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Resumo: Este artigo tem como objetivo problematizar, a partir de uma perspectiva
metodoldgica exploratéria e com base em relatos de experiéncias, os atravessamentos do
racismo no acesso a educacao por parte de estudantes negros que convivem com a doenga
falciforme. Em suma, consideramos o racismo um sistema de opressdo que resultou em
um processo historico marcado pela invisibilizacdo e subalternizagdo de pessoas negras
ao longo da formagdo social brasileira. Vale frisar que o racismo ¢ especialmente
marcante e perverso na trajetéria de individuos com doenca falciforme porque esta
enfermidade acomete predominantemente pessoas negras. Dessa forma, as reflexdes
presentes neste artigo apontam que as pessoas negras com doenca falciforme ndo sdo
adequadamente acolhidas nos espacos escolares, além de que as estratégias didatico-
pedagogicas normalmente nao estdo adaptadas a realidade vivenciada por essas pessoas.
Adicionalmente, o tema e as proprias especificidades da doenga falciforme sdo
frequentemente ignorados nos curriculos dos estabelecimentos escolares. Sendo assim, as
principais conclusdes do estudo apontam para a urgéncia de que sejam instrumentalizadas
politicas educacionais voltadas as pessoas com doenca falciforme, com o propdsito de
que esses sujeitos tenham os seus direitos plenamente resguardados.
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CONSEQUENCES OF RACISM ON THE COURSE OF BLACK STUDENTS
LIVING WITH SICKLE CELL DISEASE IN BRAZIL

Abstract: This article aims to problematize, from an exploratory methodological
perspective and based on experience reports, the intersections of racism in the access to
education of black students living with sickle cell disease. In short, we consider racism a
system of oppression that resulted in a historical process marked by the invisibility and
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subordination of black people throughout the formation of Brazilian society. It is worth
emphasizing that racism is especially striking and perverse in the trajectory of individuals
with sickle cell disease because this disease predominantly affects black people. Thus,
the reflections present in this article indicate that black people with sickle cell disease are
not adequately welcomed in schools, in addition to the fact that didactic-pedagogical
strategies are usually not adapted to the reality experienced by these people. Furthermore,
the topic and the specificities of sickle cell disease are often ignored in school curricula.
Therefore, the main conclusions of the study point to the urgency of implementing
educational policies aimed at people with sickle cell disease, with the aim of ensuring that
these individuals have their rights fully protected.

Keywords: Sickle cell disease. Educational policies. Racism.

Introduciao

O presente trabalho tem como objetivo problematizar, em uma perspectiva
exploratoria, os atravessamentos do racismo no acesso a educagao por parte de estudantes
negros que convivem com a doenca falciforme. Em suma, partimos da seguinte
problematica de pesquisa: de que maneira e a partir de quais caminhos o racismo se
desdobra enquanto elemento que precariza e ndo raro acaba por expulsar pessoas negras
com doenga falciforme dos espagos de educagdo formal??

A anemia (ou doenga) falciforme ¢ uma enfermidade hereditaria que se caracteriza
pela alteracdo na forma dos globulos vermelhos (ou hemacias) que assumem o formato
de foice — dai 0 nome da anemia — e se tornam inflexiveis (Ricca, 2024). A deformacdo
das hemadcias decorre de alteragdo no gene da hemoglobina, que ¢ uma proteina
responsavel pelo transporte de oxigénio para os tecidos e 6rgaos do corpo, que acaba por
ter as suas funcdes regulares alteradas nas circunstdncias em que as hemacias ndo
conseguem cumprir adequadamente o seu papel (Neto; Pitombeira, 2003).

Vale frisar que a anemia falciforme provoca manifesta¢des clinicas no corpo das
pessoas acometidas por esta enfermidade, que vao das mais leves até as mais graves e
agudas. Seus principais sintomas sdo: (i) dor intensa, chamada crise 4lgica, que ocorre
devido ao bloqueio de pequenos vasos pelas hemacias deformadas e inflexiveis; (i7)

sindrome mao-pé, muito comum em criangas, que acabam por ficar com as maos, pés,

3 Vale ressaltar que este artigo foi fruto da sistematizagdo inicial da pesquisa de Mestrado da primeira
autora, no Programa de Pés-Graduagdo Stricto Sensu em Relagdes Etnico-Raciais (PPRER) do CEFET/RJ.
Pesquisa intitulada “Desigualdade racial no acesso ao direito a educagdo: um recorte para as criangas e
adolescentes que convivem com Doenca Falciforme”, que se iniciou em 2024, sob orientagdo do coautor
do presente manuscrito.
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0ssos, punhos e tornozelos muito inflamados, vermelhos, doloridos e inchados; (iif)
infarto (ou embolia) pulmonar; (iv) priapismo, que € a erecdo persistente, sem ejaculagio,
que vem acompanhada de muita dor decorrente da insuficiente drenagem de sangue nos
corpos cavernosos penianos; (v) anemia aguda cronica e; (vi) maior vulnerabilidade a
infecg¢Oes e a acidente vascular cerebral (Ferreira; Gouvéa, 2018).

O diagnostico das pessoas com anemia falciforme ¢ conduzido através da triagem
neonatal (teste do pezinho) ou do exame de eletroforese de hemoglobina. O
monitoramento neonatal, em especifico, foi incorporado tardiamente no Brasil, quando o
Ministério da Saude incluiu as hemoglobinopatias (entre estas, a anemia falciforme) na
triagem de doencas congénitas através da Portaria n° 822, de 6 de junho de 2001, que
instituiu o Programa Nacional de Triagem Neonatal (PNTN) no &mbito do Sistema Unico
de Saude (SUS).

Vale frisar que politicas publicas voltadas a atengdo em saude, infelizmente, ainda
estdo muito aquém do real problema vivenciado cotidianamente pelas pessoas que
convivem com a doenga falciforme no Brasil. Sabe-se que a anemia falciforme ¢ a
enfermidade hemolitica e hereditaria mais comum no Brasil. As formas cronicas,
incuraveis e algumas muito graves, sdo uma questao de satide publica devido ao alto nivel
de morbidade e mortalidade que as pessoas que compdem esse grupo apresentam
(BRASIL, 2002). Portanto, apesar da relevancia do tema, ainda ha importantes lacunas
sobre a realidade epidemiologica da doenga falciforme que precisam ser estudadas e
enfrentadas pelo Estado brasileiro por meio das politicas publicas.

Outro aspecto que ¢ de crucial relevancia para o presente artigo ¢ o fato de que a
doenga falciforme acomete principalmente pessoas negras (pretas e pardas), de modo que,
nesse contexto, o racismo estrutural e institucional brasileiro opera como um dos
elementos que fazem com que haja muita negligéncia no acolhimento as pessoas com
doenga falciforme, seja nos proprios estabelecimentos de saiide ou mesmo nos espacos
educacionais (Lira, 2019). Estima-se que no Brasil existem entre 60 mil e 100 mil pessoas
com doenga falciforme e, anualmente, cerca de 3,5 mil criangas nascem com a doenga
(Silva, 2020).

Em 2005, a Portaria n°1.018, que “Instituiu, no dmbito do Sistema Unico de
Saude, o Programa Nacional de Atencao Integral as Pessoas com Doenca Falciforme e

outras Hemoglobinopatias” teve como meta proteger a saide das pessoas que convivem
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com essas doencas e garantir, consequentemente, os direitos sociais dos pacientes em
todos os niveis de assisténcia existentes no Sistema Unico de Satde (SUS).

Quando olhamos para a condicdo de estudantes negros que convivem com a
doenga falciforme e ndo raro indispdem, nos estabelecimentos educacionais, de um
acolhimento compativel com as suas demandas, partimos da perspectiva de que o acesso
a educacao ¢ direito de todo e qualquer cidadao brasileiro, sendo a sua garantia dever do
Estado brasileiro, por meio das politicas publicas, conforme consta na Constitui¢do
Federal de 1988, em seu capitulo III, Art. n° 205. De toda maneira, a despeito dessa
previsao legal na Carta Magna brasileira, a experiéncia mostra que sdo varias as forcas
que empurram estudantes negros para fora dos ambientes escolares, em um cenario em
que muitas dessas forgas, conforme argumentaremos ao longo do presente texto, sao
decorrentes do racismo, que notadamente resulta na violacao de direitos fundamentais das
pessoas negras com doenga falciforme no Brasil.

No Brasil, a histéria da educag@o da populag@o negra foi marcada por uma longa
jornada de desigualdades, que se convalida até os dias atuais. Um exemplo emblematico
que revela a materializagdo historica dessas desigualdades e violéncias para com a
populacdo negra pode ser observado no texto da lei n° 1, de 14 de janeiro de 1837, que
estabelecia que eram impedidos de frequentar as escolas publicas, primeiro, as pessoas
que eram acometidas por doengas contagiosas; segundo, as pessoas escravizadas de
origem africana, ainda que estivessem livres ou libertas.

Com o passar dos anos foi possivel constatar avangos legais na situagdo
educacional das pessoas negras, entretanto, essas conquistas ocorreram de modo tardio e
ainda sdo insatisfatorios para reparar séculos de exclusdo e subalternizacdo a que as
pessoas negras no Brasil forma submetidas em funcdo das consequéncias perversas do
racismo enquanto sistema de opressao (Madeira; Gomes, 2018). Essa desigualdade, vale
ressaltar, se reflete na populacdo que convive com a doenga falciforme que, além de
padecerem com as mazelas do racismo, ainda s3o obrigadas a lidar com a falta de atencao
em saude, em uma dupla opressdo — racial e decorrente de uma condig@o de satde — que
se apresenta de maneira interseccional (Lira, 2019).

No campo da educagdo, a invisibilidade histérica da doenga falciforme vai se
refletir na auséncia desse tipo de debate nos curriculos das escolas. Apesar de recém

comemorados os 22 anos da Lein°® 10.639, de 9 de janeiro de 2003, que tornou obrigatdrio
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o ensino da historia e cultura afro-brasileira ¢ africana nas escolas brasileiras, ainda ¢
incipiente esse tipo de assunto, seja na formagao do corpo docente ou na conscientizagao
de todos aqueles sujeitos que constituem a comunidade escolar, sobretudo quando se
considera a condi¢ao de saude da populacdo negra.

Portanto, considerando as problematicas de pesquisa acima delineadas,
entendemos que o presente artigo se reveste de significativa relevancia, na medida me
que almeja langar luz na condi¢do de estudantes negros que convivem com a doenca
falciforme. Dessa forma, almejamos que este texto, a despeito do seu carater ainda
exploratdrio, contribua para o processo de reflexdo e (re)elaborag@o de politicas publicas
que garantam os direitos — inclusive na seara da educagdo — nas pessoas com doenca
falciforme no Brasil.

Em termos metodoldgicos, o presente texto estrutura-se sob a forma de relato de
experiéncias, articuladas com a base tedrico-conceitual advinda dos materiais,
principalmente artigos em periodicos e livros, ja publicados sobre doenca falciforme no
Brasil. Nesse interim, vale ressaltar que a primeira autora deste artigo ¢ uma mulher negra,
assistente social, que convive com a doenca falciforme e interage, no seu cotidiano de
trabalho, com uma série de outras pessoas que também apresentam essa mesma condicao.
Dessa maneira, estes relatos guiaram as reflexdes presentes neste manuscrito, que
também apresenta um coautor que ¢ um homem branco, professor universitario, docente
permanente de um Programa de Pds-Graduacdo Stricto Sensu e pesquisador do campo
das relacdes étnico-raciais, nomeadamente no tema das politicas publicas de acdes
afirmativas voltadas a populagao negra brasileira.

Em sintese, o presente artigo estd estruturado em quatro segdes, para além desta
introducdo. Na primeira se¢do, apresentamos um debate sobre a origem e consequéncias
do racismo na formacao social brasileira. Na sequéncia, na segunda secdo do manuscrito,
discutimos os reflexos do racismo especificamente no contexto da educagdo. Feito isto,
na terceira se¢do, apresentamos uma série de relatos de experiéncias que apontam
maneiras a partir das quais o racismo se apresenta como barreiras para a permanéncia e
desenvolvimento educacional de estudantes negros com doenga falciforme no Brasil. Por
fim, na quarta e ultima secdo, apresentamos as consideracdes finais do artigo, apontando
para a urgéncia de politicas publicas que garantam os direitos das pessoas negras com

doenga falciforme no Brasil.
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1. As marcas do racismo no contexto da sociedade contemporanea

O racismo, em linhas gerais, perfaz um sistema de opressdo que resulta na
estigmatiza¢do dos elementos identitarios, corporais e subjetivos associados as pessoas
negras, sejam elas pretas (de pele mais retinta) ou pardas, estas ultimas de pele mais clara
em fun¢do das consequéncias do processo de miscigenagdo, tdo refor¢ado a longo da
formagao social brasileira (Nascimento, 2016).

Pode-se entdo compreender o racismo enquanto algo que tem um componente
ideologico, ou seja: naturaliza a associacdo de aspectos e tragos negativos as pessoas
negras, ao mesmo tempo em que as associacdes positivas e edificantes sdo
automaticamente feitas em relacdo aos tragos fenotipicos e identitarios de pessoas brancas
(Bento, 2022). Dessa maneira, entende-se que o racismo ndo € um sistema de opressao
que surgiu ao acaso e tem consequéncias muito difusas e aleatorias. Muito pelo contrario:
0 racismo originou-se a partir da agéncia de pessoas brancas que, no contexto do periodo
colonial, viam no racismo uma maneira de subjugar, estigmatizar, espoliar ¢ manter sob
controle os corpos de sujeitos que eram vistos como “os outros”, ou seja, a antitese dos
tracos fenotipicos brancos (Kilomba, 2019).

O racismo opera como fenomeno que resulta na manuten¢do de uma estrutura
social marcada por desigualdades no acesso a oportunidades, sejam elas educacionais ou
mesmo profissionais, de modo que a cor da pele e outros marcadores corporais da
negritude concebem limites na esfera da promocao de direitos sociais (Guerra et al.,
2024).

Dessa forma, ¢ por conta do racismo que as pessoas negras compdem o publico
com os maiores indicadores de analfabetismo, recebem os menores saldrios € ocupam as
atividades mais precarizadas, insalubres e desprotegidas, além de serem as vitimas mais
recorrentes da violéncia, inclusive a policial — isso sO para citar alguns poucos exemplos
de fendmenos e constatacdes que revelam a materializagdo perversa do racismo no
contexto brasileiro (Arruda; Santos, 2021).

Todavia, ¢ imprescindivel salientar que o racismo no Brasil possui uma
especificidade, operando, comumente — mas nao exclusivamente — de maneira velada por
causa da naturalizagdo da discriminag¢@o que permeia as relagdes sociais mais cotidianas
e favorecem a manutenc¢do desse siléncio. Sendo assim, ¢ recorrente que no Brasil as

pessoas apresentem comportamentos € percepg¢des eminentemente racistas e violentas,
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embora ndo se admitam como tal, o que faz com que pais seja atravessado por um
“racismo sem racistas” (Figueiredo; Grosfoguel, 2009, p. 223).

Para compreendermos as raizes do racismo no Brasil e como essa historia
comegou e se perpetuar até os dias atuais, € preciso resgatar aspectos historicos e voltar
ao inicio século XVI, periodo em que foi instaurado o regime escravocrata, que perdurou
oficialmente até fins do século XIX, trazendo um elemento marcante para a formacgao
social brasileira: a exploragdo for¢ada da mao de obra de negras e negros expatriados do
continente africano e transformados em escravizados, pelos europeus colonizadores, em
territorio brasileiro (Santos, 2022).

Os trés séculos de regime escravocrata no Brasil resultaram em marcas profundas
de desigualdade em todas as estruturas de poder; disparidade essa que orienta e conduz,
até¢ os dias de hoje, as relagdes econdmicas, sociais, culturais e institucionais do pais
(Dias; Canavéz, 2022).

No pos-abolicao, em 1888, pessoas negras nao tiveram acesso a terra, indenizacao
ou reparagao por tanto tempo de trabalho for¢ado. Muitos continuaram nas fazendas em
que trabalhavam em servigo pesado e informal, com remuneragdes precarias € um regime
de trabalho muito proximo em relagdo ao que vigorava no contexto escravocrata. Neste
estado de coisas se instaurou, portanto, a exclusdo de pessoas negras dentro das
instituicdes, na politica, e em todos os espacos de poder (Guerra et al., 2024).

O racismo no Brasil passa a ser estudado e aprofundado numa perspectiva de
atribuir as diferencas sociais, econdmicas e politicas a esse periodo de escraviza¢ao dos
negros, revelando que essas diferengas sdo resquicios desse passado escravista que forjou
uma sociabilidade especifica que, direta e indiretamente, excluiu a populacdo negra dos
processos de producdo e de desenvolvimento do pais, deixando-a cada vez mais as
margens da sociedade e vedando-a de quaisquer possibilidades de inclusdo e de
desenvolvimento social, financeiro, politico e econdmico (Pereira; Mastrodi Neto, 2024).

Embora haja aparentes melhorias no padrdo de consumo da populacdo pobre no
pais, impulsionadas pela implementacdo de politicas publicas de protecdo social,
compreendemos, com base nas contribui¢des Silva e Guedes (2018), que ainda
permanece evidente o grau de desvantagem da populagdo negra em relacdo a populagao
branca, principalmente no que se refere a garantia de direitos bésicos fundamentais no

contexto brasileiro. Ainda com base nos autores, as desigualdades evidenciadas entre
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pessoas negras € pessoas brancas se manifestam também nas dificuldades de acesso ao
mercado de trabalho, ao ensino superior e a bons niveis de remuneragdo no exercicio de
atividades profissionais.

Estudos de Silva e Hasenbalg (1992) apontam os obstaculos de ascensdo social e
insercao de pessoas negras no mercado formal de trabalho. Nesse interim, os autores
sublinham que o processo de competi¢do social ocorre por etapas e os negros, durante
esse caminho, vdo acumulando desvantagens que os impedem de obter igualdade de
oportunidades, de modo que a cor da pele € um critério de sele¢dao no mercado de trabalho,
que também varia conforme o perfil da ocupacgdo, em que aquelas ocupagdes consideradas
mais estratégicas e com maiores niveis de poder estdo mais suscetiveis a exclusao das
pessoas negras, ao contrario de posi¢cdes manuais e insalubres. Também ¢ forte a hipdtese
de que quanto mais alta a ocupacdo esta na hierarquia laboral, mais refratario ¢ esse lugar
a absorc¢ao de pessoas negras; e de quanto mais alto for nivel educacional exigido, maior
serd a discriminagdo racial observada no mercado de trabalho.

Outra desigualdade permeada pela dimensdo racial, que merece ser aqui
sublinhada, ¢ no acesso a politica de previdéncia, por ser baseada em contribuigdes,
apresenta, a principio, desafios em termos de garantia de direitos a populacdo negra.
Historicamente, esse grupo, além de estar entre os mais afetados pelas altas taxas de
desemprego, possui uma presenga significativa em ocupagdes precarias e informais, como
o trabalho rural e doméstico. Essas modalidades de emprego foram as que mais
demoraram a garantir direitos previdenciarios.

No ambito da politica de saude, a manifestacdo do racismo institucional se
materializa principalmente por meio da ndo implementagdo, do desconhecimento e ainda
da negagdo da importancia da Politica Nacional de Satude integral da Populagdo Negra
(PNSIPN); na falta de capacitacao e formacao adequadas dos trabalhadores da saude; pela
auséncia de indicadores sociais nos sistemas de informagdo e/ou negligéncia no
preenchimento do quesito cor/raga nos formuldrios; pela ndo promoc¢do adequada do
servigo especializado, profissional ou técnico; pela invisibilidade das doengas prevalentes
na populagdo negra; pelo ndo reconhecimento da existéncia das praticas racistas e pelo
subfinanciamento na saude (Silva et al., 2023). Essas desigualdades trazem reflexos no
acesso de pessoas negras a politica de assisténcia social. Em suma, os dados apontam que

0 publico majoritariamente atendido por essa politica de prote¢do ¢ constituido por
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mulheres negras (Costa, 2017). Entre as quase 14 milhdes de familias beneficiarias do
Programa Bolsa Familia (PBF), mais de 90% dos responsaveis familiares sao mulheres

e, entre elas, 75% sdo mulheres negras (CadUnico, 2018).

2. O racismo e a violacao de direitos da populacio negra no campo da educacio

A Constituigdo de 1988, conforme ja sublinhamos nas secdes anteriores deste
manuscrito, assegura que a educagdo ¢ direito de todos os individuos e dever do Estado
brasileiro. Além da Carta Magna, o Estatuto da Crianca e do Adolescente (lei n°® 8.069,
de 13 de julho de 1990) também reafirma o compromisso do Estado com o cumprimento
desse direito fundamental.

Entretanto, os indicadores revelam uma série de entraves no acesso a educagao,
sobretudo por parte de pessoas negras e em condi¢ao de vulnerabilidade socioecondmica.
A violagdo do direito a educagdo das criangas negras no Brasil remonta ao periodo
colonial escravocrata, especialmente no ano de 1854, por intermédio do Decreto n® 1.331
que instituia o ensino obrigatdrio a0 mesmo tempo em que, no seu artigo 69, proibia a
participagdo de escravizados e versava sobre o seguinte: “ndo serdo admitidos, nem
poderdo frequentar a escola: os meninos que padecerem [de] moléstias contagiosas, 0s
que ndo tiverem sido vacinados, os escravos”.

Segundo a Sintese de Indicadores Sociais 2023, do Instituto Brasileiro de
Geografia e Estatistica (IBGE), enquanto os pretos e pardos representavam 55,7% da
populacao em 2022, a propor¢do deste grupo entre os brasileiros abaixo da linha de
pobreza era de 70,3%, ante a fragdo de brancos, de 28,7%. Quando olhamos os numeros
de extrema pobreza, a discrepancia fica ainda maior: 73% eram negros e 26%
brancos. Nesse contexto, para construir uma sociedade mais igualitaria, ¢ fundamental
entender o papel de cada estrutura socioecondmica na perpetuacao do racismo, a fim de
desenvolver estratégias eficazes para combaté-lo.

Diante de todo o exposto, o abandono escolar e o baixo desempenho na educagado
basica continuam a ser significativamente mais elevados entre os estudantes negros, uma
realidade que ainda necessita de politicas publicas eficazes, embora tenha mostrado
progressos, especialmente no campo legal, como a lei 10.639/2003, que tornou
obrigatdrio o ensino de histdria e cultura afro-brasileira e africana em todas as escolas do

Brasil, publicas ou privadas. Adicionalmente, temos a lei n® 12.711, de 29 de agosto de
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2012, que dispde sobre o ingresso de pessoas negras e em condicdo de vulnerabilidade
socioeconomica nas universidades federais ¢ nas instituigoes federais de ensino técnico
de nivel médio.

Apesar dos avangos legislativos, ¢ importante ressaltar que um estudo realizado
em 2022 pelo Geledés Instituto da Mulher Negra e o Instituto Alana revelou que 71% das
Secretarias Municipais de Educagao realizavam poucas ou nenhuma agao estruturada para
cumprir a Lei 10.639/2003. Os principais obstaculos apontados foram a dificuldade dos
profissionais em adaptar o ensino aos curriculos e projetos escolares, além da falta de
informacao e orientagcdo adequadas. Entre as secretarias pesquisadas, 69% afirmaram que
a maioria ou boa parte das escolas realizava atividades relacionadas ao ensino de historia
e cultura africana e afro-brasileira apenas durante o més da Consciéncia Negra. Além
disso, a maioria das secretarias municipais ndo monitorava indicadores de desempenho
dos estudantes por cor ou raga.

Os dados indicam, portanto, que ainda hd um longo caminho a ser percorrido.

Nesse interim, conforme aponta Geledés (2020, s.p.):

Sem uma avaliacdo que coloque a representatividade, o racismo, a
diversidade e outros temas em debates alinhados com sujeitos
historicamente excluidos, ndo colocaremos a discussdo das relagdes
étnicorraciais no centro do processo de construgdo curricular. Sem esse
tipo de debate e inclusdo, a escola pode seguir sendo apenas mais um
espago de reprodugdo de desigualdade racial na educagdo e instigar
inclusive situagdes e discussdes violentas entre diferentes grupos
raciais.

Sobre o ingresso no ensino superior, 0s jovens negros percebem o acesso as
universidades como algo muito distante (fisica, cultural e simbolicamente) e quica até
mesmo inacessivel (Almeida, 2019). O racismo estd também relacionado ao fato de as
universidades, na maioria das vezes, ndo estarem localizadas em bairros periféricos, o
que dificulta o acesso da populag@o negra a esses estabelecimentos e a todos os servigos
por eles oferecidos a comunidade.

As institui¢des de educacdo basica localizadas nesses bairros, frequentemente,
sdo tdo deficitarias quanto os proprios recursos disponiveis (Santos, 1994). O racismo

estrutural perpetua essa distdncia, e ambos contribuem para uma socializagdo que

culturalmente isola o negro do ambiente académico (Almeida, 2019).
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Diante dessa conjuntura, as agdes afirmativas cumprem um papel fundamental
na ardua missdo de promover um acesso mais igualitario ao direito a educacdo. Para
elucidar o que sdo as agdes afirmativas, nos baseamos no artigo 1°, inciso VI, do Estatuto
da Igualdade Racial — lei n° 12.288/2010 — que as define como “todos os programas e
medidas especiais adotados pelo Estado e pela iniciativa privada para a correcao das
desigualdades raciais e para a promocdo da igualdade de oportunidades” (BRASIL,
2010, s.p.). Sdo iniciativas voltadas a afirmacdo de uma populagdo historicamente
vulnerabilizada e invisibilizada, que internalizou, por meio da socializagdo em uma
sociedade excludente e pela educacdo, um auto-odio originado de um ideal de ego ferido,
resultando em um processo de denegacao (Gonzalez, 2020).

As cotas representam, portanto, um direito fundamental para pessoas negras, nao
apenas devido a divida historica do Estado para com essas populagdes, mas também
porque o acesso a educacdo ndo deve ser visto apenas como uma oportunidade ou
consequéncia de uma meritocracia, mas como um direito inaliendvel do cidaddo e um

dever do Estado.

3. Como o racismo exclui pessoas negras com doenca falciforme dos espacos
educacionais?

Conviver com uma doenga cronica e pertencer a grupos de doengas que se
apresentam dentro de um recorte étnico-racial, significar entender todas as complicacdes
que acompanham a formacao socio-historico da doenga.

Ao analisar brevemente a histéria da educacdo no Brasil, percebe-se que a
maioria dos individuos africanos e afrodiasporicos foram intelectualmente
marginalizados, de modo que essa realidade se acentua quando as interseccionalidade se
cruzam, a exemplo, da deficiéncia/condi¢do cronica e as relagdes de género.

Esse fato trouxe reflexdes que extrapolaram a minha experiéncia enquanto
pesquisadora, colocando-me no lugar de uma pessoa que convive com a doenga € nunca
se sentiu representada e ouvida nos espacos de formagdo académica. Grada Kilomba
(2019), traz reflexdes sobre esse lugar de “ser ouvido”, a autora inicia com a citacao de
Gayatri C. Sprivak: “Pode a subalterna falar?” e, mais adiante, traz a resposta: “Nao!” E
impossivel para subalterna falar ou recuperar sua voz e, mesmo que ela tivesse tentado

com toda sua forca e violéncia, sua voz ainda ndo seria escutada ou compreendida pelos
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que estdo no poder.”. Quando se pensa em praticas de educacdo antirracista, qual ¢ o
projeto idealizado por aqueles que estdo no poder? Quais sdo os curriculos que estdo em
disputa? Sera que ¢ o curriculo emancipatdrio que dara voz as pessoas negras, incluindo
aquelas que convivem com a doenga falciforme?

Por anos vivemos o silenciamento, o que nos impediu de acessar direitos
humanos basicos: “Essa auséncia simboliza a posicdo da subalterna como sujeito
oprimido que ndo pode falar porque as estruturas da opressdao ndo permitem que essas
vozes sejam escutadas, tampouco proporciona um espago para articulagdo das mesmas”
(KILOMBA, 2019, p. 47).

Retomando as reflexdes acerca de como o racismo exclui pessoas negras com
doenga falciforme dos espagos educacionais, ¢ importante ressaltar que devido as
manifestagdes clinicas ocasionadas pela doenga, que resultam em hospitalizacdes
frequentes, individuos que apresentam a anemia falciforme tem sua vida comprometida,
o0 que para criangas e adolescentes, acaba interferindo no desempenho escolar.

A Associacdo Baiana das Pessoas com Doenga Falciforme (ABADFAL, 2013)
considera essencial que a escola tenha conhecimento sobre as particularidades
relacionadas ao crescimento ¢ desenvolvimento da crianga com doenga falciforme. Isso
inclui aspectos como a necessidade de ingestdo frequente de liquidos, a ida ao banheiro,
cuidados com a temperatura, entre outras informagdes fundamentais que a comunidade
escolar deve estar ciente para uma melhor compreensdo do comportamento do aluno.

Maia et al. (2013, p. 283) afirmam que, em relacdo ao processo de inser¢cdo do

aluno com doenca falciforme no ambiente escolar:

As criangas com anemia falciforme devem ser matriculadas na escola
tal como qualquer outra crianga, a menos que existam razodes
especificas. E importante que os pais notifiquem a condigdo clinica de
seus filhos ao professor e diretor da escola e os estimulem sempre a
estudar e permanecer na escola, apesar das intercorréncias que possam
sobrevir.

O desconhecimento da doenga desdobra-se na falta de sensibilidade no tratamento
do aluno com a doenga falciforme e na incompreensao das suas necessidades, como, por
exemplo, de acordo com Kikuchi (2003), a pessoa com anemia falciforme pode alcangar,
em média, cerca de 40 a 50 dias de faltas no ano letivo. Neste cenario, ¢ imprescindivel

que os docentes e a comunidade escolar adotem procedimentos avaliativos diferenciados,
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com o objetivo de promover a permanéncia deste estudante negro com doenca falciforme
no ambiente escolar.

Segundo Nonose e Braga (2008), a escola ¢ o espago de acolhimento de todas as
criangas, independentemente de suas condigdes fisicas, intelectuais, sociais, emocionais,
linguisticas e outras, devendo garantir o acesso e a permanéncia para todos os educandos,
mesmo aqueles que apresentam grande desvantagem, modificando atitudes
discriminatorias, criando comunidades acolhedoras e desenvolvendo uma sociedade
inclusiva em termos efetivos.

Ainda no contexto das atividades educacionais, a disciplina de Educa¢ao Fisica
gera preocupacdo devido as suas caracteristicas. De acordo com Maia et al. (2013): “O
professor de Educacao Fisica deve estar ciente de que o aluno com doenca falciforme
precisa evitar esforcos fisicos excessivos, respeitando seus limites e a necessidade de
manter-se hidratado durante a pratica de exercicios”. Dessa forma, ¢ essencial que o
professor de Educacdo Fisica tenha um bom conhecimento sobre a doenga falciforme,
para que possa adaptar suas aulas praticas, garantindo a participacao de todos os alunos
sem causar problemas, especialmente para aqueles com a condigao.

A ABADFAL (2013) recomenda que os estudantes com doencga falciforme
participem das aulas praticas de Educagdo Fisica, pois além de promover beneficios a
saude, essa participacdo favorece a interacao social entre os colegas. Essa interagdo, vale
ressaltar, ¢ muito benéfica para a melhoria da qualidade de vida dessas pessoas.

O debate sobre as especificidades da doenca falciforme ¢ necessario para além do
ensino das relagdes étnico- raciais, de forma transversal e interdisciplinar, incluindo o
assunto ao menos nos curriculos de biologia, quimica e histéria, com o objetivo de
contribuir na formacdo dos alunos. Vale ainda ressaltar que alguns estudantes que
convivem com a anemia falciforme, durante sua trajetoria escolar, sofrem preconceitos e
discriminacdes por parte dos colegas de classe, que desconhecem as caracteristicas da
doenga e a importancia de se ter respeito e acolhimento para com a condi¢ao das pessoas
que convivem com a doenga falciforme.

Ainda sdo insuficientes as pesquisas relacionadas ao conhecimento de educadores
sobre a doenga falciforme, e os disponiveis pouco apontam a esfera social, escolar e

pedagogica do individuo com essa enfermidade, tornando-se injustificavel que a doenga
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seja tratada sem a necessaria relevancia em um pais que tem uma populagdo

majoritariamente negra e com alta prevaléncia de casos de anemia falciforme.

4. Consideracoes finais

Afinal, a partir de quais caminhos o racismo se desdobra enquanto elemento que
precariza e ndo raro acaba por expulsar pessoas negras com doenca falciforme dos
espacos de educagdo formal?

Ao longo do presente manuscrito tentamos demonstrar que o racismo atua
invisibilizando a condi¢do das pessoas negras com doenca falciforme, que indispdem de
um conjunto suficientemente adequado de politicas publicas que atendam as suas
demandas. Dessa forma, no contexto educacional, as pessoas negras com doenca
falciforme invariavelmente ndo sdo acolhidas de maneira adequada, ao passo que as
praticas de ensino e aprendizagem corriqueiras nao contemplam as demandas especificas
desse perfil de estudantes.

Ao longo das nossas pesquisas no campo das relagdes étnico-raciais e da condig@o
de vida de pessoas negras com doenca falciforme, foram varios os relatos que ouvimos
de que, na escola, os professores, no geral, sdo pouco sensiveis em relacdo as
circunstancias em que estudantes com doenca falciforme precisam se ausentar das aulas
em funcdo dos momentos mais agudos de crises de dor provocados pela doenca. Além de
esses professores seguirem com o registro de falta desses estudantes em muitos casos, a
propria escola ndo se mostra, na maioria das circunstancias, aberta a possibilidade de
desenvolver estratégias didatico-pedagogicas que se adaptem também a condi¢do desse
individuo.

Nao obstante, a propria condi¢do das pessoas com doenca falciforme ¢ algo pouco
trabalhado em contextos escolares, seja enquanto conteudo formativo — de uma aula de
biologia ou historia, por exemplo — ou mesmo como contetdo de algum tipo de pratica
ligada ao respeito aos direitos humanos e as diferencas.

Portanto, as reflexdes presentes neste estudo apontam para a urgéncia de que sejam
desenvolvidas e implementadas politicas publicas, de uma maneira geral, e politicas
educacionais, em especifico, que efetivamente garantam o respeito e a permanéncia, nos

estabelecimentos educacionais, de pessoas negras com doenga falciforme.
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Dentre essas politicas publicas que, a nosso ver, poderiam ser instrumentalizadas

estdo aquelas ligadas aos desafios listados abaixo:

(a) Criar protocolos de acolhimento, para que as pessoas negras com doenca
falciforme tenham as suas especificidades respeitadas e valorizadas nos
contextos educacionais;

(b) Desenvolver estratégias didatico-pedagogicas que se adaptem a realidade de
pessoas negras com doengca falciforme, a exemplo de aulas da area de educacao
fisica que estejam condizentes com a condig@o de saude desses individuos;

(c) Estabelecer protocolos de agdo e estratégias didatico-pedagdgicas para que
pessoas negras com doenca falciforme consigam acompanhar os contetidos das
aulas mesmo em circunstdncias em que precisem se ausentar das aulas por
conta, por exemplo, de episddios de crises agudas de dor.

(d) Integrar o tema e a realidade da doenca falciforme enquanto contetdo formativo
presente nos curriculos das disciplinas, de modo a se criar uma compreensao do
tema e uma cultura de respeito e tolerancia para com as especificidades de satide

das pessoas que convivem com a anemia falciforme no Brasil.
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