ao longo deste trabalho, exclusivamente no objeto raca, vale
destacar que essa literatura tem sido muito frutifera na critica nos debates sobre género, no
sentido de “implodir” o corpo sexuado. Desse modo, assim como no esfor¢o empreendido
aqui no sentido de desvelar processos de materializacdo da raca, espero que esse exercicio
analitico inspire novas reflexGes sobre outros objetos implicados em processos de
substancializacdo das diferencas em perspectivas ontonormalizadoras, especialmente em
disputas politicas que enquadram tais objetos como marcadores sociais da diferenca.

Extrapolando o campo da Genética Médica, meu percurso de pesquisa tratou, entdo, de
rastrear — principalmente a partir das narrativas das/os profissionais — 0s modos e processos
por meio dos quais a raga se materializa, articulando e conectando DNA, bancos de variantes
genbmicas, formularios, protocolos e diretrizes terapéuticas, normativas legais, baremas de
heteroidentificacdo, cientistas, médicas/os, taxas de referéncias de exames, bula de
medicamento, prescricdes médicas, diagnosticos, suscetibilidades, identidades etc.,
principalmente na perspectiva de explorar como sua materializacdo somatica emergia nas
diferentes performances de profissionais do campo biomédico.

Rastrear as conexdes por diferentes mediacGes possibilitou abordar a raga de modo a
evidenciar, na pratica, como esta se substancializa e vai ganhando estabilidade duradoura de
modo a sustentar o racismo estrutural. Assim, verifiquei e demonstrei como, apesar das
tentativas de interdicdo discursiva e esvaziamento material, a raca fica subsumida na auséncia
do néo dito, no tabu que ratifica a norma, nas lacunas tecnoldgicas e na ignorancia deliberada
e estrategicamente produzida sobre o protagonismo da raca e do racismo na orientacdo das
praticas de profissionais de salde.

Ao longo dos capitulos, explorei as presencgas ausentes da raca quando se tenta negar
sua materialidade e importancia, e as estratégias de estabilizacbes pontuais e provisorias

quando a raca é focalizada nas demandas e politicas institucionais. A inexisténcia,
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invisibilidade ou desconhecimento da importancia material ou analitica da raga e seus efeitos,
bem como a alegada falta de expertise ou habilidade para tratar com este objeto é fruto de
uma ignorancia estratégia discursivamente produzida que resulta na referida presenca ausente.
A producéo da ignorancia, nesse sentido, caminha ao lado da producéo do conhecimento. As
escolhas dos momentos nos quais € oportuno ou ndo falar de raga sdo resultado de uma
disputa de narrativas, sendo decisivos os direcionamentos dados por atores e instituicoes
dotados de maior legitimidade. A raca constitui-se, assim, como uma categoria-objeto-de-
decisdo, na medida em que ganha seus contornos materiais nas fronteiras das disputas
discursivas e de poder.

Assim, fazendo uma breve recuperacdo da minha caminhada na tese, na introducao fiz
uma breve apresentacdo da minha inser¢cdo no campo de estudos das relagdes raciais e sua
interface com a salde, indicando os passos que eu encalcaria na escrita e ferramentas
analiticas que me ajudariam no percurso.

No capitulo um, explorei as disputas em torno da existéncia/inexisténcia da raga e seus
sentidos bioldgicos, a partir da observacdo do trabalho e do didlogo com profissionais da
genética. Conforme discutido, tais profissionais sdo frequentemente desafiadas/os a lidar com
categorias de classificacdo racial, apesar de alguns delas/es negarem a materialidade da
categoria ou recorrerem a estabilizac6es fornecidas por modelos matematicos ou estatisticos,
operacionalizando um objeto nos quais nem sempre acreditam.

No capitulo dois busquei demonstrar 0 modo como a raca aparece como efeito
imprevisto de lacunas tecnoldgicas nas intervencdes na clinica médica. A énfase ali foi no
sentido de evidenciar que, apesar da negacdo da materialidade e pertinéncia da raca na
abordagem das/os profissionais de salde, no cotidiano de atencdo as/aos pacientes, a raca
paradoxalmente emerge pela auséncia. Isto é, a inexisténcia de tecnologias diagnosticas e
terapéuticas para corpos ndo brancos, ou a necessidade de adequagédo das taxas de referéncias
de exames que deem conta de especificidades raciais ndo consideradas a priori; no bojo
destas préaticas 0s corpos ndo-brancos sao tomados como refratarios a intervengdo por néo se
adequarem a um padrdo normativo tomado como universal. Nessa perspectiva, a correlagéo
entre as nogdes de branquitude e neutralidade tecnoldgica foi central para as reflexdes
empreendidas naquele topico.

No capitulo trés explorei o processo de materializacdo da raca em um espago
institucional no qual os profissionais de salde sdo convocados a se engajar, para além da
performance biomédica. O acompanhamento do trabalho das bancas de heteroidentificacdo

racial em concursos no contexto de um hospital — que apareceu como uma das diregdes para
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as quais o trabalho de campo me guiou — se mostrou muito produtivo para verificar o modo
como uma versdo da raca, distinta das performances biomédicas, seria operacionalizada, e
como esta versdo seria informada por materializacdes somaticas, apesar das tentativas de
esvaziamento de sua materialidade bioldgica. Busquei, portanto, demonstrar como outros
artefatos, discursos e repertorios se conectam para compor a materialidade relacional da raga
em um contexto no qual os mesmos agentes — profissionais de saude — performam a raca de
maneira distinta da pratica biomédica, porque sdo outros elementos que se conectam na busca
pela materializacao deste objeto.

No ultimo capitulo, valendo-me das reflexdes de Mol (2002), Law et al. (2014) e
M’Charek (2014), busco, a partir de dois contextos etnograficos, experimentar como suas
categorias analiticas me ajudariam a pensar mdultiplas performances e tentativas de
coordenacao da raca: no relato da atuacdo de uma médica hematologista, para quem a raca a
atrapalha, e que portanto procede a tentativa de separacdo de dominios onde é pertinente ou
ndo lancar mao da raga; e, no contexto de uma audiéncia publica na qual distintas versdes de
raca entram em colapso, nas disputas pela implementacdo de uma politica de salde com
recorte racial. Perpassando os diferentes “modos de sincretismo” e performances da raga
descritos neste capitulo estd a anemia falciforme, doenca genética prevalente na populacéo
negra que esta no cerne das controvérsias e disputas das politicas de satde com recorte racial,
e que sintetiza o materialismo relacional da raca em pelo menos trés dimensdes, a saber:
somatica, identitaria e politica.

Os mapas teodrico-metodologicos que escolhi para me guiar ao longo desta
investigacdo de certa forma atenuaram a angustia em torno da questdo de como pautar a raca
nas questdes de salde, sem naturalizd-la, mas ao mesmo tempo considerando sua
materialidade. Sempre me incomodou muito 0 modo como a raca vem sendo discutida, no
bojo de uma disputa de narrativas que tentam esvaziar seu sentido material, ainda que
objetivando romper com essencialismos ou propor a superagdo da racializacdo e do racismo.
De um lado, afirma-se a diversidade bioldgica (furtando-se de materializacdo da raca na
linguagem, embora ela esteja subjacente as taxonomias) como pertencente a uma natureza
dada & observagdo; de outro, se nega o carater bioldgico, nas ocasifes em que se tenta
justificar um tratamento estritamente social.

Pautar biologicamente a raca aparentemente imp&e 0s riscos de uma suposta re-
naturalizacéo das diferengas. Contudo, 0 modo como o campo biomédico intervém na salde
da populacdo nunca deixou de naturalizar o que costuma chamar de diversidade bioldgica

(classificada por critérios raciais). Para os objetivos da tese de rastrear 0s processos de
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materializagdo da raga nas narrativas e praticas biomeédicas, importam, sobretudo, os efeitos
destas performances sobre os corpos, especialmente na intervencdo em salde. Desse modo,
penso estes efeitos nos termos de uma espécie de somatizacdo da raca e do racismo
(introjecdo e manifestacdo das especificidades como sintomas) contra a ideia de naturalizacéo
da diversidade bioldgica com a qual o racismo cientifico tem lidado.

Diante do fantasma da naturalizacdo da raca, inimeras vezes fui questionada em
campo e em outros espacos de didlogo sobre os perigos de pensar a raga a partir de uma
dimensdo bioldgica. Na minha compreensdo, o problema estava em pensar a dimensao
bioldgica da raca estritamente pelo viés de como o corpo racializado foi tratado pelo racismo
cientifico, naturalizando as diferengas para justificar cientificamente a hierarquizacdo de
determinados corpos. O que me propus até aqui foi subverter o modo como a corporificacdo
da raca é pensada, a priori nos moldes do determinismo bioldgico, dando lugar aos diversos
processos em que a raca € entranhada em uma infraestrutura que racializa 0os corpos
produzindo efeitos sobre eles.

Posto deste modo, torna-se imperativa a racializacdo das pautas politicas da satde, ndo
apenas pela vulnerabilidade socioecondmica a que o racismo expde 0S corpos ndo brancos
(que j& é motivo suficiente para pautar tais demandas politicas), como também pelo fato de
que a ciéncia se constitui pelo sistematico preterimento destes corpos em suas praticas. Com
isto, quero chamar atencdo para o fato de que o combate ao racismo no campo da saude
precisa extrapolar as disputas e debates sobre acesso aos servigos e sobre as mdltiplas
negligéncias da atencdo, atacando as normalizacgdes estruturais que conformam a mentalidade
e as praticas do campo biomédico.

Ou seja, torna-se necessario reconhecer e denunciar sistematicamente que oS
procedimentos, 0s aparatos técnicos e toda sistematica de pesquisa, intervencdo e cuidado do
campo biomédico sdo racializados, na medida em que privilegiam a popula¢do branca em
detrimento das demais, porque subsumidos a uma noc¢éo de neutralidade e universalidade que
sO comporta a branquitude. Somente pautando esta normalizacdo branca torna-se possivel
admitir e intervir contra o racismo institucionalizado na atencdo a saude.

Dentre tantas abordagens focadas na problematizacdo de como temos lidado com as
diferencas raciais, seja no sentido de hierarquizar e oprimir, seja no sentido da luta antirracista
e nos desdobramentos dessa luta na implementacdo de politicas institucionais — que nos
interpelam a pautar, produzir, materializar e desmaterializar a raca em nossas praticas
politicas, de trabalho e de pesquisa —, ou ainda nas tentativas de compreender como somos

guiados e questionados enquanto corpo e enquanto sujeitos, sempre senti falta de trabalhos
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que enfrentassem mais sistematicamente o problema da materialidade, j& que as dificuldades
de operacionalizar a raca, na pratica, sempre esbarram na substancializacdo de uma categoria
vacilante entre os deslizamentos semanticos biolégico e social, entre o ontoldgico e o
construido, entre o universal e o particular, isto é, no escorregadio terreno das dicotomias que
separam natureza e cultura.

Neste sentido me aproximo de abordagens como aquelas de Fausto-Sterling (2002) de
acreditar no mundo material, mas também no fato de que “aquilo que chamamos ‘fatos’ do
mundo vivo ndo sdo verdades universais”. E preciso levar o mundo material a sério, como nos
alerta Anna Tsing (2019) mas considerando as mdltiplas conexdes que fazem essa
materialidade relacional, como advogam Mol e Law (1994). E desse modo que busco pensar a
raca a partir de outras materialidades e ndo somente a partir do materialismo que advoga a
pré-existéncia da matéria a consciéncia, ou de uma perspectiva fenomenoldgica a partir da
qual a realidade ganha existéncia pela mediacéo de um sujeito dotado de linguagem.

Os objetos do mundo sdo, a0 mesmo tempo, materiais e semidticos. Isto me pareceu
uma maneira interessante de pensar a raga, ja que tomo como ponto de partida sua inscricao
molecular e gendmica, em que a matéria biologica é pensada e armazenada em forma de
cddigo e informagbes em banco de dados, tomados como pardmetros que regulam a vida.
Escolher partir da genética foi uma decisdo que veio da observacdo das preocupacfes acerca
dos debates identitarios no inicio dos anos 2000, apds a divulgacdo do Projeto Genoma
Humano, resvalarem na busca pela substancializacdo da raca, reinscrevendo-a no somatico,
no genético, e no molecular.

Na perspectiva de experimentar falar da raca a partir de uma abordagem que se
debruca sobre os processos de materializacdo € que me lancei no desafio de buscar entre os
geneticistas 0 modo com eles lidam com a raga no laboratorio, considerando que as metaforas
da genémica eram aquelas que, aparentemente, pretendiam dar conta das explicagdes ultimas
da vida, como instancia limite da substancializagcdo do corpo biolégico em busca do gene
itself. Procurei demonstrar, no rastro dos ESCT, que tais instancias de materializagdes
corporeo-bioldgicas sdo ao mesmo tempo efeitos de praticalidades e discursividades.

Meu posicionamento politico, tedrico e metodoldgico neste trabalho foi o de
engajamento por entre estas conexdes que busquei rastrear, e ndo tinha como ser diferente. A
reflexividade e deslocamentos no sentido da simetria de saberes caracteristicos da
antropologia, particularmente a partir da virada ontolégica, sdo exacerbados quando tratamos

de um tema que nos constitui e interpela sistematicamente no trabalho de campo e na vida.
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A despeito da revisdo de uma literatura que defenda e respalde um jeito de fazer
ciéncia que se afaste de um ideal de objetividade, que sO existe enquanto abstracdo e enquanto
projeto de purificacdo do método cientifico, aprendi na pratica a encontrar 0 caminho ético
entre engajamento e producdo do conhecimento. Nesse caminho, constituiram esse trabalho o
acomodar e acolher os conflitos e limitagOes, tanto 0s meus quanto aqueles colocados pelo
objeto com o qual escolhi trabalhar, e o lidar com as imposi¢6es de um certo modo de pensar.

E neste sentido que justifico eventuais reificacbes da raca ou de tantas outras
categorias aqui discutidas, que possivelmente ndo poderiam ser abordadas se eu nao
procedesse a alguma estabiliza¢do provisoria que me permitisse o engajamento com o objeto.
Aqui expresso o reconhecimento de que talvez ndo haja outra maneira de abordar os objetos,
ou de que talvez seja uma limitacdo do modo como fomos conformados a pensar — por meio
de categorizacdes, metaforas e analogias — mas contra o qual resistimos para nao conformar e
fixar os objetos ou os diferentes modos de pensar o mundo em ontologias, sejam elas
materiais ou discursivas.

Pensar a raca em uma chave analitica que extrapolasse o realismo ontoldgico, a
preponderancia da linguagem das analises construcionistas e o peso da estrutura, no confronto
da raca com o racismo estrutural, me desafiou a percorrer os meandros da virada linguistica e
da virada ontoldgica, para pensar nas formas como a raca vai se acomodando em dobras e
versdes que garantem sua sobrevivéncia ao mesmo tempo enquanto matéria e categoria
analitica.

Desse modo, penso que este trabalho etnografico tem o potencial de contribuir de
diferentes maneiras para o campo da antropologia, na medida em que traz uma alternativa
analitica para a raca para além das disputas entre as metaforas da ontologia e da construcao;
para os estudos sociais de ciéncia e tecnologia no Brasil, considerando a escassez de trabalhos
gue contemplem a tematica racial nesta area (ROHDEN; MONTEIRO, 2019); para uma
interlocucdo mais inteligivel, entre antropologos e profissionais de saude, sobre como se
materializa o racismo estrutural nos campos biomedico e da saude; inspirar investigagdes que
se proponham a implodir processos de materializacdo de outros objetos; e, finalmente, mas
ndo menos importante, contribuir tanto para produgdes tedricas e decisdes politicas engajadas
no enfrentamento do problema da materialidade somatica da raca, quanto nas disputas

burocraticas em torno do racismo.
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