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Apresentacado

* José Gregori
** Hélio Santos

Aproveitando-se deste momento em que se comemora 0 primeiro aniversario do
Programa Nacional de Direitos Humanos - PNDH o Grupo de Trabalho Interministerial -
GTI - para Valoriza¢do da Populacdo Negra presta contas, por meio desta publicacao,
do trabalho desenvolvido ao longo dos quase 15 meses de sua instalagéo e apresenta
os planos de acéo que estdo sendo ou serdo implementados a partir de agora.

Embora tenha sido instituido pelo Presidente Fernando Henriqgue Cardoso um
pouco antes do PNDH, o Grupo de Trabalho associou-se de tal forma ao Programa
Nacional que, na realidade, é praticamente impossivel referir-se a um sem deixar de
lembrar ou de citar o outro. Nao podia ser diferente. Afinal, o PNDH materializa o
compromisso do Pais com a plena cidadania dos negros, mulheres, criancas, idosos e
outros grupos vulneraveis a discriminacao.

Na verdade, a criacao do GTI é resultado de um longo periodo de maturacao de
setores do Movimento Social Negro contemporaneo, que acreditam ser o Estado uma
das vertentes mais importantes na batalha pela constru¢cdo de uma cidadania completa
do povo afro-brasileiro no Pais. O Grupo - integrado por representantes de oito
Ministérios e duas Secretarias, bem como por oito representantes da sociedade civil
oriundos do referido Movimento - tem como expectativa, ao longo desse Governo,
inscrever definitivamente o negro na agenda nacional, o que significara conceder a
guestao racial do negro brasileiro a importancia que lhe tem sido negada.

Considerando o amplo elenco das questbes que envolvem a situacdo da
populacdo negra no Pais, o GTI resolveu dividir o trabalho em 16 areas, a partir das
quais constituiu o0 que denomina de Grupos Tematicos - cada qual sob a
responsabilidade de um coordenador -, e que sdo: 1) Informacdo - Quesito Cor; 2)
Trabalho e Emprego; 3) Comunicacdo; 4) Educacgéo; 5) Rela¢bes Internacionais; 6)
Terra (Remanescentes de Quilombo); 7) Politicas de Acao Afirmativa; 8) Mulher Negra;
9) Racismo e Violéncia; 10) Saude; 11) Religido; 12) Cultura Negra 13) Esportes; 14)
Legislagéo; 15) Estudos e Pesquisas e 16) Assuntos Estratégicos.

Apesar de os resultados obtidos até o momento justificarem a comemoracao por
parte de todos quantos estiveram ou estao envolvidos no trabalho, o GTl esta consciente
gue ainda é longo o caminho a percorrer e que, para tanto, a despeito da semente fértil
ja plantada, o concurso de toda a sociedade, especialmente com a formulacdo de
criticas e sugestdes, é fundamental para o seu florescimento e reproducéo. E, nesse
sentido, a presente publicacdo poderd constituir- se em importante instrumento de
reflexdo e de despertar de idéias.

Brasilia, 13 de maio de 1997.

* Presidente do GTI
** Coordenador do GTI



2.1 - COORDENACAO DO GTI

Algumas atividades que ndo se enquadram especificamente nos campos de
acdo dos Subgrupos Teméticos estdo sendo desenvolvidas pela coordenagdo do
colegiado.

A primeira atividade é a comunicacao politico-administrativa com as liderancas
do Movimento Negro, estudiosos, organizacdes governamentais e da sociedade civil.
Nesse sentido, o GTI esta promovendo a criagdo de um Banco de Dados (convénio
MJ/USP/NEINB), que conterd nomes e enderecos, além de referéncias bibliogréficas.

A segunda tarefa é a criacdo dos colegiados estaduais de valorizacdo da
populacdo negra, nos moldes do GTI, instituido pelo Governo Federal.

Além dessas atividades, a coordenacdo do GTI envolveu-se intensamente na
aprovacéo do projeto de lei, da lavra da senadora Benedita da Silva, que incluiu Zumbi
dos Palmares na Galeria dos Her6is Nacionais, inscrevendo o seu nome no Livro de
Registro do Pantheon da Liberdade, no dia 21 de margo de 1997.

Coube a coordenagdo do GTI os primeiros entendimentos visando a
regulamentacédo do artigo 68, do Ato das Disposicbes Constitucionais Transitérias, que
trata da regularizacédo das terras dos remanescentes de quilombos.

Em sintese, realiza-se um grande esfor¢o para dar visibilidade a questao racial
e levar a discussédo do tema para o debate nacional.

2.2 - TRABALHO E EMPREGO
I) Participacdo em eventos

a) Participagdo no Seminario “Direitos Humanos - Direitos de Todos”,
patrocinado pelo Ministério da Justica e pela Associacdo Brasil Soka Gakkai
Internacional, Brasilia: Audit6rio Tancredo Neves - Ministério da Justica (10 de setembro
de 1996).

b) Participacdo no “Encontro Tripartite sobre Implementacdo de Politicas
Voltadas a Diversidade”, patrocinado pela OIT/MJ/MTb, Sao Paulo: CTA/SENAC (24-25
outubro de 1996).

c) Apresentacdo na Mesa Redonda sobre “Mudancas no Mundo do Trabalho e
as Desigualdades Raciais”, do IV Encontro Estadual de Sindicalistas e Ativistas da
CUT/SP: Igualdade de Oportunidades para Negros e Negras: Reage Brasil!, Sdo Paulo:
CUT/SP, 21 de marco de 1997.

d) Participacdo na Mesa Redonda sobre “Corrective Actions in Comparative
Perspective” do Seminario intitulado “Beyond Racism: Brazil, South Africa and the
United States in the Twenty-First Century”, organizado pela Comparative Human
Relations Iniciative, da Southern Education Foundation, Atlanta, 2-4 abril de 1997.

e) Participacdo, como moderador e comentarista de Mesa Redonda sobre
“Politicas Compensatérias, Prospectos e Experiéncias, parte do Ill Seminéario do Ciclo
Novas Faces da Cidadania: Politicas Compensatérias em Foco, Sao Paulo: CEBRAP,
11 de abril de 1997.



f) Participagdo no Seminario Internacional “As Mulheres no Mundo do Trabalho:
Experiéncias Internacionais de Acdo Afirmatival”, patrocinio do CFEMEA, FES-ILDES,
ELAS e UFRJ, Brasilia: Camara dos Deputados, 15 de abril de 1997.

Il) Plano de Acéao

a) Estudo da Exclusdo Social de Familias Negras (preliminar para o
desenho de programas para melhorar as suas condigdes)

Esta sendo contemplada a realizagéo de estudos sobre exclusdo social, tanto na
area urbana quanto na area rural, com o objetivo de desenvolver metodologias para
localizar melhor populagfes sujeitas a tal exclusdo, bem como o de desenhar formas
institucionais que permitam o seu acesso pelas politicas publicas. Os estudos de
exclusao social serdo desenvolvidos por institutos de pesquisa, em convénio com o
Ministério do Trabalho (em colaboracdo com o Conselho da Comunidade Solidaria). A
intencao é estudar familias que, além de pobres, sofram pelas mais diversas razées,
inclusive, devido a discriminacgéo, de excluséo social. E de se supor que nestas familias
excluidas ache-se presente, mais do que proporcionalmente, a populacdo negra. Note-
se que os estudos, com objetivos eminentemente praticos, focalizardo especialmente o
entrecruzamento de formas de exclusao, particularmente as relativas ao trabalho, com
outras mais diretamente sociais. Estudos desta natureza estdo atualmente sendo
planejados no Ministério. A presente proposta € que, nos instrumentos de coleta de
dados da pesquisa (entrevistas, surveys, etc), seja introduzido o quesito raca/cor, bem
como outras informagdes que permitam estudar os fatores associados a exclusdo da
populacédo negra. O Subgrupo Trabalho e Emprego, do GTI, elaboraria, posteriormente,
propostas especificas para introducdo da nova metodologia em programas ja existentes.

b) Qualificagdo Profissional de Jovens Negros

Deve-se buscar o desenvolvimento de metodologia para incluir, nos programas
de qualificacdo profissional, acdes que focalizem os grupos mais desprotegidos e
aumentem assim 0s contingentes de jovens negros que sejam qualificados, de modo
apropriado as tendéncias do mercado de trabalho. O desenvolvimento desta
metodologia resultara da analise do programa geral de formacgéo e qualificacédo
profissional para cada sexo, diferentes areas do Pais e segundo modalidades diversas
de formacgéo. Nesta andlise, sera sempre considerada separadamente a raga ou cor das
pessoas. O estudo e a aplicacao posterior da metodologia deverao ser feitos em contato
e colaboracdo com a area competente do MTb, apds apreciacdo e aprovacao pelo
Grupo Técnico, criado em novembro passado, que estabelece a¢des de ampliacédo e
consolidacdo do Programa Nacional de Educacéo Profissional. Apos o inicio de um
subprograma com aquelas finalidades, ele devera ser acompanhado, de tempos em
tempos, com analises semelhantes aquela ja mencionada, para que sofra ajustes,
conforme a experiéncia indicar a sua conveniéncia.

¢) Programas de “Promocao de Diversidade” em Empresas

Esta € uma &rea que estard sendo examinada pelo GTEDEO - Grupo de
Trabalho para Eliminacdo da Discriminagdo no Emprego e na Ocupacado - criado no
Ministério do Trabalho. E conveniente que as agdes do Subgrupo do GTI e as do



GTEDEO sejam complementares, o que seria facilitado pelo fato de o coordenador dos
dois grupos ser a mesma pessoa. Os programas de promog¢ao de “diversidade”
existentes em algumas empresas de grande porte, geralmente multinacionais,
constituem um bom caso para ser objeto da complementacdo da ac&o dos dois grupos.
Estes programas, adotados espontaneamente por determinadas empresas (muito
frequentemente impulsionados por suas matrizes), sdo formas de acdo que diminuem
os efeitos da acao discriminadora de seus funcionarios ou de eventuais procedimentos
das empresas. Duas questdes se colocam. Em primeiro lugar, a indagagéo sobre que
formas de acdo poderdo resultar na disseminacdo destas experiéncias, para outras
empresas, nacionais e de menor tamanho. Em segundo lugar, em que sentido deveria
ser modificado o formato geral de tais programas, para adapta-los as circunstancias
especificas dos grupos que séo vitimas da discriminacdo. No caso do Subgrupo do GTI,
além da difusao de tais programas em grandes multinacionais ou em grandes empresas
nacionais, seria interessante o desenvolvimento de “diversidade” em setores
caracterizados por pequenas e microempresas ou mesmo em subsetores da economia
informal. Estes seriam campos para estudo especifico pelo Subgrupo “Trabalho e
Emprego” e deverdo ser, no devido momento, objeto de discussao e estudo pelo
plenario do GTI.

2.3 - COMUNICACAO

I) Propostas e realizagfes

O Brasil € o Pais habitado pela maior populagéo negra, depois da Nigéria, e que
incorporou, a sua nacionalidade de base afro-indigena, povos de todos os cantos do
mundo. Entretanto, a representacdo dos grupos humanos que produzem a riqueza
sociocultural tem excluido e desqualificado negros e mesticos, os quais formam a
maioria da populacao brasileira.

Ha uma profunda transformacéo em curso na sociedade brasileira, que se refere
sobretudo a cidadania e a identidade. Valores antes considerados da esfera dos direitos
humanos ou das diversas areas da militAncia passam a ser interligados ao cotidiano
politico mais amplo e a economia.

Falsos conceitos e teorias equivocadas ou mal intencionadas sobre a
cordialidade brasileira e sobre a democracia racial foram enterrados a partir da
divulgacao dos numeros pelo IBGE, PNAD, IBASE e DIEESE. Foram esses valores que,
durante tanto tempo, impediram transformacoes da realidade de desigualdade entre os
grupos de diversas origens étnicas.

Em muitas esferas do conhecimento e das atividades humanas, no Brasil e na
maior parte dos paises, sera necessario mais do que a reformulacao de conceitos, mas
sim a transformacgdo radical de muitos deles e a criacdo de novas referéncias,
abordagens, teorias, codigos, comportamentos. Muitas areas exigem nova ética e
mesmo novas teorias. Assim é nas comunicacoes.

Um pais como o Brasil, com producdo de comunicacéo de tamanha qualidade e
quantidade, deveria maximizar e qualificar o vasto segmento negro, tal é a sua presenca
sociocultural no cotidiano nacional.



Ha um comportamento social gerador de uma postura de total conforto com a
exclusdo dos afro-brasileiros. Nesse sentido, o GTI est4 tratando de viabilizar a criacao
de produtos de midia que rompam com essa realidade, tanto por parte dos produtores,
guanto dos consumidores. Isso tem sido possivel gracas a concretizacdo de inUmeros
projetos, realizados em parceria pelas instancias de governo que integram o GTI ou que
sdo coordenados e supervisionados pelas mesmas.

Entre esses projetos, merece destaque a parceria TVE/Fundacdo Cultural
Palmares/Ministério da Justica que, a partir do més de novembro do ano passado, levou
ao ar minidocumentarios, com relatos sobre a vida e as a¢fes de alguns dos inUmeros
personagens negros de destague na histéria passada e contemporanea do Brasil, além
de uma vasta programacao que tem servido de referéncia para outras midias.

A FCP, com o apoio do Ministério da Cultura, realizou o Seminario Multirracial
Brasil-Africa do Sul/Etica e Estética, que, inicialmente, reuniu profissionais com
destaque em todos os segmentos da midia (jornal, radio, TV, fotografia, cinema),
docentes de cursos de comunicacdo social e o jornalista sul-africano Fred Mogamisi.
Num segundo momento, o0 Semindrio enviou uma equipe de jornalistas e cineastas
brasileiros a Africa do Sul para a realizacdo de documentarios. Tratou-se, também, do
inicio de um projeto de dois anos voltado ao aperfeicoamento de profissionais de
comunicacéo, de forma a capacita-los para a producdo de materiais de comunicacéao,
gue incluam a populacdo negra e a sua cultura.

Além disso, estdo sendo desenvolvidas a¢des visando:

1) a inclusdo crescente da populacdo negra na publicidade governamental,
segundo conceitos de valorizagdo da diversidade;

2) a visibilizacdo dos atores negros da histéria do Brasil e valorizagcdo de sua
atuacao na producéo de material governamental ou apoiada pelos 6rgaos de governo;

3) aimplementacgédo de projetos voltados a uma nova e qualificada representacéo
de africanos e afro-brasiieiros;

4) o apoio ao aprimoramento profissional de trabalhadores negros da midia e
suporte para a ampliacdo de sua atuacao profissional, por meio de intercambios e de
projetos especificos;

5) a organizacdo de mapa das areas habitadas por remanescentes de
quilombos, j& identificados, e sua inser¢ao na Internet.

Cabe registrar, ainda, que se encontra em estruturacéo o Centro de Informacdes
e Referéncia da Cultura Negra, cujo projeto estd sendo implantado pela

Fundacédo Cultural Palmares, e inclui um banco de imagens e de informacbes
sobre a arte e a cultura de afro-brasileiros.

I) Comunicacdo Governamental

Na execucdo de suas atividades de coordenacdo, supervisdo e controle do
Sistema Integrado de Comunicac¢éo Social, uma das orientacdes basicas da Secretaria



z

de Comunicac¢do Social, da Presidéncia da Republica, é evitar quaisquer atos
discriminatérios nas ac¢fes de publicidade, no ambito dos o6rgdos, entidades e
sociedades controladas pelo Poder Executivo Federal.

Indmeros contatos e encontros foram produzidos com entidades de classe
(ABAP/FENAPRO/ABA) e com as proprias agéncias, para expor a necessidade da
participacao de representantes dos diversos grupos étnicos nas produg¢des institucionais
e mercadoldégicas.

Nesse trabalho, buscou-se, sobretudo, estabelecer novos papéis para
integrantes desses grupos que antes ou estavam ausentes da publicidade ou relegados
a posicdes de meros coadjuvantes, ndo condizentes com sua importancia e
representatividade social.

Entre as varias producdes, dessa natureza, ja realizadas, cabe destacar, como
exemplos: a) MEC (eletrbnica/grafica) provdo, merenda escolar, leitura; b) Saude
(eletrbnica/grafica) Aids, Dengue, Cancer de Mama; c) Petrobras (eletrbnica/gréafica) Rio
2004, Brasil Real; d) BB (eletrdnica/grafica) cheque ouro, calendario; e) Telebahia
(eletrbnica/gréfica) caixa eletrdnico, cartdo magneético.

Pode-se afirmar que, de algum modo, esse trabalho ja estaria influenciando
atitudes na propaganda do setor privado, a exemplo da Parmalat/Bombons Garoto/ O
Boticario/Brahma.

Outros tdpicos relacionados com a acao da SECOM/PR merecem ser citados:

* interveniéncia na aprovagao, em regime de urgéncia, do projeto legislativo para
insercao de Zumbi na Galeria dos vultos histéricos brasileiros;

» concepcgdo da idéia e coordenacdo da cerimbnia para obliteracdo do selo
comemorativo da morte de Zumbi;

* participacdo no desenvolvimento do programa e coordenacdo de patrocinios
para realizacdo da Semana Comemorativa de Zumbi;

« interveniéncia na realizacao de eventos e seminarios sobre a populacdo negra;

* interveniéncia para viabilizar projeto de assentamento dos membros

pertencentes a Associacdo Comunitaria de Negros do Quilombo Pacoval de
Alenquer/PA e Associacdo da Comunidade Remanescente do Quilombo Agua Fria/PA;

+ concepcdo da idéia e exame de viabilidade técnica do Projeto de
Teleconferéncia sobre a populag¢éo negra.

2.4 - EDUCACAO

Inicialmente, o Grupo Tematico fez varios contatos com diversos setores do
MEC. Primeiro, para tomar conhecimento dos projetos e acdes desenvolvidos pelo
Ministério. Posteriormente, para discutir e elaborar propostas de politicas publicas
direcionadas para a popula¢éo negra, no ambito da Educacéo.



| — Realizacdes

1. Parametros curriculares

Em agosto de 1996, foi realizado, em Brasilia, o Encontro de Professores e
Pesquisadores Negros especialistas em Educacdo. O Encontro, que contou com a
presenca de vinte educadores, avaliou as propostas existentes no MEC relativas aos
“Parametros Curriculares Nacionais” e resultou num laudo técnico preliminar que foi
enviado ao Ministério. Talvez, esta seja a mais importante contribuicdo do GTI na area
da educacédo. Os PCN - Parametros Curriculares Nacionais - configuram um projeto que
0 MEC desenvolveu durante o ano de 1995, tendo apresentado e discutido o assunto
com especialistas, em reunides setoriais e regionais, culminando com sua aprovacao
pelo Conselho Nacional de Educacédo. O MEC acolheu as contribuicGes de especialistas
indicados pelo GTI que, de agora em diante, poderdo acompanhar as discussfes nos
diferentes Estados da Federacdo, a serem promovidas pelas Secretarias Estaduais e
Municipais de Educacéo, com vistas a constru¢do dos curriculos para as oito séries do
ensino fundamental, adequados as peculiaridades regionais do Pais.

2. Programa do Livro Didatico

Como uma consequéncia natural dos PCN, o MEC promoveu uma reavaliagdo
dos livros didaticos distribuidos aos alunos do ensino fundamental de todo o Pais, tendo
sido excluidas as publicacdes que continham preconceitos ou erros formais,
discriminacao de raca, cor ou género. Na sequéncia desse trabalho, devem acontecer
reunides dos especialistas com autores e editores de livros didaticos, visando a sua
adequacdo aos novos parametros e a apresentacdo positiva dos tipos brasileiros,
segundo o documento Convivéncia Social e Etica, dos PCN, valorizando a pluralidade
cultural do Brasil.



3. Ensino Médio e Tecnoldgico

Nesse nivel do ensino, o trabalho ainda ndo produziu resultados. Entretanto, ha
uma grande expectativa quanto a revisdo da lista dos livros recomendados e a
reestruturacdo do PROTECNICO, programa que faciltava o acesso de alunos
provenientes das escolas publicas. Essas sdo as tarefas principais para o segundo ano

do GTI.

4. Politicas Compensatorias

Esse é outro importante assunto tratado nas reunides dos representantes do GTI
com os dirigentes do MEC. A Prof2 Eunice Durhan tem se reunido com o GTI, com
técnicos do MEC e representantes do meio académico, buscando formas de ampliar o
acesso e permanéncia, no ensino superior, de alunos provenientes das camadas menos
favorecidas, nas quais, evidentemente, encontra-se a maioria dos afro-brasileiros.
Também se estudam formas de apoiar, com material didatico, cursos preparatorios para
o vestibular que acolhem estudantes pobres. Igualmente nesse assunto é preciso
avancar mais neste ano de 1997.

5. Quesito Raca/Cor nas Estatisticas do MEC

Essa € uma questédo parcialmente resolvida. Foi incluido esse quesito no SAEB
- Sistema de Avaliagdo de Educacgéo Basica, que levanta dados referentes ao tipo de
escola, qualidade dos professores, rendimento dos alunos em cada disciplina e outras
informagbes qualitativas. Os resultados estardo sendo publicados proximamente.
Quanto ao Censo Escolar, realizado anualmente pelo MEC, em convénio com IBGE, é
necessaria uma negociacdo com as Secretarias Estaduais e Municipais de Educacao,
com vistas a inclusdo do quesito raga/cor nos documentos de matricula das escolas.
Como os questionarios do Censo sdo respondidos pela administracdo das escolas e
séo relativos ao alunado como um todo, sem individualiza¢des, ndo foi possivel, ainda,
avancgar nesse ponto.

6. Incorporacéo ao Discurso do MEC

Sem duavida, o maior ganho nesse primeiro ano de trabalho do GTI e do Grupo
Tematico de Educacéo foi a incorporacao do assunto ao discurso oficial do Ministério.
O Ministro tem incluido o tema, 0os nimeros das estatisticas e varios exemplos em seu
préprio discurso, recomendando, ainda, que todos o0s programas do Ministério
contemplem essa questdo, inclusive nas pecas publicitarias e campanhas
desenvolvidas e apoiadas pelo MEC.

Além das realiza¢des anteriormente citadas, destacam-se:

a) a inclusédo de dois representantes do GTI, na delegac¢éo brasileira do Encontro
Internacional de Educacédo de Jovens e Adultos, realizado em Brasilia, em janeiro de
1997;

b) a inclusdo do GTI na comissdo que tem a funcdo de analisar projetos
submetidos ao MEC sobre os temas relacionados a educagéo de jovens e adultos.



Il. Propostas em andamento

Nas relacdes entre o GTl e os dirigentes do Ministério da Educacdo e do
Desporto, hd uma longa agenda de negociacbes em andamento, entre as quais
destacam-se:

a) a possibilidade de contratacdo, pela SEF, de especialista indicado pelo GTI
para elaborar documento sobre o “Ensino Fundamental da Populagdo Negra no Brasil”;

b) a disposi¢cdo do MEC em financiar a publicacdo do material didatico e outros
materiais utilizados em projetos experimentais de Educacéo para a Populagédo Negra;

c) a constituicdo de uma comissao interna do MEC (Comité de Representantes
das Secretarias Nacionais) para centralizar e agilizar as discussées com o GTI,

d) a elaboracdo de Portaria constituindo a Comissdo de Politicas
Compensatorias;

e) os estudos para a criacdo de um fundo para apoiar a preparacéo de jovens de
baixa renda para o vestibular;

f) os estudos para que as fundacdes de apoio as universidades federais possam
apoiar os estudantes de baixa renda, a exemplo do que ja acontece na UFMG;

g) a viabilizagdo do financiamento ou apoio as ONG’s que atuam na educagéo
de jovens e adultos das classes pobres ou especialmente da populagédo negra;

h) o estudo da oferta de cursos profissionalizantes de curta duracdo, nas escolas
técnicas e CEFETSs, para concluintes ou egressos do 1° grau;

i) 0 estudo para formulacdo de proposta de bolsas de estudos para as instituicbes
privadas de ensino superior;

j) 0 estudo para utilizacao de estagiarios das licenciaturas nos cursos de reforco,
de preparacgdo para o vestibular e educacao de jovens e adultos;

l) o estudo da possibilidade de apoio do programa Universidade Solidaria a
comunidade negra de baixa renda, para melhorar o acesso e a permanéncia nos cursos
de formacao superior.

m) a possibilidade de o MEC oferecer material e apoio didatico as ONG’s que ja
atuam na preparacao de jovens para o vestibular;

n) a proposta de edicdo de um calendario que divulgue personalidades negras
de vérias regifes do Pais, a ser incluido no material distribuido pela FAE;

0) 0 estudo visando a criagcdo de uma linha de pesquisa da CAPES sobre a
questdo negra no Brasil;

p) a apresentacéo, pela SEMTEC, da lista de livros recomendados as Escolas
Técnicas, para analise do GTI;

g) a possibilidade de o GTI indicar especialistas para participar da preparacao
dos parametros curriculares para o ensino médio e tecnoldgico;

N a proposta de producdo de uma série para a TV Educativa com o titulo
“Africanidades Brasileiras”, mediante a parceria SEED/FCP/TVE.
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2.5 - RELACOES INTERNACIONAIS

Parte I: Realizacbes

1. Tratamento multilateral da questao do racismo e da discriminacao racial

A politica externa brasileira tem defendido, tradicionalmente, as medidas
adotadas no plano internacional para o combate ao racismo e a discriminagéo racial.

O Brasil apoiou a “Declaragdo sobre a Eliminacdo de Todas as Formas de
Discriminagéo Racial”, proclamada pela Assembléia das Nagbdes Unidas em 1963, e
assinou, em 1965, a “Convencado sobre a Eliminagdo de Todas as Formas de
Discriminagao Racial”’, ratificada em 1968.

Em novembro de 1995, o Governo brasileiro encaminhou ao Comité para a
Eliminagéo da Discriminagdo Racial das Nac¢des Unidas o décimo relatério periodico
relativo a implementacéo da Convencao de 1965, o qual resultou de colaboragéo entre
0 Ministério das Rela¢des Exteriores, o Ministério da Justica e o Nucleo de Estudos da
Violéncia da Universidade de Sdo Paulo. O documento segue a linha de transparéncia
do atual Governo e admite, com base em dados estatisticos, a situagdo menos favoravel
da populacdo negra na sociedade brasileira. Ao apresentar o relatério ao Comité, em
agosto de 1996, a delegacdo brasileira indicou as medidas que vém sendo
implementadas pelo Governo federal com vistas a eliminagéo da discriminacéo racial no
Pais, com énfase na criacdo do Grupo de Trabalho interministerial para Valorizagdo da
Populacéo Negra (GTI).

O Brasil também apoiou a proclamacao pela Assembléia Geral da ONU, em 20
de dezembro de 1993, da “Terceira Década para a Eliminacdo do Racismo e da
Discriminagao Racial”, bem como a criacdo de uma relatoria especial da Comissédo de
Direitos Humanos das Nag¢bGes Unidas sobre as formas contemporaneas de racismo,
discriminacdo racial, xenofobia e intolerancia. O relator especial das Nac¢des Unidas,
Maurice Glélé-Ahanhanzo (Benin), visitou o Brasil em junho de 1995, a convite do
Governo brasileiro, e apresentou seu informe & Comissdo em margo de 1996, em
Genebra. O Governo brasileiro recebeu os comentarios e criticas do relator com
naturalidade, como auxilio a acdo que vem sendo desenvolvida pelo GTIl nessa area.

Na 532 sessédo da Comissao de Direitos Humanos das Nac¢des Unidas (CDH),
realizada de 10 de marco a 18 de abril Gltimo, o Brasil co-patrocinou o projeto de
resolucdo sobre a convocacado de uma conferéncia internacional relativa a discriminacao
racial, a intoleréncia e a xenofobia. Ainda no &mbito da CDH, vale registrar a indicacao,
no ano passado, do Professor Paulo Sérgio Pinheiro, Coordenador do Nucleo de
Estudos da Violéncia da Universidade de S&o Paulo, como relator especial sobre a
situacao dos direitos humanos no Burundi, pais da regido dos Grandes Lagos Africanos,
marcado por graves conflitos étnicos.

O Brasil respaldou a aplicacdo de sanc¢bes rigorosas contra 0 regime do
apartheid na Africa do Sul. Dando cumprimento a resolucéo do Conselho de Seguranca
das Nacgdes Unidas, adotada em 1985, o Governo brasileiro proibiu quaisquer atividades
que caracterizassem intercambio cultural ou artistico com a Africa do Sul. Somente com
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a superacdo do regime do apartheid, em 1992, e a suspenséo das sanc¢des, o Brasil
normalizou seu relacionamento com o Governo sul-africano, tendo sido verificada,
desde entéo, crescente expansao da relacéo entre os dois paises.

2. RelacBes com a Africa

A politica externa para a Africa vem recebendo grande atencéo por parte do
Governo brasileiro. A estabilizagdo da economia brasileira e a resolugéo de conflitos em
varios paises africanos abrem novas perspectivas ao aprimoramento da parceria com a
Africa.

O Presidente da RepuUblica determinou a concentracdo de esforcos no
estabelecimento de relacdes diplométicas com todos os paises africanos. Como
resultado, o Brasil ja disp6e de embaixadas nas capitais de vinte e um paises africanos
e foi também aberto Consulado brasileiro na Cidade do Cabo.

As relagcbes do Brasil com os paises africanos de lingua oficial portuguesa -
PALOPs (Cabo Verde, Angola, Mocambique, Sdo Tomé e Principe e Guiné Bissau)
ocupam lugar de especial relevo na politica externa brasileira e tendem a intensificar-se
ainda mais com a instituicdo, por iniciativa brasileira, da Comunidade de Paises da
Lingua Portuguesa (CPLP).

O Brasil tem se empenhado em consolidar os processos de paz angolano e
mocambicano. Desde 1989, participa da Misséo de Verificacdo das Na¢des Unidas em
Angola (UNAVEM) e, de 1992 a 1994, atuou na Operagdo das Nagdes Unidas em
Mogambique (ONUMOZ). O Governo brasileiro concluiu, em 1992, acordo de
reescalonamento da divida com Mocambique e, em 1995, de renegociacdo da divida
com Angola e tem, em geral, dispensado tratamento privilegiado a questdo da divida
dos PALOPs.

Outra iniciativa brasileira que tem proporcionado vasto campo de cooperacao é
a Zona de Paz e Cooperacéo do Atlantico Sul (ZOPACAS), criada por resolucéo de 1986
da Assembléia Geral das NagBes Unidas. Em sua IV Reunido Ministerial, realizada na
Cidade do Cabo, em abril de 1996, foram abordados temas da agenda internacional de
interesse comum aos paises membros (evolugdo do processo de paz em Angola;
cooperagdo para o combate ao tréfico ilicito de drogas; prote¢cdo ao meio ambiente;
conservacdo dos recursos marinhos vivos; desnuclearizacdo do Atlantico Sul e
transporte de material radioativo).

No ambito econdmico-comercial, ha perspectivas de uma maior aproximagao
entre o MERCOSUL e a SADC (Comunidade do Desenvolvimento da Africa Austral). A
margem da reunido da Organizacdo Mundial do Comércio, em Cingapura, em dezembro
ultimo, representantes dos paises membros da SADC e do MERCOSUL sublinharam o
interesse mutuo em fortalecer os lacos inter-regionais e aventaram a possibilidade de
estabelecimento de canal de intercambio formal e sistematico entre os dois grupos de
paises.
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3. Cooperacdo técnica, educacional e cultural Brasil-Africa

A Agéncia Brasileira de Cooperacdo (ABC), do Ministério das Relacdes
Exteriores, tem realizado levantamento sistemético das demandas africanas, permitindo
a identificacdo de areas prioritarias para a cooperacdo. Como resultado, encontram-se
em fase de elaboracao ou execuc¢édo varios projetos com os governos da regido e com
possiveis financiadores, tais como o projeto para implantagdo de unidades moveis para
a formacao de mao-de-obra (SENAI) e para desenvolvimento da fruticultura dos paises
africanos de lingua portuguesa (EMBRAPA).

Ainda na esfera de competéncia da ABC, merece destaque 0 projeto
desenvolvido pelo Ministério da Justica com o apoio do Programa das Nacdes Unidas
para o Desenvolvimento (PNUD), com vistas ao cumprimento das metas previstas no
Programa Nacional de Direitos Humanos (PNDH). O projeto visa a realizar um ciclo de
seminarios sobre questdes raciais. O primeiro desses eventos ocorreu em julho do ano
passado e versou sobre politicas de acao afirmativa (“Multiculturalismo e Racismo: o
Papel da Acao Afirmativa nos Estados Democraticos Contemporaneos”).

Cumpre também assinalar o projeto de conexdo dos PALOPs & Rede Nacional
de Pesquisa, resultante de iniciativa conjunta do Ministério das Relacdes Exteriores e
do Ministério da Ciéncia e Tecnologia, cujo objetivo principal é a utilizacdo da rede
Internet como instrumento de integracdo entre o Brasil e esses paises, sobretudo em
atividades de apoio a educacdo, a pesquisa e ao desenvolvimento cientifico e
tecnologico.

Cabe mencionar, ainda, a iniciativa conjunta da Fundacdo de Coordenacéo de
Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior (CAPES) e do Itamaraty relativa a
ampliacdo da cooperacdo académica com os paises africanos de lingua oficial
portuguesa (PALOPs), por intermédio do treinamento de docentes desses paises em
universidades brasileiras, nos niveis de especializacdo, mestrado e doutorado. Os
paises africanos tém-se beneficiado, nos ultimos trés anos, da maioria absoluta das
vagas concedidas nos Programas de Estudantes-Convénio de Graduacao (PEC-G). O
Ministério das Relacdes Exteriores mantém 216 bolsistas no PEC-G, dos quais 193
africanos (187 dos PALOPs, 1 do Benin e 5 do Senegal).

No ambito cultural, vale destacar o projeto “Rota dos Escravos”, aprovado pela
Conferéncia Geral da UNESCO, por iniciativa dos paises africanos e com o apoio do
Brasil. O principal interesse da iniciativa, para o Brasil, é sua vertente cientifica, que
prevé, entre outras coisas: a) a recuperagdo, compilacdo e tratamento de arquivos
histéricos (fontes primarias) relativos ao trafico de escravos; b) o tratamento
informatizado desse material, com a constituicdo de um banco de dados sobre o
assunto, que ficara a disposi¢céo de pesquisadores, especialistas e outros interessados;
c) a realizacao de estudos comparativos, de carater cientifico, sobre o trafico negreiro e
a escravidao, envolvendo paises dos continentes americano e africano, com o objetivo
de subsidiar politicas de valorizacdo da populacdo negra (e da heranca cultural africana)
nos paises interessados. Concluida a primeira fase de implementacéo (levantamento
de informagfes e constituicdo de banco de dados), serdo iniciadas outras atividades,
tais como estudos sobre a condicdo da mulher negra e a difusdo da cultura de origem
africana.

O programa de divulgacdo cultural do Itamaraty contempla a divulgacdo e
valorizacéo dos aspectos culturais afro-brasileiros, a partir das demandas dos postos no
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exterior. Em 1996, destacou-se o0 apoio dado a concretizacdo da exposi¢cao permanente
sobre a heranga africana no Brasil na “Smithsonian Institution”, em Washington.

Na &rea da saude, € importante mencionar o encaminhamento do “Relatério
Final da Mesa Redonda sobre a Saude da Populacdo Negra”, realizada nos dias 16 e
17 de abril de 1996, para consulados, delegacdes e embaixadas brasileiras nos paises
potencialmente interessados. Ainda nessa area, por iniciativa da Embaixada do Brasil
em Kingston, foram realizados contatos e negociacdes com vistas ao estabelecimento
de projeto de cooperacao técnica com a Universidade das indias Ocidentais para
prevencdo, diagnéstico e tratamento da anemia falciforme. Uma vez concretizado, esse
projeto podera servir de vetor para uma iniciativa mais ampla de cooperacao inter-
regional na matéria.

Parte Il: Proposta de Trabalho

O Ministério das Rela¢des Exteriores pretende dar seguimento as atividades em
curso para a valorizacdo da populacdo negra, bem como desenvolver novos projetos
nessa area.

Por meio da Agéncia Brasileira de Cooperacédo, o Itamaraty, em conjunto com o
Ministério da Saude, objetiva ultimar a negociagéo e o projeto de cooperacgéo técnica
entre o0 Brasil e a Jamaica, para prevencdo, diagnéstico e tratamento da anemia
falciforme.

Além disso, a contribuicdo do Ministério das RelacGes Exteriores para as
atividades a serem executadas pelo GTI, no decorrer de 1997, podera concentrar-se,
inicialmente, em dois projetos:

a) a elaboracdo de um estudo por consultores especializados, para analisar
novas formas de parceria Governo/sociedade civil, com vistas a garantir a populagéo
negra a igualdade de oportunidades no acesso a educacao e ao emprego. O estudo
examinaria algumas experiéncias nessa area, tais como: a concessédo de bolsas para
estudantes negros que, havendo passado no vestibular, ndo tenham condi¢bes de arcar
com as despesas de um curso universitario; a “adogado” de estudantes negros de baixa
renda por empresas privadas; a criacdo de cursos pré-vestibular para a populacao
carente — majoritariamente negra: e a ado¢do de politicas de pessoal que levem em
conta o principio da diversidade. O estudo investigaria também a possibilidade de
generalizar tais experiéncias, além de apresentar novas sugestdes sobre a matéria;

b) a realizacdo, no Brasil, em 1997, de um seminério internacional centrado na
cooperacdo técnica, cientifica, cultural e académica entre o Brasil e paises africanos. O
seminario poderia envolver os paises da Africa negra em geral ou apenas os paises
africanos de lingua oficial portuguesa (PALOPS).

No tocante a reivindicacdo de maior acesso da populacdo negra ao servico
diplomatico brasileiro, o Diretor do Instituto Branco dispds-se a participar dos seminarios
e mesas redondas que a comunidade negra vier a organizar para a melhor difusdo do
concurso e da carreira diplomatica, bem como propds um esfor¢o conjunto com vistas
a conceber material de divulgacdo sobre o concurso do Instituto Rio Branco, que
pudesse atingir mais rapidamente os possiveis candidatos negros.

O Ministério das Relacdes Exteriores pretende, também, promover encontros
entre membros do GTI e diplomatas encarregados de assuntos africanos, com vistas a
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assegurar maior interacdo entre o Governo e a sociedade na area de politica externa
para a Africa.

2.6 - TERRA (REMANESCENTES DE QUILOMBOS)

Esta é a area de atuagdo do GTI que tem mais relevancia humanistica, por
promover o resgate da cidadania de uma parcela da populacdo negra que, por for¢a de
circunstancias discriminatérias, teve que se isolar da sociedade urbana.

O resgate dos quilombolas representa o reencontro com a tradicédo e a cultura
negras, preservadas ou adaptadas ao longo do tempo.

Conceitualmente, remanescentes de quilombos seriam aqueles povoados
resultantes da evaséo de escravos ocorrida antes da Abolicdo, da qual o Quilombos dos
Palmares € o exemplo mais conhecido popularmente.

Modernamente, em busca de um processo mais amplo de integracéo, estudiosos
e militantes tém flexibilizado esse conceito, de modo a abranger os povoados que
apresentem, no minimo, caracteristicas étnicas, historicas e culturais, bem como
necessidades sociais que justifiquem o tratamento especial a ser dedicado a eles.

Sob esta éptica mais pluralista, devem existir no Brasil cerca de 500 (fala-se até
em 1.000) comunidades remanescentes de quilombos, em areas urbanas, periurbanas
e rurais, com os mais variados niveis de desenvolvimento social e tecnolégico.

Essas povoagdes foram constituidas ndo somente por escravos fugidos das
fazendas e garimpos, mas também por alforriados ou libertos, que compraram terras e
ali desenvolveram suas comunidades, dando inicio a véarias geracoes.

Os fugitivos que tiveram suas vidas postas a prémio mereceram 0 justo
tratamento de herodis, como Zumbi dos Palmares, mas é certo que os “pretos forros”
também tiveram grande importancia na constituicdo dessas comunidades.

S&o conhecidos como remanescentes de quilombos alguns agrupamentos
familiares com 20 a 30 casas, assim como os Kalunga, cuja populacdo é superior a
4.000 pessoas, ocupando um territério com mais de 200.000 hectares, no nordeste do
Estado de Goiés.

O tema tem estado presente na agenda do Movimento Negro, resultando no seu
acolhimento pela Assembléia Nacional Constituinte, com dispositivo especifico no texto
do artigo 68 do Ato das Disposicbes Constitucionais Transitorias, como segue: “aos
remanescentes das comunidades dos quilombos que estejam ocupando suas terras €
reconhecida a propriedade definitiva, devendo o Estado emitir-lhes os titulos
respectivos”.

As primeiras incursdes efetuadas por integrantes do GTI em algumas dessas
comunidades levam a crer que a sua maioria vive em condi¢cdes bastante precarias,
guase alheias ao mundo contemporaneo, com nitidas caréncias nas areas de saude,
educacao e producdo agricola. Suas tradi¢cdes culturais, de um modo geral, ndo estdo
sistematicamente registradas, por falta de material escrito e apenas a tradicdo oral tem
atravessado a barreira do tempo.

Apesar do dispositivo constitucional especifico, o GTI ndo propugna apenas pela
regularizacdo das terras, o que ja seria de grande valia para a tranquilidade dessas
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comunidades, mas planeja, por meio do Estado, levar os beneficios da sociedade
moderna, mediante projetos de desenvolvimento integrado, com a participacdo de
estados e municipios.

Nesse processo de modernizacao e resgate da cidadania, devem ser garantidas
as salvaguardas e os cuidados necessarios, de modo a evitar-se danos fisicos e
psiquicos as pessoas, bem como agressées a cultura e as tradicdes desses povos. O
processo de reentrada na sociedade deve permitir que essas comunidades tenham
acesso a tecnologia, sem, contudo, violentar seus usos e costumes.

A Comunidade de Rio das Ras, no interior da Bahia, vem merecendo, por parte
da Fundacdo Cultural Palmares, um trabalho bastante apurado, com vistas a
regularizacdo da propriedade das terras, em especial.

O Plano de Ac¢éo do GTI para os Remanescentes de Quilombos é:

a) mobilizar as liderancas do Movimento Negro, integrando-as aos colegiados
estaduais de valorizagcdo da populacdo negra, com a incumbéncia de atuar na
localizacdo de comunidades ainda ndo catalogadas, no levantamento de informacdes
sobre aquelas ja conhecidas e nos projetos de desenvolvimento integrado;

b) ampliar e agilizar os processos de titulacdo de terras, em articulagdo com o
INCRA e os institutos de terras dos Estados e os 6rgaos de defesa do meio ambiente;

c) elaborar projetos de desenvolvimento integrado de comunidades, em
articulacdo com estados e municipios e as respectivas liderancas do Movimento Negro.

2.7 - POLITICAS DE ACAO AFIRMATIVA

A primeira tarefa apresentada ao Grupo Tematico, que € composto por nove
membros, foi a de elaborar consensualmente um conceito de A¢éo Afirmativa, de modo
a assegurar-se uniformidade e seguranca no trato das questdes relativas ao assunto.

Para a formulacéo do conceito de a¢ao afirmativa, foi colocado a disposicao do
Grupo um material de excelente qualidade, que serviu de ponto de partida nas
discussdes. Nesse conjunto, havia dois discursos do Presidente da Republica: o
primeiro, pronunciado por ocasido da solenidade de assinatura do Decreto de instituicdo
do GTI; e, o outro, da abertura do seminario promovido pelo Ministério da Justica, em
Brasilia, de 2 a 4 de julho do ano passado, sobre “Multiculturalsmo e Racismo: o Papel
da Acao Afirmativa nos Estados Democraticos Contemporaneos”.

Integrava, também, o material entregue pela Coordenacao do GTI, um relevante
artigo que discutia, longa e fundamentadamente, a importancia do principio da agéo
afirmativa para o progresso racial nos Estados Unidos. Por fim, mas ndo menos
importante, 0 material constava, ainda, de um documento organizado por iniciativa do
préprio Grupo Tematico, contendo conceitos, idéias, exemplos e questionamentos
apresentados pelos preletores e debatedores do seminéario anteriormente referido. Na
sua organizacdo, foi registrado, a medida em que eram apresentados 0s temas e
ocorriam os debates, o contetdo das questdes e aspectos considerados como subsidios
relevantes a discusséo do Grupo sobre acao afirmativa.
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Esse conjunto de documentos constituiu 0 material basico para a reunido do
Subgrupo realizada em Salvador- Bahia, nos dias 12 e 13 de setembro passado, da qual
participaram, também, o Coordenador-Geral e o Secretario-Executivo do GTI, bem
como cinco juristas convidados (trés do Espirito Santo, um do Rio de Janeiro e outro de
Sao Paulo). Além desses, 0 evento contou com a participacdo do representante do
Ministério da Saude no GTI, que muito contribuiu para a definicdo da metodologia
adotada no evento, a qual possibilitou ao Subgrupo um de seus momentos de maior
produtividade. O representante também registrou, em video, o desenvolvimento do
trabalho, constituindo, portanto, um documento histérico da maior valia.

Nessa reunido, os 16 participantes foram divididos em dois grupos de trabalho,
incumbidos, cada um, de elaborar um conceito de Acao Afirmativa, bem como produzir
propostas neste &mbito. Como produto, os dois grupos apresentaram 46 propostas de
Acdo Afirmativa, abrangendo as éareas de educacédo, trabalho e comunicacao,
principalmente. Integrados num sé relatério pelo coordenador do Subgrupo, os
resultados do seminério foram denominados de primeira versdo, a qual foi entregue a
uma comissdo de quatro membros, incumbida de realizar uma primeira reviséo e de
elaborar, num predmbulo, uma fundamentacdo que apresentasse, explicita e
aprofundadamente, o pressuposto basico que permeava o documento, ou seja: que o
principio da Agéo Afirmativa é relevante para o Brasil.

O trabalho dessa comisséo representou a segunda versdo do documento do
seminario de Salvador, e foi discutida pelo Subgrupo em reunido promovida em Vit6ria-
Espirito Santo, de 12 a 14 de dezembro ultimo. Além de seus membros, a reunido teve
a participacdo do Coordenador-Geral e do Secretéario-Executivo do GTI, bem como de
diversos convidados da comunidade negra da capital capixaba. As emendas e
substitutivos aprovados, decorrentes de ampla, competente e cuidadosa discussao,
dizem respeito ndo-apenas a forma mas, e principalmente, ao contetdo do documento.
Novamente, coube a comissédo de redacdo a reformulacdo da segunda versdo do
documento de Salvador.

O resultado do trabalho da comissdo foi submetido ao plenario do GTI, em
reunido extraordinaria realizada no dia 29 de abril passado, em Brasilia, cuja forma final
aprovada encontra-se no anexo desta publicacdo. Nao é mais, portanto, do ponto de
vista juridico simplesmente o relatério do trabalho do Subgrupo Tematico Agéo
Afirmativa. Trata-se, agora, das primeiras propostas de politicas de A¢&o Afirmativa que
o0 GTI apresenta ao Governo, ao Movimento Negro e a sociedade brasileira em geral.
Cabe ao Subgrupo, por consequéncia, promover o seu desdobramento em planos de
acao, acompanhar o seu desenvolvimento e estimular o seu aperfeicoamento.

O objetivo desse trabalho é o de ajudar na concretizacdo de uma sociedade
realmente democrética, sonho de todos ndés, que ndo podera ser realizado sem que a
igualdade de oportunidade e tratamento, enfim, a plenitude da cidadania, seja estendida
a todos os brasileiros.

2.8 — SAUDE

|. Contexto

A populacao negra brasileira € muito particular do ponto de vista genético. Nao
corresponde a nenhuma outra populacdo de qualquer outra parte do mundo. Resultou
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da miscigenacao, no Pais, de individuos de etnias muito diversas (e, portanto, com
caracteristicas genéticas e culturais muito diferentes), vindos de regiées muito distintas
da Africa subsaariana.

Como consequéncia, a populacédo negra brasileira é Unica do ponto de vista
genético. Da perspectiva médica, isso significa que o conhecimento a respeito de todos
0s aspectos biologicos ligados a etnia negra, incluindo as doencgas, podem ter, no Brasil,
caracteristicas proéprias; particularmente, as doencas podem ter comportamentos
diversos daqueles observados, quer na Africa, quer em outros paises da América e da
Europa.

Esse aspecto ndo tem sido devidamente analisado. E comum, na literatura e na
pratica médica brasileira, absorver-se os achados referentes as comparacdes de
“caucasoides” e “negrdides” obtidos em outros paises e transpd-los para o Brasil. Esses
achados ndo sdo obrigatoriamente corretos ou diretamente transponiveis, ndo apenas
pelas diferencas ambientais e culturais, mas, também, porque as popula¢cdes ndo sao
comparaveis do ponto de vista genético.

A falta de conhecimento cientifico sistemético sobre a populacéo afro-brasileira
€ resultado da pratica cotidiana de discriminacéo racial e da longa sobrevivéncia do
conceito equivocado de que o Brasil seria um exemplo de democracia racial. A
construcao cientifica na area da saude, sobretudo desse vasto segmento da populagéo,
ainda € insuficiente e, por vezes, distorcida, 0 que torna a pratica da medicina
excludente.

Até hoje, os estudos que analisam as populac¢des afro-brasileiras, quanto a seus
aspectos bioldgicos e de salde, sdo muito escassos.

As doengas sao causadas por fatores genéticos e ambientais, que se interagem
e se influenciam mutuamente. Existem doencas cuja causa é, predominantemente,
genética (como a anemia falciforme) e outras que sao essencialmente adquiridas (como
as infec¢cdes). No entanto, a evolucdo, as complicacdes e a resposta ao tratamento das
doencas genéticas dependem muito de fatores ambientais (acesso ao tratamento
médico, nutricdo, condi¢bes de trabalho, exposicdo a infec¢des); por outro lado, a
susceptibilidade, a evolucéo e a resposta das doencas adquiridas (como infec¢des) ao
tratamento dependem de caracteristicas genéticas do paciente.

Quanto as nosologias, hd que se considerar que grandes contingentes de
populacbes afro-brasileiras vivem nas periferias dos grandes centros urbanos. As
condicBes socioecondmicas predominantes sdo as de pobreza, moradias inadequadas,
auséncia de saneamento basico, altos indices de analfabetismo, falta de treinamento
profissional e de perspectiva de ascensdo social. Por outro lado, essa populacado é,
sistematicamente, submetida a um processo de marginalizacao, enfrentando barreira
no mercado de trabalho, na escola, na moradia e, também, a constante violéncia,
especialmente pelo aparelho policial, tornando-a extremamente vulneravel.

As nosologias das populacGes afro-brasileiras podem ser, esquematicamente,
explicadas em quatro grupos, a seguir identificados.

1°) Condi¢cdes geneticamente determinadas, dependentes de elevadas
frequéncias de gene(s) responsavel pela doenga ou a ela associada: anemia falciforme,
hipertenséao arterial, diabete melito, deficiéncia de glicose-6-fosfato desidrogenase.
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2°) Condi¢cdes adquiridas, derivadas de condigbes socioecondmicas e
educacionais desfavoraveis e intensa pressao social: alcoolismo, toxicomania,
desnutricdo, mortalidade infantil elevada, abortos sépticos, anemia ferropriva,
DST/AIDS, doencas do trabalho, transtornos mentais.

3°) Doencgas cuja evolucdo é agravada ou o tratamento dificultado pelas
condi¢cbes ambientais indicadas: hipertenséo arterial, diabete melito,
coronariopatias, insuficiéncia renal crénica, canceres, miomas.

4°) Condicdes fisioldgicas que sofrem interferéncia das condic6es ambientais
citadas, contribuindo para sua evolucédo para doencgas: crescimento, gravidez, parto,
envelhecimento.

Il. Plano de Acéao
Para o enfrentamento dessa problemética, foi adotado o seguinte Plano de Agé&o:

a) elaboracdo e implementacdo de um programa, de &mbito nacional, de controle
da anemia falciforme;

b) divulgacéo de informacdes, para profissionais de saude e, em especial, para
os afro-descendentes, sobre a salude da populacdo negra, por intermédio de
universidades, associacdes e organismos ndo-governamentais, reforcando os aspectos
determinantes do risco de adoecer e morrer, em funcdo da origem étnica e das
condi¢des socioeconbmicas e culturais;

c) divulgacéo de informacdes, para a populacdo negra, sobre os seus direitos a
salde e a organizacéo do Sistema Unico de Saude;

d) promocdo e apoio aos estudos, pesquisas e reunides técnico-cientificas, que
ampliem os conhecimentos sobre a relacdo doenca x raga/etnia, tendo como temas
basicos as nosologias das populagfes afro-brasileiras.

O processo de integracao governo / sociedade civil deve ser mantido e ampliado,
a exemplo do que passou a ocorrer apos a instituicdo do Grupo de Trabalho
Interministerial para Valorizagdo da Populagéo Negra.

No campo da saude, é fundamental que as organiza¢des ndo-governamentais
ampliem sua capacidade de dialogo / cobranca com as secretarias de saude de estados
e municipios, bem assim com o Ministério da Saude.

Il. Atividades realizadas

a) Realizacdo da Mesa Redonda sobre a Saude da Populagdo Negra, nos dias
16 e 17 de abril de 1996, com 19 participantes entre técnicos, dirigentes do Ministério
da Saude e representantes da sociedade civil atuantes na area de saude. Elaborado
Relatorio Final, que foi amplamente divulgado. Impressos e distribuidos 2400
exemplares.

b) Elaboracdo, como colaboracdo ao Subgrupo Informacdo, da minuta de
Decreto estabelecendo a obrigatoriedade da inclus&o do quesito raca/cor em todos os
documentos de cidadaos brasileiros e estrangeiros residentes no Pais.
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¢) Negociacdes e estudos junto a Fundacao Nacional de Saude para a inclusédo
do quesito raca/cor nas Declaracdes de Nascidos Vivos e nas Declaracdes de Obitos.
As novas versdes desses formularios foram impressas e distribuidas em todo o Pais,
para uso coordenado pelos setores de estatisticas das Secretarias Estaduais de Saude.
A partir de 1997, as tabulacBes de nascimentos e 6bitos poderdo ser detalhadas
segundo a racga ou a cor da populacéo.

d) Participacdo no VIl Encontro de Mulheres Negras do Rio Grande do Sul (27 e
28 de abril de 1996).

e) Com relacdo a Anemia Falciforme:

1. publicacdo da Portaria n° 951, de 10 de maio de 1996, instituindo Grupo de
Trabalho para elaboracdo do Programa Nacional de Anemia Falciforme;

2. cerimdnia de entrega do Programa de Anemia Falciforme ao Ministro de
Estado da Saude, no dia 14/08/96, com a presenca do Presidente do GTI, do
Coordenador-Geral e varios membros deste colegiado;

3. inicio da implementacédo das medidas de curto prazo, do Programa de Anemia
Falciforme, de responsabilidade da Coordenacdo de Sangue e Hemoderivados/
SAS/MS;

4. inclusdo dos medicamentos para tratamento da Anemia Falciforme na
Programacé&o Nacional Integrada de Medicamentos, da Central de Medicamentos;

5. participacdo da Embaixada do Brasil, na Jamaica, nas primeiras negociacoes
de um projeto de cooperacédo técnica bilateral.

f) Atividades relacionadas a Comunidade Kalunga:

1. participagdo na comitiva interinstitucional que viajou a Comunidade Kalunga
para recrutamento de Agentes Comunitarios de Saude, com o envolvimento do
Ministério da Saude, do Governo do Estado de Goias e de trés municipios adjacentes
(de 27/05/96 a 1°/06/96);

2. participacdo em reunides para estabelecimento do Programa de
Desenvolvimento Integrado da Comunidade Kalunga, sob a coordenacdo geral do
Instituto de Desenvolvimento Agrario do Estado de Goids. Na primeira fase, a area da
saude contribuiria com o recrutamento de Agentes Comunitarios entre os Kalunga e a
implantacdo de dois sistemas de abastecimento de 4gua;

3. participag@o em reunido no Ministério da Justi¢a, envolvendo o GTI, o Instituto
de Desenvolvimento Agrario de Goiads e a Fundacédo Cultural Palmares para dirimir
duvidas sobre a abordagem antropoldgica dessa comunidade.

g) Participacdo no Seminario Internacional sobre Multiculturalismo e Racismo.

h) Participagéo na X Conferéncia Nacional de Saude, para tratar do tema Saude
da Populacéo Negra (Relat6rio encaminhado a Comissao Organizadora para publicacao
nos Anais da Conferéncia).
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i) Projetos de cooperagdo técnica encaminhados ao Ministro de Estado da
Salde, em fase de andlise:

1. Congresso Nacional Afro-Brasileiro, com a finalidade de treinar liderancas
negras nas acdes de assisténcia a saude, em 18 Unidades da Federacéo;

2. Grid - Centro Pedagégico de Reterritorializacdo e Cidadania Negra -, com a
finalidade de treinar profissionais de saude no diagndstico e tratamento de doencgas mais
comuns na populacédo negra, em 18 Unidades da Federagéo;

3. Universidade de Brasilia / Fundacao Cultural Palmares, com a finalidade de
produzir levantamento epidemiolégico da Anemia Falciforme nos remanescentes de
quilombos de Rio das Rés, Riacho de Sacotiaba e Mocambo.

4. Associacdo Afro-Brasileira - OGBAN, com a finalidade de ministrar cursos
sobre Anemia Falciforme para profissionais de salde e liderancas do Movimento Negro.

j) Participacdo no Seminario sobre Acao Afirmativa, em Salvador, nos dias 11,
12 e 13 de setembro de 1996, com a producdo de um video sobre o evento.

k) Cooperagéo técnica, a convite do Conselho dos Direitos do Negro, do Estado
de Mato Grosso do Sul, mediante participagdo em reunides com liderangas do
Movimento Negro, audiéncias com Secretarios Estaduais de Salde e da Justica e visitas
a comunidades rurais e urbanas (S&o Benedito, Boa Sorte e Furnas dos Dionizios).

I) Elaboracdo, em colaboracdo com a coordenacdo do GTI, da proposta de
criacdo ou dinamizacgdo dos colegiados estaduais de valorizacdo da populacdo negra.

2.9 - RELIGIAO

Entre as atividades desenvolvidas no ano passado, cabe destacar a reunido
realizada em Salvador, nos dias 11 e 12 de outubro, e a edi¢cdo do caderno de educacao
intitulado “A forca das raizes”, com a finalidade de divulgar as religides afro-brasileiras.
A reunido, com pessoas integrantes do Candomblé - oriundas de diversos setores - teve
por objetivo discutir propostas ligadas a religido e outras questdes afins.

Para este ano, estd programada uma série de reunides bimensais nos estados
da Bahia, Pernambuco, Maranhdo, S&o Paulo e Rio Grande do Sul, para
aprofundamento de questdes atinentes as religides afro-brasileiras e preparacdo de
semindrios regionais.

Além dessas reunifes, o Subgrupo tem programado para 1997 e 98, as
seguintes atividades:

» seminarios regionais para discussao da aposentadoria dos sacerdotes e
sacerdotisas das religides afro-brasileiras, da isencdo do Imposto Predial e Territorial
Urbano - IPTU - para os terreiros, entre outros temas (durante o ano de 1977);

+ estudo e encaminhamento dos aspectos relacionados as concessées publicas
de emissoras de radiodifusdo para evangélicos e revisédo do curriculo de ensino religioso
(durante o ano de 1997);

* realizacdo de seminario nacional para aprofundamento das tematicas regionais
e encaminhamentos oficiais( em 1988);
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* producéo, edicdo e distribuicdo de um video sobre as principais manifestacbes
religiosas afro-brasileiras (em 1997 e 98); e

« producdo de cartilhas didaticas sobre as manifestacbes religiosas afro-
brasileiras (em 1997 e 98).

2.10 - CULTURA NEGRA

I) Contexto

De forma generalizada, a primeira impressao € a de que, no que diz respeito a
cultura, os afro-brasileiros estdo muito bem, pois séo inUmeros os grupos e individuos
gue se expressam, profissionalmente, com sucesso, por meio da cultura negra, inclusive
com uma boa visibilidade nos meios de comunicagao.

Entretanto, ao se analisar mais profundamente o Pais e a sua dindmica cultural,
a industria deste ramo, a preservacao dos bens culturais e a tutela das diferencas entre
as culturas nacionais, constata-se que a realidade nao é bem assim.

E possivel observar e sentir como existe uma necessidade de aperfeicoamento
dos instrumentos de promocgéao nacional da cultura e de acesso dos promotores culturais
afro-brasileiros tanto aos meios de comunicagéo social, quanto aos de implementacéo,
com maior qualidade, das atuais atividades culturais dos negros, quer da zona urbana,
quer da rural. E necessario, principalmente, dispor-se de instrumentos para implementar
uma politica nacional para os remanescentes de quilombos do Brasil.

Ao contrario de outros setores de Governo, em que tudo tem de ser criado para
0 estabelecimento de oportunidades iguais para os diferentes, na area da cultura ja
existe um bom caminho percorrido pelo Ministério da Cultura e sua Fundacéao Palmares.
E necessario a esses, no entanto, mais recursos para a execucgio e a dinamizacéo de
suas atividades.

Por outro lado, ha a necessidade de estimular-se, na administragéo federal, uma
nova cultura administrativa e politica de como enfrentar as questdes de forma nacional,
integrando as diferencas e as diversidades. Acresce-se, também, o estimulo aos
produtores culturais modernos e dindmicos da sociedade, que geram multiplicadores e
que séo parte da tarefa de fazer com que os bens culturais do Brasil sejam de todos os
brasileiros e que estejam a disposicdo da humanidade, como fonte enriquecedora da
raca humana.

Il) Propostas

As propostas do Subgrupo Cultura foram definidas em reunido realizada em
Salvador, em setembro do ano passado, e podem ser sumarizadas em dezesseis pontos
basicos, a saber:

1. inclusédo, nos curriculos escolares, de conteddos sobre a cultura, filosofia e
histéria da Africa e dos afro-brasileiros;

2. criacdo de bolsas de estudos e intercambio para membros de organizacdes

afro-brasileiras, destinadas a capacitacdo técnico-cientifica no Brasil e no exterior,
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visando o desenvolvimento do exercicio de atividades educacionais ligadas a cultura
afro-brasileira;

3. definicdo de mecanismos para acesso das organizagfes afro-brasileiras as
concessdes de emissoras de radio AM/FM e de televiséo, para fins educacionais e
culturais;

4. definicdo de percentuais de incentivos fiscais na criagcao de poélos regionais de
videos afro-brasileiros, com o objetivo de desenvolver formas contemporaneas de
preservacao e difusdo da cultura negra;

5. tomada de iniciativa, por intermédio do Ministério da Justica, com vistas a
proibicdo de veiculacdo de programas de televisdo e de radio que estimulem o
preconceito racial e religioso, baseada na Constituicdo Federal;

6. insercdo nas campanhas de comunicacdo social do Governo de
representacéo da comunidade afro-brasileira das diferentes regiées do Pais;

7. formacao de uma comissao nacional para organizar as atividades relativas ao
Bicentenario da Revolta dos Buzios, a ser celebrado em 1998, como marco inicial da
luta no Brasil por politicas publicas;

8. definicdo, por meio da Fundacao Cultural Palmares, de producéo de videos
sobre os quilombos e as revoltas escravas no Brasil, com o resgate da participacdo das
mulheres nestes eventos historicos;

9. realizagdo conjunta - Fundacdo Cultural Palmares e dos Ministérios da
Educacéo e da Saude - de cursos e semindrios sobre cultura, educacado e saude, os
guais podem ser organizados em parceria com entidades multiplicadoras e segundo as
regidoes do Pais;

10. realizacdo de encontro nacional com artistas plasticos e escultores afro-
brasileiros sobre a¢fes afirmativas e politicas publicas

11. desenvolvimento de atividades com vistas a dinamizar o Patrimdnio Artistico
Cultural das comunidades negras, bem como preservar a meméria afro-brasileira, no
ambito nacional e internacional, a exemplo do Projeto Rota dos Escravos, da UNESCO;

Y

12. promocdo de acdes com vistas a resolucdo definitiva da situacdo dos
remanescentes de quilombos, de acordo com Artigo 68 do Ato das Disposicdes
Constitucionais Transitdrias;

13. desenvolvimento de novos meios capazes de dinamizar a participacdo do
negro nas industrias cultural e do turismo étnico, em parceria com a Fundacéo Cultural
Palmares;

14. discussdo dos conceitos de cultura popular, cultura erudita e cultura afro-
brasileira, com vistas a descoberta do que venha a ser fenbmeno cultural e sua real
dimensao;

15. reaiizagdo, por intermédio da Fundacéo Cultural Palmares, de reunido com
0s empresarios culturais e produtores culturais afro-brasileiros; e

16. estimulo ao desenvolvimento de agdo de valorizagéo e potencializacdo da
enorme demanda de cultura afro-brasileira.
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2.11 - LEGISLACAO

A histéria legislativa do Brasil € compativel com a sua condi¢édo de ultimo Pais
do mundo a acabar com a escravidao e o primeiro a se autodeclarar uma democracia
racial.

Na sociedade moderna, em que a cidadania se faz, entre outros, pela existéncia
de instrumentos legais que possam garantir a aplicacdo das leis com equidade, é na
impossibilidade de igualdade de acesso e usufruto da Justica que 0s negros tém um dos
maiores entraves em seu processo de exclusao.

A Constituicdo Federal, ao considerar o racismo como crime, reconheceu a
existéncia de condutas discriminatorias no Brasil.

A legislagéo infraconstitucional sobre o tema, pré e pds-existente, em variados
diplomas legais, possibilita, ainda que de maneira palida e insuficiente, a punicao penal,
as sanc¢des administrativas e a reparacao dos danos provocados pela infracao.

A conduta do GTI nessa questéo se sustenta em dois pilares béasicos: difusdo da
legislacdo existente e aperfeicoamento do repertério juridico, como garantias de sua
eficaz aplicacdo, nos casos em que for cabivel.

Para tanto, serdo adotadas as seguintes linhas de acao:
1. colecao e consolidacao da legislacdo esparsa existente;

2. elaboragao, publicacdo e distribuicdo do “Guia dos Direitos do Negro
Brasileiro”, para magistrados, membros do Ministério Publico, Procuradorias,
Defensorias Publicas, Delegados de Policia, advogados, liderancas do Movimento
Negro e Faculdades de Direito;

3. aperfeicoamento da legislacdo existente, a partir de casos concretos
apresentados nas esferas do Judiciario e do Executivo, de modo a torna-la moderna,
eficaz e adequada ao nosso tempo.

2.12 - ESTUDOS E PESQUISAS

A necessidade urgente de elaboracdo de um modelo tedrico de politicas publicas
compensatorias para a populacéo negra exige dos pesquisadores e estudiosos do tema,
no Brasil, um posicionamento preciso ho campo da investigacdo cientifica. Torna-se
necessario, portanto, um maior estimulo ao pesquisador negro.

A atividade axial do GTI neste campo é a formatacdo de uma grande linha de
estudo e pesquisas, exclusivamente voltados para a populacédo negra brasileira, com
vistas a criagdo do Programa de Apoio a Pesquisa sobre a Temética Racial Brasileira.

A exemplo de outras areas do Estado brasileiro, pretende-se a montagem de um
edital, com regras explicitas para a candidatura de interessados (pessoas fisicas e
juridicas) na execucao de projetos, conforme termos de referéncia a serem elaborados
pelos Subgrupos Tematicos ou mediante consulta a especialistas.

24



Os recursos para financiamento desses projetos seréo viabilizados por meio de
negociacdo com as agéncias tradicionais de fomento (CNPqg, CAPES, FINEP, Fundagé&o
Banco do Brasil, Fundacdo de Amparo a Pesquisa), 0s organismos internacionais e a
iniciativa privada brasileira.
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ANEXO |

DECRETO DE 20 DE NOVEMBRO DE 11995
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Decreto de 20 de novembro de 1995

Institui Grupo de Trabalho Interministerial,
com a finalidade de desenvolver politicas para a
valorizacdo da Populacdo Negra, e da outras
providéncias.

O PRESIDENTE DA REPUBLICA, no uso da atribuicdo que lhe confere o art.
84, inciso VI, da Constituicéo,

DECRETA:

Art. 1° Fica instituido Grupo de Trabalho Interministerial com a finalidade de
desenvolver politicas para a valorizagdo da Populagdo Negra.

Art. 2° Compete ao Grupo de Trabalho:

1 - propor agdes integradas de combate a discriminagéo racial, visando ao
desenvolvimento e a participacéo da Populacdo Negra;

Il - elaborar, propor e promover politicas governamentais antidiscriminatérias e
de consolidacdo da cidadania da Populacdo Negra;

Il - estimular e apoiar a elaboracdo de estudos atualizados sobre a situacéo da
Populacéo Negra;

IV - reunir, sistematizar, avaliar e divulgar informacdes relevantes para o
desenvolvimento da Populacdo Negra;

V - incentivar e apoiar a¢fes de iniciativa privada que contribuam para o
desenvolvimento da Populacao Negra;

VI - estabelecer didlogo permanente com instituicbes e entidades, incluidas as
do movimento negro, nacionais e internacionais, cujos objetivos e atividades possam
trazer contribuicbes relevantes para as questbes da Populacdo Negra e seu
desenvolvimento;

VII - estimular os diversos sistemas de producéo e coleta de informacdes sobre
a Populacdo Negra;

VIII - contribuir para a mobilizacdo de novos recursos para programas e acgoes
na criacdo de mecanismos eficientes e permanentes na defesa contra o racismo e em
areas de interesse da Populacdo Negra, a fim de sugerir prioridade para otimizar sua
aplicacéo;

IX - estimular e apoiar iniciativas publicas e privadas que valorizem a presenca
do negro nos meios de comunicacao;

X - examinar a legislacdo e propor as mudancas necessarias, buscando
promover e consolidar a cidadania da Populagéo Negra;

Xl - estabelecer mecanismos de dialogo e colaboracdo com os Poderes
Legislativo e Judiciario, com o propdsito de promover a cidadania da Populacdo Negra.

Art. 3° O Grupo de Trabalho sera integrado por:
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| - oito membros da sociedade civil, ligados ao Movimento Negro;
Il - um representante de cada Ministério a seguir indicado:

a) da Justica;

b) da Cultura;

¢) da Educacéo e do Desporto;

d) Extraordinario dos Esportes;

e) do Planejamento e Orgcamento;
f) das Relacdes Exteriores;

g) da Saude;

h) do Trabalho.

lIl - um representante da Secretaria de Comunica¢do Social da Presidéncia da
Republica.

81° Os membros do Grupo de Trabalho serdo designados pelo Presidente da
Republica.

§2° O representante do Ministério da Justica ser4 o Presidente do Grupo de
Trabalho, que submetera os resultados das atividades desenvolvidas pelo colegiado ao
exame do respectivo Ministro de Estado.

83° As fungdes dos membros do Grupo de Trabalho ndo serdo remuneradas e
seu exercicio sera considerado servico publico relevante.

Art. 4° O Grupo de Trabalho poderd convidar outros representantes cuja
colaboracao seja necessaria no cumprimento de suas atribuicdes.

Art. 5° As despesas decorrentes do disposto neste Decreto correrdo a conta das
dotacdes orgcamentérias dos érgdos da Administracdo Publica Federal que integram o
Grupo de Trabalho.

Art. 6° O Ministério da Justica assegurara 0 apoio técnico e administrativo
indispenséavel ao funcionamento do Grupo de Trabalho.

Art. 7° Este Decreto entra em vigor na data de sua publicacéo.

Brasilia, 20 de novembro de 1995: 174° da Independéncia e 107° da Republica.

FERNANDO HENRIQUE CARDOSO
Nelson A. Jobim
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ANEXO Il

RELATORIO DA MESA REDONDA SOBRE A
SAUDE DA POPULACAO NEGRA
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| - Apresentacéo

Este Relatdrio Final representa a memadria da Mesa Redonda sobre a Saude da
Populacéo Negra, realizada nos dias 16 e 17 de abril de 1996.

Integram o presente documento o programa dos trabalhos, a identificacdo do
material distribuido e intercambiado durante o evento, bem como as conclusées,
propostas e recomendag¢fes consensuais dos patrticipantes.

Ao invés de ser um ponto final, este Relatério serve de marco inicial, no campo
da saude, para a formulacdo de politicas publicas voltadas para a valorizacdo da
populacéo negra, tal como preconizado pelo Presidente da Republica, nos Decretos de
20/11/95 e 07/02/96.

Cabe enfatizar, ainda, que o Subgrupo Saude, do Grupo de Trabalho
Interministerial (GTI), j& tem realizagdo a registrar, pois estdo sendo impressas
DeclaracBes de Obito e de Nascidos Vivos incluindo o quesito raga/cor, gragas a
entendimentos mantidos com a Fundagédo Nacional de Salde. Essa inclusédo era uma
reivindicacdo do movimento negro, ha duas décadas, e tera grande utlidade na
elaboracao de estudos epidemiolégicos, com recorte racial.

Ha, porém, muito o que fazer. E fundamental que se aprofundem os lacos de
relacionamento entre o Governo e a sociedade civil organizada, cuja viabilidade e
eficacia ficaram demonstradas na Mesa Redonda, objeto deste Relatério.

Brasilia, 23 de abril de 1996.

Amaro Luiz Alves
Representante do Ministério da Saude no
Grupo de Trabalho Interministerial
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| - Programacéo da Mesa Redonda

« PERIODO: 16 e 17 de abril de 1996

* LOCAL: Sala de Reunides do Conselho Nacional de Salde Prédio Anexo do
Ministério da Saude - Ala B — 1° andar
Brasilia - DF

* OBJETIVO

Discutir experiéncias pessoais e institucionais, visando a identificar prioridades
de acado para a formulacdo de politicas para a melhoria das condicdes de salde da
populacéo negra.

* ANTECEDENTES

Por intermédio dos Decretos de 20 de novembro de 1995 e de 7 de fevereiro de
1996, o Presidente da Republica instituiu 0 Grupo de Trabalho Interministerial-GTI, com
a finalidade de formular politicas de valorizacdo da populacdo negra. Uma das
subdivisbes e campos de ac¢do do GTI é a saude, cuja estratégia inicial de trabalho é
reunir representantes do governo e da sociedade para um debate.

* METODOLOGIA

A Mesa Redonda constara de explanagdes seguidas de debates, abordando os
temas pertinentes ao processo saude/doenca da populacdo negra, previamente
indicados. Outros temas poderao ser introduzidos e debatidos durante o evento.

Os participantes nédo listados como expositores terdo importante papel durante
os debates, sendo-lhes facultado complementar, ratificar ou retificar informacdes
transmitidas durante as explanagoes.

Os debates serdo abertos a todos os participantes, independentemente de
especializacdo ou cargo ocupado.

Ao final das exposi¢cbes e debates, sera elaborado um resumo-executivo, no
sentido da formulacao de politicas publicas, cujo teor sera levado, novamente, a debates
com os participantes.

* PRODUTO ESPERADO

O produto esperado, ao final da Mesa Redonda, € um documento indicativo de
politicas publicas para a melhoria da saude da populacdo negra, a ser submetido, pelo
Grupo de Trabalho Interministerial, ao Presidente da Republica, ouvido o Ministro de
Estado da Saude.
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VIl - PROGRAMA

16 de abril de 1996

09:00 - 09:30

09:30 - 10:00

10:00 - 10:30

10:30 - 12:30:

12:30 - 14:00

14:00-15:40

15:20-17:00

17:00 - 19:00

Abertura

“Expectativas”

José Carlos Seixas (10’)
Secretario-Executivo do Ministério da Saude

Amaro Luiz Alves (10’)
Representante do Ministério da Saude no Grupo de Trabalho
Interministerial

Hélio Santos (10’)
Coordenador-Geral do Grupo de Trabalho Interministerial

12 Palestra

“A saude da populagao negra na bibliografia cientifica”
Romero Bezerra Barbosa (15’)

Membro do Grupo de Trabalho Interministerial
Debates: (15)

Intervalo

22 Palestra

“A saude da populagdo negra em geral e da mulher negra em
particular”

Edna Roland (20’)

Marta de Oliveira (20°)

Fatima Oliveira (20’°)

Debates: 60’

Almoco

32 Palestra

“A incidéncia dos miomas na mulher negra”
Vera Cristina de Souza (20’)

Debates: 60’

42 Palestra

‘A anemia falciforme e as doencas hereditarias na populagao
negra”

Marco Anténio Zago (20’)

Sandra Gualandro (20’)

Debates: 60’

Elaboragédo do Resumo Executivo
Amaro Luiz Alves, Abgail Paschoa e Dulce Pereira
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17 de abril de 1996

09:00 - 11:00

11:00 - 12:00

12:00

Leitura, debate e aperfeicoamento do Resumo Executivo
Conclusdes e recomendacdes
Encerramento

Adib D. Jatene
Ministro de Estado da Saude
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Il - Material Distribuido e Intercambiado

TiTULO TIPO CONTEUDO AUTOR(ES) N° DE
PAGINAS
Periodo, local, objetivo, antecedentes,
Mesa Redonda sobre a Saide da Populagdo| Programa |metodologia, produto esperado, programa e Coordenagao do Subgrupo 3
Negra relagéo de convidados. Saude (GTI)
02
Por uma politica nacional de combate ao| Documento |Descreve a situagdo da saide da populagdo Marcha Zumbi (apenas a
racismo e a desigualdade racial negra. parte relativa
a saude)
Institui 0 Grupo de Trabalho Interministerial,
Decreto de 20/11/95 Decreto estabelece suas competéncias e da outras| Poder Executivo Federal 01
providéncias.
Decreto de 07/02/96 Decreto Designa os membros do Grupo de Trabalho| Poder Executivo Federal 01
Interministerial.
Os numeros da cor na populagéo brasileira Artigo Descreve a situagdo da populagdo negra e as Hélio Santos 04
condigdes de educagéo e renda.
Anemia falciforme e trago falciforme Livrete Da explicagdes para pacientes, pais e| Associagdo Brasileira de 14
professores. Falcémicos
Boletim Apresenta artigo sobre a pobreza no mundo, a Centro Nacional de
Boletim Epidemiolégico Informativo |tuberculose, os casos de notificagdo compulséria Epidemiologia 12
Periédico | e uma anélise sobre as meningites. FNS/MS
MEDLINE / LILACS / BIREME Levantamento [ Identifica titulo, publicagdo, pais e idioma, e | Romero Bezerra Barboza 07
(Pesquisa bibliografica) resume a conclusdo do trabalho quanto a

populagéo negra.
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TiTULO TIPO CONTEUDO AUTOR(ES) N° DE
PAGINAS
Algumas reflexdes sobre populagdo negra e Artigo Vide titulo Marta de Oliveira da Silva 02
satde mental
Comenta a situagdo da saude da mulher no
Women's health needs in underserved Artigo Brasil, faz propostas de novas parcerias e Edna Roland 15
communities propde a construgao da solidariedade.
Alguns dados disponiveis sobre a saude da
mulher / Populag@o negra no Brasil e propostas Artigo Sintetiza problemas e apresenta propostas. Equipe GELEDES 04
de politicas publicas
Comenta a necessidade dos quesitos sexo e cor,
Sexo / género e raga / etnia em epidemiologia Artigo os indicadores, a epidemiologia, a ideologia e o Fatima de Oliveira 14
racismo.
Descreve a incidéncia da AIDS no mundo, no
Mulher negra e AIDS Artigo Brasil, na mulher e na mulher negra. Apresenta Edna Roland 10
propostas de investigagao.
Levantamento da morbidade atendida na rede Com graficos e tabelas, os autores comentam
ambulatorial da Secretaria de Saude de Séo Artigo varios aspectos da morbidade, tendo, como base | Penha Lucia V. Ramos 08
Paulo - Demanda do sexo feminino por cor de analise, a cor e o género. Marcos Drumond Jr
Comenta o episédio das ovelhas obtidas por
Bioilhas de edigdo: Megan e Morgan - a Artigo clonagem e chama a atengdo para 0S riscos Fatima de Oliveira 02
clonagem de ovelhas dessa inovagéo.
D& informagées sobre a revisdo das normas
Em quais condigdes € ético que seres humanos Artigo éticas da pesquisa biomédica e o projeto Fatima de Oliveira 02
sejam “cobaias” ? Genoma Humano.
Saude Reprodutiva Folheto Informa sobre a doenga falciforme e da Berenice A. Kikuchi 01
orientagdes.
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TiTULO TIPO CONTEUDO AUTOR(ES) N° DE
PAGINAS
----- Carta Divulga produgdo da Instituigdo e encaminha CEBRAP 05
ficha de informagéo.
Define bioética, descreve uma pesquisa a ser
A ética da vida Artigo realizada e orienta como participar dos Fatima de Oliveira 02
laboratérios de bioética.
Os miomas uterinos e a salude reprodutiva da Artigo Descreve pesquisa realizada para a produgdo de | Vera Cristina de Souza 01
mulher negra monografia, objeto de mestrado.
Mulher negra e miomas: uma incursdo na area| Dissertagdo |Mostra a relagdo entre mioma uterino e saide da| Vera Cristina de Souza 97
da saude, raga/etnia de Mestrado | mulher negra de baixa renda.
Problemas de saude das populagdes negras no Apresenta a situagdo da anemia falciforme, as
Brasil. O papel da anemia falciforme e de outras Artigo peculiaridades da populag@o negra brasileira, as Marco Antonio Zago 10
doengas de natureza genética nosologias das populagdes afro-brasileiras e
formula propostas.
Transfusdo de sangue em doenga falciforme Artigo Orienta a transfusdo de sangue em pacientes Sandra Gualandro 03
com anemia falciforme. Alfredo Mendrone Jr
Manual do Paciente com Anemia Falciforme Artigo Descreve sintomas, apresenta perguntas e| Heloisa Gallo da Rocha 12
i respostas sobre a doenga. Clarisse Lobo
Comité de Hemoglobinopatias
Coordenadoria de Sangue e Hemoderivados Artigo Metas e realizagdes. Vide titulo 02
Ministério da Saude
Associagao dos
------ Oficion® |[Descreve o trabalho da AFARJ, identifica Falcémicos e 03
011/96 problemas e apresenta sugestdes. Talassémicos do Rio de
AFARJ Janeiro
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TiTULO TIPO CONTEUDO AUTOR(ES) N° DE
PAGINAS

Artigo do Descreve a doenga e o trabalho do Hemocentro

Anemias hereditarias aumentam na regido Jornal Estado | de Uberlandia e da UFMG e constata a grande Ruth Rocha 1/2
de Minas | incidéncia das anemias hereditarias.
(15.04.96)

Resumo Executivo Relatério da | Identifica as conclusdes e as recomendagdes da Equipe de relatores 08

(12 versao) Mesa Mesa Redonda (a serem debatidas e
Redonda aprovadas).
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IV - Conclusdes e Propostas

Peculiaridades da Populacdo Negra Brasileira
Uma populacdo peculiar

A populagéo negra brasileira € muito particular, do ponto de vista genético. Nao
corresponde a nenhuma outra populagcédo de qualquer outra parte do mundo. Resultou
da miscigenacao, no pais, de individuos de etnias muito diversas (e, portanto, com
caracteristicas genéticas e culturais muito diferentes), vindos de regiées muito distintas
da Africa subsaariana. Os dados histéricos sdo bem conhecidos: estudos demonstram
que essas diferencas, quanto a seus aspectos biolégicos, persistem até hoje.
Essencialmente, associaram-se, na formacao dessa “ragca” muito peculiar, individuos de
origem banto, originados das regifes mais ao sul da Africa, grupos oriundos da regiéo
da baia de Benin e contingentes muito restritos, vindos da regido da Senegambia. Essa
mistura genética ndo é observada na regido de origem, nem em outros paises da
Ameérica, como Estados Unidos e Caribe.

A necessidade de estudos especificos

Como consequéncia, a populacdo negra brasileira é Unica, do ponto de vista
genético. Da perspectiva médica, isso significa que o conhecimento a respeito de todos
0s aspectos biologicos ligados a etnia negra, incluindo as doengas, podem ter, no Brasil,
caracteristicas proprias; particularmente, as doencas podem ter comportamentos
diversos daqueles observados, quer na Africa, quer em outros paises da América ou da
Europa.

Esse aspecto ndo tem sido devidamente analisado. E comum, na literatura e na
pratica médica brasileira, absorver-se os achados referentes as comparacdes de
“caucasoides” e “negroides” obtidos em outros paises e transp6-los para o Brasil. Esses
achados néo sdo obrigatoriamente corretos ou diretamente transponiveis, ndo apenas
pelas diferencas ambientais e culturais, mas, também, porque as popula¢ées nao séo
comparaveis do ponto de vista genético.

A falta de conhecimento cientifico sistemético sobre a populagéo afro-brasileira
€ resultado da pratica cotidiana de discriminacéo racial e da longa sobrevivéncia do
conceito equivocado de que o Brasil seria um exemplo de democracia racial. A
construcao cientifica na area da saude, sobretudo desse vasto segmento da populacao,

ainda é insuficiente e, por vezes, distorcida, o que toma a pratica da medicina
excludente.

Até hoje, os estudos que analisam as populacdes afro-brasileiras, quanto a seus
aspectos biolégicos e de salde, sdo muito escassos. Destacam-se os dados de
prevaléncia de doencas falciformes, mas, mesmo neste caso, Sdo poucas as
informagfes sobre a evolugdo clinica da doenca. Os estudos de G. Serjeant, na
Jamaica, e, posteriormente, na Grécia e na Turquia, comprovaram que a doenca pode
ter evolugdo e complicagdes muito diversas, em diferentes regides. Por outro lado, o
conhecimento sobre a prevaléncia e a evolug¢do das diversas doencas hereditarias ou
adquiridas, apontadas no Quadro 1, em populacdes negras, € muito restrito ou
inexistente. Mesmo dados bioldgicos basicos, como tabelas de peso, crescimento e
maturacdo sexual, ndo sdo disponiveis para esta populacdo. Da mesma forma, a
auséncia do quesito cor, em grande parte das estatisticas vitais de morbidade e de

38



mortalidade, impede a identificacdo da propor¢do de negros ou brancos afetados por

doencas adquiridas ligadas a pobreza, como desnutricdo, abortos sépticos, AIDS,
alcoolismo etc.

Doencas hereditarias x doencas adquiridas

As doencas sdo causadas por fatores genéticos e ambientais, que se interagem
e se influenciam mutuamente. Existem doencas cuja causa é, predominantemente,
genética (como a anemia falciforme) e outras que sao, essencialmente, adquiridas
(como as infeccbes). No entanto, a evolucdo, as complicacdes e a resposta ao
tratamento das doencas genéticas dependem muito de fatores ambientais (acesso ao
tratamento médico, nutricdo, condicdes de trabalho, exposicao a infec¢bes); por outro
lado, a susceptibilidade, a evolucdo e a resposta das doencas adquiridas (como
infec¢Bes) ao tratamento dependem de caracteristicas genéticas do paciente.

Assim, quando se considera o problema do atendimento a satde de popula¢des
afro-brasileiras, devem ser levados em conta 0s seguintes aspectos:

a) as nosologias que as afetam (hereditarias ou
adquiridas);

b) as condi¢des de acesso ao atendimento médico;
c) as facilidades/dificuldades de tratamento e a
influéncia ambiental, na evolucéo da doenca; e
d) a escassez de conhecimento cientifico sistematico

sobre a realidade dessa populacéo.

As nosologias das populagdes afro-brasileiras

Quanto as nosologias, ha que se considerar que grandes contingentes de
populacdes afro-brasileiras vivem nas periferias dos grandes centros urbanos. As
condi¢cdes socio-econdmicas predominantes sdo as de pobreza, moradias inadequadas,
auséncia de saneamento basico, altos indices de analfabetismo, falta de treinamento
profissional e de perspectiva de ascensdo social. Por outro lado, essa populacao é,
sistematicamente, submetida a um processo de marginalizacdo, enfrentando barreiras
no mercado de trabalho, na escola, na moradia e, também, a constante violéncia,
especialmente pelo aparelho policial, tomando-a extremamente vulneravel. Nesses
ambientes, os problemas de saude predominantes sdo a desnutricdo, o alcoolismo, a
toxicomania, a alta mortalidade infantil, os abortos sépticos, a anemia ferropriva e as
infeccdes (entre as quais a AIDS); paralelamente, essas condi¢cdes agravam a evolugéo
e dificultam o tratamento de doencgas crbnicas de elevada prevaléncia, na populagéo
geral, como a hipertenséo, a diabete, a insuficiéncia coronariana, a insuficiéncia renal e
as diferentes formas de canceres (Quadro 1).

Essas doencas ou condi¢des ndo séo peculiares aos descendentes de africanos,
mas, sim, das populac¢des pobres, especialmente as que vivem nas

periferias dos grandes centros urbanos e bolsdes de miséria. No entanto, essa
€ a situacdo sécio-econémica da maioria dos brasileiros de origem negra. H4, pois, uma
evidente associacdo de etnia com doengas e condicdes médicas e sociais
desvantajosas, ligadas a pobreza e a falta de instrucdo, embora essa ndo seja uma
associacdo geneticamente determinada. Ha que se considerar a exclusdo politica
dessas populagdes, sua exposi¢do a violéncia (destacando-se a violéncia policial) e as
vérias formas de discriminacdo a que tém sido submetidas. E importante levar em conta
o stress adicional, resultante da pratica do racismo - que foi longamente negada, sob os
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argumentos da democracia racial - e a situacdo de vulnerabilidade dos afro-brasileiros.
A construcdo cientifica, na area da saude, sobretudo dessa populagdo, ainda €,
portanto, insuficiente e distorcida.

No Brasil, por exemplo, os dados demonstram um crescimento
proporcionalmente maior dos casos de AIDS, em populacdes de periferia, quando
comparados as areas de melhor nivel econémico, concomitante ao aumento do peso da
transmissdo por drogas endovenosas e da transmissao heterossexual, com grande
impacto nas mulheres.

Entre as doencas de natureza genética que ocorrem predominantemente em
negros ou tém forte associagcdo com a origem racial, a mais importante, do ponto de
vista numérico e por sua expressao clinica, € a anemia falciforme. Também devem ser
lembradas a maior prevaléncia de hipertensao arterial e da diabete melito tipo Il

Quadro 1. Nosologias das populacdes afro-brasileiras

Condicoes Condigoes adquiridas, | Doencas cuja | Condigoes
geneticamente derivadas de condigdes |evolucdo é agravada |fisiolégicas que
determinadas, socio-econémicas e|lou o tratamento|sofrem
dependentes de | educacionais dificultado pelas | interferéncia das
elevadas desfavoraveis e intensa|condigdes condigoes
frequéncias de | pressédo social. ambientais ambientais
gene(s) responsavel indicadas. citadas,
pela doenga ou a ela contribuindo
associada. para sua
evolugdo para
doencas.

e Anemia e Alcoolismo e Hipertensao eCrescimento

falciforme e Toxicomania arterial eGravidez
¢ Hipertenséo o Desnutricdo Diabete melito | eParto

arterial ¢ Mortalidade infantil Coronariopatias | eEnvelhecimen
e Diabete melito elevada Insuficiéncia to
o Deficiéncia  de| e Abortos sépticos renal crénica

glicose-6-fosfato | « Anemia ferropriva Céanceres

desidrogenase e DST/AIDS Miomas

¢ Doencas do trabalho
e Transtornos mentais

40



Propostas

As propostas devem considerar o aspecto realistico de que a maioria das
dificuldades relacionadas a salde das popula¢tes negras ndo sao resultantes de suas
caracteristicas genéticas (pelo fato de serem “negros” ou descendentes de africanos),
mas, sim, sao resultantes de suas condi¢des socio-econdmicas e educacionais e das
desigualdades histéricas relacionados com a pobreza.

Por isso, as a¢des que terdo maior impacto sobre a saude das populagdes de
afro-descendentes sdo aquelas que visam a melhorar as condi¢des sociais e de salde
dessas populacBes pobres, reduzindo as doengas ou as condi¢des ligadas a esse
estado (desnutricdo, alcoolismo, abortos sépticos, toxicomania, anemia falciforme) e
facilitando o acesso, aos servigos publicos de saude, para atendimento. A Unica doenca
genuinamente ligada a etnia negra, que tem prevaléncia elevada e evolugdo clinica
suficientemente grave para merecer atencao especifica, é a anemia falciforme. Nesse
caso, a implantacdo de um programa especial, embora tenha globalmente menor
impacto que as medidas anteriores, tem a vantagem de mostrar claro interesse pelos
afro-descendentes: enquanto as medidas anteriores atendem a toda a populacdo, com
beneficio maior para os afro-brasileiros, um programa de anemia falciforme atende
guase que exclusivamente a estes ultimos.

Do exposto, conclui-se, ainda, que o comportamento clinico da anemia
falciforme, no Brasil, ndo deve, necessariamente, obedecer aos padrbes descritos em
outros paises, especialmente nos Estados Unidos, tendo em vista o predominio de
haplétipo Banto sobre o tipo Benin e a escassez de haplétipo do tipo Senegal. Por outro
lado, a prevaléncia de a-taiassemia, equivalente a de outras popula¢des negras, ndo
deve contribuir para modificar, significativamente, o quadro clinico, em relacdo ao
observado naquelas regides. No entanto, a ocorréncia de anormalidades adicionais das
hemoglobinas cria associacdes raras ou diversas daquelas observadas em outras
populacdes. Assim, cerca de um terco dos pacientes com sindrome falciforme, nos quais
a eletroforese de hemoglobinas demonstra um padréo de anemia falciforme, tém, de
fato, HbS/B-talassemia, ou seja, uma associagdo de HbS com gene B-talassémico, de
origem italiana. Em vista disso, justificam-se estudos clinicos de nimeros adequados
de pacientes com a doenca, visando a uma clara descricdo dos seus padrdes, em n0Sso
meio, como exemplificado pelos trabalhos de Hutz e Salzano, de Zago e colaboradores,
incluindo o recente estudo multicéntrico que descreve o crescimento e a maturacao
sexual dos pacientes com anemia falciforme no Brasil.

Resumidamente, as a¢cdes ou iniciativas que podem ter reflexos benéficos
sobre a saude das populacfes afro-descendentes, no Brasil, a curto e médio prazos,
séo:

1. no campo do conhecimento meédico-cientifico, promover medidas,
programas ou estudos para:

1. identificar o grau de comprometimento de populacbes negras por
doencgas adquiridas, especialmente aquelas ligadas aos ambientes
desfavorecidos das grandes metropoles e das regides de concentracdo
e pobreza;
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2.

2. colher, tabular e divulgar dados biolégicos basicos sobre as populacdes
negras do pais, como expectativa de vida, altura, tabelas de crescimento,
peso, maturacdo sexual e valores laboratoriais, que tém sido objeto de
estudos para a populacao brasileira;

3. identificar as peculiaridades da evolugéo clinica das doencas genéticas
ou de componente genético importante, como anemia falciforme,
hipertenséo arterial e diabete melito;

4. instituir mecanismos que contemplem a identificacdo do impacto das
violéncias e do stress adicional, causado pela pratica do racismo, nos
transtornos mentais que acometem a populacdo negra, e promover,
também, medidas para supera-los;

no campo da educacéo, promover medidas para:

1. envolver o sistema de comunicacéo oficial e o sistema de ensino formal
publico, especialmente dos grandes centros urbanos, na educacéo para
a saude reprodutiva, profilaxia de alcoolismo e toxicomania, e promover
campanhas de esclarecimento sobre doencas de carater genético, de
incidéncia elevada, em populagdes negras;

2. insistir junto a faculdades de medicina, de enfermagem e de escolas de
saude publica para incluir ou intensificar o ensino dos temas relacionados
com a saude e as doencas de populagbes negras, bem como promover
uma reflexdo, nos cursos formadores, sobre pratica de “desvalorizagao”
do pobre e do negro, pelos profissionais de saude;

3. adotar medidas visando a educacao e o esclarecimento sobre a anemia
falciforme, integradas a um programa amplo sobre a doenca;

4. incluir, no conteddo programatico do ensino das ciéncias da saude (e
oferecer capacitagdo nos servigos), questdes relativas a importancia dos
sistemas de informag&o em salde e a responsabilidade dos profissionais
no preenchimento adequado de fichas, prontuérios, atestados de 6bito,
em especial quanto ao quesito cor;

no campo social, em areas de grandes contingentes de descendentes de
afro-brasileiros, priorizar:
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1.

2.

acfes de saneamento basico, melhoria das condigcbes de moradia,
treinamento profissionalizante e educacgéo basica;

formacao especializada dos trabalhadores de saude da regiao;

4. desenvolvimento de programas de saude, centrados em unidades de saude
das periferias das grandes cidades, objetivando a:

melhoria dos servicos publicos de saude (de interesse para a populagéo
geral e de maneira particular para os afro-brasileiros, pois essa é a Unica
forma de atendimento a salde a que tém acesso 0s mais pobres);

implementacao de programas de salude voltados:

e A assisténcia ao pré-natal e ao parto;

¢ ao planejamento familiar e a educacao para a saude reprodutiva;

e aprevencao e ao tratamento da anemia ferropriva;

e A prevencao e ao tratamento de toxicomania, alcoolismo e doencas
sexualmente transmissiveis;

e A assisténcia a hipertensédo arterial, a diabete melito e ao idoso.

5. Implantagdo de um Programa Nacional de Anemia Falciforme.

Programa Nacional de Anemia Falciforme

As atividades de um Programa Nacional de Anemia Falciforme devem ser
desenvolvidas a partir de centros de referéncia, localizados em grandes areas urbanas
(onde for possivel, o programa deve ser centrado nos Hemocentros), com os objetivos
de implantar e conduzir:

1.

2.
3.
4

os diagnosticos clinico e laboratorial;

a oferta de “screening” de populacao de risco + aconselhamento;

a educacao da familia e da comunidade;

0 acompanhamento dos pacientes, por equipe muitiprofissional de
médicos, psicologos, enfermeiros e educadores, compreendendo:

4.1. o acompanhamento médico regular, incluindo profilaxia de
infeccdes e tratamento das situacdes cronicas, como desnutri¢cdo, retardo
de maturacao sexual, lesdes oftalmicas, renais, pulmonares e cardiacas;

4.2. o0 atendimento e tratamento das emergéncias e complicacdes,
incluindo o tratamento das crises de dor, infec¢gbes, sindrome toracica
aguda, acidente vascular cerebral e priapismo;
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4.3. aeducacéo para o autocuidado e o cuidado familiar de situacdes
cronicas (Ulceras maleolares, sequelas de lesdes neuroldgicas,
dificuldades de locomocéo e gravidez);

4.4. os cuidados médicos especiais:

e anticoncepcao;

e transfusdes;

e hidroxiuréia;

e transplante de medula 6ssea,;
e abortamento incompleto;

4.5. a atencdo a familia, inclusive com a elaboracdo de material
educativo; e

4.6. aeducacdo e a orientacdo profissional.

V — Recomendacdes

1. Identificacdo de evidéncias relativas as doencas que acometem a populacéo
negra e que devem ser objeto de proposta de politicas publicas.

2. Estimulo a estudos que contemplem a interpenetracédo das varidveis classe x
sexo/género x ragal/etnia, na manutencdo da saude e na producdo da doenca,
objetivando delinear a morbidade e a mortalidade na populacdo negra.

3. Conhecimento, explicitacdo e caracterizagdo das diferencas apresentadas pela
populacéo afro-brasileira, sejam elas de carater genético, ambiental ou social, as
guais devem ser tratadas de formas diversas.

4, Desenvolvimento de estudos e pesquisas voltadas para o conhecimento da
populacéo brasileira em geral e da populagdo negra em particular, de modo a se
dispor de informacfes relativas as varidveis e diversidades biologicas, a
mortalidade e a morbidade deste grupo, tendo em vista a sua especificidade.

5. Definicdo de um referencial brasileiro para o desenvolvimento de estudos e
pesquisas relativas a populacdo negra, considerando as suas peculiaridades,
com vistas a subsidiar a formulag&o de politicas publicas.

6. Estimulo aos 6rgaos de pesquisa para o desenvolvimento de investigacées no
ambito da populacdo afro-brasileira, além da criacdo de mecanismos de
financiamento especificos para estes estudos.

7. Identificacdo das relagbes da ocorréncia de miomas uterinos, de outras
ginecopatias estrogénio-dependentes e suas repercussfes na populagdo afro-
brasileira.

8. Desenvolvimento de investigacdo sobre a hipertensdo arterial, objetivando

verificar a sua prevaléncia e evolugédo nos afro-brasileiros.
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10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

Conhecimento da relacdo do profissional de saude com o cliente de raca negra,
qgue é submetido a um esteredtipo social negativo, com vistas a identificacéo dos
comportamentos inadequados e a consequente adocdo de medidas educativas
para corrigi-los.

Realizacdo de estudo visando a interacdo entre 0s tracos genéticos e 0s
aspectos ambientais e sociais, que influenciam no aparecimento de doencas e
gue ocorrem, com maior frequéncia, na populacdo negra.

Introdugéo do quesito “cor” ou a identificagéo racial, no prontuario do paciente,
bem como naqueles instrumentos relativos a geréncia e a gestédo do SUS (AlH,
UCA etc.), de forma a permitir um diagndstico epidemiolégico dos grupos
raciais/étnicos e a realizag&o de estudos especificos.

Formacéo e reciclagem dos profissionais de salde para melhor compreenséo
dos fatores causais ou intervenientes, e consequente melhoria do atendimento.

Incorporacdo (por parte da epidemiologia) dos componentes género e
racial/étnico, assumindo, assim, a desigualdade e a diferenga como variaveis
fundamentais no processo de salde/doenca,

Promoc¢ao do conhecimento (para o sistema de saulde, e de seus profissionais
formados e em formacao) das doencas de elevada prevaléncia, nas populacdes
negras.

Utilizagdo inicial dos hemocentros como centros de referéncia para o
desenvolvimento de programa nacional de anemia falciforme, bem como
disseminadores de informacdes e de capacitacdo de pessoal, estimulando a
descentralizagao.

Estimulo & organizacéo de associa¢cfes de portadores de anemia falciforme, no
sentido de reforcar a atuagdo desse grupo e a sua participagdo efetiva na
formulacé@o e implementacgéo de politicas publicas.

Criac&o de grupos assessores para apoiar as a¢des voltadas para o controle da
anemia falciforme, bem como a discussédo de outras questdes envolvidas com
esta doenca, que requeiram normatizacao.

Desenvolvimento de ac¢des focais de atencdo a pacientes com anemia
falciforme, para embasar a adoc¢éo de um programa especifico.

Envolvimento dos setores de epidemiologia do Ministério da Saude e das SES,
buscando a identificacao dos indicadores necessarios para as a¢des de controle
da anemia falciforme.

Promocao de ampla reflexdo bioética sobre a anemia falciforme, sobretudo
guanto ao diagndstico genético, a confidéncia das informacbes e ao

aconselhamento.

Incorporacédo, pelo Programa de Assisténcia Integral a Saude da Mulher-PAISM,
da andlise das condi¢des especificas de riscos da mulher negra.

45



22.

23.

Promocdao da participacdo dos veiculos de comunicacao social na divulgacéo e
disseminacao das informacdes sobre a saude da populacéo negra.

Inclusdo, de forma qualificada, das questbes referentes a saude da populagéo
negra, nos materiais de comunicacao do Ministério da Saude, e producdo de
material especifico, inclusive o desenvolvimento de campanhas e
recomendacdes pertinentes.
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ANEXO 1l

PROGRAMA DE ANEMIA FALCIFORME
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PROGRAMA DE ANEMIA FALCIFORME
(Portaria MS n° 951, DE 10/ 5/ 96)

Componentes do Grupo de Trabalho que elaboraram o Programa de Anemia
Falciforme:

» Dalton Alencar Fischer Chamone, Coordenador do Grupo de Trabalho e
Coordenador da Coordenacdo de Sangue e Hemoderivados, da Secretaria de
Assisténcia a Saude, do Ministério da Saude;

* Sandra Fatima Menosi Gualandro, Coordenadora-Executiva do Comité de
Hemoglobinopatias, da Coordenacéo de Sangue e Hemoderivados;

* Marco Anténio Zago, Professor Titular de Clinica Médica da Faculdade de
Medicina de Ribeirdo Preto, da Universidade de Sao Paulo;

» Maria de Fatima Oliveira Ferreira, Médica Pesquisadora do Centro Brasileiro
de Analise e Planejamento;

* Regina Barros Goulart Nogueira, Médica Sanitarista da Secretaria Municipal de
Saude de Pelotas - RS.
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Apresentacgao e Justificativa

A anemia falciforme é a doenga genética mais comum do Brasil. Originaria da
Africa, estendeu-se para a Peninsula Arabica e india, veio para as Américas através do
comércio de escravos e nos ultimos 30 anos tem se disseminado para a Europa através
da migrac&o voluntaria da Africa e do Caribe, principalmente para a Inglaterra, Franca,
Bélgica, Holanda e Alemanha.

Devido a sua prevaléncia e morbidade, as doencas falciformes tém sido objeto
de numerosos estudos no Brasil e no exterior.

No Brasil, varios trabalhos cientificos realizados por pesquisadores tanto
independentes como ligados as Universidades tém ressaltado a alta prevaléncia da
doenca, 0s varios aspectos clinicos, as dificuldades de diagndstico e tratamento, e tém,
mais recentemente, revelado as caracteristicas genéticas predominantes da populagéo
afro-brasileira, que tem nitida associa¢cdo com a gravidade clinica.

Todos esses trabalhos apontam para a necessidade de se estabelecer um
programa, de ambito nacional, de atencdo aos doentes e portadores dos genes que
podem causar doencas falciformes.

O texto que ora se apresenta é um conjunto de intengdes programaticas para
dar consequéncia e formato a decisdo de promover uma intervencado organizada,
visando ao diagndstico, tratamento e prevenc¢ao da doenca em todo o territério nacional.

Entendem-se como ac¢des de prevencdo da anemia falciforme, a promoc¢éo do
conhecimento da doenca, a facilitagdo do acesso aos servicos de diagndstico e
tratamento, bem como as a¢fes educativas dirigidas aos profissionais de saude e a
populacao.

Esta iniciativa é parte de um conjunto de politicas publicas voltadas para a
valorizagdo da populacdo negra, em resposta as reivindicagdes do movimento negro na
Gltima década, conforme preconizado pelo Presidente da Republica, nos textos dos
Decretos de 20/11/95 e 07/2/96, ao instituir o Grupo de Trabalho Interministerial para
Valorizacdo da Populagdo Negra, no qual se insere o Ministério da Saude.

Anteriormente a criagdo do Grupo de Trabalho Interministerial, a Coordenacao
de Sangue e Hemoderivados, do Departamento de Assisténcia e Promocdo a Saulde,
da Secretaria de Assisténcia a Saude, do Ministério da Saude, ja instituira o Comité de
Hemoglobinopatias, que vem desenvolvendo projetos relativos as doencas falciformes,
cujos dados referentes ao cadastramento de pacientes, distribuicdo dos centros de
referéncia, dificuldades diagnosticas e de tratamento, nas diferentes regides do pais,
corroboram amplamente a necessidade da criagcdo de um projeto como o que se propde.

50



I Objetivo Geral

Promover e implementar agbes que permitam:

* reduzir a morbimortalidade e melhorar a qualidade de vida das pessoas com
Doenca Falciforme;

« disseminar informacdes relativas a doenca.

Il. Objetivos Especificos

a)

f)

9)
h)

)

k)

buscar, captar e organizar recursos;
identificar a realidade epidemioldgica da doenca;

definir servigos de referéncia para diagnostico e tratamento da doenca
falciforme;

ampliar o acesso das pessoas aos servicos e melhorar a qualidade do
diagnostico;

identificar, catalogar e integrar, no programa, instituicbes e organizacdes
nao-governamentais - ONG’s atuantes na area;

identificar, catalogar e credenciar instituicdes ndao-governamentais - ONG’s
habilitadas a prestar servicos conforme os objetivos do Programa;

promover ac¢des educativas, visando informar a populagéo sobre a doencga;

capacitar profissionais de salde para a prevencao, diagnéstico e tratamento
da doenga;

promover intercambio com especialistas atuantes nas universidades, outras
instituicdes de pesquisas e nos servicos de saude;

promover o desenvolvimento tecnolégico, apoiando estudos e pesquisas ho
campo do diagnostico da doenga, na promoc¢do da saude e na prevengao do
agravamento da doenca;

promover a busca ativa de pessoas afetadas.

Il. Situacao da Anemia Falciforme

A anemia falciforme é a doenca hereditaria monogénica mais comum no Brasil.
A causa da doenca € uma mutacao do gene da globina beta da hemoglobina,

originando uma hemoglobina anormal, denominada hemoglobina S (HbS), ao
invés da hemoglobina normal, denominada hemoglobina A (HbA).
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Em geral, os pais sdo portadores assintomaticos de um Unico gene afetado
(heterozigotos), produzindo HbA e HbS (AS), transmitindo cada um deles o gene
alterado para a crianca que assim recebe o gene anormal em dose dupla (homozigoto
SS).

A denominacao “anemia falciforme” é reservada para a forma da doenca que
ocorre nesses homozigotos SS. Além disso, o gene da HbS pode combinar-se com
outras anormalidades hereditarias das hemoglobinas, como hemoglobina C (HbC),
hemoglobina D (HbD), beta-talassemia, entre outros, gerando combinacdes que
também sdo sintométicas, denominadas, respectivamente, doenca SC, doenga SD,
doenca S/beta-talassemia. No conjunto, todas essas formas sintomaticas do gene da
HbS, em homozigose ou em combinacgéo, sdo conhecidas como doencgas falciformes.
Apesar de particularidades que as distinguem e de graus variados de gravidade, todas
estas doencas tém um espectro epidemiolégico e de manifestacBes clinicas e
hematol6gicas superponiveis.

A doenca originou-se na Africa e foi trazida as Américas pela imigracéo forcada
dos escravos. No Brasil, distribui-se heterogeneamente, sendo mais frequente onde a
proporcéo de antepassados negros da populacdo é maior (Nordeste). Além da Africa e
Américas, é hoje encontrada em toda a Europa e em grandes regies da Asia. No Brasil,
a doenca € predominante entre pretos e pardos, também ocorrendo entre brancos. No
sudeste do Brasil, a prevaléncia média de heterozigotos (portadores) é de 2%, valor que
sobe a cerca de 6-10% entre negros. Estimativas, com base na prevaléncia, permitem
estimar a existéncia de mais de 2 milhGes de portadores do gene HbS, no Brasil, mais
de 8.000 afetados com a forma homozig6tica (HbSS) e outro tanto de afetados pelas
outras formas de doencas falciformes. Estima-se o nascimento de 700-1.000 novos
casos anuais de doengas falciformes no pais.

Uma das caracteristicas dessas doengas € a sua variabilidade clinica: enquanto
alguns pacientes tém um quadro de grande gravidade e estdo sujeitos a iniUmeras
complicacbes e frequentes hospitalizacbes, outros apresentam uma evolu¢cdo mais
benigna, em alguns casos quase assintomatica. Tanto fatores hereditarios como
adquiridos contribuem para essa variabilidade clinica. Entre os fatores adquiridos mais
importantes esta o nivel socioeconbmico, com as consequentes variacbes nas
gualidades de alimentacao, de prevencao de infec¢des e de assisténcia médica.

Trés caracteristicas geneticamente determinadas tém importancia na gravidade
da evolucdo clinica: os niveis de hemoglobina fetal (HbF), a concomitancia de alfa-
talassemia e os haplétipos associados ao gene da HbS.

Os niveis de HbF estdo inversamente associados com a gravidade da doenca.
Ha cinco diferentes haplétipos associados ao gene da HbS, cada um recebendo o nome
da regido ou grupo étnico em que é mais prevalente: Senegal, Benin, Banto, Camarfes
e Arabe-indiano. A doenca falciforme associada aos haplétipos Senegal e Arabe-indiano
€ muito mais benigna do que aquela associada aos demais haplétipos, enquanto ha
indicios de que a doenca associada ao hapl6tipo Banto pode ser mais grave do que a
forma associada ao haplétipo Benin.

Como cada haplétipo é predominante em uma regio da Africa ou da Asia, a
proporcdo de pacientes com os diversos haplétipos diverge nas diferentes regides da
América, segundo a origem étnica das populacbes negras: enquanto na Ameérica do
Norte e no Caribe predomina o haplétipo Benin, seguido pelo Senegal e Banto em
proporcdes semelhantes, no Brasil, predomina o haplétipo Banto, seguido pelo Benin,
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sendo quase ausente o haplétipo Senegal. Uma das consequéncias deste fato € que a
gravidade e a evolugdo clinica da doenca falciforme, no Brasil, podem ser diversas
daquelas observadas em outros paises.

De modo geral, além da anemia crbnica, as diferentes formas de doencas
falciformes caracterizam-se por numerosas complicacbes que podem afetar quase
todos os 6rgéos e sistemas, com expressiva morbidade, reducdo da capacidade de
trabalho e da expectativa de vida. Além das manifestacdes de anemia crbénica, o quadro
€ dominado por episodios de dores ésteo-articuiares, dores abdominais, infec¢des e
enfartes pulmonares, retardo do crescimento e maturagdo sexual, acidente vascular
cerebral e comprometimento crénico de multiplos érgdos, sistemas ou aparelhos. A
destruicdo do baco € a principal responséavel pela suscetibilidade aumentada a infec¢des
graves (septicemias). Se nao diagnosticadas precocemente, estdo associadas a alta
mortalidade na infancia, sendo poucos os afetados que sobrevivem a idade adulta.

O diagnéstico precoce tem, pois, um papel central na abordagem dessas
doencgas, uma vez que podem ser tratadas adequadamente e as complicagbes evitadas
ou reduzidas. Por se tratar de doencas cronicas e hereditarias, causam grande impacto
sobre toda a familia, que deve ser o foco da atencdo médica. A abordagem adequada
depende da colaboragdo de equipes multiprofissionais treinadas em centros de
referéncia, da participacdo da familia e da comunidade. Portanto, um programa voltado
para as doencas falciformes deve incluir um forte componente de educagédo da
comunidade e dos profissionais de saude.

Quando diagnosticadas precocemente e tratadas adequadamente com 0s meios
disponiveis, no momento, e com a participacdo da familia, a morbidade e mortalidade
podem ser reduzidas expressivamente. O aconselhamento genético em um contexto de
educacédo pode contribuir para reduzir sua incidéncia.

Todas as a¢des do aconselhamento genético das doencas falciformes deverao
considerar os referenciais da bioética na abordagem de uma doenga genética.

V. Componentes do Programa

a) Promocéo da busca ativa de pessoas afetadas

Além de atender aos pacientes atualmente conhecidos e suas familias, o
programa incluira um componente de busca ativa de novos pacientes, promovendo o
diagnéstico precoce, procurando minimizar as complicacdes.

A estratégia central dessa busca ativa sera a progressiva implantacdo de uma
triagem sistematica de recém-nascidos associada a um sistema de notificagéo da familia
e do médico que solicitou 0 exame, facilitando assim a entrada do paciente e da familia
no programa de atendimento.

Sempre que possivel, 0 programa procurara aproveitar estruturas ja implantadas
para diagnéstico sistematico de doencas no periodo neonatal. Neste sentido, o
programa promovera:

o oferta do diagnostico neonatal para identificacdo de doengas falciformes a
todos os recém-nascidos, apdés consentimento livre e esclarecido do
responsavel legal;
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e entrada do recém-nascido e dos familiares no Programa de Anemia
Falciforme.

b) Promocédo da entrada, no programa, dos pacientes ia diagnosticados ou que
venham a ser diagnosticados

A atencéo integral aos pacientes com doengas falciformes depende da atuacéo
de uma equipe de saude multiprofissional em centros de referéncia, que também tém a
incumbéncia de interagir com os profissionais das unidades de atendimento primario e
de emergéncia para viabilizar o diagnostico de novos casos e tratamento das
complicacdes dos casos ja identificados. Neste sentido, promovera:

e a entrada, no programa, de pacientes encaminhados aos centros de
referéncia pelos postos de saulde, centros de salde, agentes de saude e
hospitais.

¢) Expansao do conhecimento da situacdo epidemiolégica da doenca

Existem abundantes levantamentos de prevaléncia das anormalidades das
hemoglobinas, em particular da HbS, em numerosas regides do pais, em diferentes
amostragens da populacdo: populacdo geral, subamostragens definidas por cor,
escolares, pares de mées e recém-nascidos, doadores de sangue, recrutas, militares
entre outros. Entende-se que, no momento, deve ser estimulada a busca de informacdes
mais bem definidas sobre os afetados pelas formas sintomaticas das doencas. Essa
busca deve envolver ndo apenas 0s aspectos gquantitativos e qualitativos dos doentes
em seguimento em centros de referéncia e em outros locais de atendimento, como um
melhor conhecimento sobre as caracteristicas clinicas e evolutivas da doenga em nosso
meio, que ndo sao obrigatoriamente superponiveis as observadas em outros paises.
Neste sentido, recomenda-se que 0 programa promova:

e estimativa e quantificacao de portadores e doentes nas diferentes regides do
pais, a partir da busca ativa de pacientes e de dados de cadastramento;

e 0 cadastramento de pacientes através da criacdo de um Registro Nacional
de Pessoas com Doencas Falciformes;

e estudos clinicos e epidemiolégicos, especialmente do tipo colaborativo
multicéntrico, visando melhorar o conhecimento das caracteristicas clinicas,
complicacdes e evolugdo da doenca em nosso meio.

d) Ampliacdo do acesso aos servicos de diagnoéstico e tratamento das doencas
falciformes

As manifestacdes das doencgas falciformes se ddo de maneiras e intensidades
diversas. Apenas o0 diagndstico e o acompanhamento de maior nimero de casos
permitirdo conhecer o quadro real dessas doengas no Brasil. Desta maneira, faz-se
necessario o mapeamento fisico dos servigos oferecidos e das condi¢fes disponiveis
para o diagndstico, visando ao melhor aparelhamento das instituicées envolvidas, assim
como a criacao de outras, para se atender & demanda das diferentes regides do pais.
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Nesse sentido, 0 programa promovera:

e |levantamento da capacidade instalada nacional (localizacdo e
cadastramento), envolvendo:

- servicos de hematologia;

- servigcos de hemoterapia;

- outros servicos de atendimento;

- centros de distribuicdo de imunobiolégicos especiais.

e estimulo a ampliacdo do nimero de servi¢os e da qualidade do atendimento
para suprir as necessidades identificadas através dos itens anteriores;

o fornecimento de recursos para que os centros de referéncia utilizem
abordagens modernas de tratamento da doenca.

e) Estimulo & criacdo e apoio as associacdes de falcEémicos

As associacBes de falcémicos poderdo desenvolver um servico de extrema
importancia no acesso a informacgdes, como grupo de apoio psicologico e de diminuicao
da pressao social aos portadores dessa doenca. Merecem, pois, atencao especial neste
programa, devendo ser estimulada a sua implantacdo e implementacao.

f) Levantamento, cadastramento e busca de parceria com instituicbes e ONG’s
com atuacdo na area de doenca falciforme

g) Implementacdo das acGes educativas

o Elaboracdo de manuais técnicos abordando principios do diagndstico,
tratamento, prevengéo de complicacdes e bioética na abordagem da doenca;

e Elaboracdo de material para educacdo comunitaria (folhetos, cartilhas,
videos) de acordo com projetos especificos;

e Utilizag&o da midia;
e Busca de parceria junto ao movimento negro.

h) Capacitacdo de recursos humanos

Tendo em vista a importancia das doencas falciformes na populacdo e as
reconhecidas falhas e deficiéncias no diagndstico e tratamento dos pacientes, tornam-
se necessarias acdes voltadas a capacitacdo dos profissionais da area de saude, tanto
a nivel de graduacao como de atualizagao.

Neste sentido, o programa recomenda:

¢ reforco do contetdo informativo sobre as doencas falciformes no curriculo
escolar dos 6rgaos formadores na area de Ciéncias da Saude;

¢ elaboracdo de material instrucional para profissionais de saude;

55



i)

funcionamento dos centros de referéncia como centros de treinamento e
aperfeicoamento da area da saude;

participacao dos profissionais da area da saude em cursos de atualizacéo
em diagnéstico e tratamento;

promocao de eventos que congreguem profissionais da area de saude, de
ciéncias sociais e de outros cientistas com atuagéo na area.
Desenvolvimento cientifico e tecnoldgico

As doencas falciformes tém sido tema de numerosas publicacdes nas literaturas
brasileira e internacional. Nao é facil, no entanto, obter dados sobre as publicacdes
brasileiras, visto que muitas ocorreram em revistas ndo indexadas. Ao lado disso, nédo
ha acesso uniforme as literaturas nacional e internacional, has varias regiées. O acesso
ao conhecimento adquirido, ao lado do suporte financeiro, € fundamental para o
desenvolvimento cientifico e tecnolégico.

Neste sentido, 0 programa promovera:

)

identificac@o e catalogacdo do conhecimento existente e disponivel na area;
apoio a pesquisas e estudos voltados a solugdo de problemas relevantes
para o conhecimento e tratamento da doenca falciforme no pais, incluindo
aspectos da genética basica que possam influenciar na evolugéo clinica;

financiamento e acompanhamento de estudos e projetos.

Bioética

As seguintes propostas de bioética deverao estar contempladas no PAF:

0 programa tera carater ndo-compulsério, baseado no consentimento livre e
esclarecido dos participantes;

a defesa da privacidade genética inclui o direito ao sigilo e a nao-
discriminacdo. O programa garantira o sigilo da informagdo em todos os
niveis;

0 programa garantira o sigilo do Registro Nacional de Pessoas com Doencgas
Falciformes, que serd responsabilidade das instituicbes que realizam o
exame e dos 6rgaos encarregados de manter o Registro Nacional; s6 seréo
incluidos nesse Registro as pessoas com Doencas Falciformes;

0 programa contard com uma comissdo de bioética que atuard junto a
coordenacdo do Programa, objetivando aprofundar a reflexdo, receber e
apurar denuncias de infragfes éticas e buscar solucdes;

0 aconselhamento genético € um componente do PAF que devera estar

submetido a constante monitoramento por parte dos usuarios, profissionais
de salde e instituigfes prestadoras de tais servi¢os, devendo os profissionais
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encarregados serem habilitados de acordo com as normas estabelecidas
pelo programa,;

o PAF nao oferecera diagnostico fetal de anemia falciforme;

o PAF propugnara pela ndo-exclusdo de pessoas de planos de saude
baseada em sua condi¢do genética;

o PAF promovera acbes junto ao setor trabalhista de modo a assegurar a
entrada no mercado de trabalho, em condi¢cbes de igualdade e de respeito
as diferencas, as pessoas com doencas falciformes;

estes e outros aspectos éticos serdo abordados em manual técnico;
as questdes éticas referentes ao Programa serdao avaliadas em evento

publico, obrigatoriamente, a cada trés anos, e revistas, sempre que
necessario.

k) Credenciamento de centros de referéncia para diagnéstico e tratamento

Com a finalidade de multiplicar conhecimentos e possibilitar o diagnostico e o
atendimento multidisciplinar aos pacientes com doenca falciforme, o programa
promovera:

credenciamento, como “centros de referéncia”, dos centros que forem
capazes de realizar diagndstico acurado das hemoglobinopatias, atender a
pacientes com doenca falciforme e a seus familiares, e formar recursos
humanos na area de hemoglobinopatias;

desenvolvimento de novos centros de referéncia, visando descentralizar o
atendimento clinico e aumentar o acesso dos pacientes a servicos

especializados;

apoio técnico e financeiro aos centros de referéncia.

V. Estratégias
O PAF devera ser submetido a discussao e a apreciacdo dos seguintes 0rgaos
e entidades:

Conselho Nacional de Saude

Comissao Intergestores Tripartite

Comissdes Intergestores Bipartites

Conselho Nacional de Secretarios de Saude

Conselho Nacional de Secretarios Municipais de Saude

Grupo de Trabalho Interministerial para Valoriza¢do da Populacdo Negra
ONG'’s atuantes na area

Universidades.
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Para implementacdo do PAF, sugere-se iniciar com medidas que possam ser
realizadas a curto prazo, tais como:

e organizar o cadastramento dos pacientes e dos centros de referéncia;

e desenvolver projetos educacionais: cursos tedéricos e praticos dirigidos a
profissionais de salde;

e elaborar Manual de Diagnéstico e Tratamento das Doencas Falciformes,
destinado aos profissionais de saude, incluindo quesitos relativos ao
aconselhamento genético e aos aspectos éticos;

e garantir a disponibilidade dos seguintes imunobiolégicos e medicamentos
bésicos aos pacientes com doenca falciforme:

- vacinas: antipneumococcus, anti-hemophilus e anti-hepatite B
- penicilina benzatina

- eritromicina

- acido félico

- hidroxiuréia

- deferoxamina

Tais medidas podem utilizar a infra-estrutura dos hemocentros para sua
implementacéo, visto que eles estdo distribuidos em todo o territério nacional e contam,
na maioria dos casos, com profissionais e instalacdes adequados.

A avaliacdo do PAF, em sua primeira fase, podera ser feita utilizando-se como
indicador a comparacao do nimero de pacientes identificados com o nimero esperado,
a partir da prevaléncia em cada regido. Outros indices serdo propostos a partir do
desenvolvimento do programa.

Para auxiliar o desenvolvimento do PAF de acordo com as recomendagdes do
Grupo de Trabalho, sugere-se que seja constituida uma Comissdo Permanente de
Acompanhamento.

VI. Papéis dos érgéaos e instituicdes

A coordenagdo e o desenvolvimento das agbes do PAF deverdo envolver a
participacdo de diversos 6rgaos e instituicdes como:

e detalhamento e coordenagédo: COSAH,;

e atencdo médica: SUS;

e educacao: universidades, hemocentros e ONG’s;

e pesquisa: universidades, hemocentros e instituicdes de pesquisa;

¢ financiamento: Ministério da Saude, SES, SMS e 6rgdos de fomento a
pesquisa;

e apoio: Associacdes de Falcémicos, Associagbes do Movimento Negro e
ONG’s;

o divulgacéo: Ministério da Saude, COSAH / Comité de

Hemoglobinopatias.
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VII. Do detalhamento do PAF

O Programa de Anemia Falciforme, concebido na forma deste documento, sera
detalhado em projetos/atividades especificos pela Coordenacdo de Sangue e
Hemoderivados, identificando o0s recursos humanos, materiais e financeiros
necessarios.

No processo de elaboracdo desses projetos/atividades, sera negociada a
participacdo do governo federal, dos estados e dos municipios no custeio das a¢fes a
serem desencadeadas.

A participagdo das ONG’s com atuacdo na area e da iniciativa privada sera
buscada e coordenada pelo Ministério da Salude e COSAH.

Os projetos serdo definidos segundo as diversas areas a serem cobertas, de
forma compartilhada, entre o governo e a sociedade civil organizada. A COSAH fara a
divulgacéo deste Programa solicitando o envio de projetos especificos em cada area.
Os projetos serdo avaliados, conjuntamente, pela Comissdo Permanente e pela
COSAH.
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Endereco para correspondéncia:

Ministério da Saude
Coordenacédo de Sangue e Hemoderivados
Esplanada dos Ministérios, Bloco G - sala 618
70058-900 - Brasilia - DF
Tel: (061) 315.2852 / 223.6846
FAX: (061) 223.6848
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ANEXO IV

ACAO AFIRMATIVA
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Introducéo

Este documento é resultante de dois seminarios efetuados pelo GTI — o primeiro
em Salvador (BA) e o outro em Vitoria (ES) — e tem por finalidade propiciar a ampliagdo
dos debates sobre a matéria, bem como viabilizar os mecanismos de operacionalizacédo
das propostas, especificando metas, prazos e instituicbes responsaveis pela sua
efetivacao.

As politicas de a¢ao afirmativa ttm como meta incluir e, nesse sentido, reforcar
a unido nacional. Nao se pode negar a diversidade que caracteriza o povo brasileiro, 0
gue constitui uma riqueza. Por outro lado, ndo se pode também negar as grandes
desigualdades existentes na sociedade brasileira. O proprio Presidente da Republica,
Fernando Henrique Cardoso, afirmou em seu discurso de posse: “vamos assegurar,
com energia, direitos iguais aos iguais....as minorias raciais e a algumas quase maiorias
- aos negros, principalmente — que esperam que igualdade seja, mais do que uma
palavra, o retrato de uma realidade.”

Portanto, a igualdade de oportunidades é o que norteia as politicas de agéo
afirmativa. Elas visam estabelecer e solidificar uma verdadeira unido nacional.

Nesse momento inicial, é fundamental o debate com a sociedade civil e todas as
contribuicbes sdo bem-vindas. Trata-se de um tema novo e que, portanto, carece de
uma ampla discusséo para lastrear e fundamentar a implementacéo das idéias trazidas
no bojo do material produzido pelo GTI da populag¢éo negra.

| - ESPECIFICIDADES BRASILEIRAS

A assimetria da sociedade brasileira, para ser eliminada, depende de algo ainda
escasso no Pais: igualdade. O desafio do Brasil para este fim de milénio é sair da
democracia formal, que ora experimenta - com os poderes funcionando de forma
independente, eleicBes abertas, imprensa livre, todos os partidos na legalidade,
sindicatos livres etc -, para uma democracia em que a cidadania venha em decorréncia
da igualdade de tratamento e de oportunidades. Essa € a alavanca promotora de um
tipo mais amplo de desenvolvimento: o humano.

Tratar de maneira igual pessoas que foram secularmente marginalizadas é
operar com um sofisma, porque simula uma aparéncia de democracia. Portanto,
devemos adotar, no Brasil, algum tipo de politica de ag&o afirmativa, cujo fim é criar uma
sociedade em que a democracia seja efetiva e ndo apenas teorica. O que nao deve ser
feito por nés € a simples importacédo de solu¢des adotadas por outros paises, sem antes
adapta-las e ajusta-las a nossa realidade. Tudo indica nessa dire¢ao: aqui, deveremos
desenvolver nosso préprio modelo de acao afirmativa, tendo em vista as especificidades
do Pais.

E importante quando o Presidente da Republica vem a publico e declara — como
fez Fernando Henrique Cardoso, por ocasido da instalacao do GTI — que ha preconceito
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e discriminacdo, no Brasil, contra os negros. Essa é uma pré-condi¢do importante para
definirmos politicas compensatorias dirigidas aquele segmento racial.

Nesse momento, devemos buscar um debate que esclareca a todos: brancos e
nao-brancos. Com base nisso, todo debate sera bom, pois tratara de discutir qual tipo
de democracia desejamos, e nenhuma tarefa podera ser mais meritoria do que esta: a
busca da universaliza¢do do exercicio da cidadania.

Il - CONCEITO DE ACOES AFIRMATIVAS

Acdes afirmativas s8o medidas especiais e temporarias, tomadas ou
determinadas pelo Estado, espontanea ou compulsoriamente, com 0 objetivo de
eliminar desigualdades historicamente acumuladas, garantindo a igualdade de
oportunidades e tratamento, bem como de compensar perdas provocadas pela
discriminacdo e marginalizagdo. decorrentes de motivos raciais, étnicos, religiosos, de
género e outros. Portanto, as a¢fes afirmativas visam combater os efeitos acumulados
em virtude das discriminacdes ocorridas no passado.

Cabe ao Governo Federal, em funcdo de sua posicao estratégica, além de
executar as medidas que Ihe competem diretamente, estimular os governos estaduais
€ municipais a adotarem as medidas em seu ambito. Quanto a iniciativa privada,
compete ao Governo Federal estabelecer os mecanismos que promovam a adoc¢éo das

acOes afirmativas, por meio de incentivos fiscais ou outros.

Il - PRECEDENTES NO BRASIL

A idéia de acdes afirmativas, muitas vezes, apresentam-se contra- argumentos,
tais como: o de ferir o principio constitucional da igualdade, bem como o de prejudicar
0 estabelecimento de uma sociedade baseada no mérito.

Segundo essa corrente, seria inconstitucional estabelecer qualquer tipo de
“discriminacéo positiva”, pois isso feriria o principio da isonomia. Na verdade, porém,
existem precedentes juridicos que abrem as portas a implantacdo da acao afirmativa
em nosso Pais. E o caso da reserva, para as mulheres, de 20% das vagas nas listas de
candidatos apresentados pelos partidos, do tratamento preferencial a portadores de
deficiéncia e mesmo da famosa lei dos dois tercos, que obrigava as empresas a
empregarem uma maioria de trabalhadores brasileiros, numa época em que imigrantes
predominavam em alguns setores do mercado de trabalho, como os portugueses nos
bondes do Rio de Janeiro. Ademais, existem as convengdes internacionais das quais o
Brasil é signatario, como a Convengéo Internacional para a Eliminacéo de todas as
Formas de Discriminag&o Racial ou a Convencéo 111, da Organizacao Internacional do
Trabalho. Ambas prevéem a adocdo de medidas compensatérias a grupos
discriminados, e tém forca de lei.

A especificidade dos tratados de protecéo internacional dos direitos humanos
encontra-se, assim, reconhecida pela Constituicdo Brasileira de 1988: os direitos neles
garantidos passam, conforme o Artigo 5°, paragrafo 2°, da Constituicao,

a integrar o elenco dos direitos constitucionalmente consagrados. Assim sendo,
sao direta e imediatamente exigiveis no plano do ordenamento juridico interno (Art 5°,
81°).
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A Constituicdo Brasileira, em seu Artigo 23, X, enseja a possibilidade de se
adotarem politicas publicas para a populagdo negra: é competéncia comum da unido,
dos estados, do Distrito Federal e dos municipios “combater as causas da pobreza e os
fatores de marginalizagédo, promovendo a integragao social dos setores desfavorecidos”.

A igualdade é o primeiro dos direitos humanos garantidos pela Constituicdo. O
Art. 50 consagra a igualdade no ambito formal, assegurando-a perante a lei, sem
nenhuma distingcdo. Por esse preceito, veda, em principio, a possibilidade de se
discriminar em funcdo de qualquer natureza, como sexo ou raga, de forma a privilegiar
ou prejudicar as pessoas.

No plano material, o principio da igualdade é abordado pela Constituicdo de
modo mais complexo, quando assegura o direito a igualdade substancial, relativa as
condi¢des materiais de vida. Dessa forma, ao tratar desse principio, a Constituicao, por
um lado, impede o tratamento desigual e, por outro, impde ao Estado uma acao positiva
no sentido de criar condi¢cdes de igualdade, o que frequentemente implica tratamento
desigual aos individuos.

Tratando de forma desigual pessoas desiguais, na medida de sua desigualdade,
a lei estard tratando substantivamente de maneira igual a todos. Exemplo disso € a
reserva, feita pela prépria Constituicao (Art. 37, VIII), de um percentual de cargos e
empregos publicos aos portadores de deficiéncias; ou a progressividade na cobranga
dos impostos (Art. 145 81°) ; ou ainda a protecdo do mercado de trabalho da mulher,
mediante incentivos especificos (Art 7°, XX). Pela Constituicdo brasileira, portanto, ndo
€ ilegal discriminar positivamente, com o objetivo de criar melhores condi¢des para
determinado grupo, historicamente nao privilegiado pela sociedade. Essa visdo vem ao
encontro da Convencédo sobre a Eliminacdo de todas as Formas de Discriminagcao
Racial, da qual o Brasil é signatario.

Quanto a questdo mérito, pode-se alegar que a sociedade brasileira ndo tem
propriamente uma tradicdo meritocratica. A discriminacao racial tem, aqui como em
outros paises, a funcdo basica de sustentar uma reserva de mercado para os setores
mais favorecidos, assegurando-lhes as melhores posicdes em todas as areas. Exemplo
desta pratica é a universidade publica gratuita, em que os filhos das classes
privilegiadas — basicamente brancos —, ndo apenas em fung¢do do mérito (talento +
esfor¢co), mas, sobretudo, da oportunidade que tiveram de estudar em boas escolas
privadas, ocupam praticamente todas as vagas, deixando para os filhos das camadas
menos favorecidas - segmento em que 0s negros estdo majoritariamente representados
— a possibilidade de frequentar instituicdes particulares, que sdo pagas. Nesse caso,
além da evidente injustica, esta em operacdo um mecanismo que garante uma reserva
de mercado, impedindo que pessoas talentosas, mas que nao tiveram a oportunidade
de poder estudar em bons colégios, tenham acesso a posi¢cdes em que seu talento
possa ser devidamente aproveitado.

IV - PRECEDENTES NO BRASIL

A expressao “acao afirmativa” foi utilizada pela primeira vez em 1961, numa
Ordem Executiva do Presidente John Kennedy, que se referia a necessidade de
promover a igualdade entre negros e brancos nos Estados Unidos. Embora seja um
termo criado por norte-americanos, em fungdo de um contexto norte-americano, o
conceito que encerra - 0 de compensar, no presente, determinados segmentos sociais
pelos obstaculos que seus membros enfrentam, por motivo da discriminacdo e
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marginalizacdo a que esses grupos foram submetidos no passado - esta subjacente em
muitas praticas implementadas em sociedades tdo diferentes quanto a India, a Malasia,
a Nigéria, a China, as antigas lugoslavia e Unido Soviética, a Nova Africa do Sul, a
Colémbia, a Alemanha e outros paises europeus.

Na india, por exemplo, ja na década de 40, foram tomadas medidas para garantir
assentos, no parlamento, a representantes das castas ditas inferiores, principalmente a
casta dos intocaveis. Indubitavelmente, essa pratica aumentou a representacao politica
naguelas castas.

Na Malasia, outro interessante exemplo, a etnia numérica e politicamente
predominante, os malaios, que se autodenominam bumiputras, esta sub-representada
na area econdmica, tradicionalmente dominada por indianos e chineses. Criaram-se,
entdo, instrumentos, com base em metas e cronogramas, para incrementar a
participacdo dos bumiputras nos setores dindmicos da economia de seu pais, 0 que tem
surtido o efeito desejado. Ja nos Estados Unidos, diferentemente do que se costuma
imaginar, o grupo que mais tem se beneficiado da ag&o afirmativa ndo € o dos negros,
mas o das mulheres — negras e brancas - mais estas do que aquelas, pelo que mostram
0S nUmeros.

Nos Estados Unidos, programas de acdo afirmativa vém sendo usados, ha
muitos anos, voluntariamente pelas empresas, com o objetivo de constituir uma forga
de trabalho diversificada, que reflita sua base de consumo e as ajude a competir com
eficacia num mundo de negdcios internacionais, caracterizado pela multirracialidade.
Com efeito, recente estudo realizado junto as quinhentas maiores empresas - segundo
classificacdo da revista Forbes — encontrou uma correlacdo positiva entre o0 emprego da
acdo afirmativa na area do recrutamento e sele¢éo e a lucratividade dessas empresas.
As que adotam a acao afirmativa apresentam, em média, uma lucratividade cerca de
18% superior as demais.

V - OS ATORES ENVOLVIDOS

A adocdo de politicas de acdo afirmativa no Brasil vai exigir a participacédo de
multiplos setores, cada um requerendo uma estratégia particular.

5.1 Setor Estatal

Na esfera estatal, as medidas serdo implementadas no ambito dos trés poderes,
na jurisdicdo federai, estadual e municipal.

5.2 Setor nao-Estatal

Serdo participes o movimento social negro, os sindicatos, os partidos politicos,
a academia, as igrejas, a iniciativa privada e outros setores.
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VI - PROPOSTAS

6.1 EDUCACAO

Criar mecanismos que facilitem o ingresso de negros nas universidades
publicas e privadas.

Criar programas para concessao de bolsas de estudos nas universidades
publicas e privadas, em nivel de graduacao e p6s-graduacédo, para alunos
negros.

Criar mecanismos que facilitem o acesso de universitarios negros ao crédito
educativo.

Dar prioridade ao ensino pré-escolar e fundamental na alocagéo de recursos
do Tesouro Nacional para fins de educagéo.

Estimular a implantacdo e ou a ampliacdo de cursos noturnos pelas
instituicbes publicas de ensino, sobretudo nas universidades e escolas
profissionalizantes.

Criar programas especiais que facilitem o acesso de negros ao ensino
profissionalizante.

Criar programas especiais de capacitagdo da méao-de-obra negra, com
énfase para a formacao de adolescentes e mulheres.

Instituir e estimular a criagcdo de cursos especiais de preparagdo de
candidatos negros para ingresso nas universidades e nas carreiras publicas
civis e militares.

Criar e estimular programas de treinamento em gestdo empresarial para
empresarios negros.

Estabelecer convénios com instituicdes educacionais de outros paises para
capacitar negros.

Promover a producdo de material didatico-pedagdgico especial para a
educacdao infantil, com vistas a permitir o desenvolvimento sadio das criancas
no que concerne as relagdes raciais.

Criar mecanismos de estimulo as escolas comunitarias e tecnoculturais que
desenvolvem programas especiais de educagéao infantil baseada na cultura
negra.

Promover e estimular a producao de material didatico-pedagdgico relativo a
historia, a cultura e a tradicdo negra, incluindo-o nos curriculos escolares
basico e fundamental e, a0 mesmo tempo, capacitar o corpo docente para
trabalhar com o tema relagdes raciais.
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6.2 TRABALHO

Criar linhas de crédito especiais para micro e pequenos empresarios negros,
nos estabelecimentos bancarios e crediticios, publicos e privados.

Requerer (nos planos federal, estadual e municipal) das empresas
concessionarias ou contratadas para a prestacdo de servicos publicos a
adocédo do principio da diversidade étnica e de género.

Estimular, por meio de incentivos fiscais, as empresas privadas a adotar a
diversidade étnica como critério de contratacdo e promocdo de seus
funcionarios.

Criar mecanismos para promover o efetivo acesso dos negros ao servico
publico civil e militar, desenvolvendo iniciativas e programas tendentes a
assegurar sua presenca equitativa nos escalfes das carreiras publicas e nos
cargos de confianca, nos trés niveis de governo.

6.3 COMUNICACAO

Institucionalizar mecanismos que garantam visibilidade positiva dos negros
nos meios de comunicacdo, notadamente na televisao.

Desenvolver e estimular a implantacdo de programas especiais de
valorizacdo da populagédo negra nas redes de TVs publicas e privadas.

Manter a obrigatoriedade da presenca de negros na publicidade oficial
federal, estimulando a extensdo desta obrigatoriedade aos estados e
municipios, de modo a que reflita a sua participacdo no conjunto da
populacéo do Pais.

Usar o poder concessional do Estado para criar mecanismos capazes de
induzir as emissoras de radio e de televisdo a reflitrem, em sua
programacéo, a diversidade étnica do Pais.

Conceder, as organizacdes negras, emissoras de radio e TV, cuja
programacéo tenha como projeto bésico valorizar e estimular sua cultura.

Institucionalizar mecanismos de visdo positiva dos negros na divulgacdo do
Brasil no exterior.

6.4 SAUDE

Estabelecer programas de treinamento, para profissionais de saude, no
diagnostico e tratamento das doencgas da populagéo negra.

Estabelecer programas de conscientizagdo da populacdo negra quanto a

seus riscos especificos de adoecer e morrer, bem como quanto aos meios
de acesso aos servicos de saude.
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e Priorizar, na alocagéo de investimentos publicos, os bolsées de populagéo
negra, incluidos ai os remanescentes de quilombos e, dessa maneira,
assegurar atendimento preferencial aos negros (de baixa renda),
contribuindo de forma prioritaria para a melhoria de sua qualidade de vida.

o Estabelecer percentual minimo de vagas nas legendas partidarias para
candidatos negros aos diversos cargos eletivos.

o Desenvolver projetos de financiamento da casa propria destinados a
populacBes carentes e que sofreram historicamente discriminacao.

e Promover e estimular as entidades governamentais de fomento a pesquisa a
desenvolver estudos sobre a populagéo negra.

VII. ALGUMAS INDICACOES PARA A OPERACIONALIZACAO

Por envolver uma complexa rede de providéncias e articulacbes nos campos
politico, juridico, técnico e administrativo, a efetivacéo das propostas de agdo afirmativa,
listadas no capitulo anterior, exigira a continuidade e a ampliacdo dos esforcos até aqui
expendidos. Dessa forma, cabera ao Subgrupo Politica de A¢éo Afirmativa as seguintes
responsabilidades:

a) detalhar cada proposta, sob a forma de projeto (especificando o que,
como, quanto, quando, onde, quem, com que recursos), em estreita
articulacdo com o Subgrupo a que estiver relacionado o tema (Saude,
Educacgéo etc);

b) definir prioridades e cronogramas;

c) submeter projetos, prioridades e cronogramas ao Plenario do GTI;

d) promover a execucgdo dos projetos;

e) acompanhar os projetos e avaliar seus resultados.
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g Ministério

Brasil =

EM ACAQ  Justisa
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