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RESUMO:

Este apresenta resultados da analise sobre as mulheres com Doencga
Falciforme (DF) da Associagéo Feirense de Pessoas com Doenga
Falciforme (AFADFAL). Objetivo geral analisar a luta das mulheres
membros da AFADFAL. Especificos: descrever o perfil das mulheres
que participam da associagao; reconhecer os principais desafios
enfrentados pelas mulheres; especificar os servicos acessados
coletivamente pelas mulheres; identificar a assun¢ao de cargos das
mulheres na associacdo. Teve abordagem qualitativa, descritiva e
exploratéria. Utilizou-se analise documental, entrevistas. Os dados
revelaram que essas mulheres ndo possuiam militancia anterior.

Palavras -chaves: Maes; Doenca Falciforme; Participagdo social;
Direitos; Saude da Populacado Negra.

ABSTRACT:

This presents results of the analysis of women with Sickle Cell
Disease (SCD) by the Feirense Association of People with Sickle Cell
Disease (AFADFAL). General objective to analyze the struggle of
women members of AFADFAL. Specific: describe the profile of
women who participate in the association; recognize the main
challenges faced by women; specify the services accessed
collectively by women; identify the assumption of roles by women in
the association.
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It had a qualitative, descriptive and exploratory approach. Document
analysis and interviews were used. The data revealed that these
women had no previous activism.

Keywords: Mothers; Sickle Cell Disease; Social Participation; Rights;
Black Population Health.

INTRODUCAO

A Doenca Falciforme (DF) é uma doencga hereditaria muito comum no Brasil. Segundo o
estudo de Mota et al. (2022, p. 2), “a incidéncia mundial de pessoas que carregam em sua
estrutura genes responsaveis por hemoglobinopatias € de 5%”. O estudo aponta ainda que “no
Brasil, estima-se que nasgam cerca de 3 mil criangas com DF por ano. A incidéncia € de 1 por mil
neonatos com DF; em contrapartida, a proporgao de traco falcémico € muito menor, de 1 por 35”.

Constitui-se um equivoco a associagdo de que pessoas com o trago combinagédo da
hemoglobina A com outro gene hemoglobina S, C ou D etc., resulta em heterozigose (HbAS,
HbAC, HbAD etc.) - (BRASIL, 2014) e assim, tenham também a DF. Vale ressaltar que o trago ndo
€ uma doencga, ou seja, as pessoas assim diagnosticadas apenas precisam ter orientagédo
genética. O Traco Falciforme (TF) HbAS é também uma caracteristica genética com alta
prevaléncia no Brasil, o que torna necessario o fornecimento de informacdes e orientagdes que
respeitem os direitos sexuais e reprodutivos dessas pessoas, de tal modo que estes conhegam
sua condigdo genética e possam decidir livremente sobre seu futuro reprodutivo (BRASIL, 2015).

A trajetéria participativa das mulheres da Associacao Feirense de Pessoas com Doenga
Falciforme (AFADFAL), com seus muitos desafios, nos' instigou para a escolha deste estudo, haja
vista a nossa colaboragdo com a Associacao desde a sua criagdo, em 2012, quando fui admitida
no Nucleo Interdisciplinar de Estudos sobre Desigualdade em Saude (NUDES) da Universidade
Estadual de Feira de Santana (UEFS), por ser a Unica profissional do Servigo Social, presenca
julgada pertinente para os estudos. Inicialmente inserida como voluntaria, depois de um tempo
nos tornamos bolsista da Fundagdo de Amparo a Pesquisa do Estado da Bahia (FAPESB). Até o
momento do estudo, nunca tinha ouvido falar sobre a DF, portanto, a doengca nao era uma
realidade na nossa vida pessoal e nem com alguém proxima a nossa realidade que tinha a DF,
mas como costumamos dizer: 0 nosso coragado falcizou, ou seja, diante das partilhas das

dificuldades, enfrentamentos pessoais, familiares, laborais, dos membros da Associacao sobre o

! Assumimos, aqui a primeira pessoa do discurso no desejo de marcar o nosso envolvimento direto com o objeto estudado.
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(con)viver com a DF, e, mesmo findada a pesquisa, continuamos apoiando a luta deles por
compreender as suas necessidades e importancia do controle social e da participagao coletiva
para a qualidade de vidas destas pessoas.

Conhecendo a AFADFAL e sabendo que a instituigdo é constituida, na sua maioria, por
mulheres com DF ou maes e/ou companheiras de pessoas com DF, o desejo de pesquisa sobre a
presenca feminina, se intensificou. Assim, o nosso estudo foi marcado pela a inquietacdo de saber
sobre como € o viver dessas mulheres associadas, tanto as que possuem a doenca, como as
maes que com suas responsabilidades familiares, domésticas, laborais etc., conseguem lutar
coletivamente. Quais eram as trajetérias marcadas pela determinagido, garra, coragem que
revelam a rotina das mulheres negras potentes que cotidianamente registram suas histérias de
enfrentamento e lutas em Feira de Santana, na Bahia e no Brasil pela sua representatividade e
militancia.

Nessa direcdo, esse estudo objetivou visibilizar o protagonismo feminino da AFADFAL, no
desejo de contribuir para a sensibilizagdo dos membros da Associagao sobre a importancia da
participacao social, militdncia e das ag¢des coletivas em prol da vida. Além de possibilitar uma
reflexdo sobre a luta dessas mulheres na busca dos seus direitos e/ou dos seus filhos, no
exercicio da sua cidadania, apesar de suas multiplas demandas. Nessa perspectiva, teve-se como
questao norteadora da pesquisa: Quais as dificuldades enfrentadas pelas mulheres membros da
AFADFAL referente a busca dos seus direitos? Para responder tal questao o estudo foi definido
como objetivo geral analisar a luta das mulheres membros da AFADFAL, por seus direitos, bem
como dos direitos dos seus filhos. E, como objetivos especificos: descrever o perfil das mulheres
que participam da AFADFAL; conhecer os principais desafios enfrentados pelas mulheres da
AFADFAL para a efetivacdo de seus direitos e/lou de seus filhos; especificar os servigos
acessados coletivamente pelas mulheres da Associacao e identificar os cargos assumidos pelas
mulheres na AFADFAL.

A pesquisa foi delimitada em trés eixos centrais, a saber: (i) os aspectos do viver com DF
na pandemia, a mulher com DF e os desafios do maternar da mae de pessoa com DF. (ii) as
politicas publicas como um direito possivel, participagao social, conselho municipal e controle
social; traz ainda a histéria da AFADFAL e sua trajetéria marcada por encontros, lutas e
despedidas, (iii) a luta por direitos e (in)visibilidade da mulher com DF, protagonismo das
mulheres, por fim a escrevivéncia da parceria com AFADFAL. A conclusao do estudo aparece nas

consideracoes finais, nas quais sdo pontuadas as inferéncias obtidas nesta pesquisa, bem como,
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a apresentacdo do produto que sera disponibilizado nas redes sociais da AFADFAL. Reitera-se a
relevancia desta pesquisa com esse diferencial para comunidade académica, visto que, apesar
de haver pesquisas sobre DF no campo da saude, e algumas na area de educacao em Feira de
Santana, ndo foram encontrados estudos com a mesma tematica.

A necessidade de estudos com a referida abordagem se respalda na compreensao sobre
a importancia da participagdo das mulheres com DF e/ou mé&es na busca dos seus direitos e/ou
de seus filhos. Gohn (2011) destaca a compreensdo dos movimentos sociais como fontes de
inovacao e matrizes geradoras de saberes. Contudo, ndo se trata de um processo isolado, mas
de carater politico-social, nesse sentido, precisa ser valorizado e divulgado como exercicio de
cidadania consciente na perspectiva de superagao das iniquidades sociais, raciais, de género e
no movimento de resisténcia no enfrentamento ao retrocesso dos direitos garantidos
constitucionalmente, que foi perpetrado pelo governo brasileiro na gestao 2019-2022.

Pertinente esclarecer que, metodologicamente, este estudo pautou-se por uma abordagem
qualitativa, de natureza descritiva e exploratéria. A pesquisa foi realizada a partir da analise
documental, na qual sdo registradas as assinaturas nas atas das reunides da AFADFAL, onde se
verificou a frequéncia das mulheres nas reunides e sua periodicidade. A coleta e producao de
dados também foi efetivada por meio de contato telefénico. Importante ressaltar que tivemos
dificuldades para ajustar dia e horario para as entrevistas, mas enfrentadas as dificuldades,
realizamos entrevistas semiestruturadas, as quais foram realizadas entre os meses de junho a
julho de 2021 e ocorreram sem intercorréncias. Na medida que a pesquisa € aqui descrita, as
questdes referentes a raga, ao género e a classe subsidiou os nossos apontamentos, a
organizacao do referencial tedrico e a analise dos dados.

Destarte, este estudo abordou a tematica sem pesquisa prévia nesse contexto da mulher,
visto que, ha estudos sobre a doenca e suas multiplas repercussdes na pessoa com a DF, no
entanto, ndo havia nenhum estudo direcionado sobre a participacdo social, militAncia das
mulheres com DF e/ou méaes de pessoas com DF. Assim, esse estudo revela uma amplitude de
aspectos potenciais de desdobramentos sobre a visibilidade do processo de luta por direitos da

mulher e/ou méae de pessoas com DF.

VIVER COM DOENCA FALCIFORME NA PANDEMIA
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O contexto pandémico atingiu a todas as pessoas e deixou marcas, algumas das quais em
carater irreversivel. Assim, alguns grupos também ficaram mais expostos devido as implica¢des
das doencgas que os afetam, como € o caso das pessoas com DF. Estas fazem tratamento
periodico, sendo que, uma das orientagdes principais para a ndo contaminagao era manter-se em
isolamento, o que ocasionou um retraimento na busca pelas consultas, fragilizando os cuidados
preventivos, culminando em crises, pelas quais tiveram que buscar atendimentos nas urgéncias e
nas emergéncias.

No entanto, ainda nos primeiros meses da pandemia, o local que era referéncia para
Urgéncia e Emergéncia das pessoas com DF no municipio de Feira de Santana, o Hospital Dom
Pedro de Alcantara (HDPA), impediu o acesso dos acompanhantes dos pacientes hospitalizados e
na sequéncia parou totalmente o atendimento a esses pacientes. Durante esse periodo, as
pessoas com DF tiveram suas dificuldades ainda mais acentuadas, pois, havia a necessidade de
utilizar o transporte publico para pegar medicamentos, ir as consultas, realizar exames,
fisioterapias, entre outras. Assim, tais acbes deixaram de ser realizadas por medo de
contaminacdo, o que desencadeou complicagdes na saude dos/as pacientes. A situacdo de
pessoas com DF trouxe para o centro da discussao a questdo de uma maior exposicdo ao virus,
posto que reiteradamente se faziam presentes nas Unidades de Pronto Atendimento (UPA) e
policlinicas em busca do atendimento necesséario, contudo sem resolutividade, visto que o
desconhecimento dos profissionais de salude sobre a DF e suas especificidades, culminava em
ineficiéncia na solugdo da dor e respectivas complicagbes, aumentando a vulnerabilidade das
pessoas com a doenga.

As limitacbes impostas pelo periodo da pandemia, propiciaram um cotidiano de tensdes,
angustias e medo, desencadeando a falta de sono, as crises de ansiedade, entre outras, tanto nas
pessoas com DF como nas suas maes e responsaveis, em razdo das dificuldades nos
atendimentos de urgéncia e emergéncia. Cordeiro (2017, p. 283) destaca que “a DF exerce um
impacto muito negativo sobre a saude fisica e mental; o medo da rejeicdo e da solidao foi
identificado nas falas das mulheres”, em estudo realizado antes da situagao singular vivenciada
pela presenca do coronavirus, o que se intensifica e piora diante da pandemia, a qual consolidou
impactos para todos, inclusive referentes aos agravamentos das iniquidades em saude e
contribuindo negativamente para agudizagcdo das desigualdades raciais, sociais, de classe e

género.
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Ser mulher na contemporaneidade tem potencializado condi¢gdes mais vulneraveis de vida,
com as duplas e as triplas jornadas de trabalho formal e/ou informal, os afazeres domésticos, a
responsabilidade familiar, entre outras atribuigbes. O cuidado com a saude se agrava com a falta
de acesso e garantia de direitos, o que por sua vez, agrega mais encargos na sua condigédo
feminina, inclusive no tocante a sua saude, se ela possui uma doenga crbnica acentua-se a
necessidade da atencao em seu autocuidado, no viver com adoecimento.

O debate sobre a condi¢cao feminina remete a compreenséo da categoria género, o qual,
segundo Scott (1989, p. 24), “foi utilizado literalmente ou analogicamente pela teoria politica, para
justificar ou criticar o reinado de monarcas ou para expressar relagées entre governantes e
governados”. Nessa perspectiva, ela pontua que “a diferenca sexual tem sido concebida em
termos de dominagao e de controle das mulheres” (SCOTT, 1989, p. 24). Assim, somos forjados
dentro dos parametros sociais, onde a mulher tem sobre si uma multiplicidade de
demandas/cobrancas sociais, familiares, de trabalho, como também sobre a maternidade e sobre
O cuidar.

As mulheres com DF entrevistadas tinham entre 28 e 31 anos, se autodeclararam pretas
e/ou pardas, residiam em bairros periféricos, duas nao possuiam emprego formal, eram
vendedoras porta a porta de consércios, e nem tinham nenhum beneficio assistencial. O nao
acesso as condigbes de estudo/capacitagdo colabora negativamente para inser¢cao formal no
mercado de trabalho, e por conseguinte ao ndo acesso a cargos mais qualificados e com melhor
remuneracdo. No tocante a questdo racial, todas se autodeclaram pretas e pardas, o que
potencializa as dificuldades para ingresso no mercado de trabalho formal por conta do padrao
preconizado em nossa sociedade, o qual é excludente para pessoas negras, especialmente para

determinadas ocupacdes, como as que lidam diretamente com atendimento ao publico.

A predominancia feminina na Associacdo estd em consonancia com o primeiro estudo
realizado em Feira de Santana sobre DF, que foi a pesquisa de mestrado de Alves (2012), a qual
constatou o percentual de 55,6% de mulheres. O estudo sobre a participacao e frequéncia de
membros na ABADFAL, realizado por Guedes (2016, p. 22), revela que “durante seis meses de
observacao foi possivel notar a presenca de alguns pais, porém ndo eram muito assiduos e
sempre em menor quantidade comparando-se com a presenca materna”. Nas reunibes na
AFADFAL, a situacao nao é diferente, alguns pais comparecem, mas sempre em numero menor
do que as maes. Considera-se, portanto, a necessidade de estudos que promovam a visibilidade

da participacao e luta das mulheres com DF e/ou maes de filhos/as com DF.
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. As mées entrevistadas tinham idade entre 35 e 61 anos, todas se autodeclararam pretas
e/ou pardas, esse € um dado presente em outras pesquisas, a exemplo de Alves (2012) que
constatou em sua pesquisa a maior frequéncia e prevaléncia de DF entre pessoas pretas e
pardas. A predominancia racial se associa as situagcdes de desvantagens sociais, tais como: baixa
escolaridade, ocupacdes desvalorizadas socioeconomicamente e baixa renda.

No tocante a escolaridade, verificou-se que todas as méaes concluiram o ensino médio.
Sobre a categoria estado civil, as trés declaragdes apontaram: solteira, vilva e casada,
respectivamente. Os filhos dessas maes possuiam os tipos HbSS (duas) e HbSC (uma), e elas, as
maes e os outros filhos/as possuiam apenas o Trago Falciforme. Logo, essas maes possuiam
atividades constantes para a execucao do tratamento desses filhos, principalmente dos que sao
HbSS (anemia falciforme), por ser a DF mais aguda e, que, portanto, precisam de maior atengao
nesse cuidar. Os autores Barros e Castro (2017) descrevem em seu estudo que as maes de
alunos com DF sdo, na sua maioria, mulheres negras e pobres, com baixo ou nenhum nivel de
escolaridade, que assumem a familia tanto no ambito econdémico-financeiro, quanto emocional,
educacional e espiritual.

Concernente as condi¢gdes de vida das maes de pessoas com DF, como a questdo de
trabalho e renda, os dados mostraram que apenas uma recebe BPC e mesmo assim
complementa a renda com o trabalho autbnomo (confeccdo de bolos e doces). Como destaca
Boschetti (2022, p. 22), “a expropriagao de direitos do trabalho, previdéncia e saude, além de
obrigar a classe trabalhadora a se submeter as formas mais aviltantes de exploragao, a obriga a
se submeter as regras vexatodrias para acessar os infimos beneficios da assisténcia social”. O que
denota a necessidade de complementar a renda devido ao valor insuficiente do beneficio para as
necessidades da familia.

Sobre as outras duas entrevistadas, uma era aposentada e a outra era dona de casa,
salientando que o seu companheiro atua como mecanico autbnomo em sua propria residéncia e
ela colabora também no atendimento dos clientes. Interessante observar os estudos de Saffioti
(2013, p. 16) e sua inferéncia de que “no capitalismo as mulheres tém uma dupla desvantagem:
no plano ‘superestrutural’, uma subvalorizagdo das capacidades femininas; e no estrutural, uma
insercao periférica ou marginal no sistema de produgao”. Essa é a realidade de muitas mulheres,
onde além do exercicio das atividades domésticas e/ou familiares e de cuidados, ainda,
colaboram no trabalho executado pelos companheiros.

Referente ao trabalho doméstico, Davis (2016, p. 225) contextualiza a rotina doméstica
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como ‘“invisiveis, repetitivas, exaustivas, improdutivas e nada criativas - esses sdo os adjetivos
que melhor capturam a natureza das tarefas domésticas”. A mae Dandara, 35 anos, dona de
casa, no momento da entrevista em sua residéncia, teve reiteradas solicitacbes de atencéo do seu
filnho menor de cinco anos, mesmo com o marido em casa, nao houve colaboracdo dele no
cuidado com a crianga. As mulheres sem companheiros, possuem responsabilidade duplicada
com o cuidado de seus filhos, haja vista a rotina do tratamento, as demandas da vida e de

sustento, além das suas proprias necessidades individuais de cuidados.

POLITICAS PUBLICAS: DIREITOS POSSIVEIS?

No ambito das discussdes sobre acesso aos direitos, é imprescindivel abordamos o tema
politicas publicas, nesse sentido, Souza (2007, p. 69) afirma que as “politicas publicas repercutem
na economia e na sociedade, dai porque qualquer teoria da politica publica precisa também
explicar as inter-relagbes entre Estado, politica, economia e sociedade”. A autora destaca que as
pesquisas sobre politicas sociais cresceram exponencialmente no Brasil, principalmente na area
politica e de gestdo de servigcos sociais, com énfase nas areas da saude, educacédo, seguranca
publica e estudos relacionados com grupos minoritarios e excluidos, tais como raga, género,
pobreza, desigualdade social (SOUZA, 2007). As facetas apresentadas das desigualdades
determinam varios aspectos na vida das pessoas com DF (LOURENCO, 2021) e dentre tantas
referéncias de mulheres negras, parafraseamos o preconizado por Luiza Bairros quando
dissemina que a saude como € uma area central nas politicas publicas para a comunidade negra,
constitui o cotidiano de enfrentamentos e resisténcias, portanto, se justifica a necessidade de
pontua-los ao longo desse estudo.

Ressaltamos que o compartilhamento de experiéncias de exclusao social produzidas por
disparidades sociais, desvantagens raciais ou de género deve ser considerado como um fator
crucial na emergéncia desses movimentos (BROWN et al., 2004). Visto que, sédo cotidianas as
lutas enfrentadas pelas pessoas negras, e aqui nos reportamos mais precisamente as pessoas
com DF, que além da sua condi¢cado racial e o fato de ser mulher promove agravos na sua
condicdo de cronicidade e para alguns ainda pela deficiéncia. As questdes pertinentes as
necessidades dessas pessoas culminam na busca de ag¢des coletivas com a corresponsabilidade
de cada individuo, para que viabilizem a execug¢do das politicas publicas que proporcionem o

acesso aos direitos e uma melhor qualidade de vida.
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Entende-se como participagao efetiva a partilha das decisbes que afetam a prépria vida do
individuo e da comunidade, contribuem com seu desenvolvimento, educando-o para ser cidadao
consciente e protagonista da sua prépria historia. A vida comunitaria, as relagdes e inter-relacdes
que se estabelecem com o meio permitem a identificagcdo com o territério estimulam o sentimento
de pertencimento. As mulheres membras da AFADFAL possuem papel fundamental na
constituicdo da Associagcdo, na busca por acesso aos seus direitos e/ou de seus filhos na
perspectiva coletiva.

A compreensdo da corresponsabilidade € ainda fragil na Associagdo. No maximo trés
pessoas com DF que fazem parte da coordenagao sao as que estido cotidianamente a frente das
lutas. E sabido que para algumas pautas reivindicatérias esse nimero é mais do que suficiente,
contudo, quando ha necessidade da Associagdo mostrar em quantidade o nimero de pessoas
carentes e necessitadas de determinado servigo ou medicamento, que esta sendo reivindicado,
apenas um numero minimo de membros comparece. O que fragiliza a luta, pois, o representante
da AFADFAL fala de uma violagéo de direitos de mais de duzentas pessoas, mas, nem 10% deste
publico comparece fisicamente.

O controle social em saude é o Unico meio para garantir o cumprimento dos principios do
SUS, logo, a populacao usuaria tem nos Conselhos e Conferéncias de Saude a oportunidade de
fiscalizar e exigir seus direitos. Contudo, na luta pela sobrevivéncia a maioria desconhece a
importancia dos conselhos e das conferéncias, aliado ao fato de que, estas instancias funcionam
em horario comercial, onde o trabalhador fica impossibilitado de participar. De acordo com
Esperidido (2014, p. 245), “a participagdo social € também um importante marcador do

desenvolvimento de uma sociedade com reflexos diretos sobre os niveis de saude”.

O trabalho desenvolvido pela Associacao é sinalizado positivamente por Lélia (mulher com
DF, 32 anos), “sim, eles ajudam porque assim de uma certa forma [coordenacdo da AFADFAL]
eles correm atras desses direitos, que esses direitos que eles correm atras nao é so6 pra eles é pra
todos, um conjunto que acaba ajudando ndo s6 a mim, mas outras pessoas”. A entrevistada
demonstra reconhecimento e valorizagéo da importancia do trabalho realizado de luta e militdncia
da Associacado em favor do coletivo.

Possivelmente o fato da maioria dos membros da Associagao nao ter uma caminhada
anterior de vivéncia em nenhum processo de luta, ja que a ida para a AFADFAL ocorreu “por
acaso”, através do convite de alguém ou devido as dificuldades enfrentadas, ndo havia

consciéncia da responsabilidade e importancia da luta coletiva. Percebemos pelas dificuldades de
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participacao dos associados, visto que, ha um nimero em torno de quase 150 (cento e cinquenta)
pessoas cadastradas na Associacdo e no grupo de whatsapp, segundo o coordenador, mas nas

reunides o numero de pessoas nao chega a 40.

A LUTA POR DIREITOS: VISIBILIDADE DA MILITANCIA FEMININA

O ato de associar-se é algo comum, o conceito do termo associacao significa “acao ou
efeito de associar-se”, significa também “grupo de pessoas que se organizam para um proposito
comum” (SACCONI, 1996, p. 73). Interessante pontuarmos que o ato de se associar no Brasil era
visto a partir dos meados do século XIX como caso de policia, onde o grupo que pretendia criar a
associagao era obrigado a pedir autorizagdo na delegacia mais proxima do local que pretendia se
reunir (JESUS, 2007).

O Cddigo Civil Brasileiro no capitulo Il das associagdes em seu Art. 53 rege que:
“‘constituem-se as associagbes pela unido de pessoas que se organizem para fins nao
econdmicos” (BRASIL, 2002). A Constituicdo Federal, em seu Art. 5° inciso XVII define como
“‘plena a liberdade de associacdo para fins licitos”, no inciso XX rege que: “ninguém podera ser
compelido a associar-se ou a permanecer associado” (BRASIL, 2008). Nesse sentido, tendo em
vista as necessidades das pessoas com DF em Feira de Santana, algumas destas pessoas
envidaram esforgos juntamente com o apoio do NUDES/UEFS e conseguiram criar a AFADFAL.

Quando nos referimos as Associacbes de pessoas com DF, ndo podemos nos furtar a
apresentar a primeira Associagcao nesse segmento aqui no Brasil que foi a FENAFAL, fundada em
27 de outubro de 2001. Atualmente a presidenta € uma mulher, Maria Zend Soares. A Fenafal
constitui-se “como uma associacao civil filantrépica, para fins ndo —econdmicos, esta congrega -
em todo Territério Nacional - quase 50 entidades, de base Estadual e Municipal” (SOUZA, 2017, p.
21). A referéncia feminina em nivel nacional é positiva para estimular outras mulheres membras
de associagbes a pleitearem os cargos de direcdo e coordenagao, como visto com as demais
liderancas das associagdes baianas.

Para Pita (2020, p. 208), “associacdes, em tese, tem-se um grupo de pessoas que se
reunem para atender interesses que ndo sao dos seus componentes do ponto de vista
patrimonial’, assim, prossegue: “(...) mira fins imateriais que extrapolam o ambito individual
(educagéo, saude, cidadania, religido, arte) ou a assisténcia a terceiros (no sentido da filantropia)”.

Necessario a compreensado sobre as responsabilidades das associagdes, seu carater politico,
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mas, nao partidario, para lisura de suas a¢des e acolhimento da diversidade.

Em nossas pesquisas, encontramos um trabalho colaborativo entre Associacbes de
doencgas raras nos paises Portugal e Franga, por nome de Modelo Hibrido Coletivo (MHC),
trata-se de uma “configuracdo de uma relacdo entre pesquisadores e pacientes, na qual estes se
confrmam como “experts pela experiéncia” ou “pacientes especialistas” com o poder de
influenciar os mecanismos para o melhor tratamento e melhoria da qualidade de vida” (BARBOSA,;
PORTUGAL, 2018, p. 420). Coadunamos com esse conceito, visto que compreendemos que ha
complementaridade de saberes no processo de luta das Associagoes.

As entrevistadas demonstram uma consciéncia adquirida e/ou fortalecida dos seus direitos,
e um discurso mais consciente das responsabilidades do Estado apds ingresso na Associagao.
Nessa diregdo, Maria Quitéria (mae, 61 anos) afirma que “tem a dificuldade de ser atendida, e
poderia 0 governo mais investir também né, nas pessoas e essa parte que eu acho que deveria
ser mais”. Observamos nessa fala, a reivindicagdo de maior atengao da gestdo publica tanto no
ambito municipal como estadual, visto que, trata-se de uma luta constante sobre a falta de
medicamentos, sobre a assisténcia insuficiente e em muitas vezes negligentes quanto as
necessidades das pessoas com DF e respectivos cuidados em saude, questdes que sdo de
responsabilidade do Estado.

Ao considerarmos que “a DF faz parte de um grupo de doengas e agravos relevantes, que
afetam a populagdo negra” (BRASIL, 2014, p. 20), populacdo que vive um descompasso social,
evidenciamos também que os aspectos referentes a salde mental merecem atengdo no cuidado
das pessoas com DF e principalmente nas mulheres negras, cujas vidas sdo permeadas por
preconceitos, caréncias e violagcbes de direitos. O cotidiano de mulheres com a doenca nao as
isenta da luta diaria, assim em alguns momentos ha uma referéncia sobre a doenca a partir dos
sintomas.

Carolina (mulher com DF, 28 anos) quando questionada sobre a compreensio da doenga, relata:
“0 que eu penso? eu nao penso muita coisa porque eu s6 lembro que eu tenho ela quando eu t6
em crise, que assim, eu levo uma vida normal, ndo me vejo com a doenga, somente quando eu t6
sentindo alguma dor ou quando tenho crise”. A dor e/ou a crise se somam a tantas outras dores.
Como ressalta Carvalho et al. (2017, p. 224), “o corpo modificado pela DF causa sofrimento, tanto
na vida pessoal como profissional, provocando sentimentos de tristeza, vergonha, solidao e

inumeros preconceitos por ter essa doenga”.
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CONSIDERAGOES E PALAVRAS FINAIS

Constatamos a prevaléncia das mulheres na AFADFAL que conforme mencionado, foi o
que despertou o interesse por conhecer os entremeios dessa participagdo feminina. Estudar como
€ o viver dessas mulheres, tanto as que possuem a doenga, como as maes que com suas
responsabilidades conseguem lutar coletivamente foi algo motivador. Essas mulheres e/ou maes
com suas trajetérias de muita determinagao, garra, coragem em consonancia com as mulheres
negras potentes que fizeram histéria em Feira de Santana, na Bahia e no Brasil pela sua
representatividade e militdncia precisavam de escuta, registro e visibilidade.

Entrecruzamos nos capitulos as descri¢bes, bem como, nossas inferéncias e os resultados
alcangados, numa tentativa de possibilitar uma dindmica mais leve ao texto e contextualizar a
teoria e a vivéncia nesse entremeio dessa jornada. No entanto, temos consciéncia que ha outros
importantes aspectos que mereceriam um aprofundamento tedrico, contudo, devido as limitagdes
ao ftrabalho de uma dissertagdo demarcou-se esses. Conforme os dados coletados e
sistematizados foi possivel descrever as caracteristicas sociodemograficas e o perfil das mulheres
da AFADFAL, onde o processo identitario de sua raga/cor foi evidenciado, onde todas se
autodeclaram pretas/pardas.

Os depoimentos coadunaram para conhecer os desafios constitutivos da vida delas, bem
como foi especificados os servigos acessados coletivamente por estas e por fim, identificamos os
cargos assumidos pelas mulheres. Verificamos que ha uma confluéncia entre a vida das mulheres
com DF e a vida das maes de pessoas com DF, pois, apesar de suas singularidades, o maternar
com suas caracteristicas se assemelham. Um forte marcador desses dados, foi a predominancia
da racga/cor preta/parda, coadunando com os estudos referéncia da tematica. O acesso precario
as politicas publicas é ratificado também por todas que se autodeclaram pretas e pardas, sendo
um dado assertivo, pela percepg¢ao da identidade, aliado ao fato delas serem moradoras de
bairros populares/periféricos, onde os determinantes sociais e raciais sao mais visiveis.

A questdo do maternar no envelhecimento feminino foi observada nesse estudo, visto que,
as mulheres tinham entre 28 a 61 anos, onde ha também outras cuidadoras mulheres avos de
criangas/pessoas com DF na Associagdo. Logo, nos alerta para o olhar sobre o envelhecimento
do cuidador, que geralmente é a méae/avd, devido a idade tem algumas questdes de saude,

comorbidades, mas que continuam a cuidar dos seus filhos adultos, e/ou criam os netos que tém
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DF. O envelhecimento da cuidadora feminina € muito comum em relagdo aos filhos com
determinadas deficiéncias, onde a pessoa alcanga a velhice e continua no cuidado dos seus
filhos, inclusive de outros também idosos.

Observamos, positivamente, o esforco e adequacdo da AFADFAL para garantia da
assisténcia aos seus membros no periodo pandémico, através da estratégia do uso do whatsapp
esse aparato digital possibilitou o acolhimento, fortalecimento dos vinculos sociais, afetivos dos
seus membros, revelando ser um canal de denudncias, desabafos, orientagdes, informacoes,
desencadeando um processo embrionario de educacido continuada participativa sobre controle
social, articulagdo em rede, somando esforgos e fortalecendo o coletivo, além do suporte social,
emocional, solidario da AFADFAL.

No grupo de whatsapp da Associagdo as mulheres participam, contudo, no momento da
mobilizacao, reivindicacao e ida aos 6rgaos responsaveis, algumas possuem o entendimento de
que como possuem plano de saude privado, nao precisam militar coletivamente. O associativismo,
a luta por direitos e a participagédo sao vistas com preconceito e discriminagéo, como algo menor,
para quem nao tem plano de saude, logo, para quem mais necessita. Isso fica evidenciado nas
falas, pois para algumas, o fato de ter plano de saude, considera ter outra condicdo no tratamento,
portanto, as afastam da percepcao da dimensao do direito para além da condigao financeira e do
atendimento publico ou privado. Esse equivoco sobre o conceito de participagdo, mobilizagao
coletiva, fragiliza a luta coletiva, o acesso integral, os servicos do SUS, além do acesso individual
aos direitos.

Pontuamos tais questdes com intuito de sinalizar as fragilidades que ainda permeiam a
compreensao sobre a participagdo social, a luta por direitos e os preconceitos vividos por quem
reivindica, sobre o fato de ser associado a algo menor, tendo o significado de participacéo e do
controle social um nao valor. Isso se evidencia a partir do numero de pessoas cadastradas na
Associacdo e as que de fato frequentam as reunibes e participam das mobilizacdes. Nesse
sentido, foi construida uma Linha do Tempo que evidencia a trajetéria empreendida pelos
movimentos sociais negros na luta para conquista dos direitos, logo, a articulagdo entre os
movimentos coletivos de luta € necessaria para fortalecer as instituicdes e agregar as bandeiras
reivindicatérias.

Este estudo apontou ainda algumas proposi¢cdes para novas investigagdes, sendo uma
delas a verificagcao dos diferenciais entre a militincia da mulher com DF e as demais mulheres

maes, avos, esposas membras da Associagdo. Outra seria um estudo sobre a militAncia da mae
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pessoa com DF e m&e sem a doencga. E ainda, o numero de mulheres das associacdes e grupos
de DF na Bahia e a militancia nos variados territorios. Um aspecto que consideramos relevante
para ser analisado nos estudos sobre DF e que nao foi objeto de estudo nessa pesquisa é a
relagdo vivencial do adoecimento crénico com a espiritualidade, visto que, muitos membros
possuem alguma religido. E, que né&o foi possivel nesse estudo analisar, apesar de ser apontado
superficialmente em algumas falas das entrevistadas.

Destarte, consideramos que essa pesquisa iniciou uma caminhada para compreensao
sobre o universo feminino da militdncia na DF centrada na mulher e/ou méae de pessoas com DF,
que tem sustentado essa luta coletiva. O lugar marginalizado e invisibilizado imposto as mulheres
negras, com DF, que vivem com adoecimento cronico e/ou deficiéncia precisa ser discutido,
evidenciado e principalmente ser reconhecido. E necessario dar voz e vez a essas mulheres que
com suas renuncias cotidianas sustentam muitos movimentos coletivos, como visto nas demais
associagoes da Bahia. Além de potencializar o rompimento com os silenciamentos da construgao
social patriarcal, do mundo privado da doencga e a percep¢do do acesso aos espagos decisorios

de poder.
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